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RESUMEN

El siguiente estudio evalu6 el efecto de una intervencion de
acompafiamiento humanizado de cuidado de Enfermeria en domicilio, en
la mejora de la calidad de vida de las personas con cancer avanzado y su
familia, a través de un estudio de disefio mixto, cuasi-experimental de pre
y post test y abordaje fenomenologico hermenéutico, en una muestra de
17 diadas paciente-cuidador. El significado del cuidado humanizado,
desde los participantes, se centré en una relacion transpersonal, en las
necesidades y lo emocional. Se encontré diferencias altamente
significativas y una magnitud grande del efecto en la Escala de Salud
Global de la persona con cancer. Ademas, mostro diferencias altamente
significativas y con magnitud moderada del efecto en las dimensiones de
Relaciones Sociales y el Ambiente de los cuidadores. El acompafiamiento
humanizado revestido de elementos sociales, comunicativos, afectivos y
espirituales, aumento6 la calidad de vida de todos los involucrados en la
relacion de cuidado.

Palabras claves: neoplasia, calidad de vida, humanizacién de la atencion,

Intervencion, enfermeria.
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ABSTRACT

The following study evaluated the effect of a humanized accompaniment
intervention for nursing care at home, on improving the quality of life of
people with advanced cancer and their family, through a mixed design
study, quasi-experimental pre and post test and hermeneutic
phenomenological approach, in a sample of 17 patient-caregiver dyads.
The meaning of humanized care, from the participants, focused on a
transpersonal relationship, on needs and the emotional. We found highly
significant differences and a large magnitude of the effect on the Global
Health Scale of the person with cancer. In addition, it showed highly
significant differences and with moderate magnitude of the effect in the
dimensions of Social Relations and the Environment of the caregivers.
The humanized accompaniment covered with social, communicative,
emotional and spiritual elements increased the quality of life of all those

involved in the care relationship.

Key words: neoplasia, quality of life, humanization of assintance,

intervention, nursing.
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1. INTRODUCCION

1.1. FUNDAMENTACION DEL PROBLEMA

Los cambios demograficos y epidemiologicos actuales, han otorgado al area
de la salud preponderancia en promover la calidad de vida de las personas,
otorgando mayor importancia a los aspectos fisicos de ella, especialmente
como complemento a la recuperacion de su enfermedad. Se reconoce por
otro lado que para lograr una mejor calidad de vida, las intervenciones
deben ser integrales, situandose en el lugar de la persona y conociendo los
significados y sentimientos que ésta le otorga a su situacion de salud. Fl
creciente envejecimiento y el aumento de la sobrevida de la poblacion han
requerido ajustes sociales y sanitarios, como hacerse cargo de la morbilidad
propia de estas generaciones, aumentando crecientemente las personas con
diagnostico de cancer y el aumento del promedio de los costos relacionados

a su cuidado (1).

Segiin la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), 8,2 millones de



personas en el mundo murieron por causas atribuibles al cancer en el 2012,
donde el 60% de los nuevos casos anuales se producen en Africa, Asia,
América Central y Sudameérica. En la region de las Américas el cancer es la
segunda causa principal de muerte con 2,8 millones de personas
diagnosticadas cada afio y casi la mitad -1,3 millones- de muertes a raiz de
esta enfermedad, previendo que para el 2025, habra 4 millones de casos
nuevos al afio con 1,9 millones de personas fallecidas por la enfermedad,
cifras que iran en aumento con los afios no s6lo en América sino en todo el

mundo (2,3).

En Chile, el ultimo registro oficial a la fecha es del afio 2013, en el cual se
registraron 22.421 personas fallecidas a causa del céancer, siendo el mayor
causante en los hombres el cancer de estdmago, con un 19% y en mujeres el
cancer de mama y vesicula biliar con un 12%, estableciéndose como la
segunda causa de fallecimientos en adultos segun el Instituto Nacional del

Cancer (2,4).

En el primer informe de registros de poblaciones de cancer en Chile, se
estima que los hombres sobrepasan la tasa nacional del cancer en siete
regiones del pais, las dos primeras corresponden a las regiones de

Antofagasta y de Los Rios, y las mujeres la sobrepasan en ocho de las



regiones, estando en primer lugar la region de Magallanes, seguida por la de

Los Rios (5)

De acuerdo a este informe en la region del Bio Bio la incidencia del cancer
en hombres es de 226,7 casos nuevos por 100 mil habitantes con tasas
mayores en cancer de prostata, seguida por cancer de estomago, y en las
mujeres de 203,3 por 100 mil habitantes con mayores tasas por cancer de

mama, seguido de cancer de vesicula y de vias biliares (5).

Si bien son varios los factores economicos, sociales y culturales que
influyen en la incidencia y supervivencia del cancer (6), el impacto
provocado por esta patologia a nivel mundial ha aumentado la inquietud por
mejorar las condiciones de vida de las personas aquejadas por esta
enfermedad. En este sentido, pareciera ser que la etapa avanzada de la
enfermedad es vivenciada en forma similar por las personas, marcada
principalmente por el dolor, haciéndose sentir fuertemente sus necesidades
psicoldgicas y espirituales, por la fuerte carga emocional tanto en la persona
enferma como en su familia. La OMS estima que al menos 30 millones de
personas en el mundo sufren innecesariamente dolor severo y otros
sintomas a causa del céancer, obligando a los paises a crear programas

integrales para controlar la enfermedad (7).



El observatorio mundial sobre el final de la vida de Lancaster estima que la
mitad de los paises ha implementado un servicio de cuidados paliativos para
el control del cancer en su etapa avanzada, y solo un 15% ha desarrollado
servicios integrales para estos fines, expresando que en 78 paises inclusive
no existe ningun tipo de recurso para apoyar a estas personas en cuanto a

acceso y a farmacos para controlar los sintomas.

Los cuidados paliativos inauguran y concentran, como ningun otro
programa de salud clinico, una vision multiprofesional e interdisciplinaria
en el cuidado de la persona (8), en donde el profesional de enfermeria es el
miembro del equipo sanitario mas cercano, que permanece la mayor
cantidad de tiempo y en estrecho contacto con la persona y su familia,
asumiendo todos los cuidados necesarios en el proceso para sobrellevar la
enfermedad, incluso después de la muerte (9). Destaca que al Programa
ingresa una cantidad creciente de personas que, para el afio 2009, ya
alcanzaba a unos 21.066 personas con una cobertura de atencion de un

98,9% (10).

Si bien no existen estudios o registros completos de la eficacia del cuidado
proporcionado a las personas con cancer, algunos estudios han evidenciado

que las personas aun controladas en el Programa de Alivio del Dolor por



Céancer y Cuidados Paliativos (PADyCP), presentan en su mayoria dolor,
principalmente dolor nociceptivo, que si bien disminuye desde el ingreso al
programa, este no desaparece, sin embargo, igualmente logra mejorar la
calidad de wvida, el humor, el comportamiento, la adaptacion e
independencia en el autocuidado de la persona, aun cuando ven disminuir
progresivamente su capacidad funcional, existiendo impacto en la
apariencia fisica, con repercusiones econdmicas, limitaciones en la vida

social y familiar, propias de su condicion de enfermedad avanzada (11,12).

Segun los resultados de un estudio financiado por el fondo para proyectos
de investigacion y desarrollo en salud FONIS-Chile en el 2007, las personas
inscritas en las unidades de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos en la
region del Bio Bio, en su mayoria son adultos mayores de 65 afios, perciben
ingresos menores a $200.000, y son atendidos con mayor frecuencia por el
binomio enfermera-médico. En relacion a la presencia de dolor, lo
manifiestan como localizado e irradiado que al paso del tiempo en el
programa se torna mas irradiado, asi mismo el dolor evoluciona de leve a
intenso, con la utilizacion de tramal como analgésico mas frecuente.
También progresan de ser bastante independientes o necesitar poca ayuda a

necesitar franca ayuda o pasar a condicion de postrado, con estado de animo



de regular a malo (13).

La calidad de vida de las personas con cancer mostré disminucion a medida
que pasaba el tiempo en el programa de regular a mala o muy mala,
presentandose esta diferencia como significativa. Algunos factores que se
relacionaron significativamente con la calidad de vida son el tipo de
diagnostico de cancer, el tipo de analgesia usada, el performance status y la
satisfaccion con la calidad de la atencion. Todas estas cifras ponen a prueba
tanto las politicas publicas como las inversiones gubernamentales que son
necesarias para dar atencion a la persona con cancer avanzado, trayendo el
diagnostico consigo una terrible connotacion psicosocial en la poblacion
(13).

Adicionalmente, la investigacion detectd que en el programa existe falta de
visitas domiciliarias por escasez de vehiculo de movilizacion, a causa de
baja rotacion de personal. Pues bien, teniendo en cuenta que el hogar es el
lugar donde se desarrolla el sufrimiento por dolor, la ausencia de visitas a la
evaluacion continua, falta al control efectivo de la toma de medicamentos y
a la atencion humanizada. Mas aun al entrevistar a las familias, se detectan
necesidades psicologicas, de apoyo con el diagndstico y un &nimo

deteriorado en la persona con céancer, la que muchas veces vive su



diagnostico en soledad (13).

Otros estudios han referido ademds que las personas no presentan una
satisfaccion significativa con los recursos materiales, o con la asistencia
técnica y humana que reciben cuando permanecen en el programa (12). En
relacion a ello, el profesional de enfermeria realiza visitas domiciliarias
enfocadas principalmente a la resolucion de cuidados técnicos, debido al
limitado tiempo de visita por persona, complicandose del mismo modo la
ejecucion de actividades orientadas a la satisfaccion integral de las
necesidades de la persona y familia. Lo anterior podria mejorar
considerablemente la calidad de vida global del grupo de personas
involucradas en el proceso de la enfermedad, si se entregara un cuidado mas

humanizado.

Con el objetivo de mejorar la calidad de vida, reducir la depresion, el dolor
y la fatiga, en el afio 2015 en Estados Unidos, un estudio examiné la
eficacia de una intervencion de atencion colaborativa por 6 meses para
mejorar la calidad de vida, en 261 personas con cancer avanzado y 179
cuidadores principales. La intervencion incluyo lo siguiente: 1) un sitio web
con estrategias escritas y audiovisuales de autogestion, un tablon de

anuncios y otros recursos; 2) visitas con un coordinador de atencion durante



la cita de un médico cada 2 meses; y 3) seguimiento telefénico cada 2

s€manas.

Luego de la intervencion, se observo una disminucion en la sintomatologia
depresiva, reduccion de la fatiga y del dolor, a diferencia de aquellas
personas que recibieron la atencion habitual, con cifras ademas estadistica y
clinicamente significativas en la calidad de vida general, ademas de mejoria
en todos los sintomas. En el caso de los cuidadores, gracias a la
intervencion, presentaron reduccion del estrés y la depresion, encontrandose
como predictor de estas dos condiciones, a la calidad de vida de la persona

con cancer (14).

En el mismo afio, De la Cruz y Torres realizaron un estudio con disefio
cuasi-experimental denominado “Intervencion educativa de enfermeria en
practicas de cuidados paliativos en el cuidador primario de personas con
enfermedad terminal”, con el objetivo de determinar el efecto de la
intervencidn en cuidadores de pacientes en la capital peruana, estableciendo
que la intervencion basada en la ensefianza de buenas practicas del cuidado
hacia pacientes con enfermedad terminal desde la mirada de la enfermeria,
logra significativas mejoras de la calidad del cuidado, con mejoramiento de

las practicas de inadecuadas a medianamente adecuadas y adecuadas, por



medio de una guia de observacion aplicada antes y después de la
intervencion, que contemplaba la dimension de apoyo emocional,
espiritualidad, dolor, alimentacion, eliminacion, higiene, confort y
seguridad. Finalmente, se puede concluir que la intervencion educativa
incrementa las practicas en los cuidadores primarios en multiplicidad, lo
cual favorece los cuidados paliativos para brindar calidad de vida en la

enfermedad terminal (15).

Enfermeria aborda la situacion en el caso del cancer, reconociendo a la
persona en forma integral, desarrollando un cuidado de calidad a los
usuarios para lo cual considera su situacion de salud, como base para su
evaluacion y atencion, y luego establece estrategias que toman en cuenta el
afrontamiento y significado otorgado a la enfermedad desde su esfera
personal y familiar. También lo lleva a cabo respetando su vida, sus
experiencias, sus sentimientos, el manejo emocional, las pasiones y
expectativas, reconociendo a la vez que la severidad de la enfermedad les
demandard soportar dolor, tratamientos y cambios de vida, lo que va

asociado al diagndstico de esta patologia cronica y deshumanizante.

Ante la necesidad de mejorar la calidad de vida de las personas con cancer

avanzado y sus familias, es necesaria la realizacion de intervenciones



innovadoras de Enfermeria que, aplicando su orientacion humanistica de
acompafiamiento, otorguen un cuidado de enfermeria, para apoyar durante
este dificil proceso de vivenciar un diagndstico de cancer avanzado; lo que
permitiria evaluar si las nuevas tecnologias y el acompafiamiento directo e
indirecto potencian la percepcion positiva del cuidado recibido por
enfermeria, teniendo una comunicacién continua, y comprendiendo la
vivencia y los significados otorgados por las personas a las diversas
consecuencias de la enfermedad, permitiendo proyectar los lineamientos

necesarios para individualizar y humanizar la atencion.

1.1.1 Justificacion y relevancia del estudio

El estudio busca medir la calidad de vida de la persona con cancer avanzado
y familia, luego de recibir acompafiamiento humanizado del cuidado de
enfermeria en domicilio con planes de atencion individualizados, en
conjunto con un apoyo continuo a traves de internet y por telefonia movil,
ambos como orientadores para el cuidador familiar y de resolucion de dudas

técnicas y de consultas familiares. En detalle, el cuidado brindado en

10



domicilio aumentara la frecuencia de rutina de las visitas efectuadas por
enfermeria segin el Programa habitual de Alivio del Dolor y Cuidados
Paliativos, garantizando la consideracion multidimensional de las
necesidades la persona y familia con un contacto més permanente desde la

vision humanizada del cuidado.

En 1980 los cuidados paliativos fueron incorporados por la OMS como
parte del control de cancer, y de esta forma en muchos paises los sistemas
de salud comenzaron un cambio estructural, aunque en su globalidad
Latinoamérica presenta todavia una cobertura de 10 a 12% en zonas
urbanas y de 0% en la ruralidad, existen paises como Chile que son una

excepcion (16) .

Los cuidados paliativos, como su nombre lo dice mitigan, suavizan o
atentian la violencia de la enfermedad, con cuidados que mejoren la calidad
de vida de las personas y las familias enfrentadas a enfermedades
amenazantes para la vida, mitigando el dolor y otros sintomas, y
proporcionando apoyo espiritual y psicologico desde el momento del

diagnostico hasta el final de la vida y durante el duelo (16).

En Chile, el Programa Nacional de Alivio del Dolor por Cancer y Cuidados

11



Paliativos emerge en 1994 del Plan Nacional de Cancer del Ministerio de
Salud y hace propio el Modelo de Continuidad de los Cuidados, propuesto
por el Programa de Lucha contra el Cancer de la Organizacion Mundial de
la Salud del afio 2002. El programa presenta como objetivo principal
“Procurar mejorar la calidad de vida de los enfermos con cancer avanzado
de ambos sexos y toda edad; a través de la oportuna derivacion, ingreso,
evaluacion y tratamiento adecuado y oportuno de la unidad paciente -

familia” (10,17,18).

Ademas el programa tras la Reforma de la Salud de Chile, fue incorporado
a las Garantias Explicitas en Salud, estableciéndose los plazos de
confirmacion diagndstica y tratamiento de personas con cancer terminal en
conjunto con una Guia Clinica de Alivio de Dolor por Cancer Avanzado y
Cuidado Paliativo, definiendo el cancer avanzado como aquella
“enfermedad oncologica avanzada y en progresion, sin evidencia clinica de
respuesta hacia la remision completa -curacion o mejoria-, asociada a

numerosos sintomas” (17).

En sintonia a los objetivos estratégicos sanitarios 2011-2020 de Chile, la
investigacion propuesta plantea mejorar la calidad de vida de las personas

con canceres avanzados, que refleje los esfuerzos integrados, de las
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garantias explicitas en salud, la proteccion financiera de los cuidados
paliativos y las unidades de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos.
Mejorando los sistemas informativos, la eficacia del sistema de red
asistencial, conociendo la sobrevida relacionada y proponiendo una linea de
investigacion para nuevas estrategias terapéuticas en enfrentar este
problema de salud. También se busca reducir las inequidades en salud,
aportando con mayor disponibilidad del profesional de enfermeria y

potenciando el desarrollo del rol de los cuidadores principales (19).

En el ambito de las redes asistenciales, se busca a través del contacto
permanente con la familia y la persona con cancer, generar sinergias y
mejorar los procesos de atencion, optimizando la administracion de costos y
asignacion de recursos, pues con la mayor accesibilidad a los cuidados de
enfermeria se podria reducir el requerimiento de asesoria médica o de
complicaciones que requieran el uso de las redes asistenciales,
hospitalizaciones o cirugias. La intervencion a realizar, si prueba su
efectividad en la mejora de la calidad de vida, le dara un valor real al
cuidado humanizado, generando un elemento adicional para la toma de
decisiones en los cuidados paliativos de las personas con cancer, dando una

respuesta a la problematica en salud, desde el enfoque clinico y de gestion
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de los servicios. Basicamente lo que se proyecta realizar es una estrategia
de humanizacidén de acompafiamiento integral de la persona con cancer y su
familia, que incluye la dimension espiritual y facilite la adaptacion a su
compleja condicion de salud, a través de una intervencion formalizada que
garantiza el cuidado personalizado con un trato amable y humanizado, que
contempla como parte de la estrategia la capacitacion y preocupacion
constante en las situaciones complejas de manejo por parte de la familia de

una persona con cancer avanzado.

Adicionalmente, la intervencion propuesta va a mejorar la calidad de la
atencion a través del conocimiento de la percepcion usuaria del sistema
nacional de salud actual en relacion a los cuidados paliativos, incorporando
su mirada en relacion al cuidado humanizado y como este considera sus
necesidades. Democratizara la informacion usando distintos sistemas
informativos para asegurar el acceso. Ademas, se mejorara la calidad de la
atencion de una poblacion especialmente vulnerable de pacientes con
enfermedad avanzada y sus cuidadores principales que en su mayoria son

de género femenino (19).

Segun el Consejo Internacional de Enfermeria, la funcion de la enfermeria

es fundamental para unos cuidados paliativos destinados a reducir el
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sufrimiento y a mejorar la calidad de vida de las personas moribundas y de
sus familias mediante una pronta evaluacion, identificacion y gestion del
dolor y de las necesidades fisicas, sociales, psicologicas, espirituales y

culturales (17).

Actualmente los cuidados de enfermeria son brindados a la persona con
cancer y su familia desde el control o asistencia en el Programa de Alivio
del Dolor y Cuidados Paliativos, asi como por medio del cuidado en el
propio domicilio de la persona, este Ultimo referido como el sitio mas
auténtico para identificar las verdaderas necesidades de la persona y su
familia en torno a la enfermedad avanzada, cumpliendo con todos aquellos
criterios que implican la integracion de atencidon multiprofesional e
interdisciplinaria. Sin embargo, cada afio el nimero de casos asciende,
existiendo ademas grandes y variadas necesidades en el ambito sanitario,
delegandose mucho de este cuidado a la familia y a la propia persona con

cancer.

En base a lo anterior, se pretende posicionar el cuidado paliativo de
enfermeria efectivo, como aquel que intervenga y mejore la calidad de vida
de las personas con cancer avanzado y sus familias desde todas sus

dimensiones, como una herramienta enfocada en humanizar el cuidado, que
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mejore la percepcion de los usuarios respecto al rol de enfermeria a través

de la confianza y la seguridad en sus cuidados.

Desde el punto de vista de la salud, se pretende que la intervencion ayude a
paliar la dureza de padecer cancer avanzada, al mejorar la calidad de vida
de la persona y familia, otorgando mayor tolerancia a los sintomas, el dolor
y el sufrimiento espiritual, entre otros aspectos. Socialmente, quedard en
evidencia en forma clara y organizada, una herramienta que podra ser usada
en cualquier unidad con personas con cancer avanzado, demostrando la
importancia de realzar y aumentar la presencia del profesional de
enfermeria para el cuidado humanizado en domicilio, en una situacion de
salud que afecta negativamente a la colectividad, cambiando la vida de las

personas con cancer, familia y entorno en general.

Finalmente, considerando la carga econdmica que supone la enfermedad de
cancer avanzado, el resultado mas pretencioso de la intervencion, a largo
plazo, es disminuir los costos derivados del cuidado familiar y de
enfermeria, debido al mejor uso del tiempo con una real orientacion de los
cuidados a las necesidades particulares y especificas de la persona y familia
desde la complementariedad de las visitas en domicilio, la plataforma de

internet y la telefonia movil.

16



Se incorporard la tecnologia que busca conectar a la familia y persona con
cancer a través de internet y la telefonia movil, sacando provecho de su uso
en la sociedad como medio de entretencion e informacion, permitiendo con
los instrumentos audiovisuales, ejemplificar los cuidados delegados al
familiar potenciando la calidad del aprendizaje, resolviendo consultas y
llevando un registro que permita ser usado para perfeccionar los planes

individualizados de enfermeria.

Por lo tanto, el siguiente estudio, busca evaluar la eficacia, efectividad y
aceptabilidad social de un recurso paliativo nuevo para solucionar la regular
o mala calidad de vida que enfrentan las personas con cancer avanzado y
sus familias, como problema de salud prioritario, con énfasis en las visitas
domiciliarias de atencion primaria. Contribuyendo a disminuir la brecha de
equidad en salud, con el acceso a un cuidado realmente humanizado, que
recoge la percepcion de los usuarios para mejorar la calidad de atencion en
una poblacion marcada por el sufrimiento de padecer cdncer avanzado y sus

cuidadores principales que son mayoritariamente mujeres.

La solucion propuesta para mejorar la calidad de vida de las personas con
cancer avanzado consistid0 en una intervencion de acompaiamiento

humanizado del cuidado que incluye optimizar actividades de enfermeria
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que se realizan en la entrega de cuidados paliativos con la incorporacion de
modalidades innovadoras que agregan la tecnologia, mejoran las vias de
comunicacion y aseguran la compaiiia continua, no solo de la persona con
cancer, sino también de su familia, igualmente afectados por la condicion
de salud y con multiples tareas de responsabilidad de cuidados. Trabajo
complejo y arduo, que ha mermado la calidad de vida de la persona y su
cuidador familiar, condicidon que hace necesaria la incorporacion de esta
propuesta para asegurar la proteccion a la dignidad humana de los
involucrados, ya que incluye atencion personalizada, frecuente y enfocada a
las reales necesidades y preocupaciones de cada persona y familia en su
particularidad, debido a que los actuales sistemas masivos de atencion,
estandarizados con ntimeros fijos de evaluacion y control, no siempre van
en sintonia con los reales requerimientos de la persona con cancer y su
familia, dejando vacios en los cuidados que requieren y que por supuesto,
terminan por perjudicar la calidad de vida de todo el grupo familiar.

Las actividades y consideraciones de la intervencion, aseguran el
acompafiamiento humanizado del cuidado de enfermeria en domicilio, las
cuales son faciles de adaptar y continuar con su uso, pretendiendo enfatizar

la importancia y garantia de que el cuidado paliativo desde la orientacion de
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enfermeria es el recurso mas econdmico y efectivo de la red asistencial para
mejorar significativamente la calidad de vida de la persona con céancer

avanzado y su familia.

1.1.2. Formulacion del problema de investigacion

Si bien se han estudiado ampliamente las consecuencias fisicas y
psicoldgicas que conlleva el proceso de céancer desde el abordaje
cuantitativo y cualitativo, donde se ha hecho evidente la necesidad de
otorgar cuidado humanizado desde la diversidad de los contextos sociales,
ademas existen algunas evidencias cientificas que permiten establecer la
eficiencia de intervenciones de enfermeria en la calidad de vida de las
personas con cancer avanzado, escasean los estudios especialmente
enfocados al acompafiamiento humanizado en el cuidado paliativo de
enfermeria domiciliario de las personas con diagnostico de cancer avanzado

y que se refleje en su calidad de vida.

19



Por ende la pregunta de investigacion de este estudio fue:

(Una intervencion de acompafiamiento humanizado de cuidado de
Enfermeria en domicilio contribuye a mejorar significativamente la calidad

de vida de las personas con cancer avanzado y sus familias?

Ademas de las siguientes interrogantes especificas:

* (Coémo es la calidad de vida actual de las personas con cancer avanzado
y su cuidador familiar?.

* ;Qué significado le otorga el cuidador familiar y la persona con cancer
avanzado al cuidado humanizado de enfermeria?.

* (Como es la relacion entre la calidad de vida y algunas caracteristicas de
salud de la persona con cancer avanzado antes de la intervencion?.

* (Cudles son las diferencias en la calidad de vida de las personas con
cancer avanzado y sus cuidadores principales antes y después de una
intervencidon de acompafiamiento humanizado de enfermeria?.

e (Cuil serd la magnitud del efecto de wuna intervencion de
acompafiamiento humanizado de enfermeria en la calidad de vida de las

personas con cancer avanzado y su cuidador familiar?.
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1.2. MARCO REFERENCIAL

1.2.1. Aspectos socio-demograficos del cancer

El desarrollo socioecondmico de las ultimas décadas, junto con los
adelantos en las ciencias de la salud, ha dado lugar a un aumento importante
en la esperanza de vida con elevacion de las tasas de longevidad, que han
generado un mayor numero de personas que viven situacion de
discapacidad o dependencia a causa de alguna o varias patologias cronicas,
propias del proceso irreversible y multidimensional del envejecimiento
(20), que involucra deterioros progresivos, notoriamente fisiologicos y
funcionales, con la adquisicion de patologias degenerativas como los
padecimientos cardiovasculares, demenciales, osteoarticulares, sensoriales y

canceres (21).

Uno de los problemas globales de salud progresiva que aqueja a toda la
poblacion mundial, es la patologia del cancer, determinado por la

Organizacion Mundial de Salud con una prevalencia mundial estimada, que
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abarcé en el 2012, unos 14 millones de nuevos casos diagnosticos, ademas
de 8,2 millones de muertes relacionadas con la patologia, es decir, existe un
gran numero de personas viviendo con cancer en cualquier etapa de la
enfermedad, desafiando el cuidado integral de los usuarios, debido a que
implica una situacién compleja de abordar y que requiere de la experticia de
los equipos e instituciones de salud, mas atin cuando se prevé que el nimero
de nuevos casos aumente en aproximadamente un 70% en los proximos 20
anos, y que los casos anuales de cancer aumentaran de 14 millones en 2012

a 22 millones en las proximas dos décadas (22).

En relacion a la mortalidad por cancer, se predice que a nivel mundial
aumentara en un 45% entre el 2007 y el 2030, pasando de 7,9 millones a
11,5 millones de defunciones, también debido en parte al crecimiento
demografico, el envejecimiento de la poblacidon (23), y en un 30% de las
muertes, a causa de factores de riesgo conductuales y dietéticos, como el
indice de masa corporal elevado, la ingesta reducida de frutas y verduras, la

falta de actividad fisica, el consumo de tabaco y el consumo de alcohol.

Ademas, el cancer contribuye con el 7,6% de la pérdida de afios saludables
a nivel mundial, diferenciandose 4 causas principales el cancer de pulmon y

traquea, el cancer de higado, cancer gastrico y el resto de las neoplasias(24).
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En los paises latinoamericanos se espera igualmente que los fallecimientos
por cancer aumenten levemente cada ano, esperando también que los paises
en vias de desarrollo contribuyan con el 61% de los casos de cancer

mundial para el 2050 (25).

En Chile, para el afio 2014 la mortalidad por cancer presenté 12.600 casos
masculinos y 11.600 femeninos, tasa de mortalidad que ha disminuido para
los hombres en la ultima década y se ha mantenido para las mujeres. El
cancer mas incidente en el caso de los hombres es el cancer de prostata,
seguido por el de estbmago y de pulmon, mientras que para las mujeres es
el cancer de mama, seguido por el colorrectal y de la vesicula biliar a nivel
nacional (26). Cabe destacar que en la ultima década ha disminuido la
incidencia del cancer cervicouterino, estomago, biliar y mama,
manteniéndose las cifras de cancer de pulmon y prostata, y aumentando el

de colon y recto en las estadisticas generales (27).

