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RESUMEN

La fase paliativa de pacientes oncoldgicos requiere de un acompafamiento familiar
o de personas capacitadas para satisfacer las necesidades. Se realiza un estudio
sobre cumplimiento de actividades del cuidador primario. Objetivo: Determinar el
cumplimiento de las actividades del cuidador primario en la atenciéon a pacientes
oncoldgicos en la etapa terminal. Disefio Metodologico: es un estudio descriptivo,
de enfoque cuantitativo, prospectivo y transversal, se utilizé la encuesta y
observacion indirecta para recoger los datos, se realizd6 en 100 cuidadores
primarios y pacientes oncologicos en fase paliativa Resultados.- En cuanto a los
cuidadores primarios 78% fueron mujeres, el 35% eran hijos/as, el 86% tenia
instruccion académica secundaria, 99% no tenia personal de apoyo. En cuanto al
conocimiento del cuidador el 100% no conoce las preocupaciones del paciente, sin
embargo, conoce sobre higiene, alimentacién adecuada, controles médicos y
acceso a los servicios de salud. El 84% de los cuidadores realiza cumple con la
higiene y confort del paciente, 63% suministra complementos alimentarios, el 100%
administran analgésicos, el 76% realizaba ejercicios pasivos, el 36% suministra los
dispositivos moviles para el ocio y distraccion. Segun los factores que interrumpen
el cuidado al paciente, el 87% presentaba dificultades con la movilizacion, el 100%
opina que hay insuficiencias en cuanto a la informacion sobre la patologia y guia
para el cuidador. En cuanto los pacientes el 35% presentd cancer de mama y de
cuello de utero, el 100% recibié quimioterapia, el 96% presentd discapacidad
motriz. Conclusiones.- Existe poco cumplimiento de actividades de atencion por la

falta de informacién y condiciones de movilidad.

Palabras Claves: Cuidador Primario, Paciente Oncoldgico, Fase Terminal
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ABSTRACT

The palliative phase of cancer patients requires family support or people trained to
meet the needs. A study on compliance with activities of the primary caregiver is
carried out. Objective: To determine the fulfillment of the activities of the primary
caregiver in the care of cancer patients in the terminal stage. Methodological
Design: it is a descriptive study, with a quantitative, prospective and cross-sectional
approach, the survey and indirect observation were used to collect the data, it was
carried out in 100 primary caregivers and cancer patients in the palliative phase.
Results.- As for the primary caregivers 78 % were women, 35% were children, 86%
had secondary academic education, 99% had no support staff. Regarding the
knowledge of the caregiver, 100% do not know the patient's concerns, however,
they know about hygiene, adequate nutrition, medical controls and access to health
services. 84% of the caregivers comply with the hygiene and comfort of the patient,
63% provide food supplements, 100% administer analgesics, 76% perform passive
exercises, 36% provide mobile devices for leisure and distraction. According to the
factors that interrupt patient care, 87% presented difficulties with mobilization, 100%
believe that there are insufficiencies in terms of information on the pathology and
guidance for the caregiver. As soon as 35% of the patients presented breast and
cervical cancer, 100% received chemotherapy, 96% presented motor disability.
Conclusions.- There is little compliance with care activities due to the lack of

information and mobility conditions.

Keywords: primary caregiver, cancer patient, palliative care, compliance, activities
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INTRODUCCION

El cancer representa una de las primeras causas de muerte a nivel mundial, y esta
considerado como una enfermedad crénico-degenerativa que genera dependencia
parcial o total de acuerdo a su estadio y a las comorbilidades. En el mundo 43,8
millones de personas viven con un cancer y en Ecuador la incidencia de cancer es
de 157,2 casos por 100.000 habitantes, segun se desprende del informe dado a
conocer por la Agencia Internacional para la Investigacion en Cancer (IARC), que

revel6 el aumento de los casos de cancer a nivel mundial (1).

El 90% de pacientes con cancer pasa el Ultimo afio de vida en su hogar, optando
un 50 — 75% de pacientes por recibir los cuidados del final de su vida en el hogar,
pues consideran su domicilio mas seguro, sin embargo, en menor proporcion las
entidades de salud han considerado destinar servicios anexos que brindan
cuidados paliativos, dado que, les permite un mejor control y atencion digna hasta
el ultimo dia de su vida. Para que los cuidados brindados se vuelvan eficaces se
debe mantener el apoyo y orientacion de un equipo multidisciplinario que incluya al
cuidador primario como el ente principal dador de los cuidados, referenciandose
con las indicaciones del personal de salud. En varios estudios de Norteamérica se
calcula que mas de 50 millones de habitantes cuidan a personas adultas, asi
mismo, en Canada aproximadamente 3 millones de habitantes prestan servicios a

personas enfermas (2).

Los cuidadores primarios son el pilar fundamental de pacientes en fase paliativa,
puesto que, adoptan el rol de cubrir las necesidades basicas de la persona que
cuidan disminuyendo el sufrimiento fisico y emocional, contribuyendo en mantener
la calidad de vida. Existen estudios que indican que si se da apoyo extra para sus
familias podrian mejorar la calidad de vida de las personas con cancer en fase
paliativa y disminuir varios sintomas como dolor, falta de aliento, fatiga y falta de

apetito (3).

El cuidador primario informal se define como la persona encargada de ayudar en
las necesidades basicas e instrumentales de la vida diaria del paciente durante la
mayor parte del dia, en ocasiones sin recibir retribucion economica por ello. El
cuidado de un paciente con una enfermedad cronica con dependencia parcial o

total implica cambios relacionados con la transformacién de roles,



responsabilidades familiares, cambios en el estilo de vida, generando en ocasiones
sobrecarga que influye en el cumplimiento a cabalidad de los cuidados y por ende

en la calidad de vida del paciente (4).

Enfermeria es parte del equipo multidisciplinario que esta enfocado y orientado a
brindar cuidados paliativos, dado que, cuenta con los conocimientos sobre las
actividades que se tiene que cumplir, el cuidador primario, el tipo de enfermedad,
la cultura y tiene como funcion principal educar a la familia, sobre todo al cuidador
primario acerca del manejo y control de sintomas que puede experimentar el

paciente.

Por tanto, el estudio realizado estuvo encaminado a determinar el cumplimiento de
las actividades por parte del cuidador primario en la atencion al paciente oncolégico
en fase terminal. Tiene un enfoque cuantitativo, de tipo descriptivo, prospectivo
transversal. Para la recoleccidon de datos se aplicé una encuesta a las personas a
cargo del cuidado domiciliario de pacientes oncoldgicos en etapa terminal. La
informacion obtenida refleja la gran necesidad de aplicar mejores estrategias de
comunicacion y monitoreo para contribuir a mejorar la calidad de vida de estos

pacientes.



CAPITULO |

1.1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El cancer altera la dinamica familiar, en lo social y cultura, de tal forma que los
miembros de la familia sufren impactos en lo emocional, cambiando sus
comportamientos o conductas, incluso se ven trastocados sus planificaciones a
futuro y su percepcion del sentido de la vida cambia (1). Se estima que anualmente
40 millones de personas —el 78% de las cuales viven en paises de ingreso bajo e
ingreso mediano— necesitan cuidados paliativos. En el caso de los nifios, el 98%
de los que necesitan tales cuidados viven en paises de ingreso bajo e ingreso

mediano; casi la mitad de ellos, en Africa (1).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) considera los cuidados paliativos como
el cuidado que da bienestar y mejora la calidad de vida a los enfermos en riesgo
inminente de muerte, a través del alivio del sufrimiento, manejo del dolor, apoyo
social y espiritual (2). Se estima que anualmente 40 millones de individuos
necesitan cuidados paliativos, pero solo un 14% de pacientes diagnosticados con
enfermedades crénicas degenerativas tiene acceso a los mismos; siendo
particularmente necesarios ya que el 50% de estas personas enfermas se
encuentran muy fragiles y caen en estados de depresion, ansiedad y desesperacion

gue empeoran mas su situacion al final de la vida (2).

En Latinoamérica existe un total de 922 servicios para pacientes paliativos en toda
la regidn, sin embargo, en cuanto a cuidados paliativos el recurso profesional es
muy escaso Yy costoso. En casi la mayoria de las situaciones estos cuidados los
termina brindado un cuidador primario. En los dltimos afios, los cuidados en
pacientes oncoldgicos han mejorado de manera espontanea su servicio en

hospitales y centros de salud, donde se busca la estabilidad del paciente (8).

Segun Vallejo y Lino, en Guayaquil la tasa de incidencia de cancer en hombres es
de 142.1 y mujeres 165.5, mientras que en Quito en hombres es 228.1 por cada
100 mil habitantes, y 230.1 en mujeres por cada 100 mil habitantes. La tasa de
crecimiento por cancer es del 4 % anual (9). ElI Ministerio de Salud, con la
participacion de la Red Publica Integral de Salud (RPIS) y la Red Privada

4



Complementaria (RPC), el Ministerio de Salud Publica, elaboré la Politica Nacional
de Cuidados Paliativos, estos son el apoyo y soporte médico que se da para mejorar
la calidad de vida y tratar el dolor en los pacientes con enfermedades cronicas

avanzadas o con prongdstico de vida limitado y de sus familias (9).

Ecuador presenta un gran vacio con respecto a la formacion de cémo cuidar
adecuadamente a pacientes con enfermedades terminales, ya sean en la rama de
medicina, enfermeria o cuidadores primarios. Cabe mencionar que el equipo de
cuidados en varios hospitales, tan solo consiste en el personal médico y de
enfermeria con un entrenamiento relacionado al cuidado de pacientes en etapa
terminal, mas no en cuidados paliativos, por dichas razones, se establecieron
instituciones independientes de larga estancia con cuidados hasta el fallecimiento
y algunas veces el duelo. Cuentan con personal de enfermeria y profesionales con
formacion especializada en cuidados paliativos y un equipo conformado por
profesionales de trabajo social, fisioterapia, nutricion, terapia ocupacional,

voluntarios, entre otros (10).

En Guayaquil, La Sociedad de Lucha Contra el Cancer (SOLCA) del Ecuador es un
ejemplo de una institucion de caracter privado, que se constituye uno de los
principales centros de prevencion, diagnostico, tratamiento y paliacion de cancer
disponible para todo el pais atendiendo a mas del 40% de los casos oncoldgicos.
Asi mismo cuenta con un area especifica para atender a sus pacientes de tipo
paliativo (11). Falta la informacién de cuantos pacientes atiende el area y de ellos
cuantos aproximadamente se encuentran en etapa terminal y quienes son los

cuidadores primarios (hijo, madre, hermano, amigo, etc)

Por lo general el cuidador primario suele ser un familiar cercano, amigo u otra
persona que brinde asistencia en la casa. En ocasiones reciben grandes demandas
de cuidado, debido a que las actividades no son compartidas con el resto de
familiares, pudiendo llegar a interrumpir su forma de vida presentando alteraciones
de la salud fisica y mental, relaciones, finanzas, aumento de riesgo de morbilidad

secundaria por ansiedad y depresion.

Por otro lado, el conocimiento y las habilidades que requiere el cuidador primario
son de suma importancia porque se transforman en la base fundamental de

proporcionar una atencién calida y segura, esta dependera de la informacion que
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haya obtenido del centro de atencién y/o de los profesionales de la salud desde las
primeras etapas de la enfermedad oncologica.

1.2. Preguntas De Investigacion

¢, Cudles son las actividades del cuidador primario en la atencion de pacientes
oncoldgicos en etapa terminal atendidos en hospital de SOLCA-Guayaquil?

¢, Cudles son las caracteristicas de los cuidadores primarios que atienden a los
pacientes oncoldgicos en etapa terminal atendidos en hospital de SOLCA-

Guayaquil?

¢, Cual es el conocimiento de las actividades de los cuidadores primarios sobre la
atencién de pacientes oncolégicos en etapa terminal atendidos en hospital de
SOLCA-Guayaquil?

¢, Qué actividades realiza el cuidador primario en las diferentes necesidades de los
pacientes oncoldgicos en etapa terminal atendidos en hospital de SOLCA-

Guayaquil?

¢, Cuales son los factores que influyen en el cumplimiento de actividades en la
atencién de pacientes oncolégicos en etapa terminal atendidos en hospital de
SOLCA-Guayaquil?

¢, Qué caracteristicas presentan los pacientes oncologicos en etapa terminal

atendidos por los cuidadores primarios en un hospital e SOLCA-Guayaquil?



1.3. JUSTIFICACION

En la actualidad es evidente el aumento de los pacientes oncolégicos en fase
paliativa, por lo tanto, los requerimientos en cuanto al cuidado se incrementan
proporcionalmente, por lo cual es necesario brindar al enfermo terminal la calidad
de vida y bienestar respectivo con la finalidad de dar un final de vida digno y una

muerte tranquila.

Un pilar fundamental en el cuidado es la relacion del personal de salud con el
paciente y su familia, dado que, estos son un vehiculo e herramienta importante
para cumplir con la terapéutica propuesta, ademas la comprensién, responder ante
inquietudes y brindar informacion acerca de la patologia juegan un papel muy
importante para promover la mejoria en el estado de salud. Mantener las buenas
relaciones interpersonales es esencial para ayudar al paciente en cuanto la
transicion de la fase paliativa hacia la muerte, sobre todo en circunstancias en
donde hay gran carga emocional. No en todos los casos los pacientes y familiares
estdn demandantes de informacion, en algunos casos evitan saber acerca del
proceso de la enfermedad, por lo cual, es importante brindar una atencion

personalizada dependiendo de las caracteristicas del enfermo y familia (2).

