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Resumen

Introduccion: el cancer es una enfermedad cronica
que ostenta la segunda causa de muerte en el
mundo, atribuyéndose mas de nueve millones de
fallecimientos al afo, teniendo mayor incidencia en
los estratos sociales mas bajos. Objetivo: Determinar
los factores que influyen en el conocimiento de los
familiares sobre cuidados paliativos en pacientes
oncologicos del Hospital Dr. Abel Gilbert Ponton,
durante enero a junio del 2019. Metodologia:
Enfoque cuantitativo, de campo, de tipo descriptivo,
no experimental u observacional; se utilizd una
encuesta con 15 items, aplicada a 20 familiares-
acompanantes de los pacientes que acuden a
los servicios oncoldgicos de esta institucion.
Resultados: Se observé un alto porcentaje que
los cuidadores desconocen sobre los cuidados
especificos de los pacientes, evidenciandose que el
80% tienen insuficiente informacion sobre cuidados
paliativos. Ademas, de presentar afectaciones y
agotamiento por cuidados del paciente, ya que en la
mayoria de los casos un solo familiar se hace cargo
de las atenciones minimas requeridas. Conclusion:
Se logré comprobar que el desconocimiento sobre
la enfermedad oncolégica y sus cuidados afectan
directamente a la salud de los pacientes oncologicos
y la economia familiar.

Palabras Clave: Cuidados paliativos, Conocimiento,
Familiares, Calidad de vida.

Abstract

Introduction: Cancer is a chronic disease that has
the second leading cause of death in the world, with
more than nine million deaths attributed to the year,
with a higher incidence in the lower social strata.
Objective: To determine the factors that influence
family members’ knowledge about palliative care
in cancer patients of the Dr. Abel Gilbert Ponton
Hospital, during January to June 2019. Methodology:
Quantitative, field, descriptive, non-experimental
or observational approach; A survey with 15 items
was used, applied to 20 family-companions of the
patients who attend the oncological services of this
institution. Results: A high percentage was observed
that caregivers do not know about the specific care
of patients, evidencing that 80% have insufficient
information about palliative care. In addition to
presenting affectations and exhaustion due to
patient care, since in the majority of cases, a single-
family member takes care of the minimum attention
required. Conclusion: It was possible to verify that
the lack of knowledge about cancer disease and its
care directly affect the health of cancer patients and
the family economy.

Keywords: Palliative care, Knowledge, Family,
Quality of life
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Introduccion

La palabra cancer tiene un impacto muy fuerte,
tanto en el paciente como en los familiares de
este; el sustantivo de la enfermedad trae consigo
muchos pensamientos negativos, de temor, tristeza,
incertidumbres, provocando en estas personas
sentimientos de enojo, desconcierto y dudas,
causando mucho estrés.

Un paciente oncoldgico no informado sobre
su padecimiento, tiene muchas desventajas ante la
enfermedad, ademas, el médico debe extender sus
atenciones hacia el grupo familiar del paciente,
pues sin el apoyo de estos, disminuye notablemente
sus posibilidades de éxito ente la enfermedad. Los
profesionales médicos deben ofrecer informacion
y educacion a los familiares cercanos al enfermo, y
asi garantizar un adecuado nivel en los cuidados que
necesita el paciente oncologico.

Asumir la lucha contra una enfermedad terminal
sin el acompafamiento de su nucleo familiar,
hace esta situacion mucho mas dificil, dirigida a
proporcionar apoyo, respaldo y acompanamiento, a
los pacientes enfermos. Tratar con una enfermedad
terminal en compafiia de familiares y profesionales
de enfermeria hace estos procesos menos traumaticos
menos dolorosos, fisica y emocionalmente.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud “el
cancer es la segunda causa de muerte en el mundo;
en el 2015, ocasiono 8,8 millones de defunciones.
Casi una de cada seis defunciones en el mundo
se debe a esta enfermedad. Cerca del 70% de las
muertes por cancer se registran en paises de ingresos
medios y bajos. Alrededor de un tercio de las
muertes por cancer se debe a los cinco principales
factores de riesgo conductuales y dietéticos: indice
de masa corporal elevado, ingesta reducida de frutas
y verduras, falta de actividad fisica, consumo de
tabaco y consumo de alcohol”. (1)

