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Sra. Elisabet Gonzalez
Enfermera de atencion domiciliaria
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Paciente de Apnea del suerno
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Empoderamiento del paciente y cuidador

Proyecto: Encuentros de pacientes
“Tu Sueno cuenta”

Foros de pacientes con apnea del
sueno en tratamiento con CPAP
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THE LINDE GROUP

Encuentros de pacientes “Tu Suefio cuenta”
XPATIENTQ @

CONGRESS

Coincidiendo con el dia Mundial de la Apnea del Suefo, Linde ha realizado unos
encuentros donde los pacientes pusieron de manifiesto sus sentimientos y compartir
experiencias con otros pacientes que sufren la misma patologia

Obijetivos
* Participacién de los pacientes

« Conocer lo que sienten y esperan nuestros pacientes del tratamiento:
* los miedos ante la enfermedad
* su actitud frente al tratamiento
* sus expectativas para el futuro

« Compartir experiencias y aprender de otros pacientes para mejorar el conocimiento y
capacitar al paciente en la autogestién de su enfermedad

« Entender como desde Linde podemos ayudar a los pacientes
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Reto dia Mundial del Suefio “Tu Suefo cuenta”
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Me’rodologlq
Se invitaron a participar a unos 6 — 8 pacientes con SAHS en tratamiento con CPAP

* Participacién de médicos y psicélogos del hospital y el personal clinico y comercial Linde, con
un moderador

* Lugar: CAIDER (centros Linde de atencién para pacientes con
ent. respiratorias) o en las consultas de enfermeria de Linde
situadas dentro de los Hospitales

e Duracién: 1 hora aprox.
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Reto dia Mundial del Suefio “Tu Suefio cuenta”
Introduccién. Sindrome de Apnea del Suefio xPATIENT

CONGRESS

a 2Qué es el Sindrome de Apnea-Hipopnea del Suefio (SAHS)?
Trastorno comdn que afecta al 4-6% varonesy 2-4% mujeres.

Pausas en la respiracién (apneas) por la obstruccién de la via respiratoria
gue impiden que el aire llegue a los pulmones.

Sintomas: el principal es la apnea acompaiada de ronquido
Oftros sintomas:

Sintomas diurnos Sintomas nocturnos

- Excesiva somnolencia di -> Apneas 0
- (ansancio cronico - Sueiio no reparador, constantes interrupciones del sueno

- (efalea matutina - Movimientos musculares anormales

- Irritabilidad y depresion - Despertares frecuentes

- Perdida de memoria - Nicturia (miccion excesiva durante la noche)
- Asfixia provocada por la falta de aire
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Sindrome de Apnea del Suefio
Tratamiento y cumplimiento XPATIENT

CONGRESS

O Tratamiento con CPAP: presién positiva continua en la via respiratoria aplicada
a través de una mascarilla.

O Beneficios del tratamiento:
Desapariciéon de la sintomatologia
Reduce el riesgo de enfermedades
Mejora la calidad de vida y la supervivencia

0 Cumplimiento: uso de la CPAP durante las horas de suefio, incluida siesta, y al
menos durante 6 horas/dia.

Los primeros dias del tratamiento son cruciales para una adecuada adaptacién
La adherencia y el buen cumplimiento desde el inicio del tratamiento son predictivos de la
continuidad a largo plazo.
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Reto dia Mundial del Suefio “Tu Suefo cuenta”
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19 foros de pacientes en 9 comunidades auténomas /127 pacientes, 86 hombres y 41 mujeres
Edad media: 60 anos / Tiempo medio tratamiento CPAP: 4 afos y medio
Cumplimiento medio: 5,6 horas al dia

équé piensan
los pacientes?

Opiniones de pacientes que asistieron a los foros de pacientes “Tu suefo cuenta”
organizados por Linde Healthcare, dentro de los Retos Respiratorios 2017 de SEPAR

19 127 pacientes

foros de pacientes en
'
’ L]

O mm)
Edad media 60 afos.

La CPAP es el
tratamiento de elecm?n @ o
para la apnea del suefio,

gue administra una presion

comunidades autonomas

Andalucia, Baleares, Castilla La
Mancha, Castillay Ledn,

Catalufia, Comunidad Valenciana, . . o :
Madrid, Murcia y Pais Vasco. Tiempo medio El sindrome de apnea positiva continua sobre la
de tratamiento l_ S| e e e e | via respiratoria para evitar
Grupos focales de analisis cualitativo para estudiar las opiniones y con CPAP 4-6% de | que ésta se cola pse y
actitudes de pacientes con sindrome de apnea e hipopnea duran- afnos y medio. o @ 25 VEOnES produzca episodios de
te el suefio ante su tratamiento con CPAP. Los grupos (donde y al 2-4% de las |
también habia acompafantes y cuidadores) fueron liderados por L . 5 6 mujeres en ARNIEE (Pau§? e e
un moderador y un observador, con el fin de recoger todas las Cumplimiento medio de [ ] edad adulta respiracion).
opiniones de |os asistentes. horas al dia. ’




Reto dia Mundial del Sueno “Tu Sueino cuenta”

Miedos y dificultades

Miedos y dificultades
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Gran dependencia de la CPAP

miedo a una averia, a un corte de luz y quedarse sin la
maquina

Miedo a morir, a dejar de respirar
Tratamiento para toda la vida

Las dificultades de adaptacidon a la CPAP

las primeras semanas son duras pero muy importantes para no
abandonar la terapia y conseguir mejorar los sintomas de la
apnea del sueno.