Un cuidador informal es una persona que esta encargada y tiene un rol de ayudar
las necesidades basicas de un paciente en fase paliativa o agonica, cubriendo las
necesidades basicas del paciente y mejorando su entorno psicosocial. Existen
estudios que indican que si se da apoyo extra para sus familias podrian mejorar la
calidad de vida de las personas con cancer en fase terminal. La actividad del
cuidador informal requiere un valor personal desmedido, encaminando a dar una
mejor calidad de vida al paciente oncoldgico manteniendo el estado emocional y
espiritual de la persona enferma. Por lo tanto, los cuidadores primarios cumplen
diversas funciones y estas se agudizan mas segun la etapa que atraviesa la
persona enferma, dado que, no son los mismos cuidados los que requiere un

paciente agonico de los de un paciente paliativo (5).

El tema presentado es poco abordado, de alli nace la idea de realizar la
investigacion para conocer la situacion actual que, representa a los futuros

profesionales identificar el rol de Enfermeria dando énfasis a muchas prioridades



para mejorar la calidad de vida de paciente oncoldgicos. Es de gran interés social
porque la mayoria de estudios realizados describen la situacion de pacientes en
etapa terminal y de los cuidados brindados por parte del personal de salud, sin
embargo, la informacion del acompafiamiento acerca de las actividades y cuidados

por parte de los cuidados primarios no se describen en gran manera.

Para el ambito de enfermeria este trabajo aportaria un acercamiento y mayor
comprension de todos los aspectos que rodean el desempefio del cuidador principal
y una oportunidad para establecer acciones de cuidado por y con las personas que

viven la experiencia de llevar a cabo esta actividad (2).

Los beneficiarios del estudio seran algunos considerando el propdsito principal del
mismo, entre ellos tenemos: los futuros profesionales, los profesionales de la salud
para enfatizar en las prioridades de atencion en relacion a la informacién, educacion
y comunicacion para los cuidadores primarios que debe llevarse con este tipo de
pacientes hasta el final de su vida, la institucion objeto de estudio porque podra
contar con datos muy importantes de actualizacién asociado a un servicio que debe
proporcionarse como parte de la atencion integral de pacientes oncoldgicos en

etapa terminal.



1.4. OBJETIVOS

1.4.1. Objetivo general

— Describir el cumplimiento de las actividades del cuidador primario en la

atencion a pacientes oncoldgicos en la etapa terminal.
1.4.2. Objetivos especificos

— Caracterizar a los cuidadores primarios que atienden a los pacientes
oncoldgicos en etapa terminal en el servicio de cuidados paliativos en un

hospital de la ciudad de Guayaquil

— Determinar el conocimiento de las actividades de los cuidadores primarios
sobre la atenciébn de pacientes oncoldgicos en el servicio de cuidados
paliativos en un hospital de la ciudad de Guayaquil.

— Mencionar las actividades que cumplen los cuidadores primarios en las
diferentes necesidades de los pacientes oncoldgicos en etapa terminal en el

servicio de cuidados paliativos en un hospital de la ciudad de Guayaquil.

— Indicar los factores que influyen en el cumplimiento de actividades en la
atencion de pacientes oncolégicos en etapa terminal en el servicio de

cuidados paliativos en un hospital de la ciudad de Guayaquil

— ldentificar las caracteristicas que presentan los pacientes oncoldgicos en
etapa terminal atendidos por los cuidadores primarios en el servicio de

cuidados paliativos un hospital de la ciudad de Guayaquil



CAPITULO II

2.1. Antecedentes

Soriano, en su revision sistematica acerca de “Efectos de los cuidados paliativos
en el domicilio durante la fase agonica” en el afo 2022, en el cual reviso en las
principales bases de datos mas 3000 articulos relativos los cuidados paliativos en
el final de la vida, menciona que a medida que aumentan la calidad y la esperanza
de vida, las enfermedades se cronifican y crece el nimero de pacientes terminales
que requieren cuidados en el domicilio. Estos enfermos necesitan atencion integral
que les permita pasar sus ultimos momentos con su familia y en el mayor del confort
posible. La autora concluye que la fase agdnica es un proceso que se compone de
una sintomatologia desagradable y que a pesar que se trate de dar una muerte
digna en ocasiones es imposible conseguir este objetivo. Se determind como
principal factor influyente el tipo de enfermedad y su tiempo de evolucion (3).

2.2. Marco Conceptual

2.2.1. Cuidados al final de la vida en casa

Cando se cuida del enfermo en el final de la vida, se debe tener presente, no sélolos
principios éticos y morales que envuelven la relacion establecida, sino también
considerar que la practica de la enfermeria no se reduce a la mera ejecucion de
técnicas, pues estd implicada una relacién interpersonal donde los aspectos
emocionales, culturales y espirituales deben ser considerados y valorizados. El
enfermo debe ser considerado con todo el respeto que le es debido, como ser
humano que es, por lo que personalizar sus necesidades es una prioridad a
cimentar por los profesionales de salud, familiares u otros cuidadores, respetando
sus creencias y deseos, dando al proceso de muerte la posibilidad de proseguir su

curso, de forma natural, encamindndose para un fin digno y sereno (4).

En esta perspectiva los cuidados paliativos asumen un papel preponderante,
evidenciandose en su practica y aplicacion una mayor satisfaccion del enfermo
(mejor control de sintomas) y familia (control de los niveles de ansiedad). Pues, su
filosofia encuadra directrices respecto a los cuidados a prestar en esta fase, no solo

al enfermo como también en lo que concierne al soporte familiar teniendo en
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perspectiva un enfermo dependiente de los cuidados de otros y para el que la
muerte se sitla en un horizonte muy proximo. Lo que constituye un gran desafio,
no solo de los profesionales de salud, sino también de la sociedad. Por eso integrar
a la familia, como unidad cuidadora, se vuelve esencial para la planificacion y toma
de decisiones procurando evitar que las adversidades inherentes a toda la fase de
la agonia, no resulten en factores desestabilizantes en el luto, sino que, por el

contrario, se tornen factores que favorezcan la aceptacion de la pérdida (4).

En los cuidados paliativos se debe tener en cuenta ciertas situaciones tales como:
la situacion familiar, reconocer al cuidador primario , disponibilidad de recursos
materiales, evaluacion previa de los cuidados que esta recibiendo el enfermo con
cancer y determinacién de los resultados que han tenido los mismos, dado que , el
cuidado al enfermo en el final de la vida debe buscar satisfacer las necesidades

bésicas con el fin de adaptarlo a la situacion actual (4).
2.2.2. Ventajas de atencion en casa

La atencion domiciliaria presenta beneficios para el paciente, la familia y el sistema
de salud.

— Para el paciente: el enfermo se encuentra en un lugar comodo, dentro de su
entorno, teniendo mayor flexibilidad en cuanto a su habitos, alimentacion y
demas horarios de actividades (5).

— Para la familia: los familiares o seres cercanos participan en el cuidado y se
previene etapa de duelo patoldgico (5) .

— Para el sistema de salud: se disminuyen costos y estancias hospitalarias
prolongadas, ademas, se evita invadir al paciente con procedimientos
innecesarios. Este ahorro ayudaria a mejorar la eficiencia en cuanto a

honorarios y distribuirlos a personal que de atencion domiciliaria (5).
2.2.3. El cuidador

Definicion de cuidador: De manera general, la American Society of Clinical
Oncology (ASCO) en el afio 2015, define al cuidador (usualmente un familiar o
amigo) como la persona que provee de apoyo fisico, practico y emocional a una
persona enferma (6).

2.2.4. Clasificacion del cuidador
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El cuidador puede ser clasificado de acuerdo a la forma en la cual ejerce su rol:
cuidador formal o cuidador informal. Y de acuerdo al grado de responsabilidad
respecto al cuidado: cuidador primario y cuidador secundario. Cabe destacar que
el cuidador informal realiza generalmente a su vez el papel de cuidador primario
(6).

— Cuidador formal: se considera cuidador formal a aquel profesional que
proporciona un trabajo especializado que se caracteriza por ser remunerado
econOmicamente, tener un tiempo limite y menor acercamiento afectivo con
el paciente (6).

— Cuidador informal: se pone al cuidado de familiares o personas con quienes
se encuentra ligado emocionalmente. Por lo general este cumple también el
rol de cuidador primario (6).

— Cuidador secundario: es un familiar del enfermo, cercano a él, cuyo rol es
evitar la sobrecarga y ademas proporcionar soporte emocional y técnico al
cuidador primario (6).

— Cuidador primario: Corresponde a una persona (generalmente familiar o
amigo), con vinculo de parentesco o cercania, quien se encarga del cuidado
de un paciente con enfermedad crénica, interviene en las decisiones, destina
gran parte de su tiempo medido en niumero de horas al dia al cuidado del
enfermo, y que ha realizado las tareas de cuidado durante un minimo de seis
semanas sin recibir ningun tipo de remuneracion. Este cuidador se convierte
en el responsable directo y el miembro de referencia del equipo de atencién
en el cuidado del paciente: realizan o supervisan las actividades de la vida
diaria y buscan compensar las disfunciones que existen en el paciente (6).

El cuidador primario es responsable de tareas como la alimentacion, administraciéon
de medicacion, higiene, llevar al paciente a sus visitas médicas y brindarle apoyo

emocional; rol que demanda gran cantidad de tiempo y dedicacion (6).

2.2.5. Caracteristicas del cuidador primario paciente con cancer en cuidados

paliativos

Es el individuo o persona que brinda los cuidados a un enfermo, buscando cubrir
las necesidades basicas, tanto fisicas como emocionales. Por lo general puede ser
Su esposo/a, un hijo/a, un pariente cercano o alguien que le es significativo. Es el
gue pone en marcha la solidaridad con el que sufre y el que mas pronto comprende
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gue no puede quedarse con los brazos cruzados ante la dura realidad que afecta a
su familiar o amigo(7).

“El peso y la importancia que la familia tiene en el desarrollo y evolucion de la
persona aumentan su potencial de accion en la interaccion de cada uno de sus
miembros; por lo tanto, la familia definida como sistema se ve afectada como tal 19
cuando alguno de sus miembros sufre algin cambio vital. Bowen en su teoria de
los sistemas propone la comprension de la familia como un organismo, dentro del
cual, lo que le ocurra a cada uno de sus miembros va a repercutir en todos los

demas” (7).

¢Por qué debemos cuidar a la familia? Como dice Colin Murriay Parkes “La
enfermedad invade a la familia al igual que invade al cuerpo humano...”13 “Cuando
un nuevo elemento (en este caso la enfermedad) entra en el conjunto relacional
formado por la familia, su dinamica se altera en funcion de la enfermedad y en

funcién de lo que ella representa o simboliza” (7).

Se produce entonces una movilizacién de recursos y la familia focaliza toda su
atencion en el miembro enfermo, y se origina un desajuste en el medio familiar, se
puede abandonar el trabajo, a los nifios, aparecen problemas econdmicos, hay
cambio de roles, desgaste fisico y emocional. Lo anteriormente mencionado,
requiere un reajuste por parte de la familia y adaptacion a la nueva situacién y es
en este momento cuando el especialista en enfermeria oncolbégica debe hacer su

intervencion para ayudar a la familia a realizar un afrontamiento eficaz.

Cuando se altera la dinamica familiar y no se responde satisfactoriamente a esta
alteracion se puede desarrollar una serie de problemas que incluyen necesidades
importantes que no se deben desconocer. Para planificar las acciones de cuidado,
es preciso identificar las necesidades que los familiares cuidadores presentan

especialmente en la etapa de los cuidados paliativos del paciente con cancer (7).
2.2.6. Cualidades de cl cuidador primario

Aungue las respuestas fueron variadas, a continuaciéon, compartiremos las mas

repetidas:

13



Empatia: Tener la capacidad de ponerse en el lugar de otra persona para entender
sus necesidades es uno de los rasgos mas importantes de un asistente. Implica
realizar un gran esfuerzo y tomar la decision mas adecuada en cada momento para

garantizar la calidad del servicio y su calidad de vida (8).

Capacidad de resolucion: Junto con la empatia, saber como actuar en cada
situacion es primordial. Asistiendo a personas mayores, con dependencia y en
muchos casos con alguna patologia asociada se dan muchos tipos de situaciones
distintas. Por eso es importante contar con las herramientas, técnicas y con la

experiencia necesaria para saber como proceder en cada caso (8).

Vocacion de servicio: Vocacion de servicio significa tener pasion por este trabajo y
el deseo de servir a los demas a través de la empatia, el optimismo y con los

conocimientos necesarios (8).

La paciencia para un cuidador de personas mayores: Las personas mayores suelen
tener dificultades para realizar incluso las tareas cotidianas mas sencillas. Entender
gue el envejecimiento es una etapa vital complicada por la pérdida de facultades
gue puede producir frustracibn y mantener la calma, controlar la situacion en

momentos de bajo presion es fundamental (8).