De acuerdo al sitio web, Juntos por el cancer, los
cinco tipos de cancer que causan un mayor nimero
de fallecimientos en el mundo son los siguientes:
Pulmonar, Hepatico, Colorrectal, Gaéstrico y
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Mamario. En paises en desarrollo se estima un
aumento en la incidencia del cancer del 80%, teniendo
21.3 millones de casos para el 2030. En 2013, la
OMS puso en marcha el Plan de accion mundial para
la prevencion y el control de las enfermedades no
transmisibles 2013-2020, cuyo objetivo es reducir
en un 25% la mortalidad prematura causada por
el cancer, las enfermedades cardiovasculares, la
diabetes y las enfermedades respiratorias cronicas
de aqui al 2025. (2)

En las Américas, el cancer es la segunda causa
de muerte, y se estima que cada afio 2,9 millones de
personas son diagnosticadas y 1,3 millones mueren
por esta enfermedad. Aproximadamente el 52% de
los nuevos casos de cancer y el 35% de las muertes
por cancer, se producen prematuramente en personas
de 65 afios o menos. Si no se toman medidas
adicionales, se prevé que, para el afio 2025, la carga
del cancer aumente a mas de 4 millones de nuevos
casos y 1,9 millones de muertes. (3)

En Ecuador, el riesgo de desarrollar cancer antes
de los 75 afos es de aproximadamente un 20%, y
constituye un importante problema de salud publica,
con una incidencia creciente (4), por lo cual, segtn el
INEC, ocupa la segunda causa de mortalidad general
después de las enfermedades cardiovasculares (5).
Dentro de las acciones del Ministerio de Salud es que
ha realizado una enorme inversion para fortalecer la
atencion a pacientes con enfermedades oncologicas.
(6)

Atendiendo la problematica y el indice de las
muertes por cancer, el Ministerio de Salud Publica
del Ecuador puso en vigencia la Estrategia Nacional
para la Atencion Integral del Cancer en el Ecuador
indica que los servicios de salud tienen tres grandes
elementos dentro de un modelo para el control del
cancer. En primer lugar, el escenario de accion es el
medio natural de los médicos y otros profesionales
de la salud; en segundo término, son el espacio por
excelencia para las acciones sobre individuos de alto
riesgo; y en tercer lugar, son un aliado fundamental
por facilitar el acceso a los espacios comunitarios a
través de las redes que se constituyan. (6)

IOEIe] ~~ 44 ..

BY NC SA

s Vita. Rev. Cienc. Salud. Vol. 2, Nro. 1, Enero - Marzo, 2020 | e-ISSN: 2665 - 0150 | pp. 21 - 28



1

7253
I'T:

VITA

Revista de Clencias de la Salod

En estudios realizados durante las tltimas dos
décadas, se destaca que las necesidades de los
pacientes con cancer incluyen, pero no se limitan
entre otros aspectos a los siguientes: ajustes
familiares, interacciones con el sistema de cuidado
de la salud, estigmas, necesidades de informacion,
sexualidad y preservacion del estilo de vida. Se ha
encontrado que los pacientes con cancer tienen mas
necesidades en las dreas del cuidado personal, control
de actividades e interaccion interpersonal, en relacion
con lo que perciben sus familiares. Las necesidades
actuales de los pacientes estan aumentando al igual
que han creado una mayor necesidad de asistencia
en aspectos como el transporte de los pacientes, el
cuidado en casa, el desarrollo de las actividades de
la vida diaria. (7)

Desde distintos angulos, los cuidados paliativos,
comienza como una necesidad imperativa, para
el tratamiento y control de las enfermedades
oncologicas. Las autoridades sanitarias ecuatorianas,
en conocimiento de esta situaciéon ponen en marcha
iniciativas, para fomentar la practica de los cuidados
paliativos, atendiendo obviamente la gravedad de la
enfermedad oncoldgica y la tajante realidad de que
estos padecimientos, no pueden vivirse en Soledad,
en necesaria la solidaridad y acompanamiento de
parientes y seres cercanos, que se hayan formado
basicamente en el conocimiento de estos cuidados
especiales y tengan la disposicion de hacerlo.