Al analizar las estimaciones por regiones del pais, el cancer en hombres es
superado en la media nacional para las regiones de Antofagasta y Los Rios,
en tanto para las mujeres también es sobrepasada en las regiones de
Magallanes y Los Rios. Especificamente en la region del Bio Bio la tasa

bruta de incidencia es de 226,7 casos por 100 mil habitantes hombres y de
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203,3 casos por 100 mil habitantes mujeres (28).

Respecto a la Provincia de Nuble, el cancer al estdbmago, prostata y mamas
son los de mayor incidencia, y solo estos tres tipos acumulan
aproximadamente 651 nuevos casos al afio en la zona, equivalente al 50%
del total que se constatan al sumarse las nueve tipologias de cancer que
estdn mas presentes en la poblacidon local. Ademas, aproximadamente el
23% de las personas que fallece en la provincia es por causa de algin tipo
de cancer, en donde el afio 2013 fallecieron 728 personas, constituyéndose

esta patologia como la segunda causa de muerte a nivel local (29).

1.2.2. Calidad de vida en el cancer avanzado

Una persona con cancer avanzado es aquella que presencia una enfermedad
avanzada, progresiva e incurable, que desde el punto de vista clinico se
determina con diagnoéstico histologico demostrado, tras haber recibido
terapia estandar eficaz, escasa o nula respuesta a tratamiento activo,
presencia de sintomas como debilidad, anorexia, disnea de reposo, edema y

delirtum, parametros analiticos de mayor relacion con una mortalidad
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precoz como hiponatremia, hipercalcemia, hipoproteinemia,
hipoalbuminemia, leucocitosis, neutropenia y linfopenia, impacto
emocional en el paciente, familia y equipo terapéutico relacionado con el
proceso de morir, deterioro cognitivo, pronostico vital limitado segun
criterio del especialista correspondiente, y percepcion subjetiva del propio

paciente de peor calidad de vida (7).

Esta calidad de vida representa la preocupaciéon por la experiencia del
sujeto, la vida social, la actividad cotidiana y la propia salud (30), el
concepto incluye entonces, términos afines como salud y bienestar, los que
se ven seriamente afectados cuando aparece una enfermedad como el
cancer, en la que la persona puede experimentar el empobrecimiento de las
actividades diarias y el progresivo o permanente acortamiento de las propias
posibilidades, afectando entre otras cosas su auto-concepto y el sentido de

la vida (31).

En la actualidad, en las personas con diagndstico de cancer, al igual que en
otros enfermos cronicos, el concepto de calidad de vida se analiza desde
una perspectiva multidimensional, que pretende evidenciar el nivel de

bienestar fisico, psicologico y social relacionado con la enfermedad y el
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tratamiento (32), lo que implica tener en cuenta la idiosincrasia de cada
individuo, su cultura, percepcion de la enfermedad, evolucion y pronostico.
La multidimensionalidad del concepto de calidad de vida hace referencia a
las areas basicas que deben evaluarse; comprende el estado funcional -
habilidades para laborar, tiempo libre, capacidad de desplazamiento,
realizacion de actividades domésticas diarias-, sintomas producidos por la
enfermedad y aspectos adversos del tratamiento -dolor y malestar, nuseas,
vomito, adormecimiento y hormigueos de extremidades superiores e
inferiores, malestar corporal general e insomnio, entre otros- y percepcion
de bienestar psicoldgico y emocional -cantidad y calidad de actividades,
desempeio sexual, ansiedad, depresion, estrés, delirium, agresion, baja
autoestima, sentimientos negativos o positivos, memoria, concentracion y

aprendizaje- (33).

Ademas por ser la calidad de vida una apreciacion del individuo, se realza
la necesidad de incluir el elemento subjetivo en su valoracion, que implica
su percepcion de bienestar, satisfaccion en las distintas dimensiones de vida
y con el tratamiento, recursos que estime poseer, y estrategias de
afrontamiento que instrumente para hacer frente a las dificultades, entre

otras tacticas (34).
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Son diversos los motivos que pueden afectar la calidad de vida de una
persona con diagndstico de cancer, no solo porque deben enfrentar cambios
en la esfera fisica, o también social y psicoldgica, la toxicidad de la
radioterapia y quimioterapia, y las complicaciones del tratamiento que
ademas pueden tener un significativo impacto en la auto-imagen y en su

bienestar social (35).

El surgimiento de una enfermedad en un miembro de la familia tiene por
consecuencia numerosas alteraciones también en la estructura familiar.
Cuando la enfermedad es el cancer, la situacion se agrava, por ser una
enfermedad que estigmatiza y es temida por la poblacion, en virtud del
sufrimiento que causa a la persona y a la familia. El diagndstico de cancer
afecta al individuo, a personas significativas y a los familiares que con ¢l

conviven, principalmente cuando son necesarios numerosos cuidados (36).

La labor del cuidador reconoce una gran carga emocional, social, de
impacto del cuidado, estrés y depresion, marcados por la desorganizacion
familiar por los numerosos cambios, la sobrecarga de los cuidados, fatiga,
depresidon, ansiedad, entre otras consecuencias, que afectan la relacion
transpersonal de persona con cancer y cuidador, que trasciende en desmedro

de la calidad de vida de todo el nacleo familiar (37).
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1.2.3. Calidad de vida en el cuidador de una persona con cancer

Esta demostrado que la persona con cancer avanzado requiere acciones mas
alla de las posibles de compensar por la unidad de cuidados paliativos
convencional, en consecuencia es necesario considerar a la familia como
parte del equipo en el cuidado de la persona. Més aun, la condicion de
cancer avanzado sugiere la necesidad de proporcionar cuidados continuos e
integrales tanto a la persona como a su familia, mas all4 en esta Ultima, de
la evaluacion e intervencion psicologica, pues la familia suele hacer grandes
sacrificios para satisfacer las necesidades de la persona, sobre todo por el
desequilibrio inminente de los recursos del sistema familiar y la vivencia de

la enfermedad por parte de la familia (38).

El cuidador familiar es aquel que atiende las necesidades fisicas y
emocionales del enfermo, siendo por lo general la esposa/o, hija/o, familiar
cercano o alguien significativo, adquiriendo gran responsabilidad no solo de
la atencion directa de la persona con céncer, sino también por su papel de
reorganizacion, mantenimiento y cohesion de la familia (39), pues debido a

que el cuidado domiciliario es muy demandante y requiere de mucho apoyo
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para evitar la progresion de consecuencias derivadas de los cuidados
constantes a largo plazo, como astenia, fatiga, sensacion de fracaso,
insomnio, estado depresivo, irritabilidad, entre otros (40,41) sintomas que

afectan de mayor o menor manera su propia calidad de vida (42).

En general, su experiencia como cuidador presenta una sobrecarga intensa,
afectando considerablemente su bienestar psicologico que lo llevan a la
depresion y ansiedad, a la insatisfaccion en areas fundamentales de su vida
personal y familiar (43). Las consecuencias que trae cuidar a una persona
con cancer avanzado pueden ser de altas a severas, pues en promedio se
estima que las horas de atencion diaria en promedio son de 13 o maés horas,
alterando las necesidades propias, destacdndose la repercusion en la
necesidad de evitar peligros, impactando en la funcion de trabajar y
realizarse, e incluso en su nivel de nutricion, pues se sienten impotentes
ante la condicion terminal del familiar, han modificado sus actividades de

ocio y dedican menos tiempo al cuidado personal (44).

Esta desfavorable calidad de vida del cuidador produce cambios en los
patrones de conducta, socializacion e integracion familiar que tanto a nivel
institucional como del trabajo que cumplen los profesionales de la salud,

requiere de atencion urgente y no seguir desplazando a un segundo plano a
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quien lo cuida de manera informal, debido al impacto indirecto que supone

esta condicion sobre la misma persona con cancer (45).

1.2.4. Teoria del Cuidado Humanizado de Watson

Para poder comprender la necesidad de cuidado humanizado que requiere la
persona y familia con céancer avanzado, que permitan mejorar las
intervenciones que conlleven a un mejor acercamiento a la persona, que
asienta ayudarlo a comunicarse, a expresarse, a tener una mejor
involucramiento con su familia y su entorno, es necesario basarse en un
marco tedrico de Enfermeria, que apoyandose en una filosofia del cuidado
humanizado, realza la necesidad de que el profesional de enfermeria sea
cientifica/o y clinica/o, y ademas un agente humanitario y moral, que es lo
que las personas valoran, que son los aspectos del cuidado que tienen
relacion con la comunicacion, el afecto y la atencion que se presta,
conectando el cuidado humanizado y transpersonal (46). Este cuidado
humanizado exige también la intuicion y perspicacia de ir mas alla de lo

que las palabras dicen, interpretar en cierto modo las expresiones no
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verbales de las personas, su rostro, sus manos, su postura, etc.

Dicha manera de valorar a la persona permite intervenir con medidas que
sean mas acotadas a lo que ella necesita, le interesa o le otorga significado.
De esta manera se le daran mejores herramientas en pro de su salud, con el

fundamento del conocimiento y entendimiento de €ste como ser humano.

Este estudio se basa en la Teoria del Cuidado Humanizado de Watson
(47,48), la cual refiere que el cuidado es para la Enfermeria su razén moral,
no es un procedimiento o una accion, si no que el cuidar es un proceso
interconectado, intersubjetivo, de sensaciones compartidas entre el
profesional de enfermeria y la persona. Senala que el cuidado humano debe
basarse en la reciprocidad y debe tener una calidad Unica y auténtica. La/el
enfermera/o es llamada/o a ayudar a la persona a aumentar su armonia
dentro de la mente, del cuerpo y del alma, para generar procesos de
conocimiento de si mismo. Desde este punto de vista, el cuidado no solo
requiere que la/el enfermera/o sea cientifica, académica y clinica, sino
también, un agente humanitario y moral, como coparticipe en las

transacciones de cuidados humanos.

En la teoria, su autora Jean Watson en 1985 expresa que las enfermera/os
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pueden mejorar la calidad de los cuidados a las personas si se abren a la
dimension de la espiritualidad, formulando la filosofia y ciencia del
cuidado, incorporando en sus fuentes tedricas autores como Nightingale,
Henderson, Leininger, Gadow, Paplau Maslow, Heidegger, Erickson, Seyle,
Lazarus, Whitehead, De Chardin, Sartre, ademas de la teoria feminista, la
fisica cuantica, la filosofia perenne, y Emmanuel Lévinas, con bases solidas
en las ciencias y las humanidades, en una orientacion fenomenoldgica,
existencial y por sobre todo espiritual. Respecto a la conceptualizacion de
las cualidades interpersonales y transpersonal en la labor enfermera/o,
utiliza como fuentes teoricas las visiones de Carl Roger y otros psicologos

humanistas (49).

Entendiéndose como transpersonal aquello que trasciende o que va mas alla
de lo personal, unificando lo psicologico, biologico, social y espiritual,
constituyendo el centro de la conciencia, energia y la intencionalidad, en el
que residen los valores verdaderamente humanos, la inspiracion divina, la
creatividad y la tendencia hacia la trascendencia, es decir, hacia la
experiencia del amor unitivo o no dual con toda la humanidad, con el

cosmos y con Dios (50).

Watson cree en que las humanidades son la base para proporcionar

32



cuidados holisticos, pues ayuda al crecimiento personal, y sus componentes
psico-dinamicos y humanos aplicados en el cuidado enfermero, junto a las
asociaciones explicitas entre el amor y el cuidado, y lo sustenta en los 10

factores de cuidados enfermeros, desplegados del siguiente modo:

1. Humanista, el sistema de valores altruistas: el cuidado se basa en un
conjunto de valores humanisticos altruistas y universales, como la
bondad, empatia, preocupacion y amor por uno mismo y los demas,
surgiendo del compromiso y la satisfaccion de dar, reforzadas por las
creencias, la cultura y el arte. Consideraciones importantes en la
investigacion, para brindar un cuidado cercano y particular, empatico a
la persona y su familia, con el amor e involucramiento mutuos de una
relacion transpersonal.

2. Habilitar y mantener la fe y esperanza: se influencia y promueve la salud
de la persona en forma honorable y respetuosa, nutriendo la fe y
esperanza a través de las creencias profundas en un ser divino o superior.
El enfoque humanizado de la investigacion pone especial atencion a las
particularidades de cada persona con cancer y familia, respetando
primeramente los significados propios que ellos otorgan al cuidado

humanizado y desde esa mirada en conjunto con las valoraciones
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frecuentes dandole especial respeto a sus creencias respecto a la calidad
de vida en salud.

Sensibilidad al yo y al otro: desarrollando la sensibilidad hacia los
demas, primero reconociendo y sintiendo los propios sentimientos,
permitiendo que evolucione la relacion con la persona a través de
estados emocionales. Siguiendo los ideales de Watson, se pretende a
traveés del vinculo frecuente con la persona con cancer y familia conocer
sus distintivos, lograndolo a través de la sensibilidad y el reconocimiento
de sus sentimientos en el seno intimo de su hogar.

. El desarrollo de ayudar y confiar en la relacion de cuidado: a través de
una relacion de respeto y transpersonal del cuidado humano, la
enfermera/o se introduce en la experiencia de la otra persona, uniéndose
y conectandose a su espiritu, con mayor preocupacion por la dignidad
humana y la preservacion de la humanidad.

. Promover y aceptar la expresion de sentimientos negativos, positivos y
emociones: deben reconocerse en el proceso del cuidado humano, los
sentimientos, comportamientos, pensamientos |y  experiencias.
Escuchando y honrando los sentimientos del otro, dando un significado

especial a su historia en el proceso de su curacidn, vision que trata de
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rescatarse en cada actividad que involucra esta investigacion no tan solo
de la persona con céancer, sino también de su familia.

. Participar creativamente, individualizando, resolviendo problemas del
proceso del cuidado: debe ayudar a tomar decisiones en forma creativa,
utilizando todas las formas del saber, hacer y ser, para hacer del cuidado
un proceso participativo, implicando el uso completo de si mismos y las
facultades, conocimientos, instintos, intuicion, estética, tecnologia,
habilidades, estudios empiricos, €tica y el saber personal y espiritual.
Por lo mismo, la investigacion busca a través de distintos medios
acompaiiar a la persona con cancer y su familia, para mejorar el proceso
de cuidar.

. Ensefianza y aprendizaje transpersonal: es una intencionalidad
consciente de participar en auténticos procesos y relaciones de
mutualidad y reciprocidad, donde la enfermera/o tiene a la persona de
referente, capta el significado y la importancia de la informacion que da
la persona, asi como la oportunidad y disponibilidad de la persona por
recibir informacion. Existencias que solo pueden lograrse acercando el la
relacion del profesional de enfermeria con la persona con céancer y

familia, condicion que la investigacion pretende profundizar.
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8. Provision de apoyo, proteccion y/o correccion mental, fisica, social y
medio espiritual: involucrando la comodidad, privacidad, seguridad,
limpieza y medio estético, reconociendo el medio ambiente como un
lugar funcional, para rediseiar con el fin de promover la curacion,
armonia y atencion integral, pudiendo incluso considerarse la
enfermera/o como el medio ambiente, como un campo enérgico,
vibratoria, integral con la persona y el exterior. Siguiendo estos
lineamientos, la investigacion busca el acompafiamiento humanizado en
el contexto domiciliario, es decir, en el ambiente mas privado, seguro y
confortable para la persona y familia.

9. Ayudar en la satisfaccion de necesidades basicas, preservando la
dignidad humana y la integridad: haciendo del acceso al cuerpo fisico un
proceso privilegiado e intimo, tomando en cuenta que se toca también el
espiritu, aqui todas las necesidades son igualmente importantes y
valiosas. Para ello parte de la intervencion se basara en las alternativas
de wvaloraciéon estandar, pues buscara identificar libremente las
necesidades y prioridades peculiares de cada persona y su familia.

10.Tener en cuenta, estar abierto a las dimensiones existenciales,

fenomenologicas y espirituales del cuidado y la curacion: en donde la
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experiencia humana y los fendmenos no se ajustan a lo convencional,
pero siguen siendo reales para los afectados, proceso que honra al
espiritu lleno de significados, creencias culturales, mitos, metaforas y
vida interna subjetiva, como por ejemplo en la relacion milagrosa de
enfermera/o, persona y familia. De este modo, la investigacion recoge el
valor completo de la necesidad de humanizar el cuidado de la persona
con cancer y su familia, por medio de un acompanamiento, mas alla de

la sola asistencia (49).

De este modo los fundamentos filosoficos de la disciplina de enfermeria, la
moral y los factores del cuidado y los procesos propuestos, fomentan la

evolucion y profundizacion de la humanidad y sirvan para trascender (51).

La enfermera/o debe ademas de reconocer estos factores en su asistencia,
incorporar medidas de prevencion y fomento de la salud, ofrecer apoyo
situacional, ensefiando métodos de resolucion de problemas y reconociendo

las capacidades de superacion y adaptacion del ser humano.

Jean Watson reconoce que la tarea de enfermeria se relaciona con la
naturaleza misma de la humanidad, en momentos de desesperacion,

vulnerabilidad e incognitas, enfrentandonos a los significados de la vida y la
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muerte, pero tomando al ser humano de corazéon y alma, en la dimension
espiritual del trabajo motivados por el amor, tanto humano como cdsmico,
que reside en nuestro interior y se cruza con el enfoque asistencial, siendo
este poder emocional determinante en la direccion de la vida de otras
personas que dependen ineludiblemente que estemos en el otro,

manteniendo nuestra humanidad a un nivel muy profundo.

De esta manera se comprende la relacion paciente- profesional de
enfermeria como un momento de atencion energético, que irradia la
reciprocidad y mutualidad, que trasciende tiempo, espacio fisico y la
confirmacion y mantenimiento de nuestra humanidad y nuestra relacion con

el infinito.

Ayudando de esta actitud y valor hacia el otro a determinar el alcance y
tono de su mundo, pudiendo comprenderlo por nuestro propio ser y actitud
hacia ¢l, llevando a la accion el cuidado compasivo, dando una perspectiva
significativa sobre la naturaleza misma de nuestra humanidad, sostenida y
nutrida a traveés del amor, la gracia, la belleza y profundidad de nuestras

vidas.

Para contener estos fundamentos de la humanidad, Watson hace una nueva
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relacion en las nociones tedricas del cuidado transpersonal que son los

siguientes:

Cada pensamiento y cada eleccion que la enfermera/o hace, lleva la
energia del espiritu en su propia vida y la de los demas.

Nuestra conciencia, nuestra intencionalidad, nuestra presencia, marca la
diferencia, para bien o para mal.

El cuidado y el amor engendra amor y cuidado.

El acto bondadoso y compasivo de la sanacion, fecunda amor a si mismo
y a los demas.

El cuidado transpersonal convierte a las enfermeras/os en
transformadores, liberadores para vivir y practicar el amor y el cuidado

en la vida cotidiana de una manera no ordinaria.

Ademas Watson entrega herramientas para entrar en este nuevo espacio de

amor y cuidado, donde las manos y el corazon sostienen el infinito de

nuestra humanidad, considerando las siguientes practicas:

La suspension de la funcion y la condicidn, tras respetar a cada persona,

sus talentos y dones.
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* Hablar y escuchar sin juzgar, el trabajo centrado en el corazén y el
espacio.

* Trabajar hacia el sentido comun y valores comunes.

* El escuchar con compasion y el corazon abierto, sin interrumpir,
escuchar otra historia es un regalo de la sanacion de uno mismo.

* Aprender a ser acogedores, dando silencios para la reflexion, la
contemplacion y la claridad.

* Reconocer que el cuidado transpersonal de la practica trasciende los
egos y conecta de humano a humano, de espiritu a espiritu, en la vida y
el trabajo.

* En honor a la realidad de que somos parte de cada viaje, todos estamos
en nuestro propio camino hacia la curacion como parte de la infinitud de
la condicion de ser humano, cuando se trabaja para sanar a si mismo, se

contribuye a la curacion de los demas (52).

Los puntos de vista de Watson referentes a la vida, muerte, cambio, salud,
curacion, cuidado, integridad, dolor, sufrimiento, etc. aumentan el
compromiso con el rol de enfermeria y su mision, como pacto ético con la
sociedad en el mantenimiento del cuidado humano, en honor a la vida a la

experiencia del yo y el otro, en busca de la trascendencia y preservacion de
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la humanidad, ayudando a sostener la dignidad humana, la unidad del ser, el
mantener al otro en su totalidad. Para lo cual enfermeria debe hacer
explicito el pacto con las personas con conocimientos, valores, ética,
practicas de expertos en el cuidado, la curacion, la salud, la vida y los
fendbmenos de la experiencia humana. Hacer mas explicito que las
experiencias humanas son un fendmeno espiritual, filoséfico, ético y moral,
porque se esta trabajando con los procesos de la vida, la fuerza vital, la

energia vital y el alma de los demas.

Para hacer una vision mas profunda y comprometida €ticamente con las
dimensiones humanas, los procesos de la vida en el cuidado de enfermeria,
el arte y el contexto de las ciencias, deben ser una evocacion manifiesta de
amor, y el cuidado ampliando la conexion existencial y espiritual que viven

los procesos de las experiencias humanas.

Tanto el trabajo de Watson como de otros autores invitan a desarrollar la
disciplina de enfermeria con énfasis en el ser humano de un modo holistico
en la satisfaccion de necesidades, tomando a la persona como una unidad
indisoluble donde la parte bioldgica, psicoldgica, social y espiritual no
pueden ordenarse o priorizarse, se deben abordar con la maxima

comprension, sintiendo lo que el otro quiere decir a través de su voz, su
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rostro y las interpretaciones propias de su situacion de salud, por sobre todo,

dejando el prejuicio y la discriminacion.

El cuidado entendido como ayudar al otro a crecer y a realizarse como
persona, es una manera de relacionarse con alguien que implica desarrollo,
que necesita del profesional de enfermeria, exige para esta responsabilidad
y un cierto involucramiento afectivo con la persona, por lo que las
intervenciones deben ser transpersonales, que busquen comprender el
significado que la persona otorga a su situacion de salud y ayudarlo en el
mejor entendimiento de esta, a sobrellevarla, a controlarla, aceptarla o

curarla (53).

Para el entendimiento de este significado se hace imprescindible mejorar las
intervenciones que permiten acercar a la persona, que lo ayuden a
comunicarse, a expresarse a involucrarnos con su familia y su entorno, pero
también exige la intuicion y perspicacia de ir mas alld de lo que sus palabras
nos dicen e interpretan en cierto modo sus expresiones no verbales, su
rostro, sus manos, su postura, etc. Asi, dicha manera de valorar a la persona
permitird intervenir con medidas que sean mas acotadas a lo que ella
necesitan, les interesa o le otorga significado, de esta manera se le dara

mejores herramientas en pro de su salud, que si bien tiene fundamentos
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¢ticos en lo que se debe hacer como profesionales, involucra lo que
moralmente se quiere para la persona, con el fundamento del conocimiento
y entendimiento de este como ser humano, que es lo que las personas
valoran, aspectos del cuidado que tienen relacion con la comunicacion, el
afecto y la atencion que se presta, conectando el cuidado humanizado y

transpersonal (46).

El cuidado humanizado entonces exige al profesional saber escuchar e
interpretar lo que quiere exteriorizar la persona, respetarlo por sobre
cualquier creencia, cultura, etnia, religion, etc. pero con compromiso €tico y
amor a la dignidad humana, que sea mas que un buen trato o satisfaccion
usuaria, sino entender que es el otro el que necesita ser cuidado y al
cuidarlo el equipo de enfermeria y el usuario obtienen frutos, en donde se

aprende y se crece en conjunto (54).

La institucionalizacion de la salud junto con los egos y el lucro en el que se
han envuelto, ha puesto en riesgo la humanizacion en el cuidado de persona,
a causa de la gran reestructuracion administrativa de la mayoria de los
sistemas del cuidado de salud en el mundo se hace necesario el rescate del
aspecto humano, espiritual y transpersonal, en la practica clinica,

administrativa, educativa y de investigacion por parte de los profesionales
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de enfermeria, como un llamado a que enfaticemos en la practica diaria la

atencion a la persona proporcionado a través de cuidados humanizados (55).

En la teorizacion realizada por Watson, en la relacion enfermera/o y
paciente debe distinguirse el cuidado como valor humanitario y
compromiso moral con proteccion a la dignidad humana, hace referencia a
que la promocion de la salud por medio de la ensefianza y aprendizaje, es
un factor del cuidado que permite una mayor interaccion entre la enfermera,
paciente y familia, y debe desarrollarse en el aspecto fisico y cognitivo, que
trabaje el interior espiritual de la persona, considerando que es necesario
incorporar la ciencia del cuidado, con la division de los cuidados de orden
superior, que son aquellas necesidades psicosociales, interpersonal e
intrapersonal, en marco de las necesidades de integracion 'y
autorrealizacion, y las de orden inferior en aquellas biofisicas y psicofisicas,
en base a las necesidades de supervivencia y funcionales, a esto debe
agregar en énfasis en la fe, la espiritualidad y la esperanza en los momentos
en que se deben enfrentar situaciones dificiles de salud, con un entorno
terapéutico que involucre lo biolégico, emocional, espiritual y social, y que
busque dar soluciones a las cuestiones existenciales y ayude a desarrollar

las potencialidades de la persona sobre todo a través del dialogo en la
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expresion de sentimientos positivos y negativos, de esta manera verlo como
ser humano completamente integrado funcionalmente, cuidado, respetado y
comprendido, susceptibles para vivir problemas y crisis, pero con

herramientas para sobrellevarlas.

Con el proposito de distinguir el cuidado como valor humanitario y
compromiso moral con proteccion a la dignidad humana, es preciso buscar
y medir nuevas formas de apoyar los cuidados en la persona con cancer
avanzado en la enfermeria domiciliaria, reconociendo las condiciones de
crisis o susceptibilidades en el proceso de estar con una enfermedad

avanzada para la persona y su familia.

1.2.5. Evidencia empirica

La evaluacion de calidad de vida en las personas con cancer avanzado ha
sido ampliamente estudiado, sin embargo, son muy escasos los estudios que
miden como esta se ve afectada por alguna intervencion de enfermeria o de

los cuidados recibidos. Aqui se presenta un estudio que pretende alcanzar
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un objetivo similar al propuesto en el estudio.

En un ensayo controlado aleatorio en Estados Unidos el afio 2015, de una
intervencion de caracter psico-educacional basada en una pagina web de
atencion colaborativa para pacientes con diagnostico de cancer, en conjunto
con una mayor atencion en consulta por 2 meses y contacto telefonico cada
dos semanas, que incluia a pacientes y cuidadores familiares por 6 meses.
Con los objetivos de conocer la prevalencia de notificacion por parte del
paciente de sintomas individuales y multiples, probar la eficacia de un
tratamiento basado en la web de intervencion colaborativa en la reduccion
de estos sintomas para personas con cancer avanzado y probar la eficacia de
la intervencion respecto a los cambios en biomarcadores y de estrés y
depresion del cuidador.

Los contenidos de la web incluyeron informacion sobre depresion, dolor,
fatiga, nauseas, vomito y sueflo, un area de autogestion para reportar
sintomas y monitorearlos, un diario, una sala de chat, biblioteca audiovisual
con técnicas de relajacion y educativos, mas otra biblioteca de recursos con
otros temas de interés. Los coordinadores del cuidado eran maestros y
terapeutas de doctorado capacitados y con experiencia en la evaluacion y

tratamiento de pacientes con diagndstico de cancer, con quienes los
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pacientes tenian controles presenciales y contacto telefonico. La atencion
habitual mejorada incluyo la atencién mas frecuente proporcionada por el
equipo médico en evaluacidon de los sintomas y examenes sanguineos.