Amor: Convivir con una persona a diario, ayudarla y apoyarla en su dia a dia crea
unos lazos muy especiales. La relacién entre asistido y asistente es normalmente
como la de un amigo o un familiar cercano. El amor, el respeto y la confianza son

reciprocos en todos los servicios (8).
2.2.7. Perfil del cuidador
Sexo

Debido a los roles de género que socialmente se tienen establecidos, son
principalmente las mujeres quienes cumplen el papel de cuidadoras En cuanto a la

edad del cuidador, existen ciertas diferencias en cuanto a su comportamiento (9).
Edad

Asi, un cuidador muy joven, menor de 18 afios, tiende a ejercer este rol sin

implicarse realmente, es decir asumen su funcién cuando quieren. Sin embargo, en
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algunos casos, implica dejar de lado actividades importantes como por ejemplo sus
estudios (15). Por otra parte, durante la edad productiva, 18-35 afios, el cuidador
ve frustradas sus proyectos de vida, en esta etapa en la que se comienza a formar
la familia, esta situacion pone en riesgo la atencion brindada al resto de integrantes,
sobre todo a los demés hijos. A partir de los 36 afios el cuidador cuenta ya con
mayor serenidad y experiencia, sin embargo, generalmente cuenta ya con un sitio
en el contexto laboral por lo que al convertirse en cuidador podria ver afectada su
productividad. Por lo cual generalmente la carga de la enfermedad es medida a
través de los afos de vida productivos perdidos, estos datos indican de qué manera
esta afectado el estilo de vida tanto del paciente como del cuidador (9).

Grado consanguinidad

Ademas de eso, existen casos de personas que no tienen hijos o fueron
abandonados por ellos. A menudo, en casos de enfermedades terminales, los
familiares se alejan para no hacer frente a la enfermedad y la muerte y las acciones
de cuidar recaen sobre el conyuge, a pesar que en este estudio el principal

parentesco del cuidador era ser hija (0) (10).
Personal de apoyo

Es mas, el cuidador puede no tener con quien dividir sus tareas para que pueda
buscar atencién médica para resolver su problema de salud. En la mayoria de
casos, los cuidadores familiares no tienen recursos financieros para contratar

servicios especializados o cuidadores para aliviar la sobrecarga (10).

Por otra parte, durante la edad productiva, 18-35 afios, el cuidador ve frustradas
sus proyectos de vida, en esta etapa en la que se comienza a formar la familia, esta
situacién pone en riesgo la atencion brindada al resto de integrantes, sobre todo a
los demas hijos. A partir de los 36 afios el cuidador cuenta ya con mayor serenidad
y experiencia, sin embargo, generalmente cuenta ya con un sitio en el contexto
laboral por lo que al convertirse en cuidador podria ver afectada su productividad.
Por lo cual generalmente la carga de la enfermedad es medida a través de los afios
de vida productivos perdidos, estos datos indican de qué manera esta afectado el

estilo de vida tanto del paciente como del cuidador (9).
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Las enfermedades cronicas pueden presentarse en cualquier estrato social, por lo
cual existen cuidadores de toda clase socioeconémica. Sin embargo, estos factores

pueden servir de predictores de ansiedad y depresion en los cuidadores (9).
2.2.8. Necesidades fisicas del enfermo en el final de la vida

Las necesidades fisicas del enfermo en el final de la vida son similares a las de
cualquier paciente seriamente enfermo, en general es una progresiva falla de los
diversos sistemas, a medida que se torna mas débil. El tratamiento en esta fase
esta dirigido al control inmediato de los sintomas que deterioran la calidad de vida.
Se suspenden los tratamientos que no contribuyen para nada en su alivio (ej.
antibioticos y otros). En casa, el enfermo va a requerir un suplemento de drogas y
acompafnamiento en las 24 horas del dia, a través de la observacion regular y el
control eficaz de los sintomas, principalmente: dolor y agitacion. Algunos cuidados
bésicos son esenciales para mantener su bienestar, como la higiene corporal,
cuidados continuos con la boca, para evitar la sequedad. EI cambio de decubito se
dirige al confort del enfermo. La incontinencia y retencion urinaria y fecal son

problemas que necesitan de vigilancia.

El enfermo al presentar dificultad en deglutir la medicacion puede requerir otras vias
de administracion, como la subcutanea, por la necesidad de dar continuidad a
terapéuticas como opioides, ansioliticos y antieméticos. En esta fase no se
recomienda la reanimacion cardio-pulmonar. Cuando prestamos un buen cuidado,
la mayoria de las muertes pueden ser efectivamente en paz y relativamente libres

de disconfort, aunque algunos sintomas sean complicados de controlar.
2.2.9. Necesidades psicosociales del paciente oncoldgico al final de la vida.

El proceso de morir promueve alteraciones y vulnerabilidades tanto fisicas, como
psicolégicas y espirituales/existenciales. Las alteraciones son graduales con
redefinicidn interior y de las expectativas personales.4 La principal necesidad es la

de morir con dignidad (11).

Las oscilaciones de los sentimientos son comunes, con respuestas emocionales
marcadas, como: ruptura (incredulidad, negacion, choque, desespero), disforia
(ansiedad, insomnio, dificultad de concentracion, célera, culpa, cese de la actividad,

tristeza, depresion) y por fin, adaptacion (enfrentar las implicaciones,
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establecimiento de nuevas metas, esperanza restaurada con nuevos objetivos,
retoma de las actividades). El enfermo aprendera a desprenderse de algunas de
sus capacidades y atributos, elaborando sus propias luchas, para conservar el
sentido de la vida. El enfermo en esta fase debe percibir que no esta solo, que
continda siendo importante y que sus cuidados se extienden hasta los ultimos

momentos de vida (11).

Se recomienda la expresion de las emociones, dudas y miedos para que puedan
ser resueltos. La opinion del enfermo debe ser tomada en cuenta, si es posible
permanecer en el domicilio en el caso que lo desee. La familia perspicazmente,
conocedora de la situacion del enfermo debe evaluar y cuestionarse el proceso de
morir y explorarlo de modo apropiado y sensible. El profesional que propicie
cuidados al enfermo y a la familia debe fomentar la expresion de sentimientos
rompiendo la "conspiracion del silencio”, situacién en que no se habla, omitiéndose

la muerte que se aproxima, pero, que todos saben que va a ocurrir (11).

Los ultimos dias de vida deben ser una etapa cuyo objetivo es obtener paz, alivio,
calidad de vida y calidad en el proceso de morir. Decidir una situacion de ausencia
de malestar fisico y alivio del malestar psicoldgico, que repercuta positivamente en

la condicion espiritual del enfermo y familia y/o persona significativa (11).
2.2.10. Actividades como cuidador primario
Cuidado de la piel

Los cuidados de la integridad de la piel estdn enfocados en el bafio diario y la
prevencion de lesiones por presion en el caso de inmovilidad del paciente
oncologico. Entre las principales actividades tenemos: proteccion de las
prominencias 6seas, en la medida de lo posible utilizar un colchén anti escaras y

uso de crema humectante en el cuerpo para mantenerla hidratada (12).
Higiene y Confort

Cuidar la higiene del paciente evita infecciones, aumenta el confort y puede mejorar
el animo de la persona enferma. También se recomienda que se le ayude a vestirse

y a acicalarse para que se sienta bien.
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El método mas practico para mantener la higiene es la ducha. Si el paciente se

siente débil, se puede sentar en una silla de plastico debajo del agua (13).

Cuando la situacion del enfermo impide que se levante, se debe dar un bafio en
cama que comience por la cara y termine en los pies, sin olvidar la espalda. Se

debe cambiar el agua en cada zona (13).

Se recomienda usar agua tibia e higienizar al paciente con suavidad. Se debe
enjuagar bien la piel, quitar todo el jabdn, secarla muy bien, especialmente en los

pliegues. Se complementa con el uso de cremas y aceites para bebé (13).

Si esta sudoroso, se recomienda higienizar dos o tres veces por dia y si el proceso

de higiene causara dolor, dar analgésicos una hora antes del bafio (13).

En estos procesos siempre se debe cuidar la intimidad de la persona enfermay sus
peticiones. También cuando la persona enferma es nifio o0 nifia, ya que en
ocasiones no se les considera con posibilidad de sentir pudor y esta inobservancia,

ademas de dafar sus derechos, impacta profundamente sobre su autoestima (13).
Confort

En la actualidad, se entiende que el proceso de muerte y morir necesita ser vivido

de la forma mas digna y confortable posible (14).

Paliar es confortar, aliviar sintomas, oir, respetar, compartir, acoger, acompanar
hasta el fin y después de la vida al enfermo y los familiares. En esta perspectiva, el
cuidado paliativo tiene como uno de sus objetivos primordiales proporcionar el

maximo de confort para el paciente (14).

Se puede definir el alivio como la condicién de una persona que tuvo una necesidad
especifica satisfecha; tranquilidad como el estado de calma, y contentamiento, la
trascendencia de como la condicion en la cual el individuo suplanta sus problemas

y sufrimientos (14).

Los cuidados de confort son una parte esencial de la atencion médica al final de la
vida. Son los cuidados que ayudan o reconfortan a una persona que se esta

muriendo. Los objetivos de esos cuidados son prevenir o aliviar el sufrimiento tanto
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como sea posible y mejorar la calidad de vida, respetando al mismo tiempo los
deseos de la persona que se estd muriendo .

Confort fisico

Hay maneras de hacer que una persona que se estd muriendo se sienta mas
comoda. La incomodidad puede provenir de una variedad de problemas. Para cada
uno hay cosas que usted o un proveedor de atencion médica puede hacer, segun
la causa del problema. Por ejemplo, una persona que se estd muriendo puede

sentirse incobmoda debido a:

Dolor: algunos expertos creen que el manejo del dolor es unos de los principales
cuidados que se deben dar un paciente terminal, dejando en plano secundario la
probabilidad de causar dependencia a los analgésicos a largo plazo (15). De
preferencia el dolor se debe prevenir antes que aliviar, dado que , una vez
instaurado el dolor es mas complejo su manejo. Es preciso valorar el nivel de dolor

antes gque este empiece (15).

La mayoria de los expertos piensan que eso es poco probable, especialmente si el
aumento de la dosis se realiza con cuidado. Reducir efectivamente el dolor y/o las
preocupaciones sobre la respiracion puede proporcionar el confort que alguien a

punto de morir necesita (15).

Problemas para respirar: la dificultad respiratoria es unas caracteristicas muy
comunes al final de vida. Este problema suele hacer mas dificil la comunicacion
verbal. En estas situaciones se debe levantar la cabecera de la cama, ventilar la
habitacién o la administraciéon de morfina para aliviar la sensacion de falta de aire
(15). Por lo general, los enfermos terminales suelen presentar estertores, por el
acumulo de fluidos que contienen en su garganta, en este caso se recomienda

poner en decubito lateral al paciente o en su defecto administrar fluidificantes (15).

Irritacién de la piel: Los problemas de la piel pueden ser muy incbmodos. Con la
edad, la piel naturalmente se vuelve mas seca y fragil, por lo que es importante
tener especial cuidado con la piel de una persona mayor. Aplicar suavemente una
locion sin alcohol puede aliviar la piel seca y tener un efecto calmante (15). La
sequedad en partes de la cara, como los labios y los o0jos, puede ser una causa

comun de incomodidad cuando una persona esta cerca de la muerte. Un balsamo
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labial podria evitar que esto empeore. Un pafio himedo colocado sobre los ojos
cerrados puede aliviar la sequedad. Si el interior de la boca parece estar seco, darle
a la persona trocitos de hielo (si la persona esta consciente) o limpiarle el interior
de la boca con un pafio himedo, una bola de algodén o una paletita cubierta con

una preparacion especial puede servir de ayuda (15).

Problemas digestivos: la caquexia, el estrefiimiento y las nduseas son problemas
muy frecuentes al final de la vida, sin embargo, hay tratamientos o farmacos que

pueden paliar esta sintomatologia desagradable (15).

Si alguien que estéa cerca de la muerte quiere comer pero est4 demasiado cansado
o débil, usted puede ayudarle dandole de comer. Para ayudar con la pérdida de
apetito, intente ofrecerle calmadamente alimentos favoritos en pequefas
cantidades. O bien, intente servirle comidas mas frecuentes y pequefias en lugar

de tres comidas grandes (15).

No tiene que forzar a una persona a comer. Por lo general, no comer nada ni beber
agua no es doloroso, y comer puede aumentar la incomodidad. Perder el apetito es
una parte comun y normal del proceso de morir. Tragar también puede ser un
problema, especialmente para las personas con demencia. Una decision
consciente de dejar de comer puede ser parte de la aceptacién de una persona de

gue la muerte esta cerca (15).

Sensibilidad a la temperatura: las personas que estan al borde de la muerte no
suelen referir su percepcion de frio o calor, es necesario estar atento a las sefales.
La expresion corporal es un indicativo fehaciente de la sensacion que tiene el
paciente de la temperatura corporal, se puede colocar pafios de agua fria en caso
de calor y cobijarlos en caso de frio excesivo (15).

Fatiga o cansancio : Es frecuente que las personas que se acercan al final de la
vida sientan cansancio o falta de energia, promueva actividades simples. Por
ejemplo, se puede usar un bidet en lugar de tener que caminar hasta el bafo.
Colocar un asiento en la ducha puede ahorrarle energia a la persona, asi como

también cambiar la ducha por un bafio de esponja en la cama (15).

Alimentacioén
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Alimentacion y nutricidn son términos diferentes. La nutricion hace referencia a la
necesidad que tenemos como seres vivos de alimentarnos y a la serie de
fendmenos fisiolégicos e involuntarios que ocurren en nuestro organismo para
transformar los nutrientes que hemos ingerido en la energia que necesita nuestro
cuerpo para funcionar. La alimentacion se refiere al conjunto de actos voluntarios y
conscientes que van dirigidos a la eleccion, preparacion e ingesta de alimentos. La

alimentacion se asocia a un fenomeno social y cultural (15).