Abhora bien, la Organizacion Mundial de la Salud,
defini6 el concepto de cuidados paliativos como “un
enfoque terapéutico, por el cual se intenta mejorar
la calidad de vida de los pacientes y la familia
enfrentados a la enfermedad terminal, mediante la
prevencion y el alivio del sufrimiento, por medio de
la meticulosa valoracion y tratamiento del dolor, y de
otros problemas fisicos, psicoldgicos y emocionales”

(8)

Los cuidados paliativos, son los cuidados
apropiados para el paciente con una enfermedad
terminal, cronica, degenerativa e irreversible donde
el control del dolor y otros sintomas, requieren,
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ademas del apoyo médico, social y espiritual, de
apoyo psicoldgico y familiar, durante la enfermedad
y el duelo (9). El objetivo de los cuidados paliativos
es lograr la mejor calidad de vida posible para el
paciente y su familia. La medicina paliativa afirma la
vida y considera el morir como un proceso normal.

(10)

Los primeros cuidadores son los familiares, los
parientes de primera linea, los conyuges, hijos y
hermanos, que generalmente hacen convivencia
con el paciente enfermo, esa circunstancia, les ha
llevado asumir ese rol sin ninguna formacion, sin
ninguna técnica, que les haya provisto herramientas
y conocimientos necesarios, para abordar de forma
cientifica el cuidado de un paciente enfermo.

El cuidador primario o el familiar tienen una
relacion o vinculo directo con el paciente, que
provee atencion, asistencia y que generalmente vive
momentos de incertidumbre y desconocimiento.
El cuidador primario generalmente no ha tenido
formacion, no encuentra la explicacion, el
conocimiento para afrontar las complicaciones se
presente y satisfacer las necesidades basicas para
lograr una calidad de vida (10).

El rol de cuidador, requiere entrenamiento y
estudio, dado que, en el transcurso de sus actividades,
puede afrontar complicaciones y momentos dificiles
para satisfacer necesidades basicas de los pacientes.
Los cuidados, se relacionan basicamente con la
manutencion de la calidad de vida, para una persona
que ha visto diezmada sus condiciones de salud. En
este sentido, el cuidador primario tiende a convertirse
una persona valiente, por cuanto la circunstancia
no le ha dejado otra alternativa, su cercania, sus
sentimiento y responsabilidad familiar le llevan a
abordar estas tareas.

De acuerdo con la Normativa del Ministerio
de Salud Publica del Ecuador (5) los cuidados
paliativos son: Toda atencion activa brindada, por
los profesionales de salud y la familia del paciente,
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a personas con una enfermedad crdnica, avanzada
e incurable, en la etapa final de su vida, incluye la
atencion del duelo. Se puede decir entonces que los
Cuidados Paliativos son:

» Para que los pacientes y sus cuidadores vivan
en las mejores condiciones posibles, aliviando
sus necesidades fisicas, psicologicas, sociales
y espirituales.

e Para cuidar la dignidad del paciente y su
familia.

» Para respetar la voluntad y los derechos del
paciente.