Con la participacion de 261 pacientes, en su mayoria hombres mayores de
61 afios, mas del 90% tuvo acceso a toda la intervencion y uso de pagina
web, reportando la presencia de uno o mas sintomas, entre ellos depresivos,
de dolor y fatiga moderada a severa. Se observo en general que aquellos
pacientes incluidos en esta atencion habitual mejorada e intervencion
colaborativo, presentaron reduccion del dolor, reducciones de la fatiga,
cambios estadisticamente y clinicamente significativos en la calidad de vida
general con un gran tamafno del efecto de 0,99 desde el inicio hasta los 6
meses de seguimiento (t (16) 5-2,19, P 5 0,05), observandose ademas una
tendencia hacia la significacion con respecto a la asociacion entre la calidad
de vida general con la mejoria de todos los sintomas. En el caso de los
cuidadores se encontraron reducciones en sus niveles de estrés y depresion,
sumandose que la calidad de vida del paciente es un predijo significativo
para la presencia de sintomas depresivos en el cuidador desde los 2 meses
de seguimiento (56).

Entre el afio 2010 y 2013 en Estados Unidos, un estudio determino el efecto
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del inicio temprano o tardio de una intervencion de cuidados paliativos en
cuidadores familiares de pacientes con cancer avanzado, la intervencion
consistia en coaching telefonico con entrenador de enfermeria de cuidados
paliativos de practica avanzada, una primera sesion con el cuidador
abordando caracteristicas de su papel, definicion de cuidados paliativos y de
apoyo y resolucion de problemas; una segunda sesion de autocuidado del
cuidador en alimentacion, ejercicio y relajacion, ademas de la asociacion
efectiva en la evaluacion y manejo de los sintomas del paciente; una tercera
sesion de construccion de equipos de apoyo, toma de decisiones y
planificaciéon de atencion avanzada, con seguimiento mensual con un
entrenador enfermero asignado que promueve el intercambio abierto de
sentimientos y una llamada de duelo temprano, después de la inscripcion si
eran del grupo de intervencion temprana, o tres meses después en aquellos
del grupo de intervencion tardia, finalmente todos recibian la intervencion,
para ofrecer condolencias si el paciente ya ha fallecido durante el proceso y
resolver los problemas del duelo. De los hallazgos se rescata que los
cuidadores familiares tenian en promedio 60 afios, la mayoria eran mujeres
blancas, encontrandose diferencias en las puntuaciones de depresion que

favorecen al grupo de intervencion temprana, sin encontrar diferencias
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significativas en la calidad de vida (diferencia de medias, -2, SE, 2,3, d = -
13, P = 0,39) o carga (objetivo: diferencia de medias, 0,3, SE, 0,7, 0,64;
esfuerzo: diferencia de media, -5; SE, 0,5; d = -2; P = 0,29; demanda:
diferencia de media, 0; SE, 0,7, d=-01; P=0,97) (57).

Con el objetivo de determinar el efecto de una intervencion dirigida por
enfermeria sobre la calidad de vida, la intensidad de los sintomas, el estado
de animo y el uso de recursos en pacientes con cancer avanzado, un ensayo
controlado aleatorio realizado entre el 2003 y el 2008 de 322 pacientes, en
Estados Unidos. La intervencion consistia en 4 sesiones educativas
mensuales y sesiones de seguimiento mensual hasta la etapa del duelo,
realizado por enfermeros de practica avanzada, en base en la activacion del
paciente, la autogestion y el empoderamiento, la toma de decisiones,
incluyendo el contacto para dudas y las correspondientes remisiones a otros
profesionales o redes de la comunidad si lo amerita, se invito a los
cuidadores a un grupo de servicios meédicos compartido. Los efectos
estimados del tratamiento (intervencion menos atencion habitual) para todos
los participantes fueron una media (SE) de 4.6 (2) para la calidad de vida (P
=.02), -27.8 (15) para la intensidad de los sintomas (p = 0.06) Y -1,8 (0,81)

para el estado de animo deprimido (P = 0,02). Los efectos de tratamiento
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estimados en los participantes que fallecieron durante el estudio fueron una
media (SE) de 8.6 (3.6) para la calidad de vida (P = .02), -24.2 (20.5) para
la intensidad de los sintomas (P =.24 ) Y -2,7 (1,2) para el estado de &nimo
deprimido (P = 0,03). Concluyendo que en comparacion con los
participantes que reciben atencidon oncoldgica habitual, los que recibieron
una intervencion dirigida por enfermeras y cuidados paliativos dirigidos a la
coordinacion  fisica, psicosocial y de atencidbn proporcionada
simultdneamente con atencidn oncoldgica tuvieron puntuaciones mas altas
en cuanto a calidad de vida y estado de animo, sin mejoras en los puntajes
de intensidad de los sintomas o dias reducidos en el hospital o en la UCI o

en las visitas al departamento de emergencias (58).

Especificamente en la evaluacion de la calidad de vida y la satisfaccion de
personas con cancer y familiares respecto a los cuidados paliativos
recibidos, como un indicador de impacto, se presenta en un estudio llevado
a cabo el 2008 en Espafia, con disefio ex post, en un grupo de 130 enfermos
atendidos en un hospital universitario, que muestra cOmo se incrementan o
preservan doce de trece dimensiones de calidad de vida y satisfaccion al
cabo de un mes de intervencidon paliativa. A través de un modelo

matematico, el estudio logra una dimension Unica de cambio, y otras que
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aportan al cambio global. El andlisis estadistico demuestra que la variable

con influencia decisiva en ese cambio es la propia intervencidn paliativa.

Seis de trece indicadores de calidad de vida y satisfaccion ofrecen cambios
favorables medianamente o muy significativos (cambios de humor o
comportamiento, sintomatologia fisica, adaptacion a limitaciones
funcionales, independencia en el autocuidado, limitaciones por el dolor en
las actividades, interferencia del dolor en el descanso). Muchos indicadores
no alcanzan significaciéon porque son favorables desde el mismo inicio o
porque presentan casillas pequefias para el procesamiento del test, pero su
tendencia refleja el impacto de la mejoria de las afectaciones con la

intervencion de cuidados paliativos (59).

Recientemente en el afio 2015, De la Cruz y Torres realizaron un estudio
con disefio cuasi-experimental denominado “Intervencion educativa de
enfermeria en practicas de cuidados paliativos en el cuidador familiar de
personas con enfermedad terminal”, con el objetivo de determinar el efecto
de la intervencion en cuidadores de pacientes en la capital peruana,
estableciendo que la intervencion basada en la ensefianza de buenas
practicas del cuidado hacia pacientes con enfermedad terminal desde la

mirada de la enfermeria, logré significativamente mejorar la calidad del
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cuidado con mejoramiento de las practicas de inadecuadas a medianamente
adecuadas y adecuadas, por medio de una guia de observacion aplicada
antes y después de la intervencion, que contemplaba la dimension de apoyo
emocional, espiritualidad, dolor, alimentacion, eliminacion, higiene, confort
y seguridad. Finalmente concluyendo que la intervencion educativa
incrementa las practicas en los cuidadores principales en multiplicidad de
necesidades de la persona, lo cual favorece los cuidados paliativos para

brindar calidad de vida en la enfermedad terminal (15)

Otros estudios demuestran la eficacia de una intervencién pero en una
dimension especifica relacionada con la calidad de vida del paciente con
cancer. En el afio 2015, Urrego et al. publicaron el estudio denominado
“desarrollo de una intervencion centrada en espiritualidad en pacientes con
cancer”, cuyo objetivo central fue disefiar una intervencion en espiritualidad
que estimule la busqueda y construccion de sentido y que pueda ser
aplicada en personas colombianos con céancer, logrando que la intervencion
fuera satisfactoria, pudiendo ser adecuado incluso en otras enfermedades
terminales, explorando principalmente el concepto de sentido de vida,
descubrir la relacion entre los hechos significativos en su historia de vida y

su aporte con la construccion del sentido de vida, reflexionar acerca de la
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influencia de las personas que le rodean, fortalecer los vinculos afectivos,
diferenciar los componentes de la vida que pueden o no ser significativos,
explorar el humor en la vida cotidiana y descubrir el sentido de la vida a
pesar de la amenaza de la muerte, determinando entre otros hallazgos, que
en el orden interno hay cuatro puntos de relevancia, la familia, los
momentos importantes, las reflexiones para compartir y las metas
planteadas, en general reafirmando el proposito de su vida asi como la

huella que ellas quieren dejar en las personas que le rodean (60).

Rojas y Krauskoff en el afo 2012, desarrollaron una intervencion
psiquiatrica en un centro clinico del cancer en Chile, con el objetivo de
mostrar los resultados iniciales obtenidos con la participacion activa de
psiquiatras, puesto que los personas con cancer, especificamente de mama,
presentaban porcentajes mayores de depresion, seguido por las personas con
cancer de pulmon y linfoma, profundizando la intervencion en lo depresivo,
en la presencia de auto-reproches, las ideas de culpa, la inhibicion
psicomotora y trastornos de suefio, logrando a través de esta comunicacion
mas continua paciente y profesional de salud, la expresion emocion de
sentimientos de temor y apremio a distintas situaciones asociadas a la

enfermedad, pudiéndose identificar y tratar oportunamente los cuadro
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psiquiatricos derivados del impacto psicologico del diagnostico y de los
tratamientos médicos propuestos, importante considerando que la depresion

pone en riesgo la vida (61).

En otro estudio realizado el afio 2011 por Gutiérrez et al. con el objetivo de
determinar el efecto de la intervencidon educativa en las pacientes con
citologia alterada, negadas al seguimiento en consulta de patologia de
cuello cervico-uterino, encontrando entre los resultados principales
predominio como inasistentes a los pacientes de escolaridad secundaria y el
grupo de edad mas afectado fue el de 35-39 afios. Las causas fundamentales
de inasistencia fueron la despreocupacion y el temor, con este diagnostico la
intervencion educativa demostrd ser efectiva pues se elevo el nivel de
conocimientos de las pacientes y se reincorporaron al programa la mayoria
de ellas (62).

Recientemente en el afio 2017, Catania et al. En Italia, se plantearon el
objetivo de modelar y determinar la viabilidad de una intervencion
compleja de enfermeria centrada en la evaluacion de la calidad de vida en
personas con cancer avanzado en cuidados paliativos, utilizando como
método la evaluacion de la intervencion a través de un grupo de

comparacion cuasi experimental no equivalente antes y después del disefio
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del estudio, en pacientes hospitalizados en unidades de cuidados paliativos,
son una muestra de 39 profesionales de la salud y 46 pacientes con cancer
avanzado, difundiendo los alcances de la intervencion esperando que genere
en su fase de implementacion mejoras en la calidad de vida, para ello
sustenta teorica y empiricamente, la necesidad de ejecutarla en base a varios
componentes, tales como desarrollar un modelo conceptual basado en los
principios de evaluacion de la calidad de vida en cuidados paliativos de la
OMS, garantizando que los planes de tratamiento y las evaluaciones se
centren en el paciente, educar al personal sobre temas de calidad de vida y
sobre intervenciones que la promuevan, seguimiento individual de los
pacientes, discusion clinica durante las sesiones informativas del personal,
hasta con la medicion de la calidad de vida, interactuar cara a cara entre
enfermera/o-paciente- familia (63).

Ruiz et al. En un estudio para evaluar la efectividad de la intervencion
enfermera en la calidad de vida de las personas con cuidados paliativos
domiciliarios. Realizaron una revision sistematica, consultando las bases de
datos PUBMED, CUIDEN, CUIDATGE, JBI, CINAHL, ENFISPO,
PSYCINFO, EMBASE, LILACS, COCHRANE, TESEO y OPENGREY,

analizdndose un total de 721 articulos cientificos publicados entre 2003 y
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2013. Determinado para la relacion calidad de vida antes y después de la
intervencion paliativa a domicilio, un estudio experimental y 4 cuasi-
experimentales que estudiaron la variacion en la calidad de vida tras realizar
una intervencion especifica de cuidados paliativos. En estos, parte del
personal especializado en cuidados paliativos eran enfermeras/os. Entre los
cuidados de la intervencion, orientados al control sintomatico, estaba un
servicio de atencion telefonica 24/7, apoyo psicosocial, y la coordinacion de
los cuidados con los profesionales sanitarios locales. Los resultados
mostraron una mejoria estadisticamente significativa de la calidad de vida,
asi como de otras variables como calidad de vida de los cuidadores
principales, mejor control de sintomas y disminuir la carga percibida de
enfermedad. Otro estudio evaluo la calidad de vida de 63 pacientes
oncologicos una semana antes y aproximadamente 2 semanas después de la
intervencion. Esta consistia en el seguimiento del paciente por parte de un
equipo de cuidados paliativos domiciliarios formado por 7 enfermeras a
tiempo completo y 2 médicos a tiempo parcial, todos ellos especializados en
cuidados paliativos, en coordinacidon con otros profesionales como
fisioterapeutas y terapeutas ocupacionales. Las enfermeras mantenian con-

tacto telefonico semanal con el paciente y su familia y, en caso necesario,
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realizaban visitas domiciliarias con provision de cuidados individualizados:
quimioterapia, control de sintomas, apoyo emocional y psicosocial, etc.
Mostrando los resultados nuevamente una mejoria significativa de los
resultados de calidad de vida global, asi como en variables asociadas:
estado de salud fisico, mental y satisfaccion con el cuidado recibido. Por
ultimo, incluyeron un estudio de a 46 pacientes con enfermedad avanzada,
que evaluo la calidad de vida previamente a una intervencion y en visitas
posteriores cada pocos meses. La intervencion consistio en el seguimiento
por parte de un equipo de cuidados paliativos domiciliarios -médico,
enfermero, gestor de casos, psicologo-sacerdote, intérpretes y voluntarios-
para reducir el sufrimiento emocional, espiritual y fisico experimentado por
pacientes y cuidadores. Los resultados muestran en general una mejora de
items de calidad de wvida, excepto en el apartado de relaciones
interpersonales, ademas de una reduccion significativa de las visitas a
urgencias, asi como un aumento sustancial del uso del documento de

voluntades anticipadas (64).

Poort et al, con el proposito de evaluar el efecto de las intervenciones
psicosociales para la fatiga en adultos con cancer avanzado en cuidados

paliativos, en el afio 2017 realiz6é un meta-analisis, realizando busquedas en
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las siguientes bases de datos: CENTRAL, MEDLINE, Embase, CINAHL,
PsycINFO vy siete registros de ensayos clinicos y listas de referencias de
articulos. Los hallazgos no apoyaron la efectividad de las intervenciones
psicosociales para reducir la fatiga después de la intervencion (diferencia de
medias estandarizada (DME) -0,25, intervalo de confianza (IC) del 95%: -
0,50 a 0,00; no significativo; 535 participantes, 12 estudios; evidencia de
muy baja calidad). Los primeros hallazgos de seguimiento sobre la fatiga
sugirieron beneficios para los participantes asignados a la intervencion
psicosocial en comparacion con el control (DME -0.66, 1C del 95%: -1.00 a
-0.32; 147 participantes, cuatro estudios; pruebas de muy baja calidad), que
no se sostuvieron en el segundo seguimiento (DME -0,41, IC del 95%: -

1,12 a 0,30; no significativo; pruebas de muy baja calidad).

Asimismo, los resultados obtenidos revelaron pruebas de muy baja calidad
sobre la eficacia de las intervenciones psicosociales para mejorar el
funcionamiento fisico después de la intervencion (DME 0,32; IC del 95%:
0,01 a 0,63; 307 participantes, siete estudios), no apoyando la efectividad de
las intervenciones psicosociales para mejorar el funcionamiento social
(diferencia de medias (DM) 4,16; IC del 95%: -11,20 a 19,53; no

significativo; 141 participantes, cuatro estudios), funcion del rol (DM 3,49;
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IC del 95%: -12,78 a 19.76; no significativo; 143 participantes, cuatro
estudios), funcionamiento emocional (DME -0.11, IC del 95%: -0.56 a
0.35; no significativo; 115 participantes, tres estudios), o funcionamiento
cognitivo (DM -2.23, IC del 95% 12,52 a 8,06; no significativo; 86
participantes, dos estudios) después de la intervencion. Concluyendo que la
evidencia es insuficiente para determinar los beneficios de las
intervenciones psicosociales proporcionadas para reducir la fatiga en
pacientes adultos con cancer avanzado que reciben tratamiento contra el

cancer en cuidados paliativos (65).

En relacion a la calidad de vida de los cuidadores, en el afio 2009 Lépez et
al, en un Centro de Salud Urbano en Espafia, estudio el rol del cuidador,
con el objetivo de conocer la sobrecarga sentida por los cuidadores y las
repercusiones que este rol representa sobre su calidad de vida, su salud en
las esferas fisica, psiquica y social y su necesidad de utilizacion de los
recursos sanitarios, a través de un estudio observacional y analitico de casos
y controles, conformado por 156 cuidadores principales y el grupo control
por 156 personas adscritas al centro de salud, midiendo en especifico

caracteristicas clinicas y sociodemograficas, datos relativos al rol de
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cuidador (parentesco, tiempo de desempefio del rol de cuidador, etc.),
sobrecarga del cuidador (escala de Zarit), frecuentacion, salud percibida,
calidad de vida subjetiva (cuestionario de salud de Nottingham), presencia
de sintomatologia, ansiedad y depresion (EADG-18), funcion familiar

(APGAR familiar y apoyo social percibido (cuestionario de Duke-UNC).

Como resultado el 66,4% de los cuidadores presentaba sobrecarga en el test
de Zarit. El 48,1% los cuidadores respondié que su salud era mala o muy
mala, frente al 31,4% del grupo control (OR = 2,02; IC 95%: 1,27 - 3,21).
La frecuentacion media en el ultimo afo fue de 8,37 visitas/afio en el grupo
de cuidadores y de 7,12 visitas/afio en el grupo control (p<0,01). Se observo
una mayor prevalencia de ansiedad y depresion en el grupo de cuidadores,
asi como una mayor frecuencia de posible disfuncion familiar y de
sensacion de apoyo social insuficiente. Concluyendo que existe la necesidad
de actuaciones multidisciplinarias encaminadas a apoyar a los cuidadores
tanto de forma preventiva como de soporte. Con dichas intervenciones se
han obtenido resultados positivos en diversos aspectos relativos tanto a la

persona atendida como al cuidador, siendo necesario adaptar las
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intervenciones con las caracteristicas y necesidades especificas de cada

cuidador (66).

Para el afio 2018 en Cuba, Lorenzo, Mirabal, Rodas y Alfaro,
implementaron una intervencion educativa sobre la calidad de vida y
satisfaccion de cuidadores primarios de pacientes con cancer, por medio de
un estudio observacional descriptivo, transversal y de intervencion
educativa, en una muestra de 42 cuidadores primarios de los pacientes con
cancer, con una la evaluacion de la calidad de vida a través de el
instrumento empleado para la valoracion de calidad de vida y satisfaccion
en familiares (ECVS-FC), y luego seglin las necesidades identificadas y el
nivel de conocimiento obtenido tras la aplicacion de los instrumentos,
llevando a cabo un programa de intervencion educativa, con una sesion
semanal por un periodo de seis semanas y 60 minutos en cada encuentro.
Determinando que existia afectacion en la totalidad de las dimensiones
basicas de calidad de vida y escasos conocimientos sobre atencion paliativa
en los cuidadores, que luego de aplicar la intervencion educativa se logro la
mejoria de la calidad de vida, la satisfaccion y el conocimiento de los

cuidadores primarios de pacientes con cancer (67).
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1.3. OBJETIVOS

1.3.1. Objetivo general

Evaluar el efecto de una intervencion de acompafiamiento humanizado de
cuidado de Enfermeria en domicilio, en la calidad de vida de las personas

con cancer avanzado y su familia.

1.3.2. Objetivos especificos

* Determinar el nivel de la calidad de vida y las caracteristicas de salud de
las personas con cancer avanzado y de su cuidador familiar antes y
después de la intervencion de acompafiamiento humanizado.

* Explorar el significado del cuidado humanizado percibido por el
cuidador familiar y la persona con cancer avanzado, antes de la

intervencion de acompafiamiento humanizado.
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* Comparar las diferencias en la calidad de vida de las personas con
cancer avanzado y la de sus cuidadores familiares pre y post
intervencion de acompafiamiento humanizado.

* Identificar la relacion entre la calidad de vida y el estado de
funcionalidad de la persona con cancer y la calidad de vida del cuidador
familiar.

* Analizar la magnitud del efecto de la intervencion en la calidad de vida

de las personas con cancer avanzado y su cuidador familiar.
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1.4. HIPOTESIS DE INVESTIGACION

La calidad de vida aumenta en la persona con cancer avanzado y de su

cuidador familiar después de la intervencion de acompanamiento

humanizado del cuidado.
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1.5. VARIABLES DEL ESTUDIO

1.5.1. Variable dependiente

e (Calidad de vida relacionada con la salud.

* Percepcion del cuidado humanizado.

1.5.2. Variables independientes

* Intervencion de acompanamiento humanizado de cuidado de Enfermeria
en domicilio.

* (aracteristicas sociodemograficas y de salud.

Definicidn de las variables operativa y nominalmente en el Anexo A.
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2. MATERIAL Y METODO

Disefio mixto de tipo concurrente anidado, segin criterio de
complementariedad (cual+CUAN). También desde el abordaje cuantitativo
corresponde a un disefio cuasi-experimental de pre y post test. Y desde el
abordaje cualitativo corresponde a un disefio fenomenologico interpretativo

segiin Heidegger.

Las caracteristicas del estudio son las siguientes:

Nivel de interaccion: se llevo a cabo la comparacion y mezcla durante el

analisis.

* Prioridad del método: el método cualitativo va incrustado dentro del
método cuantitativo que tiene caracter de central.

* Control: se hizo recoleccion simultdnea de datos al principio de la
intervencion y se continud con el método cuantitativo hasta el final del
proceso.

* Mezcla: se cuantifico los datos cualitativos examinados, considerando su

sentido y significado, concibiendo temas que reflejan tales datos,

visualizados como categorias. Basicamente se realizO un analisis
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interpretativo, identificando dimensiones centrales del fendmeno, que
completaron la condicion experimental del abordaje cuantitativo para los
efectos posteriores de esta en la calidad de vida de las personas con
cancer y los cuidadores familiares.

* Resultados e inferencias: se realizd por cada método segiin peso del
enfoque, es decir, cuantitativo primero y cualitativo segundo. Al
principio de todo el proceso de mixtura se realiz6 la union de los datos,
donde se visualizan explicitamente los dos conjuntos de resultados en un

analisis complementario (68-70).

La integracion entre los métodos, se realizd al inicio del programa de
intervencion, con la denominada primera medicion, en conjunto con evaluar
la calidad de vida de la persona con cancer avanzado y la calidad de vida
del cuidador familiar, también a ambos se les realizd una pregunta en
profundidad, previo a aplicar de los cuestionarios de calidad de vida,

relacionada a la percepcion del cuidado humanizado.

Para explorar en profundidad las implicancias del cuidado humanizado en la
calidad de vida del paciente y su cuidador familiar, se realizé el analisis por

separado, desde los enfoques cualitativos y cuantitativos.
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2.1. METODO CUALITATIVO

El abordaje fenomenoldgico hermenéutico concibe la existencia de una
manera de ser en un mundo socio-historico, donde la “dimension
fundamental de toda conciencia humana es historica y sociocultural y se
expresa por medio del lenguaje” (71). Su consideracion en el estudio, se
debio a la necesidad de emplear un tratamiento metodoldgico mas personal
e intersubjetivo que favoreciera el sentido de la investigacion, a partir de la
manifestacion de los significados de las personas con céancer avanzado,
atendiendo al conjunto de sus interacciones, profundizando en su
experiencia vivida, comportamientos, sentimientos, interpretaciones Yy
atributos a la calidad, que propiciara cuidados mas acordes a la verdad
humana, puesto que se cree existe ‘“fracaso al ejecutarlo con las
concepciones predeterminadas, fragmentadoras, selectivas y autoritarias”

(72).

La distincion principal de este enfoque radica en la consideracion de que las
presuposiciones no se deben de eliminar o suspender ya que constituyen la

posibilidad de la comprension o el significado (71). Por lo tanto este
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método investigativo busco entender el fendmeno del cuidado humanizado
en sus propios términos, entendiendo los significados, habitos y practicas,
fundamentandose en los supuestos filoséficos de que los seres humanos
tienen su mundo, que la persona es un ser para quién las cosas tienen
significado, la persona es un ser autointerpretativo, la persona como

corporalidad y como un ser temporal (73).

2.1.1 Marco Muestral

Poblacion y/o Universo: Todos los usuarios inscritos en el Programa del
dolor y cuidados paliativos con diagnostico de cancer avanzado de mama,
estdmago y prostata, y sus cuidadores principales, que sumaban 47 personas
en total, del Hospital Clinico Herminda Martin de Chillan, inscritos de

enero a agosto del 2017.

Unidad de Analisis: La diada conformada por el usuario con diagnostico de
cancer avanzado de estomago, mama o prostata y su cuidador familiar

inscrito en el Programa del dolor y cuidados paliativos del Hospital Clinico
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Herminda Martin de Chillan durante el ano 2017.

Muestra: Conformada por un muestreo intencionado de todos aquellos
usuarios inscritos en el Programa del dolor y cuidados paliativos en
conjunto con sus cuidadores principales, segin los criterios de inclusion y
exclusion, ya mencionados en la presentacion de la metodologia
cuantitativa.

Por ende, se invito a participar en el estudio, a todos aquellos que cumplian
con el criterio diagnostico de cancer de prostata, mama o estdbmago, y que
frecuentaron o se contactaron con el PADyCP, proceso que demoro 1 mes 'y
medio para poder incluir a todas las personas atendidas. Conforme en el
proceso, hubo 6 defunciones y 4 ingresos (De los diagndsticos de cancer de
la muestra, entre Agosto y Octubre del 2017).

Con el consentimiento de los participantes, se realizaron 32 visitas
domiciliares descritas como “primer encuentro”, en los cuales se pudo
evaluar presencialmente los criterios de elegibilidad, de acuerdo con ello, se
excluyeron a 6 personas con cancer avanzado por condiciones fisicas y
cognitivas no compatibles (3 por deterioro fisico avanzado, 2 por demencia

y 1 por alcoholismo en etapa aguda), a 3 por contar con cuidadores no
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familiares remunerados y 1 negativa a incluirse en el estudio, por cambio de
domicilio. La muestra inicial, para entonces quedo conformada por 22
diadas paciente-cuidador.

Finalmente, se considerd 13 diadas de usuarios con diagnostico de cancer
avanzado y cuidadores familiares. La saturacion de la muestra fue
alcanzada en la entrevista nimero 7, sin embargo, la consulta de la pregunta
norteadora se realizo a todos los participantes del estudio correspondiente a
17 diadas usuario-cuidador, con el propdsito de corroborar los aspectos en
discursos anteriores y recoger historiales de relevancia, en la cualificacion

dispar o fuera de lo comun.

2.1.2. Procedimiento y/o Técnicas de recoleccion de informacion

En el primer encuentro con las familias de los participantes en su contexto
del hogar, se inicia la relacion investigador-usuario-cuidador, con las
presentaciones personales, el detalle y consideraciones generales de la
intervencion de cuidado y los enfoques de la investigacion, se explica que

se le realizaran a ambos participantes una serie de preguntas que deben
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responder con su experiencia y conexion con el cuidado de enfermeria
recibido en el Programa de alivio del dolor y cuidados paliativos, a cargo
del Programa de la comuna, recalcando que las profundizaciones de sus
respuestas deben enmarcarse en la atencion de enfermeria principalmente.