En las personas con enfermedad avanzada, que pasan la mayoria del tiempo en
cama, la alimentacion se orientara a lo que ellas deseen y toleren y no se realizara
en funcion de obtener un aporte cal6rico. En muchos de estos casos el sindrome

de anorexia caquexia esta presente (15).

Incapacidad para comer normalmente. Falta de apetito. Se asocia frecuentemente,
sobre todo en pacientes oncolégicos, con la caquexia, aunque no es la causa de la
misma, puede ser producto de multiples causas, algunas corregibles y otras

permanentes, progresivas e irreversibles.

La falta de apetito puede ser causada por progresion de la enfermedad de base o

por su tratamiento, debido a:

Sustancias producidas por las células tumorales que actian tanto a nivel del

cerebro como de otros tejidos, produciendo el adelgazamiento del paciente.

Nauseas, vomitos.

— Constipacion.

— Enlentecimiento del proceso digestivo.

— lrritacidn, lesiones e infecciones de la boca.

— Obstrucciones en el tubo digestivo (en el caso de tumores de cabeza, cuello,
esoéfago, estbmago).

— Infecciones o deshidratacion.
Movilidad fisica

Son utiles para prevenir contracturas musculares dolorosas y Ulceras de la piel.

Para evitar esto, se pueden hacer los siguientes ejercicios:

Levantar y bajar brazos extendidos.
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Doblar los antebrazos sobre los brazos.

Llevar las manos detras de la cabeza y cruzar los dedos; abrir y cerrar los codos.
Extender las piernas, doblarlas sobre el abdomen, y extenderlas nuevamente.
Con las piernas extendidas, doblar los pies hacia arriba y hacia abajo (13).
Administracion de medicamentos

Las personas que sufren de cancer quizds tengan que tomar muchos
medicamentos diferentes al mismo tiempo. Algunos pueden ser para tratar el
cancer, y otros pueden ser para ayudar a tratar los efectos secundarios u otros
problemas de salud. Es posible que tenga que ayudar al paciente a tomar los

medicamentos y asegurarse de que los tome a tiempo (11).

Entre los aspectos conflictivos de los cuidados familiares destaca la administracion
de medicamentos, donde la polifarmacia genera desconcierto, y se muestra
preferencia en la administracion de medicamentos orales. Es importante resaltar
que las familias precisan en cuanto a la administracibn de medicamentos un

proceso de aprendizaje apoyado o guiado (11).

Las personas enfermas, por su condicidn, pueden necesitar la ayuda de un
cuidador o familiar para tomarse su medicacion. Este momento puede ser dificil,
sobre todo cuando el enfermo es un nifio o0 nifia 0 un adulto en las dltimas fases de

la enfermedad. Para hacer este momento més sencillo, algunos consejos son:

Si las pastillas son muy grandes, se pueden partir en mitades o cuartos y tragarlos

por separado.

Pregunte a su doctor si fuera posible triturar las pastillas y mezclarlas con pequefias

porciones de alimento o bebidas.
Si son capsulas, éstas se pueden abrir para obtener el polvo interior.

Si el paciente tiene la boca o la garganta seca, se recomienda tragar unos sorbos

de agua antes de ingerir la medicacion.

En el caso de nifios y nifias, tratar de explicarles las razones por las cuales deben

de tomarse la medicacién. La explicacion tiene que estar adaptada a su edad (por
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ejemplo, que hay una guerra en su cuerpo y que tiene que tomar la medicina para
gue vayan los refuerzos a ayudar a los buenos). Recuerde que utilizar la fuerza
(fisica o psicologica) es desgastante tanto para los nifios y niflas como para sus

cuidadores, ademas de vulnerar la dignidad y los derechos de aquellos.

En el caso de los jarabes, se recomienda medir exactamente las cantidades
recomendadas por los doctores. Lo ideal es utilizar una jeringa de 10 centimetros
cubicos o, en el caso de no disponer de una, saber que una cuchara de té tiene 5

centimetros cubicos y una cuchara sopera contiene (11).
Las suspensiones se deben agitar antes de usar.

Algunos jarabes pueden ser administrados debajo de la lengua o en el costado de

la boca (entre la mejilla y las encias). Consulte a su doctor.

Recuerde dar la medicacion como le fue indicada, no interrumpir el tratamiento sin
previa recomendacion de los doctores, y mantener las medicinas fuera del alcance

de las nifias y nifios, si los hubiera en casa.

Cuando el dolor es tan fuerte que no se puede controlar con otros medicamentos,
es comun la prescripcion de opioides, como la morfina, metadona, oxicodona,
hidromorfona, entre otros. Este tipo de medicamentos pueden ayudar a su paciente
a aliviar el dolor, haciendo mas llevadero el proceso, por ello, no se debe temer su

administracion, siempre y cuando se realice bajo estricta supervision médica.
Escucha activa del paciente

El didlogo une a las personas. No debe interrumpirse cuando alguien esta enfermo.
Los pacientes generalmente se sienten solos. Si hay un secreto entre ellos y el
resto de la familia, el trastorno y la pena por la situacion puede aumentar. El didlogo
interrumpido puede transformarse en una gran barrera para el cuidado adecuado
(13).

Ocio y recreacion

En los pacientes en fase terminal se presenta la dificultad para realizar actividades
recreativas o de distraccién, esto por lo general se encuentra relacionado con un

mal control de sintomas, preocupaciones, deterioro de la movilidad, angustias o
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ansiedad, aislamiento y falta de recursos, por lo tanto, el cuidador primario se
encargara de favorecer las actividades sociales en la medida de las posibilidades

del paciente (4).

Estas seran propuestas por las pacientes mediante entrevistas y encuestas ya que
consideramos que no debemos imponer de qué manera las personas deben
recrearse. De todas maneras, hacemos algunas sugerencias que en la medida que
las pacientes puedan y estén autorizadas para realizarlas, ayudarian a concientizar
a toda la comunidad sobre el programa y sobre las actividades que se pueden
realizar aun padeciendo una enfermedad como es el cancer de mama vy

desdramatizar al cancer (16).

Concientizar a las pacientes y a la comunidad que las actividades recreativas
ayudan a transformar la tristeza, la desahucia que produce e invitar a los pacientes

a trasladarse mental y emocionalmente a una mejor calidad de vida.

Se conocen algunos programas, que a nivel mundial realizan las actividades
durante la quimioterapia para brindarle mayor contencion al paciente en ese
momento critico.

— Excursiones

— Salidas (cine, museo, teatro)

— Cenas

— Charlas-Jornadas

— Turismo

— Talleres

— Juegos recreativos (16).

2.2.11. Factores condicionantes del cuidador primario

Afectaciones personales, familiares y productivas en el cuidador primario

Factor estado civil: el estado civil del cuidador es un factor importante con
respecto al tiempo que le dedica al paciente, dado que, le toca asumir una
responsabilidad que demanda mucho tiempo y esto podria afectar su vida conyugal.

En Latinoamérica, las tareas de los cuidados en pacientes terminales recaen sobre
las familias, al absorber dicha responsabilidad se evita la saturacion de los sistemas

de salud, sin embargo, esta labor no es reconocida por los regentes del sistema. El
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cuidador primario es un aliado para el sector salud y no siempre se remunera las
actividades realizadas con el paciente oncoldgico terminal, a pesar que esto

representa un alto costo para su salud y bienestar (5).

La importancia del cuidador es directamente proporcional a la discapacidad del
paciente terminal, el mismo tiene funciones de enlace con la familia, cubre
necesidades basicas, brinda apoyo emocional y participa en la toma de decisiones

con respecto a la atencion y el tratamiento del paciente (5).

Esta situacion implica cambios en la vida familiar del enfermo y en la del cuidador
primario, que puede ver afectada su salud fisica y psicologica, y su vida familiar y
social lo que puede conducir al Sindrome del cuidador que implica sufrimiento

emocional y pérdida de la salud (5).

Las investigaciones realizadas en Europa y Norteamérica en torno al perfil
demogréfico y psicosocial e impacto de esta situacion han sido en cuidadores de
pacientes con algun tipo de demencia, trastornos de tipo psiquiatrico, cancer, SIDA
y adultos mayores, reportando que el sistema informal es la fuente principal de

cuidados hasta en el 85% (5).

Otros estudios han reportado consecuencias en la vida del cuidador informal, como
conflictos familiares, conflictos laborales por abandono del trabajo remunerado,
merma econdémica, deterioro de la vida social, alteraciones organicas y psicolégicas
por menor descanso, mayor desgaste fisico, hiporexia, dificultad para el control de
esfinteres, estrés emocional aun mayor que el del propio enfermo o sus familiares,
ansiedad, depresion, sentimientos de culpa, problemas de memoria, etc., que se
han englobado bajo el término Sindrome de Burnout del cuidador, que comprende
un complejo sindrome afectivo y de motivacion que aparece en aquellos que
desempefian tareas de ayuda a los demas, caracterizado por la presencia de
agotamiento emocional, despersonalizacion en el trato e inadecuacion con la tarea

gue se realiza (5).

Los cuidadores domiciliarios precisan de mucho apoyo, porque atender a un
enfermo en casa representa un cambio muy sustancial en sus vidas para el que
estan muy pocos preparados. Necesitan comprension de sus problemas, cuidados
de salud (se automedican demasiado por no tener tiempo para visitar a su medico)

y educacion sobre como atender a los enfermos. La labor de proporcionar cuidados
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constantes al enfermo por un tiempo prolongado, produce con frecuencia en el
responsable de la asistencia, astenia, fatiga, sensacion de fracaso,
deshumanizacion de la asistencia, insomnio, sintomas somaticos, pérdida del
sentido de la prioridad, estado depresivo, aislamiento social, mayor
automedicacion, irritabilidad, falta de organizacion, pobre concentracion y
rendimiento (5).

El agotamiento en la relacién de ayuda se puede originar en un desequilibrio entre
la persona que apoya, la que recibe esa asistencia y el ambiente donde esta se
efectla.

El cuidador primario debe apoyarse en los familiares del paciente y distribuir el
trabajo en forma equitativa para equilibrar la carga y turnarse para tener descansos,
debe aceptar la ayuda de amigos o vecinos que hayan manifestado su
predisposicidon y de esta forma atender asuntos personales y tener tiempo para Si
mismo. Dar un paseo, distraerse, leer un libro, ir a comer con un amigo, conducir,
hacerse un regalo, comprarle flores, etcétera, son formas muy eficaces para
combatir el estrés del cuidador. Tiene, sobre todo, que procurar seguir haciendo su
vida normal. Es saludable que mantenga su circulo de amigos y que pueda contar
con una persona de confianza para hablar abiertamente sobre sus sentimientos y

encontrar una salida a sus preocupaciones (5).

Factor personal

La tarea de cuidado genera diferentes tipos de afecciones en el cuidador; a nivel
personal las afectaciones en el estado de salud que mas se han encontrado son de
tipo emocional generando estrés, ansiedad, depresién y alteraciones de suefio que
disminuyen la calidad de vida del cuidador; también se reportan sintomas como
cansancio cronico, dolor muscular, malestares cardiovasculares y la percepcion de

un mal estado de salud (17).

El cuidar a una persona en fase terminal genera consecuencias negativas en su
salud, estas pueden ser de caracter psicoldgico, depresion , sentimiento de culpa,
incluso frustracién. En algunos casos el estrés generado en el cuidador conlleva al
sindrome de Burnout, lo que puede traer consecuencia en cuanto al cumplimiento

de las tareas (19).
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Ademas, se ha demostrado que los cuidadores son propensos a enfermarse y que
experimentan cansancio fisico, descompensacién en su estado de salud, y refieren
faltan de tiempo para auto cuidarse. Sin embargo, se destacan aspectos positivos
relacionados con el cuidado de la salud, entre estos, estan: la satisfaccion personal

por ayudar al préjimo, seguridad en uno mismo y desarrollo de la empatia (19).

Factor econémico

El cuidador se ve afectado econdmicamente, dado que, los gastos que implica
cuidar a otra persona son invalorables, ademas en ocasiones les toca renunciar a
su productividad. Esto suele generar roces entre los familiares debido a que no se
define quien asumira los gastos del cuidado. Sin embargo, también existen efectos
positivos de caracter economico derivados del cuidado, como son las pensiones
del enfermo derivadas de la seguridad social y puede percibirse como pago o

remuneracion, en ocasiones las herencias son destinadas al cuidador primario (19).

Factor Social

Las relaciones sociales se ven afectadas de forma importante en el cuidador
primario, dado que, al asumir el rol esta persona se confina a brindar cuidados al
enfermo terminal y su tiempo para actividades sociales queda reducido a una infima
parte. Se ha evidenciado que el cuidador presenta alteraciones sociales en cuanto
a la vida familiar, sin embargo, también pueden surgir aspectos positivos al cumplir
este rol, siendo frecuente en situaciones de dependencia presentan gran potencial

para establecer relaciones de mantenimiento y ayuda al otro (19).

Factor institucional

Con respecto a los factores institucionales hay varios aspectos que interfieren en
los cuidados al paciente oncoldgico terminal, entre los cuales estan: necesidad de
informacion, efectos secundarios de los tratamientos y cuidados especificos del

paciente terminal, a continuacion, se detallan:

Necesidad de informacion: los pacientes y los cuidadores primarios requieren
informacion acerca de como se va manejando la enfermedad, con la finalidad dar
un buen manejo y optimizar recursos, ademas de mantener una buena

comunicacién con el personal de la salud.
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Efectos secundarios de los tratamientos: en cada tipo de tratamiento se presentan
efectos secundarios y los cuidadores debe conocer acerca de estos para prevenir
sintomas desagradables o disminuir la incertidumbre acerca del prondstico de la
enfermedad. La necesidad de informacion es mas frecuente en cuanto a tipos de

tratamientos a recibir y practicas para paliar sintomas desagradables.