La familia es la unica fuente de cuidados de
personas dependientes, que por tradicion se ha legado
esta actividad a los integrantes del ntcleo familiar,
son los que toman consciencia de la enfermedad y
asume la responsabilidad del mantenimiento de la
salud sin contar con el conocimiento para realizarlo,
basandose solo en su experiencia y trato cotidiano,
que por lo general vive en el mismo domicilio,
viéndose en la necesidad de compartir sus tareas
laborales con el cuidado del familiar y sobre todo
abandonar su vida de independencia. Son personas
que ocupan gran parte de su tiempo personal en
atender necesidades basicas de otros individuos,
no tienen un horario fijo ni estipulado que marque
la atencién que recibe la persona en situacion de
dependencia, tampoco un beneficio econdémico a
cambio de desarrollar la labor de cuidador/a. (11)

La evidencia sefala que una enfermedad influye
en todos los miembros de la familia y en sus
relaciones, pudiendo generar tensiones y conflictos,
o agudizar los ya existentes, siendo necesario que
la familia se adapte a nuevas exigencias, como la
distribucion de nuevos roles y funciones. Ademas,
cuando la enfermedad conlleva la hospitalizacion,
son momentos de preocupacion, miedo y ansiedad
familiar, ya que una hospitalizaciéon supone un
cambio en el estado de salud de un ser querido.
Cuando una familia llega al hospital se enfrenta a
nuevas situaciones que le hacen romper con su rutina
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habitual y cuestionarse aspectos relacionados con la
enfermedad, el dolor y, en algunos casos la muerte.
Todo ello puede producir alteraciones en la dinamica
familiar y en la salud de todos sus integrantes. (12)

El impacto de la enfermedad y el cémo
evoluciona, dependera asi mismo del grado de
dependencia del enfermo. En Espaiia la ley establece
las caracteristicas de cada uno de los grados de
dependencia de la siguiente forma:

* Grado I (Dependencia moderada): cuando la
persona necesita ayuda para realizar diversas
actividades basicas de la vida diaria, al menos
una vez al dia o tiene necesidades de apoyo
intermitente o limitado para su autonomia
personal.

* Grado II (Dependencia severa): cuando una
persona necesita ayuda para realizar diversas
actividades de la vida diaria dos o tres veces
al dia, pero no el apoyo permanente de un
cuidador, o tiene necesidad de un apoyo
extenso para su autonomia personal.

* Grado III (Gran dependencia): cuando la
persona necesita ayuda para realizar diversas
actividades de la vida diaria varias veces
al dia, y por la pérdida total de autonomia
fisica, mental o sensorial, necesita el apoyo
indispensable y continuo de otra persona, o
tiene necesidades de apoyo generalizado para
su autonomia personal (13).

La capacidad de respuesta familiar a los conflictos
es un indicador prondstico del impacto que tendra la
enfermedad en la familia (14). No es lo mismo una
enfermedad cronica o terminal en una familia que ha
sufrido grandes conflictos en los momentos dificiles
de su evolucion, a otra que ha podido reorganizarse
rapidamente en funcion de la flexibilidad de roles e
independencia de cada uno de sus miembros (15).

En el Hospital de Especialidades Guayaquil Dr.
Abel Gilbert Ponton, los familiares de los enfermos,
no tienen los conocimientos suficientes, para poder
llevarse el paciente a su casa y brindarles los
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cuidados necesarios. Esta situacion se traduce en un
problema de salud publica, cuando el cuidador no
estad capacitado para brindar las atenciones necesarias
y de la forma correcta, hace que el paciente empeore
y no tenga la calidad de vida deseada acrecentando
el riesgo de tener que ser reingresado a la institucion
hospitalaria.

El desarrollo de esta investigacion, beneficiara
directamente a todos los pacientes oncologicos, que
se dan cita el hospital de especialidades de Guayaquil,
sin embargo, mas alla de este segmento de poblacion,
los beneficios seran extensibles a la comunidad en
general y en tiempo futuro a otros pacientes que
tengan la necesidad de acudir a la unidad oncoldgica
de esta institucion. Es por ello que el objetivo de
este estudio es determinar los factores que influyen
en el conocimiento de los familiares sobre cuidados
paliativos en pacientes oncoldgicos atendidos en
el Hospital de Especialidades Guayaquil, Dr. Abel
Gilbert Pontén, durante enero a junio del 2019.