Una vez comodos y dispuestos a la entrevista, se activa el modo de
grabacion de voz del dispositivo electronico para el registro genuino de la
respuesta dada a la pregunta norteadora en la entrevista en profundidad, que
se enuncia ;/Qué significa para usted recibir un cuidado humanizado de
enfermeria en domicilio?. Disponiéndose a escuchar la respuesta de quién
deseara darla primero, ya sea cuidador o usuario, dando posterior espacio a
que la otra parte de la diada diera sus impresiones, focalizando la pregunta
hacia el significado del cuidado humanizado, del trato amable o digno de
este, que es recibido desde el profesional de enfermeria. Generando las
respuestas en orden al azar, en las entrevistas transcritas y anexadas adjunto

(Anexo B).
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Instrumento recolector de datos:

Entrevista a profundidad: para adentrarse en la vida del otro, penetrar y
detallar en lo trascendente, descifrar y comprender los gustos, miedo,
satisfacciones, etc. significativas y relevantes para el entrevistado,
construyendo paso a paso y minuciosamente la experiencia del otro, se
llevd a cabo en un encuentro cara a cara entre el entrevistador y el
informante, reuniones orientadas hacia la comprension de las
perspectivas que tienen los informantes respecto de sus vidas,
experiencias y situaciones, tal como las expresan con sus propias
palabras (74). En esta técnica, el entrevistador es un instrumento mas de
analisis, explora, detalla y rastrea por medio de una pregunta, cual
informacion mas relevante para los intereses de la investigacion (75).

En este caso, la pregunta norteadora fue ;Qué¢ significa para usted recibir
un cuidado humanizado de Enfermeria a domicilio?, posteriormente sélo
se direccionaron las respuesta hacia el entendimiento de la pregunta con
el término opcional de cuidado humanizado a trato amable de
enfermeria. Las entrevistas fueron grabadas y luego transcritas

literalmente, luego presentadas a las personas para garantizar que se
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habia captado lo referido por ellos y se sienten interpretados en el
escrito, clarificar algunas ideas y obtener informacion que no ha sido
prevista.

* QObservacidon en domicilio: que se llevo a cabo de una forma no solo
deliberada y consciente, sino de un modo sistematico, ordenando las
piezas, anotando los resultados de la observacidon, describiendo,
relacionando, sistematizando y, sobre todo, tratando de interpretar y de
captar su significado y alcance (76), en el trascurso de las visitas de
enfermeria en marco de la intervencidn, se hizo notas de las
caracteristicas observadas en la relacion transpersonal enfermero-
paciente-cuidador familiar, en el vinculo cotidiano del cuidado de la
persona con cancer avanzado, de esta manera se recolectd mayor
informacion que aport6 a la comprension de la situacion que ella vive. El
registro se hizo de lapiz y papel, donde se describio la accion observada,
focalizando la atencion en las situaciones de relevancia y significado

para la comprension del fendémeno (77).

Rigor cientifico:

Durante toda la investigacion y para asegurar la coherencia y credibilidad
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de la misma, se tuvo presente los estindares presentados por Guba y
Lincoln, para asegurar el rigor cientifico del estudio cualitativo. Los
principios que considera son la credibilidad que se logra cuando la
informacion recolectada produce hallazgos que son reconocidos por los
informantes como una verdadera aproximacion sobre lo que ellos piensan y
sienten, siempre desde la mirada de los informantes, la investigacion debe
captar como este conoce, cree y concibe su mundo, a través de un proceso
reflexivo que permita describir e interpretar los hechos. La auditabilidad o
confirmabilidad, que se refiere a las descripciones de la investigacion y su
guia metodologica, que permiten habilitar y dar la ruta a otro investigador
para que desarrolle la estudio original, permitiéndole con esta estrategia
examinar los datos y llegar a conclusiones iguales o similares a las del
investigador original siempre y cuando tengan perspectivas similares. Por
ultimo la transferibilidad o aplicabilidad con la posibilidad de extender los
resultados del estudio a otras poblaciones, determinando qué tanto se
ajustan los resultados con otro contexto. Para transferir los hallazgos a un
contexto diferente del estudio, se necesita que se describa profundamente el
lugar y las caracteristicas de las personas donde el fendmeno fue estudiado

(78,79).
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La evaluacion del rigor cientifico, efectuada al abordaje cualitativo de la

investigacion, se desarrollo de la siguiente manera:

Credibilidad: se establecid congruencia entre el marco referencial de la
investigacion y concretamente el concepto de cuidado humanizado,
estableciéndose en los resultados, previa la interpretacion, un ‘“cuadro
teorico” que clasifico a nivel de enfermeria su diversidad conceptual. En
complemento se transcribieron los discursos y se presentaron
nuevamente a los participantes, rectificandose la pertenencia de sus
dichos, por Ultimo se complemento la coherencia de los resultados con
las observaciones sintetizadas de las notas de campo, que focalizaron las
acciones atribuibles al cuidado humanizado. En consideracion a todo
ello, se fundamento la interpretacion final que alude a las tematicas mas
significativas de la diada paciente-cuidador, relativa a la percepcion del
cuidado humanizado de enfermeria en domicilio.

Confirmabilidad: Para asegurar que los hallazgos son representativos de
las vivencias de los participantes, se detalld y esquematizé el proceso de
interpretacion de los datos. Previamente los discursos transcritos, fueron
nuevamente leidos a los participantes, para la validacion de sus dichos y

sentimientos de pertenencia a las expresiones relativas al cuidado, una
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vez con ello, ya desarrollada la metodologia de analisis de discurso, este
nuevamente se recapituld y se establecid un cuadro de sintesis que
conectd la hermenéutica de Heidegger, el anilisis de Bardin y las
actividades y tareas empiricas de la investigacion cualitativa, para el
mejor entendimiento del proceso interpretativo.

* Transferibilidad: la investigacion detallo y referenci6 la metodologia
para la interpretacion de la percepcion del cuidado humanizado, la
expuso previo al analisis para contextualizar el proceso de recoleccion
de los datos, se detallo el analisis y como se gui6 las consideraciones
tedricas, la conjuncion del enfoque hermenéutico, el analisis de discurso
y las actividades desarrolladas para la interpretacion de los datos. Se
puso en detalle la interpretacion en complemento a los extractos de los
discursos, las observaciones y se adjuntaron las entrevistas y desglose de
temas y subtemas. Ademds, se complementd el contexto de la
recoleccion de datos y la caracterizacion de los participantes, con los
datos recogidos y analizados de la indagacion cuantitativa que forma
parte del proceso de investigacion mixta de este estudio.

En conjunto con la evaluacion de la calidad de la investigacion en salud de

Calderon en la evaluacion de la calidad de la investigacion cualitativa en
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salud. Los criterios a considerar contemplan la adecuacion epistemoldgica
reflejada en la definicion de la pregunta de investigacion y la exposicion de
las facetas del fenomeno, la relevancia en relacion a la justificacion y
repercusiones que el trabajo conlleva para mejorar el conocimiento del
fendmeno, la validez representada por la posibilidad de generalizar los
resultados en términos de pertinencia e interpretatividad, y por ultimo, la
reflexividad en la evaluacion de la calidad de la investigacion, que establece
que el investigador debe ser particularmente consciente de la influencia que
su formacion de origen, sus planteamientos de partida y su perspectiva de
abordaje del fendmeno en estudio, pudieron ejercen sobre el proceso y el

resultado de la investigacion (29).

En la investigacion, se desarrollaron los atributos de la calidad, del

siguiente modo:

* Adecuacion epistemoldgica: la investigacion dio respuesta satisfactoria a
la pregunta de investigacion cualitativa ;Qué significado le otorga el
cuidador familiar y la persona con cancer avanzado al cuidado
humanizado de enfermeria?, exponiendo los significados y expectativas

del paciente y cuidador respecto al cuidado y su cardcter humanizado,
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dilucidando temas principales, subtemas y atributos del cuidado,
realzando la importancia de la relacion transpersonal, fortificada con el
vinculo y la empatia, como el impulsor principal en el bienestar y la
calidad de vida de la persona con cancer avanzado y su familia.

Validez: la investigacion reflejo la vivencia del paciente y cuidador en la
realidad del cancer avanzado, e indico las cualidades del cuidado
humanizado, coincidentes con las propiedades tedricas ampliamente
fundamentadas en la vision humanistica y propiamente teorizada por
enfermeria. Mas altn, la enriquecid6 con sus particularidades
contextuales, al interpretar el significado profundo del juicio de los
protagonistas y sus familias en el paliar la enfermedad y ser cuidados al
final de la vida.

Reflexividad: en la investigacion se determind el estado del arte del
cuidado humanizado en el marco referencial, en lo conceptual y teorico.
Al momento de la recoleccion de los datos, esta se efectud en el primer
encuentro con la persona con cancer y el cuidador, para no interferir en
la visiéon del cuidado esperado del profesional de enfermeria en el
contexto del cuidado paliativo ya recibido en el domicilio. En el anélisis

de los discursos, de su contenido e interpretacion de los mismos para dar
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significado a lo que era para ellos el cuidado humanizado, se guio el
proceso con una tabla que conecta las actividades con la interpretacion
segiin Heidegger y analisis de contenido de Bardin, mas un esquema de

orientacidn para la fase interpretativa final (80,81).

2.1.3. Procesamiento y analisis de los datos

El analisis e interpretacion se realizo a través de perspectiva de Heidegger,
la cual contempla las siguientes etapas de intencionalidad, reduccion y
constitucion (80):

* Etapa de Intencionalidad: para el inicio de la interpretacion de los
discursos, el proceso comenzd escuchando y transcribiendo cada
respuesta una por una, marcando cada hecho con una H, cada tema con
una T, cada preocupacion con una P y cada evento con una E, de las
impresiones dadas por los participantes, todas orientadas al cuidado
humanizado de enfermeria en domicilio, desde las evaluaciones reales
que habian vivenciado hasta las expectativas e ilusiones de una relacion

humana considerada y profunda del cuidado. Una vez finalizadas las
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entrevistas, con la saturacion de la muestra, se desarrolld el siguiente
esquema de interpretacion (Figura n°l), respecto con la pregunta

planteada como base cualitativa de la entrevista:

Figura n°1: Esquema de Interpretacion Cualitativa.

- Contexto usuario y familia
- - Condiciones Domiciliarias
1.-Reflexion |— Profundizar —| . Realidad Programa AD y CP
Esquema de - Contexto cientifico global
Interpretacion

Tti | - Vivenca manifestada
2.-Teorizaciéon |— Trlangular —| _ vjvencia Observada
"

- Vivencia difundida

Etapas
consecutivas

L - Ideas comunes
Aozl . Extraer ——p - Aportes nuevos
Emergente :
- Hechos complementarios
g

p
4.-Con']prensic’>n _Interpretar —pp| - Diagrama Emergente
Fendmeno - Vivencia completa

-

Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de
vida en personas con cancer avanzado y familia. 2019.

Con ello, se reflexion6 en profundidad el marco referencial de la
investigacion, que denotaba el conocimiento existente respecto al

caracter humanizado del cuidado de enfermeria, ademas de las
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caracteristicas observadas del contexto en que se establece la relacion
enfermeria-paciente-cuidador familiar.

Las observaciones realizadas, fueron anotadas a medida que los eventos
denunciaran alguna conexion con el cuidado humanizado de enfermeria,
para ello se convergid tanto los discursos como las notas de campo,
basadas en la metodologia de observacion participante como observador,
debido a que el paciente y su familia estaban conscientes de las
actividades de observacion y en cada visita se tomaba notas respectivas
(82), cada visita se inici0 con una observacion primaria, donde se
observaba en el inicio la dinamica familiar, posterior a esto comienza la
fase participante donde se escuchaba al paciente y cuidador y se
presenciaban sus acciones, con ello se profundizaba la relacion para su
comprension, finalizando con una reflexidon, organizacion vy
confirmacion de la informacion registrada (83).

Etapa de reduccion: luego de la seleccion de los puntos a considerar de
cada discurso, se establecid la siguiente tabla n°l de analisis para
alcanzar el conocimiento comprendido en el significado del cuidado

humanizado de enfermeria expresado por los participantes:
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Tabla n°1: Representacion de analisis Cualitativo

Interpretacion- Analisis Actividades y tareas
Heidegger(79). discurso

-Bardin(80)
Intencionalidad Pre-analisis Lectura repetida

¢ Entendimiento de
los relatos
e (Contexto+

Eleccion de respuestas
Material bibliografico e
historico

entrevista+ Resaltar temas emergentes
observaciones Codificacion Identificacion temas, hechos,
eventos y preocupaciones
Establecer significados afines
Identificar unidades de
significado
Reduccion Categorizacion Establecer datos pertenecientes
* Unidades de a cada subcategoria
significado Establecer temas o categorias
* Temas y globales
subtemas
Constitucion Inferencias Establecer diferencias entre lo
* Construccion del expuesto y lo observado
conocimiento Ver perspectivas  disimiles
* Detalles de la usuario- cuidador
experiencia Interpretacion seglin contexto

Descripcion del fendmeno

Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de
vida en personas con cancer avanzado y familia. 2018. En base a las
perspectiva Hermenéutica de Heidegger y el andlisis de discurso de Bardin.
1927 y 2002 respectivamente.

A través de estas actividades y proceso de analisis, se descubrio la esencia 'y
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estructura del cuidado humanizado, por un proceso inductivo que genero
grandes temas principales y subtemas afines, respaldadas con el discurso
literal de los participantes para ilustrar las interpretaciones sobre los
significados de las experiencias y expectativas relativas al cuidado
humanizado de enfermeria en domicilio, re-leyendo las entrevistas y las
interpretaciones resumidas en atributos especificos del fendémeno en

estudio, segun se expone en los resultados.

* FEtapa de constitucion: a continuacion se hizo una descripcion detallada
de la vivencia de los participantes y sus significados expuestos en torno
a cada tema y subtema derivado del analisis interpretativo de los

discursos expuesto en los resultados de la investigacion.

Para la presentacion de los datos se realizé una descripcion detallada de la
experiencia y de la participacion de las personas, mediante escritura
narrativa en primera persona, mediante la descripcion densa de la vivencia
narrada, a partir de la voz de los informantes y posteriormente narrando la
interpretacion donde se analizaron los temas principales que emergieron y

su significado, predeterminando la estructura y la esencia de la vivencia de
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las personas con diagndstico de cancer (30).

En complementacion a la perspectiva de Heidegger, se efectud el analisis de
contenido de las respuestas a las preguntas abiertas efectuadas a los
participantes al inicio del estudio, basado en los lineamientos de Bardin, en
donde a efectud, de modo general, la transcripcion literal del listado de
respuestas, con una primera lectura superficial que permitid generar algunas
hipotesis, despues con la distribucion de las respuestas segun el criterio
objetivo de percepcion del cuidado recibido de enfermeria, clasificindose
las respuestas en un cuadro una vez establecida la relacion entre las diversas

respuestas.

En especifico, el método de andlisis del contenido de los discursos de los
participantes obtenidos a través de la pregunta abierta, se organiza de la

siguiente manera:

1.- Pre andlisis: se seleccionara el numero final de respuestas a considerar
con sus respectivas transcripciones literales, tomando en cuenta los criterios
de exhaustividad, representatividad, homogeneidad y pertinencia de las

respuestas.

Con ello se establecio una hipotesis provisional y un objetivo con intencion
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general posibles a verificar con el andlisis, representandolo en un cuadro
tedrico, captando todos los posibles lazos funcionales de la percepcion del

cuidado de enfermeria.

Por ultimo senalaremos los temas explicitos en las respuestas en unidades

comparables para la posterior categorizacion del analisis tematico.

2.- Codificacion: primero se realizard una descomposicion de las repuestas
extrayendo unidades de registro y de contexto en referencia a los
significados dados por los participantes en relacion a la percepcion del

cuidado de enfermeria.

Se establecid un cuadro (Anexo C) con la unidad de registro captada y el
texto o segmento del mensaje de la respuesta que representa el significado
de la unidad, con ello se evaluara la frecuencia de aparicidon de las unidades

de registro en cada una de las respuestas.

3.- Categorizacion: se realizo una clasificacion semantica, es decir, aislando
los elementos y clasificindolos con la organizacion por temas de
significado, para la final generacion de categorias con las cualidades de
exclusion mutua con un elemento por categoria, homogeneidad, pertinencia,

objetividad, fidelidad y productividad, enriqueciendo los resultados.
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4.- Inferencias: se resguardd que el material extraido en categorias sea
auténtico y legitimo con lo emitido por los participantes, respetando sus

codigos y significados (84).

Por ultimo, la complementariedad de la investigacion mixta, ira desde el
abordaje cualitativo al cuantitativo, puesto que la exploracion del
significado del cuidado humanizado de enfermeria apoyard la intervencion
a realizarse, corroborando la necesidad de hacer modificaciones en relacion
a las consideraciones de los participantes, para en forma mdas rigurosa
establecer parametros humanizados de acompafiamiento, puesto que la sola
exploracion cuantitativa no satisface por si sola lo que este estudio pretende

para mejorar la calidad de vida.
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2.2. METODO CUANTITATIVO

Cuasi-experimental pre y post test en un grupo intacto.

Tabla n°2: Disefo cuasi-experimental de pre y post test en un grupo intacto.

Inicio Experimento Final

G 01 X 02

Donde:
G: grupo de sujetos.
X: condicion experimental, en este caso una intervencion.

0: medicion realizada a los sujetos del grupo (aplicacion de instrumentos y
pregunta en profundidad), antes de la condicion experimental se trata del
pre test (previo a la intervencion) y la que aparece después de la condicion

experimental es el pos test (después de la intervencion).

La tabla n°2 ejemplifica el tipo de disefio, de un grupo intacto, conformado
previamente por los usuarios inscritos en el Programa de Alivio del Dolor y
Cuidados Paliativos con diagnostico de cancer avanzado, fue sometido a

una medicidn pre-test, que proporciond puntuaciones que sirven de control
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del experimento y ademas del andlisis de las puntuaciones obtenidas pre-
test y pos-test. Al final de la intervencion se realizd un pos-test aplicando

los mismos instrumentos utilizados en la medicion basal.

En este disefo cuasi-experimental de pre y post test en grupos intactos, la
primera prueba sirvido de referencia inicial del grupo para la variable
dependiente principalmente antes de someterla a intervencion y seguimiento

del grupo.

En la investigacion se expone intencionalmente al grupo a la variable
independiente: Intervencion de acompafiamiento humanizado de cuidado de
Enfermeria en domicilio, para observar que la variacion de las variables
dependientes de calidad de vida relacionada con la salud, fueran a causa de
esta y medir entonces el efecto de la intervencion (85-87), presentandose el

disefio (Tabla n°3), segin se expone en la siguiente.

Tabla n°3: Disefo cuasi-experimental de pre y post test en un grupo intacto.

Inicio Experimento Final

Diada  persona | Medicion inicial | Intervencion  de | Medicion  final

con Cancer | de Calidad de | Acompafiamiento | de Calidad de
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Avanzado y | Vida Humanizado Vida

Cuidador (Mes 0) (Mes 1,2y 3) (Mes 3)
Familiar

2.2.1. Marco Muestral

Poblacion y/o Universo: Todos los usuarios inscritos en el Programa de
alivio del dolor y cuidados paliativos con diagnostico de cancer avanzado
de mama, estdbmago y prostata, y sus cuidadores principales, que sumaban
47 personas en total, del Hospital Clinico Herminda Martin de Chillan,

inscritos de enero a agosto del 2017.

Unidad de Analisis: La diada conformada por el usuario con diagnostico de
cancer avanzado de estomago, mama o prostata y su cuidador familiar
inscrito en el Programa del dolor y cuidados paliativos del Hospital Clinico

Herminda Martin de Chillan durante el ano 2017.

Muestra: Conformada por un muestreo no probabilistico casual o incidental
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de todos aquellos usuarios inscritos en el Programa del dolor y cuidados
paliativos (PADyCP) en conjunto con sus cuidadores principales, segin los
criterios de inclusion y exclusion.

De las 47 personas inscritas y posibles participantes de la investigacion, 9
de ellos habitaban en zonas rurales de la provincia, a los cuales no se
accedio.

También conforme a las indicaciones entregadas por el Comité Etico-
Cientifico del Hospital Clinico Herminda Martin, la captacion de la muestra
se realizo segun las disposiciones éticas y de proteccion de informacion del
paciente, de acuerdo con la ley de derechos y deberes de los mismos. Por
ende, se invitd a participar en el estudio, a todos aquellos que cumplian con
el criterio diagnostico de cancer de prdstata, mama o estomago, y que
frecuentaron o se contactaron con el PADyCP, proceso que demoro 1 mes y
medio para poder incluir a todas las personas atendidas. Conforme al
proceso, hubo 6 defunciones y 4 ingresos (De los diagndsticos de cancer de
la muestra, entre Agosto y Octubre del 2017), finalmente concluyendo con
una muestra inicial de 32 participantes.

Con el consentimiento de los participantes, se realizd 32 visitas domiciliares

descritas como “primer encuentro”, en los cuales se pudo evaluar
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presencialmente los criterios de elegibilidad, de acuerdo con ello, se
excluyeron a 6 personas con cancer avanzado por condiciones fisicas y
cognitivas no compatibles (3 por deterioro fisico avanzado, 2 por demencia
y 1 por alcoholismo en etapa aguda), a 3 por contar con cuidadores no
familiares remunerados y 1 negativa a incluirse en el estudio, por cambio de
domicilio. La muestra inicial, para entonces quedo conformada por 22
diadas paciente-cuidador.

Por ultimo, debido a que la metodologia de la investigacion, constituye un
disefio cuasi-experimental, la permanencia minima de los participantes en el
estudio para poder responder a la pregunta de investigacion, debia ser de 3
meses. Quienes concluyeron exitosamente este proceso fueron 17 diadas
paciente-cuidador, de los 5 participantes que inicialmente habian consentido
su participacion, 4 fallecieron antes de cumplir los 3 meses y 1 desistio de
continuar la participacion al cabo de 1 mes debido a que en los proximos

meses no estaria en el domicilio.
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Criterios de inclusion:

Usuarios con diagnodstico de cancer avanzado de estomago, mama o
prostata pertenecientes a Programa del dolor y cuidados paliativos del
Hospital Clinico Herminda Martin de Chilléan.

Usuarios con edad superior a 18 afos.

Usuarios que su condicion mental y fisica esté acorde para otorgar su
Consentimiento Informado (Anexo D) y responder a los cuestionarios
pertenecientes a este estudio. Estableciendo su condicion mental y fisica
por medio, de la obtencion del puntaje no igual o superior a 3 puntos en
la Test de Minimental de Pfeiffer, indicando que no existe deterioro
cognitivo (Anexo E).

Cuidador familiar con acceso a internet y telefonia movil, con manejo a

nivel usuario.

Criterios de exclusion:

Usuarios con diagnostico de cancer avanzado que cuenten con cuidador

familiar remunerado.
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* Usuarios con diagnostico de cancer avanzado que permanezcan
institucionalizados, ya sea en el sistema publico de salud, hogares de

ancianos o simil.

2.2.2. Procedimiento y/o Técnicas de recoleccion de informacion

En el Programa de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos, se establecid un
dialogo inicial relativo a la inclusion del usuario con céncer y el cuidador
familiar en el estudio. Una vez entendida las implicancias de sumarse a la
investigacion, se firmoé el consentimiento informado y se acordd un futuro
encuentro en el hogar de los participantes, en un horario y dia a
conveniencia. A partir de este encuentro y la valoracion de la situacion
familiar relacionada al cuidado de la persona con céancer, se coordino las
posteriores visitas en el contexto de la intervencion de acompaniamiento.

En el primer encuentro con las familias de los participantes en su contexto
intimo del hogar, se inici6 la relacion investigador-usuario-cuidador, con las
presentaciones personales, y la realizacion de la pregunta norteadora

relativa al abordaje, explicado mas adelante.
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Se realizé mediciones con los cuestionarios validados especificos para cada

grupo, en las 17 diadas participantes en el estudio, con una medicion inicial

al ingresar al estudio y luego de 3 meses de intervencion de

acompafiamiento humanizado, una medicion final de la calidad de vida

relacionada de la salud, intervencion que se describe a continuacion.

Instrumento recolector de datos, compuesto por:

Cuestionario de caracteristicas sociodemograficas y de la salud,
elaborado por la autora: edad, situacion ocupacional, estado civil,
patologias cronicas, patologias en el ultimo afio de origen no cronico,
personas que componen el nicleo familiar, tipo de familia, habitos de
alimentacion, consumo de drogas, consumo de medicamentos habituales,
presion arterial, indice de masa corporal, escala de estado de
funcionalidad, escala analoga del dolor (Anexo F).

Cuestionario de calidad de vida relacionada con la salud European
Organization for Research and Treatment of Cancer (EORTC QLQ-30):
(Anexo G), aplicado a las personas con cancer avanzado.

Cuestionario de calidad de vida relacionada con la salud WHOQOL-

Bref (Anexo H), aplicado a cuidadores principales.
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Control de calidad del instrumento:

Cuestionario de Calidad de Vida de la European Organization for
Research and Treatment of Cancer (EORTC QLQ-30): consta de treinta
items, los cuales evaluan cinco escalas funcionales (social, emocional,
fisica, cognitiva y de rol), tres escalas de sintomas (fatiga, dolor, nauseas
y vomito) y una escala global de calidad de vida. Esta escala incluye
ademas un item orientado al area financiera, asi como otros items
individuales relacionados con los sintomas de la enfermedad y su
tratamiento (insomnio, pérdida de apetito, diarrea, disnea y
estreniimiento) (88, 89).

Un puntaje alto en las dimensiones funcional y global sefiala un nivel
alto de calidad de vida; un puntaje alto en la dimension sintomas
representa un nivel elevado de sintomatologia. La confiabilidad del
cuestionario medida por alpha de Cronbach fue de 0,88 para el
cuestionario total, 0,89 para la escala funcional, 0,88 para la escala de
sintomas y 0,73 para la escala global, segin validacioén del instrumento

en Chile por Urrutia, Concha y Padilla (90).
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Cuestionario WHOQOL-Bref, desarrollado por la Organizacion Mundial
de la Salud, que consistente en la version reducida del WHOQOL-100,
que cuenta con validacion transcultural y traduccion a 20 idiomas con
Optimas propiedades semanticas, esto lo hace uno de los cuestionarios de
mayor uso y difusion. Adicionalmente puede ser aplicado en individuos
con edades entre los 12 y los 97 afios, lo que muestra adecuada
capacidad para ofrecer resultados significativamente diferentes entre
individuos sanos y enfermos.

El instrumento esta constituido por 26 items situando el marco temporal
de analisis en las dos semanas anteriores a la evaluacion en las cuales se
miden las dimensiones de salud fisica, salud psicoldgica, relaciones
sociales y medio ambiente. Cuenta con escala de respuesta tipo Likert de
cinco puntos que van de 1 hasta 5, de modo que las puntuaciones mas
altas indican un mejor nivel de la calidad de vida. Los informes
internacionales y chilenos del WHOQOL-Bref sefialan un buen
rendimiento en sus propiedades psicométricas (alfa de Cronbach por
dimension: salud fisica = 0,74; salud psicologica = 0,70; relaciones
sociales = 0,79; medioambiente = 0,73); ademas, las puntuaciones de

cada dimension del WHOQOL-BREF es su version de 26 items se
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correlacionan altamente (0,87 a 0,88) con las dimensiones del
WHOQOL-100, seglin la validacion efectuada en Chile por Espinoza et

al (91-93).

2.2.3. Protocolo de Intervencion de acompafiamiento humanizado de

Enfermeria en el cuidado de la persona y familia

2.2.3.1 Antecedentes

La intervencidon presenta como metodologia didactica el proceso de
ensefianza-aprendizaje, fundamentalmente basada en la entrevista como
método directo y forma mas sencilla de trasmitir informacion, contenidos,
actitudes y conductas al receptor, ya sea paciente con cancer o cuidador, en
conjunto con la ensefianza practica en que se fomenta la participacion,
adaptando los contenidos a las preferencias o necesidades familiares, ya que
la interaccion es continua y dirige la secuencia de acontecimientos.

La intervencion complementa esta metodologia con el apoyo indirecto de

contenidos audiovisuales, por medio de una plataforma en internet
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adaptable a formato web, tablet y celular, con el fin de distribuir
informacion general y exponer puntos de referencia respecto a cuidados
especificos de enfermeria en la persona con cancer avanzado y de
autocuidado al cuidador familiar. Se incorpor6d la tecnologia buscando
conectar a la familia y la persona con céancer a través de internet y la
telefonia movil, debida su uso cada vez mas masivo y frecuente en la
sociedad como medio de entretencion e informacidn, permitiendo con los
instrumentos audiovisuales, ejemplificar los cuidados delegados al familiar
potenciando la calidad del aprendizaje, resolviendo consultas y llevando un
registro que permita ser usado para perfeccionar los planes individualizados
de enfermeria.