Cuidados especificos de la paciente: en ocasiones los pacientes requieren de
procedimientos invasivos 0 no invasivos, para el cumplimiento del tratamiento, sin
embargo, no siempre los cuidadores conocen como realizarlos y no cuentan con
una guia o apoyo del personal de salud para direccionarlos. Por lo tanto, es
importante que estas personas reciban capacitaciones y educacion sobre el manejo
de dispositivos ( catéteres, sondas, drenajes, etc ) para brindar una atencion mas
completa, ademas de tener una referencia de a quién acudir en caso de alguna

emergencia.
2.2.12. Caracteristicas del paciente oncoldgico
Tratamiento recibido

Muchos procedimientos y medicamentos estan disponibles para el tratamiento
contra el cancer, con muchos de ellos aln bajo estudio. Algunos de estos
tratamientos son de tipo "local", como la cirugia y la radioterapia cuya aplicacion se
hace hacia un tumor o a una parte del cuerpo en especifico. Los tratamientos con
medicamentos (como lo son la quimioterapia, la inmunoterapia y la terapia de
medicamentos dirigidos) a menudo son clasificados como del tipo "sistémico" por
tener un alcance en el cuerpo entero del paciente al momento de ser aplicados.

Aprenda mas sobre los tipos mas comunes de tratamientos contra el cancer (19).

En este caso el enfoque del tratamiento es la atencion paliativa, La misma que se
centra en la calidad de vida de la persona que padece una enfermedad grave como
el cancer. Las personas con cancer pueden recibir cuidados paliativos en cualquier

momento desde el diagnostico, durante todo el tratamiento y mucho después (19).

Nivel de dependencia: para medir el nivel de dependencia se suele valorar
fisicamente a los pacientes, siendo este un indicador de la calidad de vida en

relacion a los cuidados de salud. El indice de Barthel es una medida genérica y es
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el que se usa con mayor frecuencia para medir el nivel de dependencia tomando

en cuenta actividades bésicas de la cotidianidad (20).
2.3. Marco Legal

Constitucion de la Republica del Ecuador manda “Art. 32.- La salud es un derecho
que garantiza el Estado, cuya realizacién se vincula al ejercicio de otros derechos,
entre ellos el derecho al agua, la alimentacién, la educacion, la cultura fisica, el
trabajo, la seguridad social, los ambientes sanos y otros que sustente el buen vivir”;
Que el articulo. 50 de la misma Constitucion de la Republica ordena: “El Estado
garantizard a toda persona que sufra de enfermedades catastréficas o de alta
complejidad el derecho a la atencion especializada y gratuita en todos los niveles,

de manera oportuna y preferente.

Derechos de la persona con enfermedad en fase terminal:
— Ser tratado como un ser humano hasta el fin de su vida.

— Recibir una atencion personalizada.

— Ser informado de protocolos y procedimientos a seguir en el curso de su
enfermedad.

— Respetar su decisidon de no recibir atencion si asi lo quisiera.

— Participar en las decisiones que afecten a los cuidados que se le han de
aplicar.

— Que se le proporcionen los medios necesarios para combatir el dolor (12).

Direccion Nacional de Discapacidades, Rehabilitacién y Cuidados Especiales en
Salud

Recibir una respuesta adecuada y honesta a sus preguntas, dandole toda la

informacion que pueda asumir e integrar.

— Mantener su jerarquia de valores y no ser discriminado por el hecho de que
sus decisiones puedan ser distintas a las de quienes le atienden.

— No ser discriminado por su enfermedad o por el hecho de que sus decisiones
puedan ser distintas a las de quienes le atienden.

— Mantener y expresar su fe (12).

— Ser tratado por profesionales competentes, capacitados para la

comunicacion y que puedan ayudarle a enfrentarse con su muerte.
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— Recibir el consuelo de la familia y amigos que desee le acompaiien, a lo
largo del proceso de su enfermedad y en el momento de la muerte.

— Morir en paz y con dignidad (12).

Derechos de los cuidadores

— El derecho a dedicar tiempo y actividades a si mismos sin sentimientos de
culpa

— El derecho a experimentar sentimientos negativos por ver al enfermo o estar
perdiendo a un ser querido

— El derecho a resolver por si mismos aquello que seamos capaces

— El derecho a preguntar sobre aquello que no comprendan

— EI derecho a buscar soluciones que se ajusten razonablemente a sus
necesidades y a las de sus seres queridos

— EI derecho a ser tratados con respeto por aquellos a quienes soliciten
consejo y ayuda

— El derecho a cometer errores y a ser disculpados por ello

— El derecho a ser reconocidos como miembros valiosos y fundamentales de
la familia, incluso cuando sus puntos de vista sean distintos

— El derecho a quererse a si mismos y a admitir que hacen lo que es
humanamente posible (12).

— El derecho a aprender y a disponer del tiempo necesario para hacerlo

— El derecho a admitir y expresar sentimientos tanto positivos como negativos

— EIl derecho a “decir no” ante demandas excesivas, inapropiadas o poco
realistas

— El derecho a seguir la propia vida

— Recibir atencion psiquiatrica o psicoldgica evitando el stress del cuidador

— El serinformado del verdadero estado del paciente a quien cuida.

— Ser respetado por sus creencias religiosas

— Expresar libremente sus sentimientos acerca del enfermo

— Respetar el tiempo y actividades del cuidador sin crearle sentimientos de
culpa (12).
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CAPITULO Il

3.1. Disefio de la investigacion
Nivel: Descriptivo
Método: Cuantitativo.
Segun el tiempo: Prospectivo
Segun el periodo y la secuencia del estudio: Transversal
Poblacion: La poblacién estuvo conformado por 100 cuidadores primarios de
pacientes oncoldgicos en etapa terminal que asisten al servicio de cuidados
paliativos en el hospital de SOLCA-Guayaquil.
3.2. Criterios de inclusion y exclusion:
a) Criterios de inclusién:

— Cuidadores primarios: familiares, amigos, acompafantes ambulatorios.

b) Criterios de exclusion:

— Familiares y acompafantes en hospitalizacion

3.3. Técnicas y procedimientos para la recoleccion de datos

Técnica: Encuesta y Observacion indirecta

Instrumentos: Cuestionario de preguntas y Matriz de observacion indirecta para

historias clinicas de pacientes.

3.4. Técnica de procesamiento y analisis de datos

Para el procesamiento de datos se utilizara el programa Excel y el analisis de datos

de acuerdo a lo descrito en la literatura acerca del problema objeto de estudio.

3.5. Procedimiento para garantizar aspectos éticos en las investigaciones con

sujetos humanos:

— Presentacion y aprobacion de tema de propuesta de anteproyecto por la
Direccién de Carrera de Enfermeria.

— Consentimiento informado dirigido a los sujetos de observacion (cuidadores
primarios)

— Presentacion y autorizacion de recolecciéon de datos a sujetos de observacion y

pacientes en la institucién hospitalaria.
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3.2. OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

Variable general: Cumplimiento de actividades de cuidadores primarios

DIMENSIONES

INDICADORES

ESCALA

TECNICA

INSTRUMENTO

Caracteristicas
de los
cuidadores
primarios

Sexo

Hombre
Mujer

Edad

18 a 30 afios
31 a 45 afios
46 a 55 afos
55 a 65 afios
Mayor a 65 afios

Grado
consanguinidad.

Madre
Padre
Hijo/a
Abuelo/a
Primo
Sobrino
Otro

Nivel de
instruccion

Primaria
Secundaria
Universitaria
No tiene

Actividad laboral

Dependiente
Independiente
No tiene

Nivel socio
econémico

Alto
Medio
Bajo

Tiempo de
acompafamiento

Menos de 3 meses
3-6 meses

6-9 meses

9-12 meses

12-18 meses

+de 18 meses

Personal de
apoyo

Auxiliar de
enfermeria.
Profesional de
enfermeria.

Técnico

Asistente doméstica

Encuesta

Cuestionario
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Variable general: Cumplimiento de actividades del cuidador primario

DIMENSIONES

INDICADORES

ESCALA

TECNICA

INSTRUMENTO

Conocimiento
de los
cuidadores
primarios.

Actividades como

cuidador primario

Higiene y Confort

Alimentacioén

Administracion de

medicamentos

Procedimientos

invasivos

Cambio de

dispositivos

Preocupaciones del

paciente

Consultas de control

Acceso a servicios de
emergencia al hospital

Sl
NO

Cumplimiento
de actividades

Frecuencia de higiene

y confort

1 vez al dia

2 veces al dia
3 veces al dia
+ de 3 veces

Tipo de alimentacion

Proteinas
Caloricas
Complementos
alimenticios
Hidratantes
Otros

Tipo de

medicamentos

Analgésicos
opiaceos
Antinflamatorios
Antieméticos
Antibioéticos
Sedantes
ansioliticos

Movilidad fisica

Ejercicios
activos
Ejercicios
asistidos
caminata

Ocio y distraccién

Paseos
Reuniones
Musica
Lectura
Dispositivos
moviles.

Encuesta

Cuestionario de
preguntas
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Variable general: Cumplimiento de actividades del cuidador primario.

DIMENSIONES

INDICADORES

ESCALA

TECNICA

INSTRUMENTO

Factores

Estado civil

Sl
NO

Personales

Trabajo
Estudios
Movilizacién
Apoyo familiar
Domicilio
Servicios
basicos

Sociales

Organizaciones
politicas
Organizaciones
sociales
Proyectos

Institucionales

Informacion
Profesionales de
salud
Comunicacién
Guia de
actividades.

Encuesta

Cuestionario de
preguntas.

Caracteristicas
de los
pacientes

Sexo

Hombre
Mujer

Edad

18-28 afios
29-39 afios
40-50 afios
51-61 afos
62-72 afios
+de 72 afos

Diagndstico

No. de codigo

Tiempo de
enfermedad

3-6 meses

6-9 meses
9-12 meses
12-18 meses
+ de 18 meses

Tratamiento
recibido

Cirugia
Quimioterapia
Radioterapia
Bloqueo
Administracion
opiaceos

Tipo de
discapacidad

Visual
Auditiva
Motriz
Lenguaje

Nivel de
dependencia.

Dependiente
Necesita ayuda
Independiente

Observacion
indirecta

Matriz de
observacion
indirecta.
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3.3. PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

Figura N° 1. Sexo
78%

80%
60%

’ 22%
40%

20%

0%
OMUIJER EHOMBRE

Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice

Fuente: Encuesta

Andlisis:

Del 100% de la poblacion encuestada, las mujeres representan el grupo mas
relevante, representado posiblemente por la condicién de consanguinidad. Estos
resultados forman parte de una actualizacién de datos que no influye en el
cumplimiento o no del cuidado domiciliario de pacientes oncoldgicos en etapa

terminal.
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Figura N° 2. Edad

55%
60%

°0% 32%
40%
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11%
20%
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10%

0%
018 a30afos @31a45afios M@M46ab55aifios MWM55a65aiios MW Mayor a 65 afos

Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice

Fuente: Encuesta

Andlisis:

El grupo etareo relevante de cuidadores primarios se encuentra entre los 18 a 45
afos, etapa en la cual existe una vida activa Gtil y puede estar asociado también a
la consanguinidad por las recomendaciones sugeridas de compartir el cuidado
entre el nacleo familiar para que los pacientes oncoldgicos cuenten con un mejor

ambiente y pueda tener una mejor calidad de vida hasta el término de su vida.
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Figura N° 3. Grado consanguinidad.
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5%
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Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice

Fuente: Encuesta

Andlisis:

La poblacion estudiada, refleja que el cuidado de los pacientes en etapa terminal
esta a cargo de familiares de primero, segundo y tercer grado de consanguinidad.
Siendo una variabilidad que puede contribuir a que las actividades que se deben
realizar para la atencion de este tipo de pacientes no esté a cargo de una sola
persona, contribuyendo a disminuir las afecciones de los propios cuidadores que

pueden influir en el cuidado adecuado de este tipo de pacientes.
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Figura N° 4. Nivel de instruccion

86%

100%
80%
60%

40% 11%
3%

OPrimaria [@Secundaria [ Universitaria B No tiene

0%
LT

20%

0%

Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice

Fuente: Encuesta

Andlisis:

De acuerdo a los resultados obtenidos de la encuesta, la poblacion objeto de
estudio cuenta con un nivel académico secundario, esto permite poder adquirir
mayor informacion a través de diferentes medios, iniciando este conocimiento por
el acompafamiento que realiza con sus familiares que son pacientes oncoldgicos
en etapa terminal que acuden al servicio de cuidados paliativos del hospital de
SOLCA.
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Figura N° 5.Actividad laboral

64%

70%
60%
50% 33%

40%

30%
20% 3%

10%

/

0%

E Dependiente [OlIndependiente No tiene

Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice

Fuente: Encuesta

Andlisis:

Los cuidadores primarios de los pacientes oncolégicos, son dependientes, esto
significa que los recursos econémicos como los de traslado para la atencién de sus
familiares, puede ser minimo. Situacion que puede influir para mantener un mejor
control y monitoreo de la evaluacion de los pacientes oncolégicos y los posibles
cambios que pueden sugerirse para mantener una mejor calidad de vida.