Materiales y métodos

La presente investigacion es un estudio
descriptivo, de campo, cuantitativo, no experimental
u observacional, porque tiene como proposito
recopilar datos estadisticos necesarios que ayuden a
analizar e identificar el origen del problema, en este
caso sobre factores que influyen en el conocimiento
de los familiares sobre cuidados paliativos en
pacientes oncologicos. Hospital de Especialidades
Guayaquil Dr. Abel Gilbert Pontén, enero — junio
2019, pretendiendo asi lograr disminuir el problema,
de esta manera juntamente con la atencion del
personal de salud informar adecuadamente sobre el
cuidado; al mismo tiempo sera bibliografica, porque
se utilizard informacidn con contenido cientifico de
libros, Internet y revistas médicas con la tematica a
tratar.

Se delimito como poblacion a 20 familiares
como plan piloto para realizar el respectivo estudio
de los factores que influyen en el conocimiento
de los familiares sobre cuidados paliativos en
pacientes oncologicos atendidos en el Hospital de

Especialidades Guayaquil, Dr. Abel Gilbert Ponton,
durante enero a junio 2019, grupo especifico para la
recoleccion de informacion sobre el tema planteado.
El tamafio de la muestra corresponde a 20 familiares
de pacientes oncologicos, siendo este el universo
total del estudio.

Se elabord y aplico el consentimiento informado a
los sujetos de estudio para poder realizar la encuesta y
un cuestionario constituido por 15 preguntas objetivas
y validados por juicio de experto, necesarias para la
recopilacion de datos en el proceso investigativo.

Tabla 1. Conocimientos de cuidados paliativos

Frecuencia | Porcentaje | Porcentaje | Porcentaje
Vilido Acumulado
Conoce 18 10,7 10,7 10,7
Valido Desconoce 151 89,3 89,3 100,0
Total 169 100,0 100,0

Estos datos son muy elocuentes y las estadisticas
en general van mucho mas all4 de la representacion
numérica. El 89,35% de los pacientes afirma
desconocer que son los cuidados paliativos. Es
interesante preguntarse como podrian mejorar su
condicion de enfermo al desconocer este tipo de
herramientas.

Tabla 2. Conocimientos de complicaciones de
enfermedad familiar

Frecuencia | Porcentaje | Porcentaje | Porcentaje
Vilido Acumulado
Vilido | Mucho 36 21,3 21,3 21,3
Poco 75 444 444 65,7
Nada 58 34,3 34,3 100,0
Total 169 100,0 100,0

La encuesta relativa a los conocimientos sobre las
complicaciones de la enfermedad oncoldgica, refleja
que una gran mayoria de los parientes, no tienen
conocimiento en torno a las complicaciones de la
enfermedad, un 78.70% de los pacientes encuestados
manifestaron conocer poco o nada en torno a las
complicaciones de la enfermedad de su familiar.
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Sélo un 21,30% indico tener conocimientos sobre ~ Tabla 5. Informacion necesaria para cuidar al
las complicaciones generadas de la enfermedad  paciente
oncologica, es decir sigue siendo una constante el

s M4 . . F 3 P . P . P .
problema de la desinformacion y desconocimiento e | Fereen e aide | Acumulado
que los parientes tienen, de los del padecimiento y Suficionte 36 213 213 213
de sus paliativos. ‘

Valido | Insuficiente 133 78,7 78,7 100,0
. . . ) Total 169 100,0 100,0
Tabla 3. Unico familiar al cuidado del paciente
Frecuencia | Porcentaje | Porcentaje | Porcentaje . ., . .
Vilido | Acumulado En torno a la informacion necesaria para cuidar
Si 68 402 402 402 a su familiar, los encuestados respondieron en un
o ) ., .
Valido | o 101 59.8 59.8 100,0 78,70% no tener la informacion necesaria para gsta
Total 169 100.0 100.0 tarea, es una constante el asunto de la desinformacion

en torno a la enfermedad oncoldgica y a su cuidado,

En cuanto a la participacion familiar se preguntd,  s0lo un 21,30% de los encuestados indicaron poseer
si es usted el tinico familiar que asume el cuidado del ~ la informacion necesaria para cuidar a su pariente.