Segun el analisis planteado en el problema de investigacion, la intervencion
trato de complementar las actuales actividades del Programa de alivio del
dolor y cuidados paliativos, referentes al nimero de visitas domiciliarias y
controles de enfermeria por el aumento sostenido de las personas que
ingresan mensualmente al programa, haciendo que la valoracion y
planificacion de enfermeria no tenga un enfoque totalmente
multidimensional de las necesidades de la persona con cancer y su familia,

considerando la experiencia nueva, el cambio en el estilo de vida, el
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surgimiento de dudas y la necesidad de un cuidado principal que supone
una persona con cancer avanzado en domicilio. Se trato de complementar
las actuales actividades de enfermeria del PADyCP, referentes al nimero de
visitas domiciliarias, valorando las necesidades particulares del paciente, y

la inclusion del cuidador y la familia.

2.2.3.2. Componentes referenciales de la intervencion

Objetivo general:
Otorgar acompafiamiento humanizado de cuidado de Enfermeria en
domicilio que impacte en la calidad de vida de la persona con céancer y el

cuidador principal.

Objetivos especificos:
* Brindar acompafiamiento humanizado de cuidado con énfasis en cubrir
las necesidades multidimensionales y particulares de la persona con

cancer y familia a través de visitas domiciliarias.
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* Capacitar al cuidador formalmente en la delegacion de los cuidados
paliativos del contexto de enfermeria que requiere la persona con cancer
avanzado en especifico.

* Brindar acompafiamiento humanizado considerando ensefianza de
cuidados segun necesidades estandar de la persona con cancer avanzado
a través de material audiovisual en plataforma en internet.

* Brindar acompafiamiento humanizado de cuidado de modo constante
con comunicacion efectiva por medio del contacto por telefonia movil

una vez por semana con la persona con cancer y/o familia.

2.2.3.3. Operacionalizacion de la intervencion

Este apartado tiene como proposito conceptualizar la intervencion de
enfermeria y los elementos operativos que lo incorpora: consejeria de
enfermeria en domicilio, consejeria via online con plataforma educativa y
contacto telefonico, el cual contd con material y contenidos elaborados
especificamente al contexto de las necesidades de cuidados paliativos de

enfermeria de las personas con cancer avanzado inscritas en el Programa de
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alivio del dolor y cuidados paliativos de la comuna de Chillan, gracias a la
exploracion de su calidad de vida y percepcion del cuidado humanizado
brindado por enfermeria al inicio de la incorporacion de la diada persona
con cancer y cuidador familiar en la intervencion. Ademas se acompafio
cada encuentro presencial con la persona y familia participante, de un
cuaderno de trabajo basado en el proceso de enfermeria para la
planificacidon de cuidados personalizados a cada ambiente familiar, con lo
cual se resguardara que el proceso enseflanza aprendizaje sea mas acotado y
eficaz.

Todo con el fin de fortalecer el acompanamiento humanizado de enfermeria

y contribuir a mejorar la calidad de vida, a través de estas 3 metodologias:

Consejeria de enfermeria en domicilio: El intercambio que se produce en la
consejeria pretende, entre otros aspectos, reducir el impacto emocional en
las personas y familia frente a situaciones de crisis asociadas al diagnostico
de cancer avanzado, generar espacios de comunicacion al interior de la
familia, fomentar la adherencia al tratamiento, ayudar al control y abordaje
de problemas y necesidades en la persona con cancer avanzado y el cuidado

dado por la familia desde la perspectiva enfermera.
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Consejeria via online con plataforma educativa (Anexo I): Principalmente
destinada a ser una herramienta audiovisual de apoyo en los cuidados al
final de la vida, material en que se visualicen los cuidados generales de
enfermeria mas frecuentes para el acompafiamiento en personas con cancer

avanzado.

Contacto telefonico: Destinado a fortalecer la comunicacion empatica,
afianzar la triada persona con cancer — cuidador — profesional de enfermeria

y prestar acompafiamiento a distancia en relacion a las dudas en el cuidado.

2.2.3.4. Elementos operativos

El eje de la intervencion esta orientada al acompafamiento humanizado de
enfermeria, es decir, basado en un profundo respeto hacia las
consideraciones particulares de la persona con cancer y su familia, dando
lugar a una relacion transpersonal con el profesional de enfermeria, que a
traveés del consejo y adaptacion de los cuidados paliativos, formando a los

cuidadores y a la propia persona con cancer, pretende mejorar la calidad de
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vida de ambos.

A continuacion se especifican algunos aspectos operativos en las 3
metodologias utilizadas para asegurar un acompafiamiento humanizado del
cuidado.

Consejeria de enfermeria en domicilio:

La consejeria de enfermeria se realizd en base a 3-4 visitas domiciliarias al
mes, abordado tematicas de acuerdo a lo valorado en cada una de las visitas.
Esto se realizo por 3 meses y en los siguientes 3 meses, luego de concluida
la intervencion, se realizd una etapa de seguimiento. La planificacion de
actividades fue particular y acotado a la realidad de cada familia, muchas
actividades se enfocaban solo a algunos de los aspectos de cuidados
paliativos, estableciéndose una consejeria dindmica y cambiante en cada
visita e incluso en cada momento dentro de la misma. En cada visita se
realizd una valoracion inicial segun el contexto global de la persona y la
familia, a través de diagnosticos de enfermeria detectados en las personas
con cancer avanzado, como el dolor, sufrimiento espiritual, riesgo de
caidas, riesgo de ulceras por presion, inmovilidad, alteracion de la nutricion,
deshidratacion, entre otros, desarrollando planificaciones realistas,

estableciendo objetivos a corto plazo, sobre todo cuando la situacion de

104



salud se complicaba. Ejecutando cuidados segun prioridades y delegacion
de cuidados al cuidador familiar con evaluacion posterior directa, y
finalmente, evaluando cada cuidado en el proceso y resultado (94-96).
A continuacion se describen las actividades realizadas cada mes, de acuerdo
a lo ejecutado en cada visita domiciliario.
a) Etapa de Intervencion
Mes 1:
Capacitacion al cuidador en cuidados paliativos: se realizaron entre 3 a 4
visitas al mes, de una hora aproximadamente, enfocadas a la ensefianza -
aprendizaje de cuidados de enfermeria, para dar una mejor satisfaccion a las
necesidades de la persona con cancer avanzado, principalmente se
desarrollaron las siguientes tematicas:

- Cuidados ante la presencia de dolor.

- Cuidados ante la prevencion y presencia de lesiones por presion.

- Cuidados en la comunicacidon empatica.

- Cuidados de higiene y confort.

- Cuidados en la movilizacion.
Entre las medidas para mejorar afrontamiento a la enfermedad en personas

con cancer, se desarrollaron las consejerias en:
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- Cuidados en la canalizacion del apoyo familiar emocional.
- Cuidados para alentar la expresion de sentimientos y emociones.

- Cuidados para la relajacion y disminucion de la ansiedad.

Mes 2:
Continud la capacitacion al cuidador, pero esta vez destinado a fortalecer
los cuidados paliativos a la persona con céncer y también al auto-cuidado
como cuidadores familiares altamente exigidos tanto fisica como
emocionalmente. Se realizO de 3 a 4 visitas al mes de una hora
aproximadamente enfocadas a la ensefianza aprendizaje de cuidados de
enfermeria para dar una mejor satisfaccion a las necesidades de la persona
con cancer avanzado y del cuidador familiar, principalmente en las
tematicas de:
Acompanamiento en cuidados especificos al cuidador:

- Cuidados en la adaptacion al cuidar.

- Planificacion de cuidados.

- Cuidados ante las conductas dificiles en el familiar.

- Cuando y como solicitar apoyo.

Atencion necesidades particulares de la persona cancer:
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- Cuidados ante la presencia de dolor.

- Cuidados ante la prevencion y presencia de lesiones por presion.

- Cuidados ante la prevencion y presencia de estrefiimiento o diarrea.

- Cuidados en la eliminacidn urinaria.

- Cuidados en el insomnio o somnolencia.

- Cuidados en la comunicacion empatica.

- Cuidados de higiene y confort.

- Cuidados en la movilizacion.
Acompanamiento con énfasis en la necesidad espiritual de la persona con
cancer:

- Cuidados destinados a la expresion de gratitud.

Mes 3:

Continu6 la capacitacion al cuidador, destinado a fortalecer los cuidados
paliativos a la persona con cancer y también ofrecer herramientas a los
cuidadores familiares para tomar decisiones y afrontar adecuadamente las
crisis o problemas inminentes que pudieran presentarse en el cuidado de la
persona con cancer. Se realizo entre 3 a 4 visitas al mes de una hora

aproximadamente, enfocadas a la ensefianza aprendizaje de cuidados de
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enfermeria para dar una mejor satisfaccion a las necesidades de la persona
con cancer avanzado y del cuidador familiar, especificamente en tematicas
de:

Capacitacion al cuidador en manejo de crisis:

- Cuidados ante los problemas de deshidratacion.

- Cuidados ante presencia de fiebre.

- Cuidados generales en el manejo de aparicion de sintomas.
Acompanamiento con énfasis en la necesidad espiritual de la persona con
cancer:

- Cuidados destinados a la expresion de gratitud.

- Cuidados destinados a la expresion de significado de la vida y la

muerte.

- Cuidados destinados a la expresion de amor.

Se continud con las 3 metodologias implementadas en la intervencion de la
misma forma en que se desarrollaron en los 3 meses anteriores, pero esta
vez so0lo en modalidad de seguimiento, acompafiando a las personas con
cancer y sus familias por medio de 2 visitas domiciliarias al mes y/o

contacto telefonico, en orientacion a la siguiente agrupacion de tematicas de
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cuidados en el mes 4, 5y 6.

b) Etapa de seguimiento
Mes 4:
Capacitacion al cuidador en cuidados paliativos.

Capacitacion al cuidador en manejo de crisis.

Mes 5:
Capacitacion al cuidador en manejo de crisis y cuidados ante la agonia.
Acompanamiento con énfasis en la necesidad espiritual de la persona con

cancer.

Mes 6:
Orientacion en cuidados al final de la vida y proceso de duelo al cuidador.
- Cuidados familiares ante el duelo.
- Cuidados para alentar en el privilegio de acompaiar en el Ultimo

tiempo.
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Consejeria via online con plataforma educativa:
Se presento por medio de la pagina web www.enfermeriapaliativa.com, con
las agrupaciones de tematicas destinadas a cuidados paliativos a la persona
con cancer y una guia de auto-cuidado para cuidadores y familiares, con
apoyo audiovisual en algunos cuidados especificos de enfermeria, sobre
todo aquellos destinados a satisfacer las necesidades basicas de la persona
con cancer avanzado y del cuidador familiar.
Las consejerias con uso de recursos online que fueron consultadas, son las
siguientes:

- Cuidados ante la presencia de dolor.

- Cuidados en el sindrome confusional.

- Cuidados en la alimentacion.

- Cuidados ante la prevencion y presencia de lesiones por presion.

- Cuidados ante la prevencion y presencia de estrefiimiento o diarrea.

- Cuidados en el suefio y descanso.

- Cuidados para mejorar la autoimagen.

- Cuidados en la comunicacion empatica.

- Cuidados de higiene y confort.

- Cuidados en la actividad y movimiento.
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- Cuidados en el apoyo familiar.
Desde la Guia de auto-cuidado para cuidadores y familia, los recursos
consultados fueron:

- Usted puede estar sintiéndose asi.

- Usted igualmente puede enfermar.

- Técnicas de manejo de estres.

Contacto telefonico:

Cada familia, cont6 con el nimero telefonico directo con la investigadora
principal y enfermera a cargo de la intervencion, sin horarios definidos,
destinado a entregar una sensacion de acompafiamiento y respaldo
permanente de la profesion, para dar consejeria en los cuidados
domiciliarios de la persona con diagnostico de cancer avanzado y/o

cuidador familiar.

Mediciones durante la intervencion:
a) Medicion inicial:
Al 1nicio de la intervencion se realizo una pregunta en profundidad respecto

a la percepcion del cuidado humanizado de enfermeria tanto a la persona
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con cancer avanzado como al cuidado familiar, con el propodsito de
identificar aquellas caracteristicas y actitudes del profesional de enfermeria
que se consideran de caracter humanizado.

En conjunto se midi6 la calidad de vida del paciente con cancer y del
cuidador, mediciones que no solo arrojaron un indice global de calidad de
vida, sino que también detallaban las dimensiones que estaban afectadas,
por ende, esta medicion fue igualmente un insumo para la adaptacion de la

intervencion de cuidado a desarrollar con las personas.

b) Medicion final:
Al cabo de 3 meses se dio por finalizada la intervencion en el grupo de
estudio, concluyendo con la medicion repetida de la calidad de vida de las

personas con cancer avanzado y del cuidador familiar.

¢) Medicion de seguimiento:

Durante 3 meses luego de la finalizacion de la intervencion, se realizaron
actividades de seguimiento de la persona con cancer avanzado y del
cuidador familiar, con procesos de ensefianzas mas enfocados a los

cuidados al final de la vida y el proceso familiar de duelo.
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Atencion en Programa de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos:

Es preciso senalar que cada persona con cancer avanzado que participd en
este programa de intervencion, continud con su atencion habitual por parte
del Programa de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos, por ende los
cuidados prescritos por el personal médico y de enfermeria de este centro de
responsabilidad fue solamente explicados, reforzados, clarificados y
chequeados por el programa de intervencion para que fuese lo mas 6ptimo e
eficaz en pro de la calidad de vida de la persona con cancer, por ende los
procedimientos invasivos, manejo farmacoldgico u otras indicaciones
derivados de la medicina paliativa u otro profesion que no compete a
enfermeria, continuaron estando bajo la responsabilidad del Programa,
basicamente la intervencion se centrd en las consejerias educativas, en la
resolucion de dudas, el establecimiento de una relacion transpersonal y una
comunicacion empatica, todo en marco de los fundamentos teoricos del
acompafniamiento humanizado en el cuidado de enfermeria.

A continuacion se presenta el algoritmo del protocolo de intervencion

(Figura n®2), que clarifica lo anteriormente expuesto.
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Figura n°2: Algoritmo del protocolo de intervencion.
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Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de vida en
personas con cancer avanzado y familia. 2019.
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Todos los alcances de la intervencion de acompafiamiento humanizado de

cuidado en domicilio de personas con cancer avanzado y sus familias, se

planificaron en base a los resultados del estudio cualitativo realizado

previamente,

asi como también al marco tedrico que sustenta la

investigacion, especificamente a su conexion con los factores de cuidado

humanizado desarrollados por Watson, fundamentandose en la siguiente

tabla (Tabla n°4) y esquema (Figura n°3).

Tabla n°4: Factores de cuidado y sustentos de la intervencion.

Factores del

Cuidado (51)

Consideraciones en la Intervencion

1.-Formacion de
un sistema de
valores
humanisticos y
altruistas.

Realizar un cuidado amable y ecuanime.

Visitas domiciliarias frecuentes considerando un plan
de cuidados que respeta la multidimensionalidad de la
persona.

Entregar cuidados de calidad.

Trato de enfermeria no limitado, con una planificacion
personalizada con tiempos y acciones individualizadas.

2.-Instilacion de
fe y esperanza.

En cada visita domiciliaria promover el cuidado dando
fe y esperanza.

Promover conductas que busquen bienestar y mejor
calidad de vida.

Motivar la adherencia a la intervencion en el
seguimiento de sus recomendaciones.

3.-Cultivar la
sensibilidad hacia
uno mismo y los

Identificar sentimientos a nivel de la persona y su
familia.
Promover la aceptacion de la enfermedad de la persona
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demas.

y familia.
Desarrollo de cuidados holisticos y cubrir las reales
necesidades de la persona.

4.-Desarrollar una

Mejorar la confianza familia y enfermera con el

relacion de | aumento de las visitas profesionales.

cuidados Relacion de cuidados transpersonal.

humanos de | Comunicacion efectiva y continua por plataforma web

ayuda y  de |y telefonia.

confianza.

5.-Promocionar y | Gran parte de las actividades a desarrollar en la

aceptar la | intervencion estan orientadas al reconocimiento de las

expresion de | manifestaciones emocionales.

sentimientos Comprension intelectual y emocional de la situacion de

positivos y | salud.

negativos. Trato y plan de cuidado considerando las
particularidades de cada persona y familia.

6.-Uso Manejo de cada visita domiciliaria con planificacion de

sistematico  del | enfermeria.

método cientifico
para la resolucion
de problemas y
toma de
decisiones.

Uso de procesos creativos e individualizados.

7.-Promocionar la
ensefianza y el

Promover actividades educativas
disefiadas para la persona y familia.

especialmente

aprendizaje Plataforma web con contenidos educativos estandar a

transpersonal. las situaciones mas frecuentes del cuidado de la persona
con cancer avanzado.

8.-Crear un | Evaluacion continua del bienestar de la persona y

entorno de apoyo | familia en visitas domiciliarias y consulta telefonica.

0 conexion | Educar para la creacion conjunta de un entorno

mental, fisica, | correcto.

sociocultural y

espiritual.

9.-Ayudar a la
satisfaccion de las
necesidades

Valoracion de necesidades con ficha guia.
Planificacion del cuidado de enfermeria en domicilio
segiin estdndares NANDA-I.
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humanas.

10.-  Aceptacion | Estimular la mejor comprension y afrontamiento de la

de fuerzas | situacion de salud actual, las posibles complicaciones,
existenciales  y | la muerte y el duelo.
fenomenologicas.

Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de
vida en personas con cancer avanzado y familia. 2019.

Figura n°3: Factores de cuidado humanizado y sustentos de la intervencion

de Enfermeria.
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Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de
vida en personas con cancer avanzado y familia. 2019.
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2.2.4. Procesamiento y analisis de los datos

Los resultados obtenidos en la investigacion cuantitativa fueron codificados
y tabulados en una base de datos en el programa Microsoft Office Excel
2010. En el procesamiento de los datos, que involucrd organizacion,
presentacion y analisis exploratorio y relacional se utiliz6 el programa

estadistico SPSS version 21 para Mac.

Para el analisis estadistico de los datos, la descripcion de las variables
nominales y ordinales se usaran tablas descriptivas con parametros de

media, mediana, minima y maxima.

En los cuestionarios de Calidad de Vida, y con el objeto de una mejor
descripcion y discusion de los resultados, cada dimension y puntaje global,
fue estandarizado a una escala de 0 a 100, donde el resultado fluctua de
peor calidad de vida para puntajes cercanos a 0 y mejor calidad de vida para
aquellos valores cercanos a 100. Ademas se realizd analisis de fiabilidad
para ambas, tanto en los resultados pre y post intervencion, por medio de
Alfa de Cronbach, resultando una alta confiabilidad con valores cercanos a

1 y baja para aquellos menores a 0,5 (97,98).
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Con el objeto de probar las hipotesis del estudio, la informacion se analizo
mediante comparacion de medias para T-Student para una muestra
relacionada en aquellas variables con distribucion normal, y comparacion
de tendencias de distribucion con Prueba de Wilcoxon en las variables no
paramétricas, especialmente para medir diferencias entre el pre y post test,
determinando las diferencias significativas para valores p menores a 0,05 y
altamente significativo en menores de 0,01. Para ver las posibles relaciones
entre las variables en cuestion, se aplico la prueba estadistica de coeficiente
de correlacion de Spearman, considerando los puntajes mas cercanos a 1
con una asociacion fuerte y cercana a 0 debil, ya sea directa o inversa la
asociacion entre las variables segun signo + 6 — del valor del coeficiente,

respectivamente.

Por ultimo, para conocer la magnitud del efecto de la intervencion en la
calidad de vida de las personas con céncer avanzado y su cuidador
principal, se procedi6 a probar estadisticamente la cuantificacion de la
relevancia del efecto obtenido con la intervencion de acompanamiento
humanizado, si es grande, moderado o pequefio su efecto en la calidad de
vida, a través de la d de Cohen, que representa el niumero de desviaciones

tipicas que separan a las mediciones pre y post test, en cada dimension
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entregada por los cuestionarios de calidad de vida, tanto en los aplicados en
la persona con diagnostico de cancer, como las mediciones efectuadas al
cuidador familiar, en donde el tamano del efecto pequefio figura con d de

cohen de 0,2, efecto mediano de 0,5 y efecto grande de 0.8 (99).

2.3. ASPECTOS E IMPLICANCIAS ETICOS DEL ESTUDIO

Se solicito la aprobacion de la investigacion por el Comité €tico-cientifico
del Hospital Clinico Herminda Martin de Chillan (Anexo J), posteriormente
solicitando autorizacion a la Médico Jefe del Programa del dolor y cuidados
paliativos, para coordinar la captacion de la muestra a través de consulta y
presencia en el hall del establecimiento. Luego, a cada usuario y su
cuidador familiar se le inform6 personalmente de los objetivos de la
investigacion, contribucion al estudio, posibilidad de rechazo a participar y
la no obtencidon de efectos perjudiciales al ser parte de la investigacion,
solicitando para su participacion, el consentimiento por escrito,
garantizando confidencialidad, privacidad y anonimato de sus datos. Todo

ello consider6 los principios €ticos de la medicina paliativa, respetando su
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dignidad humana por medio de la valoracion mental y fisica, previa
solicitud de consentir el responder el instrumento, entregandole veracidad
respecto a los fines de la investigacion, proporcionalidad al no hacer ningun
tipo de discriminacion al seleccionar el universo y llevar a cabo la
investigacion, aclarando que su participacion es voluntaria, pudiendo
negarse a participar en cualquier momento de la investigacion, sin efectos
perjudiciales en su atencion y de no abandono, de solidaridad y fidelidad, en
donde la persona ante dudas o consultas respecto a la investigacion, podia
llamar directamente al investigador principal para resolver sus inquietudes o

conocer el progresa de la investigacion.

Ademas, fueron considerados los Principios Eticos propuestos por Emanuel,

Wendler, Killen y Grady (100-102), del siguiente modo:

Valor social: los resultados obtenidos de la investigacion aportan a la
disciplina al comprobar su efectividad, en la identificacion de aspectos
psicosociales a considerar dentro de las capacidades influyentes en la
calidad de vida de las personas diagnosticadas con cancer y su
percepcion del cuidado de enfermeria recibido, favoreciendo la atencion

integral para la persona y familia, desde el conocimiento cientifico
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construido a partir de la relacidén transpersonal paciente-profesional de
enfermeria.

Validez cientifica: afianzada por medio de un disefio metodolégico
riguroso, valido y realizable, con una mirada mas amplia del tema de
estudio incorporando la investigacion mixta que dard respuesta a los
objetivos propuestos, cimentado con un marco referencial que expone
ampliamente el tema y que fundamenta el problema de estudio.
Seleccion equitativa de los sujetos: seleccionando imparcialmente al
universo en estudio, minimizando los sesgos en el resultado. Se eligieron
los sujetos del grupo ya formado por personas con céancer avanzado
inscritos en la unidad de cuidados paliativos y alivio del dolor,
necesarios para contestar la interrogante del problema de investigacion,
siempre y cuando cumplian con los requisitos de inclusion, se les ofrecid
a la persona y familia participar en la investigacion. También los
participantes de la investigacion fueron los beneficiarios directos de los
resultados, y la intervencion que surgi6 de su desarrollo, favorecerd a la
triada paciente-familia-profesional de enfermeria.

Proporcion favorable riesgo-beneficio: garantizd que los beneficios

potenciales de la investigacion superaron a los riesgos involucrados en la
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participaciéon de las personas, pensando en los principios de no
maleficencia y beneficencia, maximizando los beneficios tanto para el
paciente como su familia. Los posibles riesgos hacen relacion a la
dimension emocional de la persona y familia debido a la situacion
compleja de salud que vivencian y la evocacion de esta a través del
proceso de la intervencion y medicion de instrumentos. Sin embargo,
para proteccion de su integridad, la propia intervencion concentrd parte
de su desarrollo a actividades enfocadas al cuidado de Ia
multidimensionalidad de la persona y familia, constituyendo que este
riesgo sea menor a los beneficios que tragd la investigacion al
comprobar su eficacia.

Evaluacion independiente: se llevd a cabo una revision imparcial de los
datos y su procesamiento por parte de profesionales externos a la
investigacion, siendo visada previamente por los comités ético-
cientificos de la Facultad de Enfermeria de la Universidad de
Concepcion y del Hospital Clinico Herminda Martin de Chillan,
institucion a la que pertenece la unidad de alivio del dolor y cuidados
paliativos de la cual participaron las personas y familiares incorporadas

al estudio.
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Consentimiento informado: se les dio a conocer todos los aspectos
referentes a la investigacion por medio del consentimiento informado y
comprendido por las personas con cancer y familia, aclarando sus dudas
para asegurar que su participacion fuera compatible a sus valores,
intereses y preferencias, respetando la autonomia en sus decisiones,
siendo la participacion libre y voluntaria, resguardando Ila
confidencialidad y anonimato de los datos, pues para la proteccion de los
resultados no se solicitaron datos personales que involucraran nombre u
otros referentes a su identificacion en el instrumento a aplicar,
codificando los instrumentos sé6lo a través de un niumero correlativo.

Respeto a los sujetos inscritos: se cumplid con la voluntariedad en la
participacidn, permitiendo a la persona cambiar de opinion, retirarse sin
sancion o decidir no estar de acuerdo con la intervencion. Se resguardo
la privacidad de la persona y cualquier informacion entregada por ellos y
familia con la debida confidencialidad, también constantemente fueron
los participantes informados de los posibles cambios en el proceso de
investigacion, reconociendo su contribucion como persona y familiar,
los resultados obtenidos y el resguardo general del bienestar de todos los

involucrados en el estudio. La informacion que se recogid fue
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confidencial, utilizando un numero correlativo para la codificacion de
encuestas y entrevistas, siendo de uso exclusivo de los investigadores,
excluyendo cualquier dato que pueda servir para su identificacion y no
se uso para ningun otro proposito fuera de los de esta investigacion. Sus
respuestas a las encuestas fueron codificadas usando un nimero de
identificacion y por lo tanto, resguardaron su privacidad ante personas

ajenas al proceso de investigacion

Dentro de las consideraciones éticas mas especificas, se tomaron los

siguientes resguardos:

Para no comprometer la ley de derechos y deberes del paciente, se les
abordo6 una vez que asistan al Programa de Alivio del Dolor y Cuidados
Paliativos, desde ahi se les presentd la informacion de la investigacion
para consentir por escrito su participacion, y con ello incluirlos y realizar
las actividades comprometidas, como las visitas domiciliarias frecuentes.
En la informacion de la investigacion se les menciond la presencia de
una enfermedad avanzada, excluyendo el término de Cancer, debido a
que algunos de los pacientes no conocian su diagnodstico por decision

familiar.
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Si bien la investigacion considerd una intervencion de 3 meses, entre la
medicion pre y post test, los participantes no fueron abandonados en este
plazo, se continu6 con el uso del recurso de plataforma web y de visitas
domiciliarias, aunque con menor frecuencia, pero hasta el final de la
vida de la persona con cancer y luego de la ejecucion de actividades de

acompafiamiento en el duelo para la familia, por hasta 3 meses mas.

Los posibles sesgos de la investigacion pudieron estar determinados por
la seleccion intencional de la muestra, con una medicidn inicial de base
y sin un grupo control, como parametro de comparacion para evaluar la
magnitud del efecto de la intervencion, fueron usados los mismos
sujetos. Otro posible sesgo pudiera darse por la complicacion y avance
inesperado del cancer, provocando que se interrumpa o se abandone la
participacion en la intervencion, lo mismo por fallecimiento o cambio de

cuidador familiar.
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3. RESULTADOS

3.1. RESULTADOS ABORDAJE CUALITATIVO

Las grandes tematicas resultantes del analisis cualitativo de los discursos de
las personas con diagnoéstico de cancer avanzado y los cuidadores familiares
del significado del cuidado humanizado que esperan recibir en los cuidados
paliativos en domicilio desde enfermeria, a través del andlisis orientado por
Bardin y el proceso de interpretacion segin la mirada de Heidegger,
involucré un vinculo o conexidén del profesional con todo el contexto
familiar, inmerso en la situacion de enfermedad, donde existid
disponibilidad para atender dudas, crisis y entregar soluciones por medio de
una comunicacion eficaz, interpretado como la generacion de una relacion
transpersonal como primera prioridad. Asimismo, la satisfaccion de las
necesidades son de gran importancia para el cuidado humanizado, que mas
alld de su cuidado integral y holistico, los pacientes requieren la
consideracion de la familia y el manejo armonico de los tratamientos, en el

manejo de las mismas. Finalmente, destaca de los significados de los
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familiares, la preocupacion constante dada por las posibles crisis del

paciente o fallas en el sistema de salud para ser auxiliados, reafirmando la

importancia en la humanizacion de los cuidados que garanticen un

acompafiamiento empatico fundamental para el bienestar emocional. La

generacion de subtemas y grandes tematicas desde los discursos de las

personas con diagnoéstico de cancer y los cuidadores familiares, se expone a

continuacidn, extraido del analisis de los discursos, anexados (Anexo C).