39



Figura N° 6. Nivel socio econdmico
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Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice

Fuente: Encuesta

Andlisis:

La poblacién encuestada, cuenta con un nivel econdémico medio, recursos que
pueden impedir algunas actividades como: adquirir medicamentos, traslados y
materiales e insumos para el cuidado integral de los pacientes oncoldgicos en etapa
terminal. Esto puede considerarse uno de los factores que no permitan cumplir con

todas las indicaciones médicas y de confort.
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Figura N° 7. Tiempo de acompafiamiento
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Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice

Fuente: Encuesta

Andlisis:

El tiempo de permanencia y acompafiamiento de los cuidadores primarios
representan la presencia desde el diagndstico hasta el tratamiento final paliativo.
Demuestran la perseverancia de los cuidadores y por otro que en cualquier
momento la carga sobre ellos pasara en su salud pudiendo presentar cansancio,

fatiga o estrés.
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Figura N° 8.Personal de apoyo
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Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice

Fuente: Encuesta

Andlisis:

Los resultados obtenidos demuestran que los cuidadores primarios no cuentan con
otras personas para compartir la atencion integral de los pacientes oncolégicos en
etapa terminal. Situacién que representa para los cuidadores desgaste fisico,
emocional, mental, laboral y persona para que de alguna influya en el
acompafamiento hasta el final de la vida del paciente oncolégico. El sentir del
paciente conlleva a pensar que representa una carga y puede desencadenar mayor

ansiedad, depresién y preocupacion.
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Figura N° 9. Conocimiento de los cuidadores primarios.

0% 50% 100% 150%

1. ¢ Conoce sobre las actividades que debe | 8%

realizar para la atencion de su paciente? B 92%

2. ¢ Sabe usted sobre la higiene y confort 0%

para su paciente? B 100%

3. ¢ Conoce usted sobre el tipo de 0%

alimentacion que debe brindar a su.. s 100%

4. ;Sabe administrar los medicamentos a | 10%

su paciente? B 90%

5. ¢ Puede usted realizar procedimientos 60%
invasivos en su paciente?(cambio de... |usssd 40%

6. ¢ Conoce usted de las preocupaciones | 100%
de su paciente? 0%
7. ¢ Conoce usted sobre los controles 0%
médicos? B 100%
8. ¢ Sabe coémo acceder a los servicios de 0%
emergencia en el hospital? B 100%
L NO ®SI

Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice

Fuente: Encuesta

Andlisis:

De la poblacién encuestada, llama la atencion el desconocimiento total de las
preocupaciones de los pacientes oncolbgicos, representando una falta de
comunicacioén e interrelacién con sus familiares por lo que el cuidado se transforma
en un quehacer mecanico de actividades de bafio, alimentacion y administracion
de farmacos. Esto puede afectar mayormente al paciente, porque puede sentir
indiferencia por parte de sus cuidadores. Otra de forma de dar confort es
mantener la comunicacion efectiva, tanto asi, que si hay insuficiencias en la
informacion requerida por el cuidador o el paciente hay mayor riesgo de causar
incomodidad y se tiene un impacto negativo en la confianza del cuidado brindado
(14).
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Cumplimiento de actividades

Figura N° 10. Frecuencia de higiene y confort
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Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice
Fuente: Encuesta

Andlisis:

Los cuidadores primarios cumplen con el aseo y confort para el paciente. Esta
actividad permite realizar observaciones para determinar alteraciones en el
paciente como en su estado de animo, su comodidad, nivel de dolor o caracteristica
de la piel (21).
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Figura N° 11. Tipo de alimentacion
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Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice

Fuente: Encuesta

Andlisis:

La nutricion hace parte de los cuidados curativos y paliativos, en los pacientes con
cancer por la enfermedad misma y el tratamiento presentan alteraciones
nutricionales que requieren de atencion especial (22). Los resultados obtenidos de
la encuesta reflejan el conocimiento sobre la alimentacion, informacion que fue
obtenida en el servicio de cuidados paliativos. Esto permite equilibrar las
condiciones generales de los pacientes oncoldgicos y prevenir mayores

complicaciones.
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Figura N° 12. Tipo de medicamentos

Medicamentos administrados al paciente

Anaigésicos | 100%
Opiaceos — 35%
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Antieméticos _ 46%
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Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice

Fuente: Encuesta

Andlisis:

En los pacientes con cancer la sintomatologia desagradable puede deberse a
multiples factores , incluso son consecuencia de los tratamientos recibidos, por lo
tanto, ellos reciben varios medicamentos para paliar dichos sintomas y mantenerlos
comodos y en confort (23). Los resultados obtenidos por la encuesta a los
cuidadores primarios, afirman la administracion de farmacos complementarios para
disminuir las manifestaciones que presentan los pacientes en etapa terminal v,
contribuyen a mejorar su calidad de vida, previo a la informacién y capacitacion

recibida en el servicio de cuidados paliativos del hospital donde se tratan.
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Figura N° 13. Movilidad fisica
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Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice

Fuente: Encuesta

Andlisis:

El deterioro de la movilidad es un problema comdn en el paciente oncoldgico
paliativo, por lo cual, el enfermo requiere ayuda para movilizarse. Los cuidados y
las actividades del cuidador dependen del grado de inmovilidad que presente el
enfermo, estas estaran enfocadas en la prevencion de lesiones por presion o
complicadas derivadas de la inmovilidad (24). Se evidencia que los cuidadores
primarios con ejercicios pasivos, contribuyen a mejorar la masa muscular y
movimiento de los pacientes durante la etapa terminal, esto permite la prevencion
de alteraciones en la piel como lesiones por presion e incremento de la circulacion

menor, para mejorar la calidad de vida de este tipo de pacientes.
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Figura N° 14. Ocio y distraccién
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Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice

Fuente: Encuesta

Anéalisis:

En las actividades recreativas es evidente que los cuidadores primarios utilizan

algunos medios para apoyar la condicidn psicolégica y emocional de los pacientes

en etapa terminal. Permitiendo de esta manera el descanso de actividad fisica de

los cuidadores primarios.
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Figura N° 15. Estado civil de cuidadores primarios
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Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice
Fuente: Encuesta

Andlisis:
Los resultados reflejan que el estado civil no es un factor que impida la atencion del
cuidador primario en los pacientes oncolégicos. Por lo cual se puede determinar

qgue los cuidadores han sido informados y tienen la predisposicion para apoyar a

sus familiares en la etapa terminal de la enfermedad.
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Figura N° 16. Personales
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Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice
Fuente: Encuesta

Anélisis:

La encuesta realizada a los cuidadores primarios, refleja que existen algunos
factores que impiden de alguna forma acompafiar mayor tiempo a los pacientes
oncoldégicos, entre ellas tenemos: el trabajo, transporte y lugar de residencia. Asi
mismo el incremento en el consumo de servicios basicos, representa un incremento
en el gasto econdémico, considerando que se trata de una poblacién de medianos

recursos econdmicos.



Figura N° 17. Institucionales

Informacion sobre la enfermedad 100%

Profesionales de salud 81%
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0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice
Fuente: Encuesta

Anélisis:

Los resultados de la encuesta, reflejan que la atencion integral domiciliaria de los
pacientes oncoldgicos, no se encuentran adecuadamente direccionadas, puesto
gue no cuentan con suficiente apoyo institucional. Desconociendo los motivos por
los cuales no se realizan. Situacion que afecta directamente y puede incrementar
algun tipo de desequilibrio en la parte personal, emocional y fisiolégica de los
cuidadores primarios al no poder actuar en algin momento determinado y pueda

causar mayor complicacion a los pacientes.



Figura N° 18. Sexo de los pacientes oncoldgicos
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Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice
Fuente: Encuesta

Anélisis:

El sexo de mayor relevancia es el de la mujer. Considerando que de acuerdo a lo
descrito en la literatura existen algunas enfermedades oncoldgicas que afectan mas
a mujeres que hombres, tales como: cancer de mama, cancer de cuello uterino vy,

gue por lo general son diagnosticados en etapas avanzadas.
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Figura N° 19. Edad
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Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice
Fuente: Encuesta

Analisis:

El grupo etareo de pacientes oncoldgicos en etapa terminal atendidos por
cuidadores primarios se encuentran en la etapa de adultos maduros y adultos
mayor, sin embargo, existe un grupo minoritario de pacientes que corresponden
entre adolescentes y adultos jovenes. Demostrando asi que esta enfermedad en

etapa terminal no hace diferencia en edades.
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Figura N° 20. Diagnostico
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Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice
Fuente: Encuesta

Analisis:

Los resultados evidencian que las patologias mas frecuentes que se presentaron
en etapa terminal fueron el cancer de mama y cuello uterino. Esta evidencia se
relaciona con el sexo de mayor frecuencia que fueron mujeres quienes se
encuentran en esta fase muy dolorosa tanto para las pacientes como para los
familiares, considerando que también se encuentran en una edad adulta joven y
madura, en donde se ven involucrados el rol de madres y que los hijos o familiares

de primer grado se encuentran a cargo del cuidado domiciliario.
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Figura N° 21. Tiempo de enfermedad de pacientes en etapa terminal
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Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice
Fuente: Encuesta

Anélisis:

Las enfermedades neoplasicas se desarrollan rapidamente debido a la afeccion en

la célula normal y ciclo celular, asi mismo un diagndstico tardio determina etapas

avanzadas. Los resultados evidencian el progreso rapido en estas etapas,

relacionados a los diagnésticos que se presentaron con mayor frecuencia como el

cancer de mama, utero y linfoma, este ultimo en adolescentes.
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Figura N° 22. Tratamiento recibido
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Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice
Fuente: Encuesta

Anélisis:

El objetivo del tratamiento oncolégico es lograr una cura para el cancer, de modo
gue puedas tener una expectativa de vida normal, sin embargo, no siempre se llega
a una cura por lo cual los cuidados paliativos son una de las opciones. Es
importante considerar los tratamientos complementarios, esto es referencial puesto
que a pesar de haber recibido lo que esta establecido en los protocolos de
tratamiento, el avance de la enfermedad es rapido, por ello requieren del

tratamiento paliativo para mejorar la calidad de vida.



Figura N° 23. Tipo de discapacidad de pacientes oncolégicos
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Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice
Fuente: Encuesta

Anéalisis:

El mayor porcentaje de pacientes oncoldgicos en etapa terminal, cuentan con
discapacidad fisica, debido a que los tipos de cancer sobre todo el cancer de cuello
uterino las metastasis se diseminan a los miembros inferiores, asi como el cancer
de mama dificulta la movilidad al paciente por los problemas respiratorios
provocados por las metéstasis. Esta condicion representa mayor carga de trabajo
al cuidador primario, pudiendo derivar en degaste del estado fisico o mental de

mismo, debido a la dificultad de movilizarse.
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Figura N° 24. Nivel de dependencia de pacientes oncoldgicos
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Elaborado por: Apolo Ortega, Ana Luisa y Villegas Bermeo, Loida Eunice
Fuente: Encuesta

Anéalisis:

Debido a la discapacidad fisica que presentan los pacientes oncolégicos en etapa
terminal por la diseminacion metastasica de la enfermedad, son totalmente
dependientes de sus cuidadores primarios. Esto representa no solo para los
cuidadores sino para los propios pacientes sobrecarga de actividades que pueden

representar mayores complicaciones personales como familiares.

58



DISCUSION

En el este estudio los cuidadores primarios pertenecian al sexo femenino con un
78%, el 55% eran adultos jovenes entre 18 y 30 afos, seguido del 23% que eran
adultos maduros. Ademas, la mayor parte eran hijos y/o padres del paciente, tenia
formacion hasta la secundaria, el 11% tenia estudios de tercer nivel o universitarios,
el 64% resultd tener una relaciéon de dependencia laboral con alguna empresa o
institucion. Percibian ingresos econémicos medios, por lo cual, la disminucién o
falta de productividad del cuidador influye a largo plazo, teniendo repercusiones en
pensiones por jubilacién de menor valor y poco ahorro para afrontar la vejez (25).
Con respecto al tiempo que llevan atendiendo a su paciente se hallé que el 27%

tiene mas de 18 meses, el 31% entre 3 y 6 meses.

Al contrastar con el estudio de Villavicencio acerca de las caracteristicas
primordiales de los cuidadores primarios en el cual manifiesta que la gran son
mujeres, Como esposas, hijas y nueras, de entre 45y 65 afios de edad; estos datos
estan en concordancia con los estudios de Pérez (15), Compean (20), Cardona
(16), Dominguez (6) y Espin (21), quienes han reportado que los hijos son los

principales cuidadores del adulto mayor.

Ademas, se encontr6 en este estudio la incorporacion de personas jovenes a los
cuidados de pacientes terminales, en su mayoria la edad del cuidador primario
informal oscil6 entre 18 y 25 empezando a temprana edad como cuidadores,
ademas resalto el bajo nivel educativo de los cuidadores, y el tener como principal

ocupacion el hogar (26).

Pérez, en su estudio acerca de las caracteristicas del cuidador primario, concuerda
con respecto al nivel de escolaridad en donde prevaleci6 la formacion
preuniversitaria, el grado de parentesco mas frecuente en la muestra fue los hijos
gue no poseian experiencia previa de cuidado (27). A diferencia de Villavicencio,
que hall6 el predominio de formacion la primaria como nivel educativo, y en la

ocupacion solo se dedicaban al hogar o bien desarrollan empleos de tiempo parcial.