Falta de informacion sobre la enfermedad
durante todo el tratamiento

Verguenza social y familiar
molestar a la pareja con el ruido de la maquina, a que me vean

confamascarittay atas marcasentacara
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“Dependo
totalmente de la
maquina y tengo
miedo a no poder
dejarla nunca”

“Sofé que me
ahogaba”. “Ya
no puedo dormir
sin la CPAP”

“Tengo miedo 3 la
noche!!l, cierrg los

ojos y tengo Miedo 3
dejar de respiray”

“La segunda parte de la
noche me cuesta mucho
sequir con la CPAP”.

“AL contar que dormia con una
maquina, la gente de mi alrededor se
asustaba. Tuve que explicar mi
enfermedad varias veces"




Reto dia Mundial del Sueno “Tu Sueino cuenta”

Beneficios

Beneficios

@/ La constancia tiene recompensa
mejoria de los sintomas y la prevencion de riesgos
futuros

$/ Control de la tension y mejora de las
cefaleas

«f Mejora de la calidad de vida
Mejor estado de animo, mas memoria y mas actividad

w
){ Sueno reparador y mayor descanso

THE LINDE GROUP
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“Este tratamiento me
ha devuelto la vida”

4iiVIVO MEJOR!ILM

“La CPAP forma
parte de mi
equipaje de

vacaciones”.

'{ Permite viajar y hacer vida normal

“Me encontraba fatal y
deprimida hasta que me

diagnosticaron y empecé
con la CPAP”.

“Estoy mas alegre, mas contenta y
hasta he recuperado la memoria”
“Antes no tenia ganas de hacer

nada’.
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Reto dia Mundial del Sueio “Tu Sueiio cuenta”
expectativas de los pacientes x el

Expectativas de futuro

Ek, Mayor informacion para mejorar la autogestion de la

enfermedad
ik
| Continuidad de los foros
. (http://www.linde-healthcare.es/es/index.html / @LindeHCSpain

“Una terapia menos incomoda,
mascarillas mas comodas”

Atencion y apoyo psicolégico durante el periodo de
E §# adaptacion

k’ Tratamientos alternativos, mas sencillos que mejoren
& también los sintomas, en casos de fracaso con la CPAP

Equipos mas portables y mascarillas mas comodas

Soporte para adquirir
buenos habitos y poder
dejar la CPAP
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Infografia “TU SUENO CUENTA” @
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Los datos de esta infografia se corresponden a la opinion de los pacientes que han participado.
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La constancia
merece |3 pena, por

Dificultades de adaptaclén a la CPAP:;
las primeras semanas son duras pero muy |

la mejoria de los importantes para no abandonar la terapia v

sintomas y la conseguir mejorar los sintomas de 1a apnea Expectatlvas “ s " Aparicién

prevencléon de del suefio. - - de nuevos

rlesgos futuros. T e e Mayor tratamientos

Control de la tensién enfermedad, sobre todo al inicio del informacion en alternqltlwos mss @

arterlal y mejora de tratamiénto, tanto por parte de ‘ ‘ todos los niveles mz?(ﬂgnﬁzﬂlé?én

las cefaleas. atencicén primaria, enfermeria e m sanitarios. E |(jJS sintomas. ‘

Si se usa todas Incluso en neumologia. Reuniones vy foros de . ‘

las noches Gran dependencla de |3 CPAP para dormir ¥ para llevar pacientes para saber . Equipos mas

ayuda a tener una vida normal: miedo 3 una averia, a un corte de luz mas sobre la .‘ pequefios, batetias

un suefio y a gquedarse sin la maquina y no poder respirar. enfermedad y el . para viajes largos y

reparador v a tratamiento. Ademas del mascarillas mas

descansar. Vergllenza soclal y familiar a pasar una noche tratamiento, se podria e
fuera de casa, molestar a la pareja con el ruido plantear apoyo

Mejora muy notable de de la maquina, ser visto con la mascarilla y a THE o GROUP psicologico durante 2

la calldad de vida, estado de tener marcas en la cara producidas por el arnés v Ia el periodo de pr o

anlmo, memorla y actividad, rhascarilla. adaptacion. 2017 ‘

tras el proceso de adaptacion de los retos p Wb

(3 meses aprox.) Pensar que es un tratamlento para toda la vida. respiratorios EEZH

Mledeo a morlr, 3 dejar de respirar, aungue saben que
las apneas se evitan siguiendo el tratamiento
correctamente.

Movilidad: al ser un disposltivo
pequeiio y portatil, permite
viajar v hacer una vida normal.

con la opinidn d
R, concretaments del rete

En opinién de los pacientes los beneficios superan a las dificultades
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Testimonios de pacientes
PATIENT

video foro tu sueno cuenta en Palma de Mallorca
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Mejoras adoptadas para el paciente PATIENT @
x
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Los foros permiten a Linde:
« Conocer a otros pacientes con su misma patologia
* Aumentar el conocimiento y el adiestramiento para una mejorar gestién de la enfermedad

(empoderamiento)
* A la empresa le facilita conocer la realidad para promover cambios en el servicio que fomenten una mejor

adherencia y satisfaccion del paciente

MEJORAS YA ADOPTADAS DESPUES DE ESTA ACCION:

» Desarrollo de foros de pacientes con otras patologias: nov 2017 foroy
para pacientes de oxigeno SR
La adherenua siempre

Incrementar la formacién e informacién para potenciar el manejo de la
tiene recompensd

enfermedad/ empoderamiento: mds aulas de Salud Linde en nuestros

centros para pacientes CAIDER Linde, comprometidos con la adherencia

Incrementar nuestras intervenciones en domicilio y CAIDER en la fase
temprana de la terapia

Incrementar la intensidad de las encuestas a pacientes para dar mds voz
al paciente y conocer sus necesidades de manera constante




No importa donde estés,
sino quien te acompana.

PATIENT
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