Tabla n® 5: Tematicas reveladas del analisis cualitativo.

Frases claves Subtemas Grandes

Tematicas
Cuidadores: Vinculo/Conexién | RELACION
- “Ni te avisa porque no viene” Disponibilidad TRANSPER-
- “Nos hace falta mas apoyo” Comunicacion SONAL

“La verdad que con las enfermeras
tenemos poca conexion”
“Poder contar con ¢l (enfermero)”

Pacientes:

“Yo creo que le falta mas conexion asi de
todo”

“Que sepan en que esta uno y todos estén
unidos en eso”

“Que esté presente”

“Nadie me llama para saber como estoy”
“Falta que se coordinen mas”

“Que una persona este dedicada a
nosotros”
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Cuidadores: Integrales/Holisti- | SATISFAC-
- “Mas union en las cosas que se necesitan | cos CION
para mi suegra y nosotros” Familiares GLOBAL
- “Ellos como que te dicen hagan esto, | Tratamientos DE
pero no hay mas ayuda” NECESIDA-
- “Estar mas preocupados de los que se DES
cuidan en la casa”
- “Los controles para llevarla con el frio en
el consultorio, eran so6lo para
medicamentos”
Pacientes:
- “Que me acompafie pues, me visiten mas,
que ayuden a mi hija y que me cuiden”
- “Yo lo veo asi como que te motiven mas
a cuidarte”
- “Que se preocupe de todas Ilas
necesidades del enfermo y su familia”
- “Que tenga preocupacion asi en serio por
el enfermo”
Cuidadores: Preocupacion COMPREN-
. “Yo creo que poniéndose en los zapatos | Empatia/Acompa- | SION
de uno” namiento EMOCIO-
- “Que vea como lo cuidamos, con mas NAL

preocupacion”

- “Podrian darnos mejores consejos”

- “Que tengan una conexidn mas
preocupada”

- “Que haya una preocupacion real”

Pacientes:
“Hacerme compafiia y que se quede
conmigo junto a mi cama”

- “Que me pregunte que me pasa a mi con
€so”

- “Deberia ser con amabilidad vy
preocupacion por uno”

- “Seria la preocupacion constante”
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“Que estén atentos a como estoy y como
me siento”

Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de
vida en personas con cancer avanzado y familia. 2019.

Descripcion y analisis de las grandes tematicas surgidas:

3.1.1. Relacion transpersonal

En todos los discursos recopilados, sobre las percepciones del cuidado
humanizado tanto para las personas con cancer y como a sus cuidadores, la
relacion transpersonal, evoca a una falta imperante de mayor cercania con el
profesional de enfermeria, con una conexion real, de un profundo vinculo
mutuo, que explore una realidad mayor y mas significativa, pero con un
reconocimiento anticipado, una comprension plena, puesto que la mera
asistencia paliativa actual sélo es reactiva e insuficiente.

Esta relacion se establece por medio de un proceso espiral, donde en los
distintos escenarios cambiantes en que se ve enfrentada la diada paciente-

cuidador, se retroalimenta y profundiza hacia la union transpersonal (Figura
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n°4). Empieza con un antes, donde las familias esperan del profesional de
enfermeria un reconocimiento de la vivencia desde las distintas partes
involucradas, dando pie en el ahora, de una mejor comprension, siendo un
complice que los acompaiia, entiende y da soluciones, ya sea practicas,
educativas o de mera gestion, aguardando en un después que asegure la
disponibilidad de los servicios de salud y cuidados de enfermeria, que se
pueda contar con ellos, ante los acontecimientos urgentes o imprevistos,
logrando usar en todo el proceso la comunicacion como el vehiculo para la

fluidez y consolidacion de la relacion.

Figura n°4: Expectativas de la relacion transpersonal.

Comunicacién ———> Comunicacién —>

Comunicacién Comunicacién Comunicacion

[Reconocimiento )— Comunicacién —Jp» — Comunicacién —p»| Disponibilidad

Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de
vida en personas con cancer avanzado y familia. 2019.

Las diadas paciente-cuidador, manifiestan que vivir este proceso representa

para ellos, la relacion que esperarian de enfermeria, para que entregaran un
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cuidado humanizado, pues en la mayoria de los discursos, muestran la
expectativa de un profesional que se involucre de verdad y honestamente
con la familia, generando un vinculo o conexion, puede también darse ese
lazo con el grupo de enfermeria, mientras esté ahi cuando se necesite, en un
cuidado coordinado que no los abandone.

Los discursos en extenso, exponen una rica cantidad de atributos que
enmarcan como ellos esperarian fuese un cuidado humanizado, y como la
relacion transpersonal entre los profesionales de enfermeria y ellos como
familia deberia ser. Siendo los principales y que con mayor frecuencia se
representaron como subtemas, el vinculo o conexion, la disponibilidad, y la
comunicacidn, los cuales se matizaron con otros atributos menos fuertes,
pero igualmente presentes, referidos al reconocimiento, la comprension y la

coordinacion.

a) El vinculo/conexion: hace precisamente este proceso constructivo de la
relacion anteriormente desarrollada, donde constantemente el profesional
debe estar en sintonia con los cambios en el paciente y su familia en una
reactualizacion permanente de su vivencia en la enfermedad avanzada. De

esta forma podra acompafiar y cuidar humanizadamente, ayudandolos y
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ayudandose a adaptarse activamente a la realidad, asi favoreciendo la
calidad de vida de todos, cuidando para controlar lo malo y perseverar en lo
bueno de la enfermedad, desde la integridad y transparencia de la atencion,
compartiendo  valores, emociones, preferencias, retroalimentando,
esclareciendo lo vivido y lo anhelado, en una dindmica que requiere de una
buena comunicacion y predisposicion de aprendizaje mutuo.

En una realidad tan compleja, las familias no logran una adaptacion
satisfactoria a la realidad, puesto que el apoyo entregado no involucra
valores o comportamientos representativos de los intereses particulares de
cada uno, con ello no les alcanza para desaparecer el miedo y la consciencia
profunda del avance de la enfermedad, de la fractura familiar y la finitud de
la vida. Los testimonios de los pacientes exponen con claridad este hecho
en “Yo creo que le falta mas conexion asi de todo ... a veces yo no se si es
del consultorio o del Programa o de qué” o “Pero del Programa como que
ven lo mismo, vienen todos separados, el médico repite algo, los demas lo
mismo, entonces deberian ponerse mas de acuerdo ... como un acuerdo mas
de los profesionales. Personal ... que sepan en que esta uno y todos estén
unidos en eso”, y el cuidador en “Que le podemos decir pu seforita, la

verdad que con enfermeria tenemos muy poca conexion... hay una
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dificultad pa conseguir las cosas (negacion con la cabeza), hay que estar
insistiendo mucho pa lograr algo y eso si se consigue algo”. Con ello se
suman también, todas las observaciones registradas en las visitas, que
avalan lo fundamental de generar un vinculo real entre profesional y familia
para la percepcion de recibir cuidado humanizado.

b) Disponibilidad: para las familias un atributo importante para lograr la
humanizacion del cuidado tiene que ver con la posibilidad de que el
profesional de enfermeria este presente cuando se le necesita, y los
discursos evidencian una profunda sensacion de abandono por parte del
equipo de salud, no al ingreso, no cuando esta la calma, si no cuando se
enfrentan a la tormenta, a las dificultades y a las crisis. Por supuesto, esta
expectativa del cuidado exige una presencia funcional, que dé respuestas,
que resuelva los problemas, proporcione ayuda o simplemente comprenda y
acompaiie. Es un requerimiento expresado directamente por el cuidador en
“Porque la visita es corta, como que hago esto y esto, preguntan esto y listo,
no hay, tampoco después si uno lo necesita o sea para mi mama” o “Mas
ayuda para llamarlas o para que venga alguien”, y desde el mismo paciente
con referencias como “Que esté presente, que no nos dé esperanzas por

telefono, fijando compromisos que no cumple”.
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c¢) Comunicacion: para que existan los particularidades de la relacion
transpersonal, el unico medio para saber el contenido més profundo y
detallado del paciente y la familia, para percibir su naturaleza,
circunstancias, caracteristicas e intereses, y darle valor a lo que realmente
estan viviendo, es la comunicacién, en un constante intercambio y
compartir de sentimientos y experiencias, donde la disponibilidad y
conducta reciproca del profesional de enfermeria también configura esta
comunicacion, pues advierte el vinculo y la comprension de la realidad, le
da significado al cuidado y el contexto en el que debe implicarse de
humanista, pues contiene y corresponde al entendimiento de la enfermedad,
sus avances, necesidades e incompatibilidades familiares. En la entrevista,
los cuidadores expresaron directamente este atributo como necesario para el
cuidado “Bueno eso, nos hace falta mas apoyo, mas visitas, uno llama y me
dicen venga para acd a buscar parches, pero ya ir para alla a uno se le
complica, yo la dejo solita unas horas y me muero de preocupacion, me
pongo nerviosa y se que me necesita”, incluso la busqueda de reciprocidad
es manifiesta por el paciente “Hay que estar llamando, porque nadie te

llama para saber como estoy, si me mori o qué ya”.
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3.1.2. Satisfaccion Global de Necesidades

La formacion de enfermeria centra gran parte de su educacion en las
necesidades y las describen y desarrollan practicamente todas las teorias de
enfermeria, a través de los requisitos de autocuidado, factores del cuidado,
modos de adaptacion, principios de conservacion o problemas de
enfermeria. Este estado de carencia fisiologica, psicologica, social y
espiritual, motiva los comportamientos hacia la satisfaccion, pero cuando
esta satisfaccion se complejiza, requiere de mas soportes, compaiiia o el
bienestar de otros, la misma condicion avanzada de la enfermedad, todos
los involucrados solicitan y requieren esfuerzos mayores para enaltecer el
cuidado humanizado de enfermeria, al contexto familiar y cultural, en un
todo, mas profundo que las meras necesidades.

Los discursos de la familia y el paciente, dan valor a la satisfaccion de las
necesidades, sobre todo aquellos pacientes en que su enfermedad avanza a
estados mas dependientes, nuevamente entreviendo los atributos del
cuidado humanizado, hacia las necesidades que involucran soporte y

compania, muchas de las cuales suponen responsabilidad de ser
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resguardadas por el profesional de enfermeria, mientras que estan siendo
compensadas por las redes de apoyo social, principalmente por los vecinos.
Parte también de estas necesidades, y las aflicciones familiares van mas alla
de la institucionalidad sanitaria, y se extiende a las disposiciones
gubernamentales relativas a entrega de aportes econdmicos y pensiones,
otra vivienda por hacinamiento, pudiéndose re-enfocar las posibilidades y
adaptar los cuidados al contexto, mas no dignificar y humanizar las
condiciones sociales que conlleva el cancer en las familias mas pobres del
pais.

Es claro que en la persona con cancer estin comprometidas necesidades
fisicas evidentes, pero en el avance de la enfermedad, se funden con las
necesidades emocionales y espirituales del paciente y su familia.

Desde aqui, los discursos dan a conocer la coexistencia de un proceso de
vinculacion paciente-cuidador, fusionado en una sola entidad necesitada de
cuidar, que expresa la mirada integral de enfermeria para dar espacio a la

humanizacion del cuidado. Detectandose necesidades especiales:

a) Integrales/holisticas: la formacion de los profesionales de enfermeria se

ha centrado en el cuidado integral y una vision global para valorar las
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necesidades del paciente y de la familia, y esta vision se rectifica por
completo en los discursos donde para percibir la admision de cuidados
humanizados, se expresa un analisis profundo, que prueba el
funcionamiento de la relacion enfermeria, paciente y cuidador con una
vision completa e integral de la realidad, la cual supone un cuidado
competente, con conocimiento y respeto a ella. Y ese significado, lleva la
vision holistica a una exigencia superior, de dar sentido al dia a dia y
compartir esa vivencia en profundidad con la entidad paciente-cuidador
como uno solo.

Algunas de estas manifestaciones del cuidador dicen ““Si sefiorita, yo creo
que va en que tengan buena coordinacion, mas atencion por los enfermos,
estar mas preocupados de los que se cuidan en la casa, y que pongan a
alguien dedicado a las visitas exclusivamente”; y del paciente “En que le
dicen a uno que debo moverme mas, porque puede hacer una herida o no
levantarse mas ... pero yo no tengo como, aqui mi hija me toma y me
cambia de la cama al sillon y adema le dicen busque distraccion, pero no
veo ya nada, yo ya perdi casi toda la vision .. hace rato veo puras manchas
... se que esta ahi usted sentada ... pero no puedo yo asi saber como es su

carita”. Las referencias de los cuidadores y familias, se centraban en una
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necesidad mas profunda, viendo su problematica desde lo integral y
holistico, desafiando al cuidado humanizado, a aportar desde las propias

privaciones de la realidad y del contexto en que lo viven.

b) Familiares: la familia ve afectada por el cancer aspectos psicologicos,
sociales, socioecondomicos y de funcionamiento familiar, ademas de una
contencidon emocional ante su propio sufrimiento, pretendiendo ser fuertes,
comprensivos siempre y jamas molestos, pues su rol social esta enmarcado
en la solidaridad y la proteccion, pero ante las numerosas demandas
cambiantes del avance de la enfermedad, tal funcionamiento y soporte
requiere también de la retroalimentacion del carifio, el dialogo, la libertad y
la autonomia, torndndose acciones dificiles de motivar, y el cuidado
humanizado referido por los pacientes y cuidadores lo exige, este debe estar
acorde a las demandas, y en esa vinculacion, ambos estan conscientes de
que las necesidades de ambos han sido alteradas, y el profesional de
enfermeria debe cuidar a toda la familia para propiciar el bienestar y la
calidad de vida, actuando para que su ardua realidad se armonice a través de
la valoracion y el aprecio, la confianza y el refuerzo en lo que se esta

haciendo por sobrellevar el cancer, y como se ve al grupo familiar como la
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entidad de soporte emocional e instrumental que siempre estd acompafiada
por el profesional. Este atributo del cuidado, lo declaran los cuidadores, por
ejemplo, en “Yo pondria mas como union en las cosas que se necesitan para
que mi suegra y nosotros ... porque nos faltan tantas cosas sefiorita en esta
casa, ella estd aqui en el living como se habra dado cuanta, el bafio estd mal
... no no puede meterse ... o0 sea ella esta primero, pero sin la ayuda de las
vecinas aqui, nosotros no podriamos ... no s€ como ... o sea ellos como que
te dicen hagan esto, pero no hay mas ayuda o que se conecte con la asistente
0 no se ... con esos beneficios que da la presidenta”. Asimismo los
pacientes dicen “Eeh ... que me acompafien pues, que visiten mas, que
ayuden a mi hija, que me cuiden, sobre todo con las sondas y moverme ...
porque asi como ya no puedo levantarme sefiorita, se le hace muy pesado a

ella y capaz se ponga peorcito”.

c) Tratamiento: los cuidados paliativos tienen como objetivo mejorar la
calidad de vida de la persona con cancer avanzado, mas alld de manejar los
sintomas y el dolor, el cuidado debe lidiar con el miedo, enojo, depresion,
soledad y busqueda del sentido de vida. Mucha de esa busqueda por

prolongar la supervivencia, el bienestar y la autonomia, ha estimulado a las
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familias a buscar refuerzos complementarias a los cuidados tradicionales,
muy pocos de los cuales se basan en evidencia cientifica o respaldo de un
profesional sanitario. Casi todos los pacientes se alimenta o consume algun
tipo de preparado, recomendado por otro familiar, por un conocido que
haya experimentado el cancer, guia espiritual o amparado en la informacion
disponible en internet, con la esperanza de pasar el final de la vida en las
mejores condiciones posibles, conscientes de que su consumo no tiene un
proposito de recuperacion. Por ello los cuidadores refieren “La verdad,
nosotros decidimos no seguir las indicaciones del Programa, eran
demasiados medicamentos, nadie los vigilaba, los controles para llevarla
con el frio en el consultorio eran solo para medicamentos, asi que la
estamos tratando segun los remedios naturales de un chaman”.

Los tratamientos paliativos en concreto, evidencian un sistema que no da
abasto con el creciente numero de personas en condicidon de cancer
avanzado, tanto por las manifestaciones de los pacientes en “Porque a veces
quedo sin suero porque no pueden venir, y yo creo que poner el suero no
debe ser el puro enfermero que vea eso, hay mas consultorios, ambulancia,
no se yo, alguien podrad venir, si ya manejamos todo el suero y la aguja

nosotros, es solo para cuando hay que buscarme otra vena”.
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3.1.3. Comprension Emocional

En las distintas etapas de la enfermedad, cada paciente y cuidador como una
sola entidad, presentan distintas emociones, que van cambiando a medida
que avanza la enfermedad y en espiral (Figura n°S), vuelven y se arraigan
dependiendo de las crisis vividas, como medio de afrontamiento o reaccidon
al cambio mas natural e importante, se pudo notar etapas emocionales

marcadas por los siguientes progresos de la enfermedad.

Figura n°5: Etapas emocionales de la enfermedad avanzada.

Conocimiento del Vivir autova!ente Indicios de Inicio de sintomas vivir con Vivir es estado Perder la
diagndstico con el diagndstico agotamiento y dolor crénicos dependencia de postracion batalla

Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de
vida en personas con cancer avanzado y familia. 2019.

En cada etapa, se visibiliza por completo la carga fisica y emocional, desde
un singular equilibrio mente-cuerpo, en que la emocionalidad se hace
autentica y se complejiza y conecta con los signos y sintomas manifiestos

de la enfermedad y su avance. De este modo, el cuidado humanizado
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requiere comprender que esperar tanto en lo fisico como en lo emocional,
para poder ayudar a que los pacientes y sus familias, vivan y aprovechen la
vida.

En este mismo sentido, a medida que avanza el final de la vida, la
espiritualidad toma otras particularidades, si bien hay un profundo respeto
por el ser superior a veces asociado a creencias religiosas, esta se enriquece
hacia lo mas intimo y propio, con la re-significacion de si mismo, del
sentido de la vida, de la puesta al dia, con una evaluacion del pasado y el
presente, que le da conformidad ante la muerte. En ello, el cuidado
humanizado esperado, tendria que orientarse a proteger y guiar los estados
emocionales y la espiritualidad hacia el sentido de satisfaccion con uno
mismo y con la vida que ha completado, pero lograndolo desde el
conocimiento profundo de la vivencia del paciente y familia, con una
preocupacion real, empdtica y constante, como un proceso fundamental
para concretar cuestiones espirituales y familiares, para mejorar el bienestar

y la calidad de vida.

a) Preocupacion: es el rasgo mas expuesto por los cuidadores y pacientes

que esperan como un atributo del cuidado humanizado de enfermeria, y no
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como un estado propio por los avances de la enfermedad, sino como una
extension de su condicion al profesional, para que este se ocupe de su
padecer, haciendo un llamado a acompaiiarlos en el proceso y a entenderlos
en esta dindmica cambiante de emociones, que esa preocupacion sea re-
formulando el cuidado y buscando estrategias para ayudarlo a aliviar,
equilibrar y esforzarse constantemente para manejar las demandas del
avance de la enfermedad en el paciente y la familia, en un apego y
conocimiento permanente de sus inquietudes, molestias, sentimientos y
necesidades cambiantes. Asimismo, las referencias son explicitas ante las
acciones que demuestran falta de preocupacion y no hay atencion a los
requerimientos nuevos o ante las crisis, aqui los discursos se llenan de
incertidumbre y angustia, donde la sensacion de las familias, es que no son
prioridad y pareciera que la cercania a la muerte pesa ante todo, basando en
ello, la decision de no asistir, de prolongar o abandonar el cuidado.

Aqui algunos de los discursos que expresan directamente a la preocupacion,
como un atributo importante del cuidado humanizado, en los cuidadores a
través de “Ademds que como que tengan una conexiéon mas preocupada,
que haya una preocupacion real” y “Que vea como lo cuidamos y que nos

ayude si lo estamos haciendo bien o que hace falta, con mas preocupacion,
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para la tranquilidad de todos por aca”; y los pacientes con “Yo creo que
para mi seria la preocupacion constante ... que estén atentos a como estoy,
a como me siento, porque a veces me deprimo mucho y me gustaria hablar
con alguien ... aqui estoy con mis papas y ya son viejitos y no quiero

mostrarles ademas de todas las cosas que han pasado mas penas”.

b) Empatia/acompaiiamiento: la habilidad que deberia adquirir el
profesional de enfermeria para proporcionar cuidados humanizados, es
fundamental para experimentar y entender la realidad del cancer avanzado y
poder compartirla, es la empatia, la cual debe considerar al momento de
dirigir las acciones, sin enjuiciar y dar consejos, sino mas bien acompafar,
conectandose a sus necesidades, buscando el bienestar y la calidad de vida,
pero desde la mirada de la evaluacion de las circunstancias individuales de
la vida, en el contexto familiar, social y cultural, valorando su pertenencia,
realizacion y satisfaccion con lo que le pertenece, entrelazandose en ello las
exigencias del cuidado espiritual, en busqueda del sentido de la vida y el
desarrollo individual. Los discursos mas reveladores de este atributo esta en
los cuidadores con ‘“yo creo que poniéndose en los zapatos de uno, ellos

son los profesionales, saben todo de como tratar a los pacientes como
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Miguel”, en los pacientes con “Yo soy soltero sefiorita, no deje nada en esta
vida, no tengo familia propia. Cuando me puse mal, mi sobrina me trajo a
su casa, me armo esta pieza, se preocupa de mi todo el tiempo, nunca estoy
solo, mi sobrino calienta mi comida y la Tofiita me da los remedios ...
imaginese cuanto puedo merecer de todo esto ... mas encima mi hermano
que esta mayor ya, €l que le abrid la puerta ... me hace compafiia y se
queda aqui conmigo junto a mi cama (paciente ojos llorosos, muy
emocionado)”.

En complementacion a las percepciones y expectativas de los pacientes y
cuidadores respecto al cuidado humanizado de enfermeria, las
observaciones recopiladas como notas de campo en el proceso de la
intervencidn, manifiestan una clara concordancia con lo expresado en los
discursos, desde la relacion transpersonal y la disponibilidad del profesional
de enfermeria, muchas de las observaciones apuntadas dan testimonio de
esta vivencia como por ejemplo en “19 dias que se avisé de visita de
personal al domicilio y no acudieron: Incumplimiento de las visitas del
equipo multidisciplinario, en visitas extras comprometidas de caracter
practico para efectuar cambio de via venosa, fleboclisis, curacion, entre

otros procedimientos”; y desde la Comunicacién se observo que la
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“Comunicacion entre el Programa y Centro de Salud Familiar es por medio
del propio cuidador familiar: Hay una buena division de las actividades
entre Programa y Consultorio, respecto a la asistencia paliativa y la
asistencia del paciente postrado, sin embargo, la conexion y comunicacion
entre ambos es insuficiente o practicamente nula”.

Asimismo en la Satisfaccion Global de Necesidades, las observaciones
exponen muchas necesidades tales como “Falta de alimento, falta de
condiciones fisicas habitacionales, falta de condiciones minimas para el
higiene, instalacion de catre en living, falta de parches, insumos y
materiales para manejo del paciente postrado, ulcerado o con hidratacion
parenteral o enteral: Muchas de las necesidades incompletas estan asociadas
a la falta de recursos materiales, ya se familiares o del sistema publico de
salud”; y desde el punto de vista Familiar, las observaciones ponen en
manifiesto como el cuidador y la familia debe ser comprendida dentro del
cuidado humanizado en domicilio, pues “Cuidador 24 horas 7 dias de la
semana, 3 de los casos con un cuidador sin redes de apoyo, no compran
medicamentos o alimentos para si mismos, con tal de cuidar al paciente:
Todas las necesidades del paciente son puestas en primera prioridad por

todas las familias, en un enorme esfuerzo humano y capital”; también en el
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Tratamiento, las observaciones mostraron que “El tiempo y entrega de los
materiales y la asistencia profesional en ninglin caso no se realizo por
negligencia, descuido o abandono, simplemente no contaban con la
capacidad para asistir las necesidades de todos los pacientes, siempre se
trato de justificar o apoyar al menos citando al cuidador o por contacto
telefonico en el horario de trabajo, pero desde la reaccion: Los equipos
multidisciplinarios hacen grandes esfuerzos por cumplir con su rol y tratar
de suplir las necesidades primero del paciente, luego del cuidador y familia,
teniendo que priorizar a los pacientes, entre aquellos con condiciones
socioecondmicas mas bajas, mas necesidades inmediatas, prolongacion de
la enfermedad, condiciones de riesgo, etc”

Finalmente en la Comprension Emocional que esperan del cuidado
humanizado de enfermeria, la preocupacion es manifiesta en varias de las
observaciones puesto que “Buena asistencia al inicio del programa, no
existe suficiente recurso en el sistema publico para atender particularmente
las necesidades de cada familia: Existe un ambiente de tranquilidad cuando
las condiciones del paciente se mantienen y las rutinas adquiridas son
predecibles, la vulnerabilidad del sistema de salud, la fortaleza del ntcleo y

capacidad del cuidador se ve totalmente volcada ante la dependencia,
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agravamiento y delirios provocados por avance de la enfermedad”, pero “Se
presentaron al menos 10 situaciones de urgencia que debieron esperar hasta
4 dias en resolverse, al ser una condicion avanzada de la patologia los
sistemas pre-hospitalarios no cuentan con los recursos para darles cabida, se
llamo6 al SAMU, SAR, Consultorio y Programa, teniendo en todos los casos
que resolverse las crisis por los familiares, por ejemplo fiebre muy alta, no
tolera nada por boca, Glasgow 8 puntos, cianosis, deshidratacion severa,
hemorragia, etc.: Ante las crisis o situaciones nuevas los cuidadores se
muestran muy nerviosos y angustiados, no saben a quién acudir en forma
rapida y la espera por asistencia les genera gran estrés”.

Del mismo modo, en la Empatia y el acompafiamiento se observd que
“Durante la intervencion la necesidad emocional fue transversal, la mayoria
de las visitas no involucro ninguna actividad procedimental directa con el
paciente: Las necesidades emocionales del cuidador y familiar, son
satisfechas facilmente con la posibilidad del contacto continuo y la
sensacion de poder tener ese contacto en cualquier momento que lo
necesiten, y la mayoria de las veces, esa necesidad es la de ser escuchado y

comprendido, que enfermeria empatice y acompafie”.
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3.2. RESULTADOS ABORDAJE CUANTITATIVO

Tabla n® 6: Caracteristicas Sociodemograficas de las personas con
diagnostico de cancer avanzado.

n %
Edad De 30 a 64 aos |6 35,3
De 65 y més anos | 11 64,7
Sexo Femenino 10 58.8
Masculino 7 41,2
Ocupacion Activo 3 17,6
Pensionado 14 82,4
Situacion de | Con pareja 7 41,2
pareja Sin pareja 10 58,8
Escolaridad Basica 5 29.4
Media 4 23,5
Técnica 5 29,4
Universitaria 3 17,6
Religion Catolica 13 76,5
Evangélica 2 11,8
Ninguna 2 11,8
N°® de Personas | De 2 a 4 personas | 12 70,6
en el Hogar De 5 a 10]5 294
personas
Tipo de Familia | Nuclear 10 58,7
Extensa 4 23,5
Monoparental 3 17,6
Conocimiento de | Si 15 88,2
la Patologia No 2 11,8
Enfermedades Si 7 41,2
Cronicas* No 10 58.8
Enfermedades Si 1 5,9
concomitante®** | No 16 94,1

Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de
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vida en personas con cancer avanzado y familia. 2019.