Otro estudio que concuerda con lo anterior es del Vasquez, en el cual la mayor
parte de participantes fueron de sexo femenino, edades comprendidas entre 55 y

64 afios, el nivel de escolaridad encontrado fue el medio, los hijos fueron los
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cuidadores mas frecuentes y el tiempo que tenian de acompafiamiento del paciente
fue de 1 a 3 afios (28).

Existe tendencia de las mujeres a ser cuidadoras primarias dado que, a través de
la educacion recibida y los mensajes que transmite la sociedad, se favorece que
estas tengan mas capacidad de abnegacion y sufrimiento, ademas de ser mas
voluntariosas. A pesar del claro predominio de las mujeres en el ambito del cuidado,
los hombres participan cada vez mas, incluso como ayudantes de los mismos, lo
cual significa un cambio progresivo de la situacion. Sin embargo, existe la
necesidad de instruccion para la atencién paliativa domiciliaria. Con respecto al
personal de apoyo, la familia representa la red de apoyo mas importante para el
paciente oncologico terminal, porque proporciona mayor seguridad emocional,
menor numero de incomodidades y mas intimidad, evitando al mismo tiempo los

problemas psicopatologicos de la institucionalizacion (26).

Segun los datos del estudio, el 92% conoce sobre las actividades especificas, el
100% conoce acerca de los cuidados en cuanto a higiene y confort, alimentacion
adecuada, controles médicos y como acceder a los servicios de salud, sin embargo,

el 100% no conoce sobre las preocupaciones que afligen a su paciente.

La OMS, afirma que a nivel mundial, deben superarse varios obstaculos
considerables para atender la necesidad insatisfecha de asistencia paliativa: (1) es
frecuente que las politicas y sistemas nacionales de salud no contemplen ninguna
medida sobre asistencia paliativa, la formacién en cuidados paliativos ofrecida a los

profesionales de la salud suele ser escasa o nula (1).

Asimismo, De los Reyes, describe que los problemas o las desventajas al brindar
cuidados a pacientes con enfermedades terminales, estan relacionadas con el
desconocimiento de una tarea que requiere especializacion, la falta de un equipo
de apoyo, los conflictos familiares que derivan de la sobrecarga del cuidador
principal, la inadecuacién de las viviendas para este tipo de cuidados y los

problemas economicos (26).

Sierra, la importancia de la comunicacion con el equipo de salud. Los participantes

del estudio de Jack Bet al., afirmaron que sin el acompafiamiento de los
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profesionales se habrian sentido mas vulnerables, perdidos y solos. Tener presente

a alguien mas en el cuidado del paciente ha sido reconfortante y tranquilizador (29).

Con respecto al cumplimiento de las actividades del cuidador primario, se hallé que
la higiene del paciente en el 84% de los casos se cumple 2 veces al dia, el 10% lo
cumple 1 vez al dia y solo un 6% lo realiza 3 veces al dia. EI 63% de los cuidadores
suministra complementos alimentarios a sus pacientes, el 21% brinda una dieta
proteica y el 11% le da a tomar bebidas hidratantes. EI 100% recibia analgésicos ,
el 75% antinflamatorios , el 35% opiaceos, el 46% antieméticos. Que el 76%
realizaba ejercicios pasivos, el 24% realizaba ejercicios con equipos solo un 4%
podia realizar caminatas. El 36% usaba los dispositivos méviles para distraerse, el

21% usaba juegos de mesa.

En comparacién con la revision sistematica realizada por Sierra, en donde incluyo
292 articulos acerca de la experiencia de los cuidadores primarios en donde afirma
gue esta relacionada con la importancia del cuidador familiar, la comunicacién con
el equipo de salud, los cuidados al final de la vida y morir en compafia de la familia
(29). Entre los aspectos que mas dificultad presentaron para cumplirlos se destaca
la administracion de medicamentos, donde la polifarmacia genera desconcierto, y

se muestra preferencia en la administracion de medicamentos orales.

Entre los aspectos de mayor relevancia se puede decir que para el cumplimiento a
cabalidad de los cuidados los cuidadores familiares y las familias de pacientes al
final de la vida requieren de intervenciones integrales, seguimiento y control por
parte de los profesionales en salud (29). Es importante resaltar que las familias
precisan en cuanto a la administracién de medicamentos un proceso de aprendizaje
apoyado o guiado. La mayoria de los cuidadores manifestaron algun nivel de

sobrecarga, los pacientes con deterioro de la movilidad fisica.

En cuanto a los factores condicionantes en los cuidadores primarios, en el estudio
se hallé que el 98% menciond que su estado civil no era un factor condicionante, el
87% de los cuidadores refirid6 que presentaba dificultades con la movilizacién, el
63% con el lugar de residencia debido a que en los casos de acudir los servicios de
salud no siempre contaban con un lugar donde alojarse, el 50% refirio tener

problemas con su trabajo, dado que, los cuidados al paciente le restaban el tiempo
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para acudir a su lugar de trabajo. El 100% opina que hay insuficiencias en cuanto
a la informacién sobre la patologia del paciente y que tienen una guia para el
cuidador primario; ademas en el 63% de los casos presentaron problemas para

comprender la indicacion del personal de salud.

En su investigacion acerca de las experiencias de los cuidadores Alcantara,
manifiesta que los cuidadores terminan presentando problemas de salud,
cansancio, alteraciones en el suefio y en la vida familiar. Disminuyen sus
actividades sociales y de ocio, ademas presentan problemas econdmicos por sus
gastos adicionales. No tiene problemas en las consultas y si que consideran un
problema el acceso a las ayudas de las organizaciones y administraciones.
Refieren tener poca informacion por parte de las instituciones de salud y les
gustaria tener mas (30).

Pérez, afirma que el cuidado del enfermo terminal es siempre una dura carga para
cualquier persona que se vea sometida a dicha tarea y es frecuente que en algun
momento el cuidador se sienta incapaz de afrontarlo, ya que compromete su salud.
Para algunos autores el cuidador es un paciente oculto ya que ellos dedican mayor
cantidad de tiempo al cuidado y menos al autocuidado, esta situacién unida a las
renuncias desde lo econdmico y social genera un desbalance entre las demandas
y las capacidades de los cuidadores, siendo la carga de cuidador uno de los
factores condicionantes al momento de brindar le cuidado integral a su paciente
(27).

Villavicencio, menciona que los cuidadores dedican gran parte de su tiempo al
cuidado de su familiar, entre cuatro y cinco horas al dia promedio, y con frecuencia
las condiciones que se desarrollan estos cuidados no son las mas adecuadas,
ademas de realizar labores de cuidador realiza otras tareas en el hogar, con el
trabajo fuera del domicilio, que provocan una sobrecarga de actividades, que de
manera directa interrumpe su ritmo habitual de vida social, y con frecuencia provoca

repercusiones negativa en su bienestar fisico y mental (26).

Santillan, en su estudio acerca de las afectaciones familiares y de productividad del
cuidador informa que cumplir dicho rol implica deterioro de la relacion con los hijos
y pareja, aumento de gastos de aseos, modificacion de actividades de autocuidado

y laborales. Por dltimo, en las afectaciones productivas; los problemas laborales
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fueron mas frecuentes, los cuales dependieron de la edad de los enfermos,
cuidadores que trabajan, modificacion de diversas actividades, ser cuidador unico
o contar con dos cuidadores; del mismo modo, las afectaciones econdémicas se
explican a partir de afios de cuidado, gastos de alimentacioén, y aseo, asi como, de

razones para cuidar.

En nuestro estudio, se puede decir que se ven afectados los aspectos de estado
civil, personal y sociales, debido al tiempo que dedica el cuidador a su paciente, la
disminucién de su produccion econémica por no poder laborar a tiempo completo.
Estos datos coinciden con los estudios antes descritos. A nivel de las instituciones
de salud se precisa el acompafiamiento o monitoreo de las actividades del cuidador
con la finalidad de paliar la carga en ellos. Sin embargo, es notoria la diferencia con
la investigacion realizada, dado que, no siempre los cuidadores tienen el soporte
del personal de salud (31)-

Segun la OMS, en pacientes que padecen las enfermedades cronicas o
degenerativas terminan requiriendo cuidadores primarios debido al grado de
invalidez que causan, entre estas patologias tenemos las oncoldgicas,

cardiovasculares, respiratorios cronicas, diabetes mellitusy VIH (1).

De acuerdo a lo investigado en este estudio con respecto a las caracteristicas de
los pacientes oncoldgicos, en el estudio hubo tendencia del sexo femenino con el
63%, El 33% estuvo entre 55 a 65 afios, el 29% eran pacientes adultos mayores, el
35 % padecia de cancer de mama, el 34% de cancer de cuello uterino. En cuanto
a los tratamientos mas frecuentes se hallé que el 100% recibié quimioterapia, el
87% recibia medicamentos opiaceos, en menor frecuencia recibieron tratamiento
quirargicos y radioterapia, fueron poco frecuentes los bloqueos nerviosos. El 96%
de los pacientes presentaron deterioro de la movilidad. EI 89% de los pacientes se
encontraba en un estado de dependencia total de su cuidador, el 11 % necesitaba
ayuda para las actividades de la vida diaria. Este ultimo dato concuerda con la
investigacién realizada por Pineda, acerca de la sobrecarga de cuidador en donde
el 88% de los pacientes present6 algun grado de dependencia de moderada severa
(32).
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Paulina Echeverria concuerda con lo expuesto anteriormente, dado que, en su
estudio acerca de los cuidados paliativos en cancer terminal menciona que el 25%
requiere de este tipo de cuidados y por lo general de una cuidador primario que
brinde asistencia en el domicilio, los tipos de cancer encontrados corresponden a:
cancer de mama, tiroides, Utero y colon, que se encuentran en etapa terminal,
estableciendo los casos representativos de los tipos de céncer que se han

presentado con mas frecuencia en los ultimos afos (33).

Por otra parte, Jaramillo, Real, Tanca y Quinto mencionan en sus estadisticas que
de los diferentes tipos de canceres se obtuvo el 61% en mujeres y los de mayor
incidencia fueron mama (25,9%), cuello de utero (16,7%), tiroides (14,1%), linfomas
(5,9%) y piel (5,6%); en los hombres (39%) fueron préstata (24,3%), linfomas
(12,2%), piel (9,3%), estbmago (6,2%) y leucemias (5,9%), entre otros. De acuerdo
a las edades en las mujeres mas del 40% estuvieron entre las edades de 45 a 64
afios; en cambio, en hombres el 47% fueron mayores de 65 afos. Las principales
causas de mortalidad hospitalaria en mujeres fue el cancer de mama (26%), cuello
de atero (16%); mientras que en hombres fue leucemia linfoide (12%) y préstata
(11%), entre otras. Por lo tanto, se puede decir que el comportamiento de la
incidencia y mortalidad por cancer en Guayaquil, evidencian la necesidad de
fomentar y fortalecer los programas de promocion, prevencién y control, enfocados
especialmente a los canceres de mama, prostata, cuello de Utero y estbmago que
producen mayor morbilidad y mortalidad en la poblacion. Estos datos coinciden con
nuestra investigacion, dado que , las patologias mas frecuentes fueron cancer de
mama , de Utero y prostata, esto es indicativo para tomar atencion en en el aspecto

preventivo(34).
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CONCLUSIONES

La poblacion observada estuvo conformada por 100 personas como
cuidadores primarios que acuden al servicio de cuidados paliativos de forma
ambulatoria en el hospital de SOLCA-Guayaquil, se encargan de la atencion
domiciliaria y traslado de pacientes oncoldgicos en etapa terminal. Entre las
caracteristicas principales tenemos: una gran mayoria de mujeres que
hombres. El grupo etario entre 18 a 55 afios, primero y segundo grado de
consanguinidad, cuentan con instruccién secundaria, laboralmente activos
percibiendo un sueldo basico. Han mantenido un tiempo de
acompafiamiento con sus familiares desde el diagndstico hasta el
tratamiento paliativo entre 3 a 18 meses. Afrontan totalmente el cuidado
integral de sus familiares.

Los cuidadores primarios cuentan con conocimiento general de la patologia
y actividades de confort, aseo, alimentacion, administracién de farmacos, sin
embargo, desconocen totalmente las preocupaciones de sus familiares.

De acuerdo a la encuesta los cuidadores han manifestado que cumplen con
la mayoria de actividades de atencién domiciliaria, asociadas al
requerimiento de necesidades basicas como: aseo, alimentacion y
administracion de ciertos farmacos, por la informacién recibida en el servicio
de atencion donde acuden para los controles o programacién de visita de los
pacientes en etapa terminal.

Para llevar a cabo totalmente la atencién integral uno de los factores que
mas influyen son los institucionales que corresponden a la atencién de otras
necesidades como la realizacién de diferentes procedimientos invasivos,
como son la colocacion o cambio de sonda y cambios de dispositivos
vasculares que, requieren de la aplicacién de ciertas técnicas, como el
abordamiento de la parte emocional de los pacientes.

Los familiares de los cuidadores primarios presentaron tres tipos de cancer:
mama, utero y linfoma, recibieron con mayor frecuencia tratamiento de
quimioterapia, tienen una discapacidad fisica motriz y son totalmente

dependientes de sus cuidadores primarios.
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RECOMENDACIONES

Por la importancia de la problematica, es necesario seguir realizando estudios
sobre estos aspectos, para tener una mejor vision de las necesidades que
presentan los pacientes oncologicos en etapa terminal como los cuidadores
primarios, para poder aplicar las mejores estrategias de una atencion integral

conjunta.