paciente y el resultado de la encuesta indico qué cerca En la investigacion se reporta los factores que
de la mitad de los parientes participan en el cuidado  jpfiyyen en el conocimiento de los familiares sobre
de los pacientes, un 59,76% que indico no participar,  cyjdados paliativos en pacientes oncolégicos, la
y un 40,24% inclinado hacia su participacion en los poblaciéon del estudio, estuvo conformada por

cuidados. los familiares de los pacientes oncoldgicos en los
resultados de 20 familiares encuestados se logra
Tabla 4. Afectado en su salud al cuidar al paciente evidenciar que desconocen como cuidar a su paciente
Frecuencia | Porcentaje | Porcentaje Porcentaje y dade una mejor Cah(.k.id de Vlda’ 10 que af?Cta para
Vilido | Acumulado el cuidado de su familiar, esto se correlaciona con
Vlido | Mucho 91 53.8 53.8 53.8 lo manifestado por Hernandez, Barragan y Moreno,
Poco 52 30.8 30.8 84.6 es un estudio sobre la Intervencion de enfermeria
para el bienestar de cuidadores de personas en

Nada 26 15,4 15,4 100,0 . ST
cuidado domiciliario, ya que esta enfoca de manera

Total 169 100,0 100,0 significativa el cuidado y el autocuidado necesarios
para que los familiares asuman el rol cuidar y una

Esta tabla interroga sobre como la tarea de mejor calidad de vida para los dos. (16)
cuidador a afectado su propia salud, reflejandose que ~ Conclusiones
el 84,63% de los encuestados indicaron un deterioro
de su salud cumpliendo labores de cuidador,
unicamente un 15,38% indico no tener problemas de
salud relacionados con esta tarea.

Las enfermedades cronicas realmente necesitan
del concurso familiar para que los pacientes
afectados puedan lograr resultados positivos en su
lucha contra la enfermedad. La participacion familiar
en el tratamiento de enfermedades como el cancer,
juega un papel sumamente importante. Los pacientes
oncologicos requieren cuidados especiales, para
lo cual, es también muy necesaria la informacion
relativa a la enfermedad y a los cuidados que
requieren estos particulares pacientes.
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Los resultados de esta investigacion determinan
que existen importantes factores que afectan el
conocimiento de los familiares sobre los cuidados
paliativos. Elementos como la escolaridad, la edad,
la procedencia, el estrato social y la informacion
que se tenga sobre la enfermedad son elementos
que afectan la forma cémo los parientes, pueden
integrarse a los cuidados paliativos del enfermo.

Es determinante, que en familias cuyos miembros
han tenido mas acceso a la escolaridad, y obtenido
niveles académicos universitarios, se encuentran
individuos muchos mas aptos para emprender la
labor de cuidadores, puesto que las caracteristicas de
estos pacientes, requieren destrezas y conocimientos
medianamente cientificos como manejo de farmacos,
técnicas de primeros auxilio y en algunos casos
proporcionar esta informacién a otros miembros
de la familia que deberdn entrenarse en esos
procedimientos.

El estrato social puede estar intimamente ligado
al tema de la formacion académica, en estos sectores
se encuentran experiencias de equipos familiares
mas formados y mejor organizados proporcionar
los cuidados paliativos requeridos por el paciente
oncologico.

El asunto de la informacion y la educacion
en topicos como la enfermedad y los cuidados
paliativos se presenta definitivamente como un
elemento muy importante, en tanto que al conocer
las complicaciones, al conocer mas detalles en torno
a la enfermedad, a sus causas, a sus consecuencias
y conocer las complicaciones mas frecuentes y las
medidas cuando estas se presenten, los enfermos con
cancer,
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