* Diabetes Mellitus, Hipertension Arterial, entre otras con tratamiento
permanente.

** Enfermedades agudas, como una infeccion respiratoria, urinario, etc.

De las 17 personas con diagnostico de cancer participantes en la
investigacion, la mayoria era adulto mayor de 65 afios, de sexo femenino,
pensionado, sin pareja, de religion catdlica y compartian su hogar como una
familia nuclear. Ademas casi todos conocian su diagnostico de cancer
avanzado o terminal, no presentaban enfermedades cronicas, ni luego de
ingresar al programa presentaron alguna enfermedad concomitante.
Respecto a su nivel educativo, se distribuian homogéneamente en basica,

media, técnica y universitaria.
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Tabla n°® 7: Signos y sintomas presentes en las personas con diagnostico de

cancer avanzado.

n %
Tolerancia Buena Tolerancia | 9 52,9
Alimentacion Liquido o Papilla | 6 35,3
Enteral o2 11,8
Parenteral
Presion Arterial | Normal 14 82,4
Baja 3 17,6
Constitucion Enflaquecido 6 35,3
Fisica Normal 6 35,3
Sobrepeso 3 17,6
Obeso 2 11,8
Presencia de | Sin Dolor 7 41,2
Dolor Dolor Leve 10 58.8

Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de

vida en personas con cancer avanzado y familia. 2019.

La mitad de las personas con diagnostico de cancer presentaban buena

tolerancia alimenticia, mientras que la otra mitad ya consumia alimentos en

presentacion liquida o papilla, o requerian de suplemento de alimentacién e

hidratacion enteral o parenteral. La mayoria de los participantes mostro

hipotension y dolor leve a la consulta inicial en en el primer encuentro, con

constitucion fisica normal o enflaquecido.
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Tabla n° 8: Puntaje en Escala de Estado Funcional de las personas con

diagnostico de cancer avanzado.

Puntaje n %
Performance 0 2 11,8
Status 1 5 29,4
2 3 17,6
3 2 11,8
4 5 294

Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de
vida en personas con cancer avanzado y familia. 2019.

En cuanto al estado general de las personas con cancer avanzado, la escala
de Performance Status revelo que la mayor cantidad de usuarios transitaban
entre sintomas leves de la enfermedad acompafiados de auto-valencia,
mientras que la mayoria ya presentaba signos de postracion con reposo de al
menos la mitad del tiempo del dia con necesidad de cuidados ocasiones,

parciales o totales de la familia y enfermeria.
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Tabla n° 9: Consumo de Medicamentos en las personas con diagnostico de

cancer avanzado.

n %

Medicamentos Si 13 76,5
para el Dolor No 4 23,5
Medicamentos Si 7 41,2
para el Suefio No 10 58,8
Medicamentos Si 6 35,3
Tratamiento No 11 64,7
Psiquiatrico

Otros Si 11 64,7
Medicamentos No 6 35,3
Suplementos Si 7 41,2
Naturales No 10 58.8

Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de
vida en personas con cancer avanzado y familia. 2019.

Relacionado a los medicamentos de tratamiento paliativo, las personas con
diagnostico de cancer en su mayoria consumian medicamentos para el
dolor, no requerian farmacos para conciliar el suefio, de tratamiento por

alguna patologia psiquiatrica o algiin suplemento natural.
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Tabla n° 10: Calidad de Vida Relacionada con la Salud Inicial de las

personas con diagnostico de cancer avanzado — EORTC QLQ — C30*.

Media Mediana | Desviacion Maximo
Tip.

Escala de Salud Global | 49,5 50 14,6 83,33
Funcion Fisica 53,7 60 34,7 100
Actividades Cotidianas | 53,9 66,7 34,1 100
Rol Emocional 30 33,3 21,7 75
Funcion Cognitiva 26,4 16,7 19,6 66,7
Funcion Social 57,8 66,7 32,9 100
Fatiga 52,3 44.4 32,1 100
Dolor 39,2 33,3 22.8 100
Nauseas/Vomitos 16,7 0 26,3 66,7
Disnea 54,9 66,7 39 100
Insomnio 33,3 33,3 31,2 100
Anorexia 37,2 33,3 37 100
Estrefiimiento 21,6 33,3 23,4 66,7
Diarrea 11,8 0 28,7 100
Imp. Econdmico 45,1 33,3 35,2 100

Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de
vida en personas con cancer avanzado y familia. 2019.

* Confiabilidad del Cuestionario —Alpha de Cronbach 0,892.

Al 1nicio de la intervencion, en el primer encuentro, la calidad de vida

relacionada con la Salud de las personas con diagnostico de cancer

avanzado, se mostro central, sin inclinacion a la peor o mejor valoracion en

la Escala de Salud Global, mientras que las dimensiones con mas baja
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calidad de vida se relacionan al Rol Emocional ante la percepcion de
sentirse preocupado, nervioso, irritado o deprimido y la Funcion Cognitiva
desde los niveles de concentracion y memoria. Por el contrario, los
sintomas mas presentes relacionados a la patologia fueron la Fatiga y la
Disnea, que complementarian igualmente la Calidad de Vida final de la
persona, con baja presentacion de sintomas gastrointestinales. En esta

medicion, el cuestionario presentd fuerte confiabilidad.
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Tabla n°® 11: Caracteristicas Sociodemograficas y de salud de los cuidadores

familiares de las personas con diagnostico de cancer avanzado.

n %
Edad De 30 a 64 anos | 4 23,5
De 65 y maés atios | 13 76,5
Sexo Femenino 15 88,2
Masculino 2 11,8
Ocupacion Activo 2 11,8
Pensionado 15 88,2
Situacion de | Con pareja 9 52,9
pareja Sin pareja 8 47,1
Escolaridad Basica 1 5,9
Media 8 47,1
Técnica 4 23,5
Universitaria 4 23,5
Religion Catolica 12 70,6
Evangélica 2 11,8
Ninguna 3 17,6
Enfermedades Si 8 47,1
Cronicas No 9 52,9
Medicamentos Si 6 35,3
uso cronicos No 11 64,7
Apoyo en los|Si 7 41,2
cuidados No 10 58.8
Presencia de | S1 3 17,6
Dolor No 14 82,4

Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de

vida en personas con cancer avanzado y familia. 2019.

En relacion a los cuidadores familiares, estos en su mayoria eran adultos

mayores de 65 afos, predominando fuertemente el sexo femenino,
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pensionados con pareja, de escolaridad hasta ensefianza media, de religion
catolica y que no poseen apoyo en los cuidados diarios de la persona con
cancer avanzado. Sin embargo, estos no mostraron presencia de dolor y a
pesar que practicamente la mitad padecia enfermedades cronicos, solo una
fraccion de ellos, consumia el medicamento de tratamiento para esa

enfermedad.
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Tabla n° 12: Calidad de Vida Relacionada con la Salud Inicial de los

cuidadores familiares de las personas con diagndstico de cancer avanzado —

WHOQOL-BREF*.

Media Mediana Desviacion Maxim
tip. 0

Salud Fisica 68,5 67,9 19,3 96,4
Salud Psicoldgica 65,4 62,5 18,1 100
Relaciones Sociales | 55,4 50 22,2 100
Ambiente 62,7 62,5 18,4 90,6
Calidad de Vida| 73,5 75 242 100
Global

Salud Global 60,3 50 30,7 100

Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de
vida en personas con cancer avanzado y familia. 2019.

* Confiabilidad del Cuestionario —Alpha de Cronbach 0,936.

En los cuidadores familiares, las valoraciones efectuadas en su mayoria se

acercaron a las valoraciones de muy buena calidad de vida global y muy

satisfactoria salud global, respectivamente. Presentando la dimension de

salud fisica, el mejor perfil de calidad, y las relaciones sociales la peor

valoracion, aunque media en su puntuacion hacia el area social personal,

sexual, de amistad y seguridad. En esta medicion, el cuestionario presentod

fuerte confiabilidad.
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Tabla n° 13: Caracteristicas operativas de Intervencion de acompainamiento
humanizado hacia las personas con diagnostico de cancer avanzado y el

cuidador familiar.

Tipos de Consejerias: N° total
Visitas Domiciliarias 82
Visitas Contenidos Web 66
Llamadas 23
Consejerias en Domicilio: N° total
Necesidades Basicas 96
Afrontamiento 26
Espirituales 78

Al Cuidador 60
Final de la Vida 17
Duelo 6
Coordinaciones 33
Consejerias via Web: N° total
Hacia la Persona con cancer 85
Hacia el Cuidador Familiar 6

Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de
vida en personas con cancer avanzado y familia. 2019.

La Intervencion contempld las tres modalidades de consejerias, de visitas
domiciliarias, visitas al contenido en linea y de llamado telefonico para
contactarse con la enfermera encargada del acompafiamiento humanizado,
tres modalidades que acompanaron a las familias por 6 meses en la mayoria

de los casos. Las tematicas a tratar se enfocaron principalmente en el
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proceso ensefianza-aprendizaje para satisfacer las necesidades basicas y
espirituales de las personas con diagndstico de cancer avanzado. AlUn
cuando se tratd6 ampliamente intervenciones de apoyo al auto-cuidado del
cuidador en domicilio, las visitas a los recursos en linea fueron mayoritarias

de consulta de material hacia los cuidados de la persona con céancer.
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Tabla n® 14: Calidad de Vida Relacionada con la Salud Final de las

personas con diagnostico de cancer avanzado — EORTC QLQ — C30.

Media Mediana | Desviacion Maximo
Tip.

Escala de  Salud | 60,8 58,3 12,8 83,3
Global
Funcién Fisica 40,8 40 26,9 100
Actividades 40,2 333 27,7 83,3
Cotidianas 14,2 8,3 8,7 333
Rol Emocional 17,6 16,7 13,8 50
Funcion Cognitiva 44,1 50 22,8 83,3
Funcion Social
Fatiga 39,2 333 22,3 66,7
Dolor 36,3 333 13,3 66,7
Nauseas/Vomitos 8,8 0 18,9 33,3
Disnea 41,2 33,3 27,7 100
Insomnio 353 333 27,6 100
Anorexia 17,6 0 20,8 66.7
Estrefiimiento 5,9 0 13,1 33,3
Diarrea 7.8 0 18,7 66,7
Imp. Econdmico 35,3 33,3 27,6 66,7

Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de
vida en personas con cancer avanzado y familia. 2019.

* Confiabilidad del Cuestionario —Alpha de Cronbach 0,906.
Al final de la intervencion formal, al cabo de tres meses, la calidad de vida
relacionada con la salud de las personas con diagndstico de cancer

avanzado, se mostro hacia la mejor calidad de vida en la Escala de Salud
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Global, mientras que las dimensiones con mas baja calidad de vida se
relacionan al Rol Emocional y la Funcion Cognitiva, y la mas alta a
Funcién Social. Por el contrario, los sintomas mas presentes relacionados a
la patologia fueron la fatiga, la disnea y el dolor, que comprometerian
igualmente la calidad de vida final de la persona, con baja presentacion de
sintomas gastrointestinales. En esta medicion, el cuestionario presento alta

confiabilidad.
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Tabla n° 15: Comparacion de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud

de las personas con diagnostico de cancer avanzado — EORTC QLQ — C30.

Media Valor p Magnitud
Efecto

Pre (Mes | Post (Mes |Pre  v/s|d de

0) 3) Post Cohen
Escala de Salud|49,5 60,8 <0,001° 0,841*
Global
Funcion Fisica 53,7 40,8 0,003° 0,429
Actividades 53,9 40,2 0,006 0,489
Cotidianas 57,8 44,1 0,008 °|0,473
Funcion Social 30 14,2 0,007° 1,001*
Rol Emocional 26,4 17,6 0,084° 0,553
Funcion Cognitiva
Fatiga 52,3 39,2 0,012° 0,473
Dolor 39,2 36,3 0,469° 0,134
Nauseas/Vomitos 16,7 8,8 0,252° 0,443
Estrefiimiento 21,6 5,9 0,023 0,856*
Disnea 54,9 41,2 0,020 0,388
Anorexia 37,2 17,6 0,033 0,672
Imp. Economico | 45,1 35,3 0,025 “10,312
Diarrea 11,8 7,8 0,414° 0,169
Insomnio 33,3 35,3 0,739° 0,068

Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de
vida en personas con cancer avanzado y familia. 2019.
* Con Prueba de rangos con signo de Wilcoxon.

® Con Prueba de T-Student de muestras relacionadas.
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* Tamanfo grande de la magnitud del efecto.

Al comparar los resultados de la calidad de vida de las personas con cancer
avanzado, se evidencia, que desde el mes inicial, hasta el mes final, luego
de la intervencion de acompafiamiento humanizado del cuidado, hubo un
aumento de la Escala de Salud Global que resultdé ser altamente
significativa, valoracion que mide la percepcion hacia la salud y la calidad
de vida, con una nota de 1 a 7, complementandose su aumento, con un
tamafio grande de magnitud de su efecto, desde la comprobacion estadistica.
De el mismo modo, hubo una mejora en relacion al sintoma de
estrefiimiento, con una diferencia significativa y un tamafio del efecto
grande. Si bien la calidad de vida disminuy6 en todas las dimensiones,
también disminuyo6 la percepcion de todos los sintomas relacionados al
cancer por la persona, con diferencias significativas para la fatiga, disnea,

falta de apetito y estrefiimiento.
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Tabla n° 16: Calidad de Vida Relacionada con la Salud Final de los
cuidadores familiares de las personas con diagndstico de cancer avanzado —

WHOQOL-BREF*.

Media Mediana | Desviacion Maximo
Tip.

Salud Fisica 59 57,1 12,9 100
Salud Psicologica 73,3 70,8 11,8 100
Relaciones Sociales | 68,6 66,7 16,8 100
Ambiente 73,7 71,9 18,6 100
Calidad de Vida|77,9 75 21,4 100
Global

Salud Global 69,1 75 27,3 100

Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de
vida en personas con cancer avanzado y familia. 2019.

* Confiabilidad del Cuestionario —Alpha de Cronbach 0,902.

En los cuidadores familiares, la Calidad de Vida Global es mejor, al igual
que la Salud Global, siendo la dimension con mejor perfil de calidad, la
Salud Psicoldgica, que implica disfrutar, darle sentido a la vida, a si mismos
y a disminuir los sentimientos negativos; asi como también-la dimension de
Ambiente, referido a la valoracion del ocio, la informacion disponible, a las
condiciones de vivienda, servicio de salud y transporte. Mientras que con
peor calificacion, esta la Salud Fisica, la que disminuyo6 levemente. En esta

medicion, el cuestionario también presento alta confiabilidad.
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Tabla n° 17: Comparacion de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud
Inicial de los cuidadores familiares de las personas con diagnéstico de

cancer avanzado — WHOQOL-BREF.

Media Valor p Magn.
Efecto
Pre (Mes | Post (Mes | Pre  v/s | d de Cohen
0) 3) Post
Relaciones 55,4 68,6 0,003 | 0,675%
Sociales
Ambiente 62,7 73,7 0,000 | 0,444*
Salud Fisica 68,5 59 0,035 0,566*
Salud Psicologica | 65,4 73,3 0,046° |0,536*
Calidad de Vida| 73,5 77,9 0,180° 0,177
Global
Salud Global 60,3 69,1 0,107° 0,315

Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de
vida en personas con cancer avanzado y familia. 2019.

* Con Prueba de rangos con signo de Wilcoxon.

® Con Prueba de T-Student de muestras relacionadas.

* Tamano moderado de magnitud del efecto.

Al comparar la calidad de vida de los cuidadores familiares, contrastando
los resultados de la medicion inicial con la medicion final post intervencion
de acompafiamiento humanizado, se constata un aumento de la calidad de

vida en las dimensiones de Relaciones Sociales y el Ambiente, diferencia

que ademas se mostro altamente significativa con un tamafio moderado del
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efecto, producto de la intervencion. Con el mismo efecto moderado, se
mostrd una diferencia significativa al aumento de la Salud Psicoldgica.
Cabe destacar que hubo un aumento en la Calidad de Vida Global y Salud

Global del cuidador, que sin embargo, no present6 relevancia estadistica.
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Tabla n° 18: Correlacion de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud
(EORTC QLQ — C30/ WHOQOL-BREF) y las Caracteristicas de Salud de

las personas con diagndstico de cancer avanzado y el Cuidador Familiar °.

EORTC QLQ - C30 Performance Status
Escala de Salud Global -0,696*
Funcionamiento Fisico 0,659*

Actividad Cotidiana 0,677*
WHOQOL-BREF Performance Status
Salud Psicoldgica -0,578*

Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de
vida en personas con cancer avanzado y familia. 2019.

* Coeficiente de correlacion de Spearman

* Valor p <0,05

Se aprecia que el puntaje obtenido por el paciente en la escala Performance
Status y el Funcionamiento Fisico y la Actividad Cotidiana presentan una
asociacion fuerte, directa y significativa, mientras que también mostré una
asociacion fuerte y significativa, pero inversa, la Escala de Salud Global. En
el caso de la Calidad de Vida del cuidador familiar, hubo una asociacion
moderada, inversa y significativa con la dimension de Salud Psicologica y

el Performance Status.
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Tabla n° 19: Correlacion de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud
(EORTC QLQ — C30) de las personas con diagnostico de cancer avanzado
y la Calidad de Vida Relacionada con la Salud (WHOQOL-BREF) de los

cuidadores familiares.

WHOQOL- Salud Relaciones | Calidad
BREF Psicologica Sociales de Vida
EORTC Global
QLQ -C30
Escala de Salud Global 0,578* 0,671*
Funcionamiento Fisico -0,583* -0,789** -0,496*
Actividad Cotidiana -0,711**
Funcion Social -0,573*

Fuente: Hermosilla-Avila A. Acompafiamiento humanizado y calidad de
vida en personas con cancer avanzado y familia. 2019.

* p<0,05; ** p<0,001

Algunas dimensiones de la calidad de vida de la persona con diagnodstico de
cancer evidenciaron asociacion con algunas de las dimensiones de la
calidad de vida de los cuidadores familiares, tales como la dimensién de
Relaciones Sociales del cuidador con una directa y significativa asociacion
con la Escala de Salud Global de la persona con cancer, y una asociacion
altamente significativa, pero inversa, con el Funcionamiento Fisico y la

Actividad Cotidiana, mas una asociacion inversa significativa con la
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Funcion Social. En el caso de la dimension de Salud Psicoldgica del
cuidador, esta mostro asociacion significativa directa con la Escala de Salud
global e inversa con el Funcionamiento Fisico de la persona con cancer, al
igual que la dimension de Calidad de Vida Global del Cuidador con el

Funcionamiento Fisico de paciente.

Posterior a la etapa de medicion de calidad de vida, entre la inicial y la
final, luego de 3 meses de participacion de las personas con cancer y sus
cuidadores familiares en la intervencion de acompafiamiento humanizado
de enfermeria en domicilio, se hicieron hasta 3 meses de seguimiento de las
familias, pero sin mediciones de calidad de vida, pues en este periodo, todas
las personas con cancer evidenciaron deterioro fisico y cognitivo,
avanzando a estados de dependencia y mas de la mitad antes de los 3 meses
de seguimiento, fallecieron, por esta misma razéon esta etapa de la
investigacion fue primordial para el acompafiamiento en los cuidados al

final de la vida.
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3.3. RESULTADOS ABORDAJE MIXTO.

Tal como sefalaba la metodologia, la medicion inicial efectuada en la
investigacion comprometio la calidad de vida y percepciones que luego se
convirtieron en expectativas del cuidado humanizado desde la perspectiva
de la persona con cancer avanzado y de sus cuidadores familiares, como
base para la orientacion de la intervencion de acompafiamiento humanizado
del cuidado de enfermeria en domicilio, y con ello analizar las diferencias
en la calidad de vida y efecto del experimento en el mismo grupo de
personas con cancer y sus cuidadores.

Por ende, el abordaje cualitativo que revelo la importancia de generar una
relacion transpersonal, la satisfaccion global de las necesidades y la
comprension emocional en la situacion de salud vivida por la familia,
complementd las visiones de un acompafiamiento humanizado que
demostrd estadisticamente mejoras en la calidad de vida y dimensiones de
esta, en las personas con cancer avanzado y en los cuidadores familiares.
Ambos abordajes, que conectaron la teoria planteada, el analisis de los
discursos, y medicion de la calidad de vida a través de un proceso

complementario hermenéutica, entendido como la accion de reunion y cruce

172



dialéctico de toda la informacion pertinente al objeto de estudio surgida en
una investigacion por medio de los instrumentos correspondientes,
construyeron el corpus de los resultados de la investigacion, que revela la
importancia de la consideracion subjetiva y objetiva al momento de plantear
una intervencion humanistica de enfermeria.

Los resultados cuantitativos mostraron inicialmente, menor valoracién de
calidad de vida en las dimensiones de Rol Emocional y Funcidén Cognitiva,
en la persona con diagnostico de cancer avanzado, resultado que se
complementd con la mirada cualitativa que le da significado a la
comprension emocional y relacion transpersonal para la recepcion de
cuidado humanizado, visiones que se incluyeron con consciencia y
profundidad en la intervencion de acompafiamiento.

Del mismo modo, la calidad de vida cuantificada por los cuidadores mostro
bajas en las relaciones sociales y el ambiente, donde muchos de los items
consultados en estas dimensiones, estaban representadas con la calificacion
dada a la satisfaccion personal, de seguridad, de la disponibilidad de la
informacion, de la conformidad con la asistencia sanitaria, entre otros
asuntos, que se complementaron con la grandes tematicas evidenciadas en

el analisis cualitativo, que llamaban al vinculo, a la globalidad de la
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satisfaccion de las necesidades con la inclusion familiar y la incorporacion
de la empatia, la seguridad de sentir disponibilidad de apoyo, todas las
visiones que finalmente se unificaron en los objetivos y actividades
desarrolladas en la intervencién de acompafiamiento humanizado, pues se
realizd esta discusion en conjunto y las inferencias producto de toda la
exploracion, logréo un mayor entendimiento del fenomeno de la calidad de
vida de la persona con cancer avanzado y el cuidador familiar desde la

mirada del acompafiamiento humanizado del profesional de enfermeria.
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4. DISCUSION Y ANALISIS

Este estudio ha permitido evaluar el efecto de una intervencion de
acompafiamiento humanizado de enfermeria dirigido a las personas con
diagnostico de cancer avanzado y sus cuidadores familiares, con el
proposito de mejorar la calidad de vida de ambos, durante el proceso de la
enfermedad.

Inicialmente, se discuten los resultados del analisis descriptivo de las
personas con diagndstico de cancer avanzado y de los cuidadores
familiares, incluyendo perfil sociodemografico y de algunos aspectos de
salud, ademas de calidad de vida relacionada con la salud. Posteriormente,
se debaten los resultados obtenidos de la intervencion de acompafiamiento,
respecto a su impacto en la calidad de vida y magnitud de su efecto. En
conjunto, se analizan las grandes tematicas extraidas de los didlogos con los
participantes, respecto a las expectativas del cuidado humanizado de
enfermeria, desde el abordaje cualitativo de la investigacion.

La persona con diagndstico de cancer avanzado, estd enfrentando la

situacion de vivir con una enfermedad que clinicamente es avanzada,
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progresiva e incurable, asociada a multiples sintomas y parametros
analiticos con mayor relacion a la mortalidad precoz (7), realidad que
enfrentan todos los participantes del estudio, de los cuales en su mayoria
conoce su diagnostico de cancer y sus limitaciones curativas, pero con un
suavizado vislumbramiento respecto al significado del avance de la
enfermedad y la finitud de la vida desde las orientaciones del equipo de
salud, asimismo las condiciones del diagnostico y su prondstico son mejor
comprendidas y eventualmente percibidas por los cuidadores, dado el
conocimiento social adscrito al pertenecer al programa de cuidados
paliativos, todo esto generalmente vivido en Chile desde la adultez mayor,
la pobreza y la inseguridad social, compartiendo junto con la enfermedad la
necesidad, la dependencia y el sufrimiento.

En el estudio las personas con diagnostico de cancer avanzado, comparten
aspectos sociodemograficos en una distribucion escasamente superior de
mujeres, con edad superior a los 65 afios, caracteristica comun en pacientes
de otras localidades del mundo (103-107), amparando la enfermedad con
los multiples reveses del envejecimiento en Chile, vinculados a la calidad
de vida, los derechos de los adultos mayores y las significaciones que la

vejez tiene en la sociedad, desde la discusion mas latente referida a las
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pensiones, que pone en jaque las garantias de una vida digna, que asegure el
soporte econdomico con el reconocimiento de la vida y sus experiencias, aun
cuando la expectativa de vida posiciona a Chile como el pais mas longevo
de América Latina (108).

La mayoria de los personas ademas se adscriben a la religion catdlica y son
laboralmente retirados con pension gubernamental, cuyos diagnosticos de
cancer inicial era de origen principalmente digestivo progresando a estadios
avanzados comprometiendo otros sistemas, caracteristicas similares a otros
estudios que evidencian el contexto chileno (103,104), y coincidiendo con
lo expuesto por el Instituto Nacional del Cancer, sobre la prevalencia
marcada de cancer de estomago, mama y proOstata como principales
diagnosticos (2,4). En el ambito internacional, la tendencia es equivalente
con una leve mayoria femenina, de vinculacion cristiana, en situacion de
jubilado o pensionado, ademas en concordancia con otros aspectos del
estudio, respecto a vivir junto a mas miembros de su familia y tendencias
muy variadas en cuanto a nivel educacional, desde formacion basica a
universitaria (109).

El ser humano a lo largo de su vida, necesita ser cuidado por otros y dedica

mucha parte también de ella a cuidar, por supuesto esta interdependencia se
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hace mas palpable a nivel familiar, intensificandose cuando un miembro
ademas sufre una enfermedad, donde la mayor entrega fundamentalmente
es ejercida por las mujeres desde el marco de la solidaridad, el afecto (7), y
muchas veces desde la soledad, en una sociedad donde la necesidad de la
incorporacion laboral para el sustento econdémico de la familia, ha generado
una disminucion de posibles candidatos familiares para el cuidado, en una
carga desigual que se ha ido complejizando y puesto en relevancia desde los
constructos sociales mas profundos, el pensamiento feminista y las
responsabilidades del estado en materia de salud.

Por ende, el cancer avanzado en un miembro de la familia, tiene por
consecuencia, numerosas alteraciones a la estructura familiar, afectando al
paciente y a las personas significativas que le rodean (36), y si bien, los
pacientes tenian un cuidador familiar representativo, que asume la mayoria
de los cuidados de la persona con cancer, estos estan acompafiados por mas
familiares en el hogar, pero es el cuidador familiar quien generalmente es
responsable del cuidado del familiar con cancer, enfrentando sacrificios
para satisfacer sus necesidades, ademdis de reorganizar, mantener y
cohesionar la familia, con la posibilidad de un desequilibrio inminente de

los recursos de todo el sistema familiar (38,39).
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Precisamente en el contexto familiar existen consecuencias econdOmicas
relevantes en gasto social, inseguridad economica, dejar las opciones de
trabajo postergadas por la enfermedad o el cuidado, conflictos
intergeneracionales, diminucion de la vida social, actividades de ocio y
relacionales (7). A pesar de todo, algunos estudios han llegado a determinar
que la enfermedad supone una oportunidad para fortalecer la familia, aun
cuando en la mayoria de los casos el cuidado del paciente no es compartido
con los demas miembros de la familia, igualmente logran recuperar la
adaptacion y comprender las necesidades y expectativas de la enfermedad
(110,44).