La educacién e informacion forma parte del contacto directo con los familiares y
pacientes, proporciona datos de vital importancia para abarcar de forma domiciliaria
los aspectos que pueden presentarse en ausencia de la atencion de los
profesionales de la salud. Enfermeria cumple un rol importante en la capacitacion,
monitoreo, control y apoyo para los familiares como cuidadores primarios que
proporcionaran en el contacto diario un mejor cuidado y acompafiamiento hasta el

final de la vida de los pacientes.

El soporte o seguimiento de forma remota o por via telemética con el fin de
monitorear la planificacion y el cumplimiento de las actividades en cuanto al cuidado
de fin de vida en el paciente oncoldgico, es una estrategia alcanzable siempre y
cuando se coordine una buena comunicacion con el servicio en donde se esta

atendiendo al paciente oncolégico en etapa terminal.
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ANEXOS

Anexo N° 1. Autorizacion de SOLCA para realizar el estudio

7 de noviembre del 2022
Doctora

TANIA RIVERA R.
JEFE DE DOCENCIA
SOLCA-GUAYAQUIL
En su despacho. -

De nuestras consideraciones

Por medio de la presenie, nosotras Ana Luisa Apolo Ortega v Loida Eunice Villegas
Bermeo, estudiantes del octavo ciclo de le Carrers de Enfermerin de la Universidad
Catolica de Santiago de Guayaquil, solicitamos a usted, en la medida de los posible
autorizamos [n realizacion de nuestro trabajo de investigacion denominado Cumplimiento
de las actividades del cuidador primano en la atencion a pacientes oncologicos en la ctapa
terminal en un Hospital Oncologico de Guayaquil, como requisito para obtener el grado
de Licenciadas en Enfermeria, nuestra mitoea de trabajo ¢s la Mgs. Rosa Calderon Molina,
Docente de la Carrera. El trabajo consta de una encuesta prevista para los familiores,
acompahantes, o responsables que acuden con 108 pacientes en etapa terminal al Servicio
de Cuidados Paliativos. Asi mismo solicitamos que nos designe wna tutors institucional,
para cumplir con los requisitos dei Hospital

Agradecemos de antemano, su 2poyo y nos comprometemos s manegar los datos
obtenidos con mucha ética. Sin mas por el momento y, en espera de tenes una respuesta
positiva ante esta peticidn, nos suscribimos, S

Nota: adjuntamos copia de oficio de aprobacion del tema por la Direccion de Carvera v ¢l
anteprovecto estructurado

Firman
p/g;da W’ewb
polo Ortega Loida Eunice Villegas Bermeo
CI#0705221711 ClI#0928617216 WA
R
W

Jefe del Dpio de Enfermeria/ Mgs. Aleida Bermeo Vélez L

Enfermera Docente/ Msc. Lilia Urrutia Loor y archivo. « 4 \-:f".f;‘«\-" } o
Ma(in (Fe Shmord (\’3“‘01 Mo\ ‘
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Anexo N° 2. Aprobacién del Comité Académico de la Carrera

P

UNTVERSTDAD CATOLICA
DB SAXTIAGO DE GUAYAGLILL

ertifieedo

NG NDIINER

Telf: 3804600
Ext. 1301-1802

Guayaqul-Ecoador

Guayaquil, 05 de octubre del 2022

Srta. Villegas Bermeo Loida Eunice

Srta. Apolo Ortega Ana Luisa

Estudiantes de la Carrera de Enfermeria
Universidad Catélica de Santiago de Guayaquil

De mis consideraciones

Reciban un cordial saludo de parte de la Direccién de Ia Carrera de Enfermeria,
a la vez les comunico, que su tema de trabajo de titulacion: “Cumplimiento de
las actividades del cuidador primaric en la atencién de pacientes
oncolégicos en etapa terminal”. ha sido aprobado por la Comision Académica
de la Carrera, su tutora asignada es la Lic. Rosa Calderdn Molina

Me despido deseandoles éxito en la realizacion de su trabajo de titulacién

Atentamente,

Leda. Angela Mendoza Vinces
Directora de [a Carrera de Enfermeria
Universidad Catélica de Santiago de Guayaquil

Cc: Archivo
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UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL
FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS
CARRERA DE ENFERMERIA

Tema: Cumplimiento de actividades del cuidador primario en la atencion de
pacientes oncolégicos en etapa terminal en el servicio de cuidados paliativos en
un hospital de la ciudad de Guayaquil.

Objetivo: Recopilar informacién de los sujetos de observacion.
Instrucciones para el encuestador/a:
Escriba la informacion en los casilleros correspondientes
Escriba una “X” en los casilleros en blanco de la informacion requerida
Formulario No.

ENCUESTA

1. ¢ Qué edad tiene usted?

2. ¢Cual es el grado de consanguinidad que tiene con su paciente?

Padre
Madre
Hijo/a
Primo/a
Sobrino/a
Otro
2.1. Especifique “otro”

3. ¢, Cual es su nivel de instruccion académica?

Primaria
Secundaria
Universitaria
No tiene

4. ;Cual es su actividad laboral?

Dependiente
Independiente
No tiene

5. ¢, Cudl es su ingreso econdmico mensual?

[-$100 (bajo) |
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$100 a $500(medio)
$600 a $1.000(alto)
6. ¢ Qué tiempo lleva cuidando de su familiar por la enfermedad?

Menos de 3 meses

3-6 meses

6-9 meses

9-12 meses

12-18 meses

Mas de 18 meses
7. ¢ Con que personal de apoyo cuenta usted para la atencion de su paciente en
casa?

Auxiliar de enfermeria
Profesional de enfermeria
Técnico

Asistente doméstica

No tiene

8. Escriba la respuesta que corresponda a cada pregunta:

items Sl NO
1. ¢ Conoce sobre las actividades que debe realizar para la atencion de
Su paciente?
2. ¢ Sabe usted sobre la higiene y confort para su paciente?
3. ¢ Conoce usted sobre el tipo de alimentacion que debe brindar a su
paciente?
4. ¢ Sabe administrar los medicamentos a su paciente?
5. ¢Puede usted realizar procedimientos invasivos en su
paciente?(cambio de sonda, cambio de funda estoma, limpieza de
estomas)
6. ¢ Conoce usted de las preocupaciones de su paciente?
7. ¢ Conoce usted sobre los controles médicos?
8. ¢ Sabe cdmo acceder a los servicios de emergencia en el hospital?

9. ¢ Cuantas veces realiza la higiene y tendido de cama a su paciente?

1 vez al dia

2 veces al dia

3 veces al dia

Mas de 3 veces al dia
10. ¢ Qué tipo de alimentacion provee a su paciente?

Dieta proteica
Dieta calorica
Complementos alimentarios (ENSURE vy
otros)
Bebidas hidratantes
Otra dieta

10.1. especifique otra dieta

11. ¢/ Qué medicamentos administra a su paciente?

| Analgésicos | |
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Opiéceos

Antiinflamatorios

Antieméticos

Antibiéticos

Sedantes

Ansioliticos

12. ¢ Qué tipo de movilidad fisica ayuda a realizar a su paciente?

Ejercicios pasivos

Ejercicios asistidos (con equipos)

Caminata

13. ¢ Qué actividades de ocio y distraccion ayu

Paseos

Reuniones

Mdusica

Lectura

Juegos de mesa

Dispositivos méviles (computadora)

da a realizar a su paciente?

14. ¢ Cree usted que su estado civil, interrumpe la atencién de su paciente en casa?

Sl
NO

15. ¢ Qué actividades personales son interrumpidas debido a la atencién de su paciente en

casa?

Trabajo

Estudios

Movilizacién

Apoyo familiar

Lugar de residencia

Servicios bésicos (agua, luz,
teléfono)

casa?

Informacion sobre la enfermedad

Profesionales de salud

Forma de comunicacién(escrita,
verbal)

Guia de actividades

16. ¢ Qué actividades institucionales (hospital) interfieren en la atencién de su paciente en

17. ¢(Cual es el nivel de dependencia de su paciente en casa? (requiere de ayuda para

vidas actividad diaria)

Dependiente
Necesita ayuda
Independiente
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UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL
FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS
CARRERA DE ENFERMERIA

Tema: Cumplimiento de actividades del cuidador primario en la atencion de
pacientes oncoldgicos en etapa terminal en el servicio de cuidados paliativos en
un hospital de la ciudad de Guayaquil.

Objetivo: Recopilar informacién de los expedientes clinicos y/o base de datos de
pacientes oncoldgicos en etapa terminal.

INDICACIONES PARA EL OBSERVADOR

e Escriba la informacién requerida y sefiale con una “X” en los espacios en
blanco.
Formulario No.

MATRIZ DE OBSERVACION INDIRECTA

1. Edad (en afos ):

2. Sexo
[ Hombre
1 Mujer

3. Diagnéstico oncolégico: CIE -10

4. Tiempo de la enfermedad 5. Tratamiento recibido

1 3-6 meses 1 Cirugia

1 6-9 meses Quimioterapia

1 9-12 meses Radioterapia

1 12-18 meses Bloqueos

1 Mas de 18 de meses Administracion de opiaceos

(I I O B R

6. Tipo de discapacidad

J Intelectual
Visual
Auditiva
Motriz
Lenguaje

I N I B
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L del Ecuador . -') Secretw o Nacional de Eoucacikan Superiar,

Ciencls, Tecnziogls o nnavaciin

DECLARACION Y AUTORIZACION

Yo, Apolo Ortega, Ana Luisa, con C.C: 0705221711 autora del trabajo de
titulacion: Cumplimiento de las actividades del cuidador primario en la
atencion a pacientes oncoldgicos en etapa terminal del hospital de SOLCA-
Guayaquil, previo a la obtencién del titulo de Licenciada en Enfermeria en la

Universidad Catdlica de Santiago de Guayaquil.

1.- Declaro tener pleno conocimiento de la obligacién que tienen las instituciones
de educacion superior, de conformidad con el Articulo 144 de la Ley Organica de
Educacion Superior, de entregar a la SENESCYT en formato digital una copia del
referido trabajo de titulacion para que sea integrado al Sistema Nacional de
Informacién de la Educacién Superior del Ecuador para su difusion publica

respetando los derechos de autor.

2.- Autorizo a la SENESCYT a tener una copia del referido trabajo de titulacion, con
el propésito de generar un repositorio que democratice la informacion, respetando

las politicas de propiedad intelectual vigentes.

Guayaquil, a los 02 del mes de mayo del 2023

Nombre: Apolo Ortega, Ana Luisa
C.C: 0705221711
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DECLARACION Y UTORIZACION

Yo, Villegas Bermeo, Loida Eunice, con C.C: 0928617216 autora del trabajo de
titulacion: Cumplimiento de las actividades del cuidador primario en la
atencidon a pacientes oncoldgicos en etapa terminal del hospital de SOLCA-
Guayaquil, previo a la obtencion del titulo de Licenciada en Enfermeria en la
Universidad Catdlica de Santiago de Guayaquil.

1.- Declaro tener pleno conocimiento de la obligacién que tienen las instituciones
de educacion superior, de conformidad con el Articulo 144 de la Ley Orgéanica de
Educacion Superior, de entregar a la SENESCYT en formato digital una copia del
referido trabajo de titulacibn para que sea integrado al Sistema Nacional de
Informacién de la Educacion Superior del Ecuador para su difusion publica
respetando los derechos de autor.

2.- Autorizo a la SENESCYT a tener una copia del referido trabajo de titulacion, con
el propésito de generar un repositorio que democratice la informacion, respetando

las politicas de propiedad intelectual vigentes.

Guayaquil, a los 02 del mes de mayo del 2023

Nombre: Villegas Bermeo, Loida Eunice
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RESUMEN:

La fase paliativa de pacientes oncoldgicos requiere de un acompafamiento familiar o de personas
capacitadas para satisfacer las necesidades. Se realiza un estudio sobre cumplimiento de actividades
del cuidador primario. Objetivo: Determinar el cumplimiento de las actividades del cuidador primario
en la atencién a pacientes oncolégicos en la etapa terminal. Disefio Metodoldgico: es un estudio
descriptivo, de enfoque cuantitativo, prospectivo y transversal, se utilizé la encuesta y observacion
indirecta para recoger los datos, se realizdé en 100 cuidadores primarios y pacientes oncolégicos en
fase paliativa Resultados.- En cuanto a los cuidadores primarios 78% fueron mujeres, el 35% eran
hijos/as, el 86% tenia instruccion académica secundaria, 99% no tenia personal de apoyo. En cuanto
al conocimiento del cuidador el 100% no conoce las preocupaciones del paciente, sin embargo,
conoce sobre higiene, alimentacion adecuada, controles médicos y acceso a los servicios de salud.
El 84% de los cuidadores realiza cumple con la higiene y confort del paciente, 63% suministra
complementos alimentarios, el 100% administran analgésicos, el 76% realizaba ejercicios pasivos, el
36% suministra los dispositivos moviles para el ocio y distraccion. Segun los factores que interrumpen
el cuidado al paciente, el 87% presentaba dificultades con la movilizacion, el 100% opina que hay
insuficiencias en cuanto a la informacién sobre la patologia y guia para el cuidador. En cuanto los
pacientes el 35% presentaron cancer de mamay de cuello de Utero, el 100% recibié quimioterapia, el
96% presentd discapacidad motriz. Conclusiones. - Existe poco cumplimiento de actividades de
atencion por la falta de informacion y condiciones de movilidad.
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