Por supuesto para la persona que padece la enfermedad, sobrellevar la
responsabilidad del desajuste familiar, trae consigo una serie de cambios en
las condiciones de salud, que mas alla del estadio de la metéstasis,
determinan la complejidad del estado de salud, primeramente desde lo
fisico y relacionado con el cancer. De las tematicas de importancia, para la
valoracion familiar asociada a la mejor salud, estd la capacidad de
alimentarse y de como consume los alimentos, para estos se define en cierta
manera que las condiciones de salud atin son prosperas para su familiar si

este come, en el estudio se constata diversidad en la tolerancia alimentaria
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de los participantes, los cuales se alimentan en la normalidad o evaluandose
con una buena tolerancia, descendiendo a papilla e incluso enteral o
parenteral y de constitucion fisica en su mayoria de normal a enflaquecido,
lo que tanto para el paciente como su familia es el indicador mas claro del
progreso de la enfermedad y de las capacidades pérdidas provocadas por el
deterioro fisico de padecer cancer avanzado. A pesar que desde la mirada
global no se encontr¢ alteraciones significativas en esta dimension, como se
presenta en otros estudios con patologia de cancer gastrico donde si hay un
porcentaje mayoritario de desnutricion severa (111), o mama que se
presentan bien nutridos con constitucién normal (112). Cabe anadir ademas,
que el estado nutricional es de gran relevancia para mejorar la tolerancia a
los tratamientos o medicamentos paliativos (113) y aumentar Ila
supervivencia (114,115), por ende, la eficacia del asesoramiento nutricional
desde los profesionales especialistas hasta las consejerias de enfermeria, son
influyentes en la calidad de vida de la persona con cancer y del cuidador
familiar. Condiciones que representan oportunidad para adaptar las
intervenciones a la necesidad especifica de cada tipo de paciente, pero
teniendo siempre en cuanta que el apetito, la capacidad para comer, la

mejora del estado nutricional y el asesoramiento nutricional incrementan la
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calidad de vida (7,116-118).

La malnutricion y la deshidratacion pueden ser comunes en la situacion de
enfermedad avanzada, y muchas de sus causas son reversibles con el
acompaniamiento correcto en el cuidado, subsanando problemas como el
dolor, la disnea, disfagia, alteraciones de los sabores, problemas de la boca,
nauseas, vomitos, entre otros, que limitan secundariamente las capacidades
de comer, ingerir y disfrutar la experiencia de comer (7), en ello todas las
familias, ponian gran importancia a la alimentacion del paciente, tomando
en cuenta cada recomendacion desde el diagnostico y los equipos de
nutricion del Programa, ademds de sus propias indagaciones referidas a
prevenir la diseminacion del cancer, destinando gran parte de sus ingresos
financieros, para cumplir con las recomendaciones basicas que exige esta
alimentacion (119), como aumentar el consumo de frutas y verduras, limitar
carnes rojas y grasa animal, cereales integrales, menos procesados y
conservantes, excluyendo azicar y sal, ademéas de comprar suplementos
nutricionales y proteicos.

Por otro lado el dolor, es uno de los sintomas mas reportados por los
pacientes con cancer, a nivel internacional, estudios ponen en evidencia que

muchas de las personas con cancer no consiguen el alivio adecuado del
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dolor (120-122), incluso con dolor moderado a intenso hasta el punto de
preferir la muerte antes de sobrellevarlo en su vida diaria (106,123), y
muchos en su estado avanzado del cancer refieren sufrir dolor en cualquiera
de sus niveles de manera sostenida (122), con incapacidad para controlar el
dolor con sus recursos farmacologicos y no farmacologicos (124). Por el
contrario, en este estudio los pacientes refirieron en su mayoria tener dolor
leve o el resto no sentirlo, si bien casi todos usaban ya medicamentos
opiaceos para el manejo del dolor, todos consumian menos de las dosis
indicada por su médico o extendiendo el horario de su administracion,
argumentando esta decision de alterar la indicacion, debido a que las dosis
les parecian muy altas o discordantes al dolor percibido y otros limitaban su
consumo debido a los reacciones adversas de los medicamentos,
principalmente somnolencia, mareo, nauseas y fatiga, sin ninguna
consideracion de las medidas no farmacologicas adoptadas para mantener o
controlar el dolor, puesto a que todos los pacientes limitaban actividades de
la vida diaria para evitar consecuencias dolorosas de la movilidad que estas
requerian y que luego ellos mismos traducian le generaban posteriormente
dolor, evidenciando que la problematica del dolor a veces es infravalorada

por el propio paciente para minimizar sus sintomas (125), evitando el uso
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de agentes farmacologicos hasta que el dolor aumente o sea insoportable
(126).

En este estudio, menos de la mitad de los pacientes, utilizaba suplementos
naturales, y de aquellos que los consumian, ninguno de estos productos
herbales tenia potenciales caracteristicas analgésicas o coadyuvantes al
dolor, en coincidencia con otros estudios, a pesar de la masificacion de los
medios de comunicacion respecto a las propiedades coadyuvantes por
ejemplo de los componentes canabinoides de la marithuana. Sin embargo, al
igual que en el estudio, se reportan el uso de medidas fisicas para aliviar el
dolor, como cambiar de posicion, tomar bafios de agua caliente, caminar,
mirar television y participar en manualidades (126), basicamente
distrayéndose para evitar pensar en la enfermedad (125), pero con limitadas
opciones a recurrir a algunas practicas tradicionales de reduccion de estrés
tales como el yoga, atencion plena auditiva, meditacion compasiva, entre
otros, que les ayudan a responder a los desafios emocionales y disminuir las
barreras psicoldgicas entre el paciente y su cuidador, segiun la evidencia
(128).

Efectivamente, en el estudio los pacientes infravaloraron el dolor, y el dolor

como experiencia sensorial se podia percibir como leve, cuya valoracion
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entonces carecia de su descripcion mas completa en cuidados paliativos y
en el cancer avanzado como ‘“dolor total”, en ello el dolor es capaz de
convertirse en el centro de la vida, con implicancias fisicas, emocionales,
sociales y espirituales, que exigen el analisis cuidadoso de sus diferentes
elementos (128), donde enfermeria debe conocer de cerca las vivencias y el
significado dado por el paciente y el cuidador a todas las experiencias
vinculadas al dolor, para intervenciones eficaces en su manejo. En el
estudio estos elementos estaban presentes en el dia a dia de todos los
participantes, con limitaciones fisicas de la movilidad importantes para
evitar el dolor, psicoldgicas hacia el miedo al dolor y ansiedad, privacion de
actividades sociales para evitar consecuencias fisicas dolorosas y
espirituales con el deseo divino de mantener sobrecogido el dolor, lo cual
hace esencial, complementar la consideracion y utilizacion de todas las
oportunidades posibles en la complejidad del dolor en el cancer avanzado,
para evitar el sufrimiento y alcanzar una buena calidad de vida (129).

El conocimiento de la patologia, si bien era mayoritario en las personas con
cancer en el estudio, para algunos este diagndstico era desconocido, y se
fundamentaba principalmente este ocultamiento con la relacion social del

cancer con la muerte, sobre todo en los pacientes mas anosos. Pero desde la
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vision mas compleja de la enfermedad avanzada, la mayoria si desconocia
las implicancias de este diagnostico, dificultando el entendimiento de la
necesidad de atencion paliativa en vez de curativa, y de la atencion en otros
aspectos de la vida y la muerte, situacion que es importante a tener en
cuenta para determinar junto con el paciente y el cuidador las posibilidades
reales y potenciales de su enfermedad, para encaminar los esfuerzo hacia la
mejor calidad de vida (130), y esta vision se complemente con la mirada
cualitativa de otras investigaciones respecto a ser realista, como un factor
importante para mantener el bienestar, para evitar frustraciones y
desilusiones a medida que avanza el cancer a estados mas dependientes
(131).

Parte de la valoracion de las personas con céncer avanzado, en el mundo y
en especial en los Programas de Cuidados Paliativos para definir el estado
de salud y condicion funcional de estos, ha sido medida por la escala de
performance status, que mas alla de estimar esos niveles de funcionalidad
establece muchas veces la base para innumerables medidas desde los
equipos multidisciplinarios y soportes médicos. Pero esta medida del estado
funcional, también sefiala el nivel de actividad, capacidad para auto-

cuidarse y la necesidad de cuidados de enfermeria, en el estudio esta escala
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mostro resultados variados, donde el mayor nimero de personas
presentaban capacidad para caminar y realizar tareas livianas, mientras que
en el otro extremo un numero igual de personas estaba completamente
incapacitado, sin capacidad de auto-cuidarse, estando la mayor parte del dia
limitado a la cama o a una silla, condiciones que la teoria avala respecto a la
pérdida de calidad de vida y aumento de la dependencia a medida que
avanza la enfermedad, siendo un factor significativo relacionado a al
performance status, que ademas de determinar funcionalidad, marca la
evolucion de la enfermedad (13).

Los personas con cancer avanzado, presentan en su mayoria sintomas
concomitantes, segin el Ultimo Informe técnico del Programa Nacional de
Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos, mas de nueve sintomas frecuentes,
entre ellos nduseas, baja de peso, ansiedad, insomnio, disnea, depresion,
fatiga, constipacion, etc (132,133). Seglin el cuestionario de medicion de
calidad de vida evaluado en el estudio, especificamente en la presencia de
sintomas, prevalece la presencia moderada de los sintomas de fatiga y
disnea por sobre la mitad del valor de la escala, sintomas que por su
percepcion  subjetiva, frecuentemente son sub-valoradas y sub-

diagnosticadas, tomandose como fendmenos inherentes a la enfermedad, sin
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evaluar el impacto que tiene la fatiga en la calidad de vida, cuando existen
alternativas terapéuticas disponibles, existiendo una alta gama de
intervenciones complementarias como psicoterapia, ejercicios, educacion,
etc (134).

En el caso de la disnea, y la subjetividad de percibir una sensacion
desagradable de dificultad respiratoria, pone en manifiesto la complejidad
de su valoracion y tratamiento, en el estudio este sintoma se reporto
frecuente en la mayoria de los pacientes, agregando que la dificultad
aparecia al aumentar la actividad fisica y la presencia de dolor, haciéndose
mas frecuente su percepcidon con el avance de la enfermedad, asociada
directamente con la expansion del cancer, los tratamientos para paliar el
dolor y la debilidad general por el deterioro de la salud, generando un gran
impacto en la familia y para el profesional de enfermeria, pues al no existir
relacion entre su severidad subjetiva y los parametros clinicos objetivables,
ademas de factores sociales, psicologicos, fisicos y espirituales influyentes
en su percepcion y expresion, y los pocos progresos en la investigacion
sobre disnea en cancer avanzado, el enfrentamiento y su posterior manejo,
constituyen todo un desafio (134).

Cabe agregar, que el estudio también indica un porcentaje no menor de
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pacientes que consumen ademas de medicamentos para el dolor,
medicamentos para el suefio o medicamentos indicados como parte de un
tratamiento psiquiatrico, generalmente vinculado a diagndsticos de trastorno
adaptativo, depresivo y ansioso. Por supuesto, tanto el insomnio como otras
alteraciones de esta indole en el curso de la enfermedad inciden
considerablemente en la calidad de vida, no solo del paciente también de
toda la familia (135,106). Realzando la importancia, del cuidado de la
dimension psicoldgica que integra a la calidad de vida, y que tiene relacion
directa con la autonomia, la ansiedad, las alteraciones del animo, de la
tristeza, la culpa y anhedonia producto de vivir con una enfermedad
avanzada (109,136), en ello los cuidados paliativos también ponen atencion
al campo de las emociones, condiciones y conductas del paciente que se ven
afectadas por todo el proceso de adaptacion y sus temores asociados a la
pérdida de funciones corporales, pérdida de autonomia e independencia,
sensacion de ser una carga, esfuerzos econdémicos, entre otros (134).

En lo particular, en las personas con cancer de mama, se ha evidenciado a
través de valoraciones en instituciones de salud mental, practicamente la
totalidad de pacientes con trastornos ansiosos y minoritariamente con

trastornos depresivos (137), concordante con el estudio que muestra una
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baja calidad de vida en el rol emocional. Todo esto, requiere de mucha
atencion desde el punto de vista de enfermeria, puesto que sufrimiento
asociado a la enfermedad tiene un gran componente psicoldgico y espiritual
que acompafia a lo netamente biomédico (138), lo que exige el mayor
compromiso de intervenciones integrales a través de equipos
multidisciplinarios.

Compromiso que ademas, es valorado e importante a considerar, tanto por
los pacientes como por los cuidadores, pues en el estudio refieren
abiertamente la necesidad de una satisfaccion global de las necesidades,
puesto que las afecciones asociadas a la enfermedad en conjunto con la
intervencion integral, y la vision holistica e integral de lo que enfrentan,
debe velar por una consideracion profunda y consciente de las necesidades
también familiares (110,129).

Debido a que el paciente y el cuidador son los primeros participantes del
equipo de cuidado, debe haber una adecuada informacion, preparacion y
entretenimiento que faculte tanto al enfermo como a su familia para asumir
parte importante de la responsabilidad y apoyo a las soluciones deseadas,
para ello las unidades de cuidados paliativos son fundamentales, tanto en

los elementos técnicos como en los elementos humanos (134).
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Desde los contextos internacionales y nacionales, los objetivos principales
de los cuidados paliativos van dirigidos a mejorar la calidad de vida para los
pacientes y sus familias (7,16,17,134), sin obviar algunas particularidades
del cancer avanzado, como el caracter multidimensional de sus sintomas, la
exigencia de cuidados de enfermeria dinamicos y flexibles, desde un
enfoque individualizado de la vivencia, con el control de sintomas y del
sufrimiento, como una parte importante de la evaluacion global que estime
la calidad de vida y el reconocimiento de la complejidad del ser humano
(7).

En profundidad, la calidad de vida y sus dimensiones, en las personas con
diagnostico de cancer avanzado presentaron una media de salud global justo
en el centro, ni buena ni mala, pero marcadas dimensiones alteradas
principalmente desde el punto de vista del rol emocional y la funcion
cognitiva. Asimismo otro estudio evidencia una calidad promedio, media,
moderada o central de la calidad de vida, con variadas manifestaciones de
sintomatologia que la compromete como dolor intenso, debilidad, pérdida
de apetito, baja de peso, entre otras (106). Y por el contrario en otro estudio,
con muestra equivalente de pacientes con cancer avanzado gastrico, mama

o prostatico, en poblacion Brasilefia, obtuvieron mejores y buenas
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mediciones de calidad de vida, ain cuando los cuidados paliativos en ese
pais no estan estructurados adecuadamente (139,140).

La funcion cognitiva y rol emocional en el estudio, mostraron la peor
valoracion de la calidad de vida en sus sub-escalas o dimensiones, esta
ultima en consultas respecto a sentimientos de enojo, nerviosismo,
depresion y preocupacion, con similar valoracion revelada por otro estudio,
con predominio de ansiedad, tensidon y preocupacion, sobretodo en estados
mas depresivos, manifestando pérdida de interés por las cosas y la
confianza en si mismo (106). Adicionalmente, en esta manifiesta
emocionalidad, otra investigacion sefiala que las personas con cancer no
comparten su malestar emocional, principalmente para no agobiar a la
familia y que estos no adopten una actitud invasiva con ellos mismos (125),
cayendo en estados de represion o control emocional que muestran ciertas
alteraciones en el afrontamiento de su situacion de salud (104,141). Desde
estas reacciones, el impacto de la enfermedad en la psiquis también se ve
definida por el miedo o la preocupacion por el cuidado de los hijos, padres
o pareja, y desde el contexto personal e intimo a la incertidumbre en este
diagnostico que describe en avanzada la progresion de la enfermedad hasta

la muerte (109,125), generando ademas impotencia y desesperanza (124).
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Por esto los profesionales de enfermeria en cuidados paliativos deben
manejar conceptos que conciernen el proceso de elaboracion psicologica de
la muerte, ser capaz de situarse, racional y emocionalmente, frente a un
paciente proximo a morir y planificar que aspectos intervenir para el
abordaje temprano del bien morir o muerte confortable (134), exigiendo
contacto cercano y de confianza en el vinculo enfermeria-paciente-cuidador
para la comprension y aceptacion del proceso.

Tales hallazgos, refuerzan la vision cualitativa que tanto pacientes como
cuidadores esperan recibir del cuidado humanizado de enfermeria, ante la
pregunta abierta realizada en el estudio previo la reformulacion de la
intervencion, sus discursos llevaron a la interpretacion de un cuidado que
debe caracterizarse por la comprension emocional, mas alla de la busqueda
de soluciones o toma de decisiones, solo se espera el entendimiento y
preocupacion real por la situacion de salud familiar vivida, tal vez
solamente acompanandoles a través de la empatia a sobrellevar el proceso,
al igual que el estudio, otras investigaciones desde el mismo enfoque,
relacionan la experiencia del cancer con emociones cambiantes desde la
angustia, miedo, desesperanza, rabia, soledad, incertidumbre y ansiedad

tratando de encontrar el ajuste familiar por un continuo, complejo y con
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ciclos cambiantes proceso para comprender por si mismos los momentos de
la enfermedad (109,131). Discernimiento que se logra unicamente con los
esfuerzos de enfermeria hacia las expectativas del cuidado humanizado de
la persona con cancer y su cuidador, estableciendo una relacion
transpersonal, satisfaciendo globalmente las necesidades del paciente y la
familia y con la comprension emocional ligada a la empatia y el
acompafiamiento sincero.

A diferencia de otros estudios, la investigacion muestra que las personas
con cancer siguen manteniendo una valoracion media de la calidad de vida
en su funcidn social, mientras que estas evidencian alteracion y baja calidad
en la misma dimension, con relaciones familiares disfuncionales,
sentimientos por parte del paciente de ser una carga para la familia, que no
tienen apoyo emocional y reciben poco tiempo de dedicacion o escucha.
Mas aun, en relacidn a su vinculo con el profesional de enfermeria (106).
Desde la espiritualidad, la Calidad de vida y sus posibles conexiones con la
Religion, en el estudio, no se encontrd relacion entre la calidad de vida o
alguna de sus dimensiones y la creencias religiosas, a pesar de es
practicamente la totalidad de los personas con cancer se adscribia a la

religion catdlica. Por el contrario, otros estudios han demostrado que la
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percepcion de la calidad de vida esta influida por la religion catodlica en
especifico, y que el recurso religioso-espiritual era usualmente mas usado
por personas en cuidados paliativos que en otras demandantes de cuidados
curativos, incluso un enfoque mas negativo, estableciéndose que para
sobrellevar las amenazas de la enfermedad avanzada, como por ejemplo al
percibir dolor, necesitaban y acudian a estrategias de rezar y orar por su
curacion, refugiandose ante Dios (126,139).

El diagnostico de cancer avanzado y la adscripcion a cuidados paliativos,
marca el inicio de un proceso de sufrimiento personal y familiar, marcado
principalmente por la proximidad de los ultimos dias de vida de una
persona, combinado ademds con la percepcion de tener un espacio de
tiempo Unico y trascendente para el paciente y la familia, generando una
experiencia de acompafiamiento muy valiosa, siempre y cuando reciban la
implementacion oportuna de los cuidados, debido a que por otro lado esta
situacion se asocia a mucho sufrimiento y a dolor en todas las dimensiones
que definen al ser humano, marcando profundamente a la familia y
cercanos.

Por su puesto, quienes viven cada dia de cerca esta experiencia de

acompaiiar en la enfermedad avanzada son los cuidadores familiares, que en
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este estudio, al igual que los pacientes, la mayoria clasificaba su edad como
adultos mayores, muy por el contrario de muchos estudios internacionales,
en que la edad promedio de los responsables de cuidar, apenas supera los 40
afos (67,107,142,143), que a pesar de su longevidad y su diferencia
generacional, igualmente que en Chile, los pacientes son casi totalmente
cuidados por un familiar principal, generalmente de género femenino, y la
mayoria con escolaridad hasta ensefianza media (107,67). También existen
coincidencias, en cuidadores preferentemente casados o en pareja, con
dedicacion exclusiva al hogar y al cuidado de la persona con céancer, auto-
considerdndose como unicos cuidadores responsables de la mayoria de los
cuidados, sin el apoyo suficiente de otras personas u otros miembros de la
familia (66,107).

En el estudio, la mayoria de los cuidadores referia ser catolico o evangélico,
compartiendo esta eleccion con la persona familiar con céncer, cuya
preferencia es sefialada en algunos estudios como un apoyo de importancia,
sobre todo desde la espiritualidad en el contacto con los sacerdotes, pastores
o grupos de la congregacion religiosa (107). Mas alld de la religion, el
acompafniamiento espiritual en cuidados paliativos, es uno de los signos mas

prosperos de la humanizacion de los cuidados, y consigue con una discreta
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presencia, un mayor confort, mayor estabilidad emocional y la posibilidad
de compartir con un sentido los momentos que conlleva la enfermedad
(134).

Los cuidadores a menudo presentan algunas enfermedades o sintomas
asociadas a su rol, en el estudio casi la mitad de los participantes
manifestaron tener una enfermedad cronica con necesidad de tratamiento
farmacologica, del cual un nimero menor lo consumia segin correspondia,
y un muy bajo nimero de ellos refirid presentar dolor. Por el contrario,
varias investigaciones han puesto en evidencia que estos muestran sintomas
significativos y de alta frecuencia, como cefalea, dolor de espalda, algias
musculares, cansancio, fatiga, alteraciones de suefio y apatia, en conjunto
con alta prevalencia de trastornos de ansiedad y depresion (40,41,42,66), o
directamente relacionando el dolor con la carga del cuidado, con las
dificultades del cuidar, frustracion y el agotamiento por esta ardua labor
(144).

En complemento a esto, otro estudio de abordaje cualitativo, ante el apoyo y
el cuidado que brinda el cuidador a su ser querido con céancer, también
refieren haber renunciado a su propio bienestar durante el proceso de la

enfermedad y no desean que nadie mas arrastre el sacrificio del cuidado,
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generando sobrecarga de sentimientos, causando deterioro mental y
emocional en desmedro a su calidad de vida. Sobrecarga y sacrificio a causa
del desempefio de roles y tareas desconocidas, desgastantes e incomodas
(110,129), coexistentes con la afliccion emocional, social, de impacto en el
cuidado y estresante, afectando la relacion transpersonal de la persona con
cancer y su cuidador, que transciende en desmedro de la calidad de vida de
todo el ntcleo familiar (37).

La calidad de vida de los cuidadores familiares en el estudio, se mostrd en
aspecto salud global muy buena, y en la mayoria de las dimensiones, con
una calificacion media a buena, presentando la cifra menor en la dimension
de relaciones sociales, calificacion similar que han estimado otro estudio,
aunque con una menor valoracion a la calidad de vida general (66). Mismo
estudio que evidencia, en el caso de cuidadores familiares de pacientes
dependientes, una calidad de vida mala o muy mala en los mayores
porcentajes, desde la valoracion subjetiva de la misma, relacionandose
significativamente estos valores bajos con las esferas de la energia, suefio,
relaciones sociales y emocionalidad (66).

Respecto a la baja valoracion en la dimension social, otro estudio destaca la

falta de apoyo en el cuidado, la angustia asociada a su rol, y que el cuidado
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obstaculiza sus relaciones personales y las del hogar, presentando para esta
ultima, una mayor carga incluso economica (107). Aun cuando manifiestan
abiertamente, disfrutar de actividades que le permitan desconectarse de las
consideraciones del diagnostico y el prondstico, reconociendo la
importancia del apoyo ofrecido por otras personas, pero igualmente no
pidiendo ayuda para cuidar (131).

Otra dimension de importancia, revelada por medio de indagacion
cualitativa en el estudio, desde la vivencia del cuidador es la psicoldgica
que denota la importancia de su consideracion al momento de brindar un
cuidado humanizado, establecido primeramente por la apertura ante las
expectativas personales y ante la necesidad manifiesta de fortalecer el
vinculo, la comunicacion, la empatia, el acompafiamiento, etc. con el
profesional de enfermeria, asimismo lo refiere otro estudio donde la gestion
del bienestar psicologico esta dado por las estrategias de afrontamiento del
propio paciente y su familia, incluyendo una relacion realista, indulgente,
de apoyo y de aprendizaje colectivo, por parte del profesional (131).

En general, son escasas las intervenciones dirigidas a personas con cancer
avanzado, a pesar de que muchas de las orientaciones sanitarias nacionales

e internacionales, buscan cumplir objetivos relacionados a mejorar la

198



calidad de vida tanto del paciente como de su cuidador familiar. Pues bien,
con la alta responsabilidad de los profesionales de enfermeria en brindar
cuidados paliativos y aumentar el conocimiento respecto a innovaciones del
cuidado en pro de la calidad de vida familiar, el acompafamiento al buen
morir o enfrentar los desafios de esta etapa, se establecen a continuacion,
con algunas comparaciones y aproximaciones desde la Enfermeria, hacia
esta meta compartida con el estudio.

Como ya es sabido, son pocos los paises que han establecido programas
especializados para proporcionar alivio del dolor y cuidados paliativos (16),
aun conociéndose que los programas especificos o especializados en
cuidados paliativos procuran mejorar la calidad de vida, donde enfermeria
es fundamental para reducir el sufrimiento y elevar la calidad de vida del
paciente y sus familias desde la multidimensionalidad de sus necesidades
(10,17,18,32), una revision bibliografica de ensayos clinicos respecto a los
beneficios de cuidados paliativos tempranos demuestra que favorece la
calidad de vida y la intensidad de los sintomas en comparacion a las
personas con cancer avanzado que reciben un tratamiento estandar. De la
misma manera que este estudio, estos cuidados tempranos muestran un

tamafio del efecto pequefio, pero que en el contexto de la enfermedad
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avanzada y su pronostico limitado, este aumento es clinicamente relevante
(145).

También a nivel internacional, los profesionales de enfermeria han
demostrado que una planificacidon anticipada de la atencion, promoviendo
conversaciones sobre atenciones futuras, en la toma de decisiones al final de
la vida, se asocian con una mejor calidad de vida, y también con una mejor
adherencia a los deseos de los pacientes y reduccion de las
hospitalizaciones, a través de un programa de intervencion para ayudar a los
profesionales de la salud a realizar conversaciones de planificacion
anticipada de la atencion con personas de distintos origenes religiosos y
culturales, en complementacién con recursos Webs a través de la internet,
con enlaces de informacion y libre acceso a las ayudas para la toma de
decisiones, con modificaciones periddicas segin necesidades de
conocimiento (146). En concordancia con este estudio, donde el recurso
web fue fundamental para ofrecer libre acceso a consejeria dirigida hacia la
persona con cancer y hacia el cuidador familiar, alcanzando en conjunto
casi cien entradas a la informacion.

La evidencia cualitativa, respecto a los cuidados paliativos tempranos,

también avala la vision del compromiso verdadero con la situacion familiar,
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donde el profesional de enfermeria asume el rol principal y guia la
discusion respecto a la planificacion de los cuidados, con un enfoque
estructurado pero flexible, en una practica de rutina en los pacientes con
expectativas de vida limitada (142), que debe incluir el interés genuino por
el paciente y su familia, tomar contacto activo con ellos, hablar con ellos,
preguntarles como estan, actualizarse respecto a la enfermedad y como esta
ha afectado al cuidador y la familia, brindandoles disposicion continua ante
sus posibles requerimientos y con ello mayor seguridad (144).

La mayor variacion de la intervencion medida en este estudio, hace relacion
con disponer de acompafiamiento humanizado que evoque una mayor
sensacion de seguridad en el resguardo del cuidado del paciente, para ello
enfatizando la importancia de la frecuencia de visitas de enfermeria en
domicilio, con consejerias semanales en casi la totalidad de los
participantes, dirigidas al paciente y al cuidador, con planificaciones
personalizadas y particulares a las necesidades de cada familia y paciente.
Asimismo se han contrastado diferencias en la calidad de vida y
satisfaccion con el cuidado de enfermeria de los cuidadores, entre dos
grupos de pacientes, los que reciben la asistencia sanitaria convencional y

otro grupo que recibe intervencion educativa semanal de enfermeria. Estos
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ultimos demostrando una mejor calidad de vida, aunque ain en rangos
medios, viéndose influida principalmente por las emociones y conductas
alteradas, el descanso, suefio y vida social. Concluyendo que la intervencion
educativa, ademas de mejorar la calidad de vida, mejora la satisfaccion y el
conocimiento de los cuidadores en materia de cuidados primarios de
pacientes con cancer (67).

Para la planificacion de la atencion, otros estudios por medio de los
profesionales de enfermeria, usaron una intervencion centrada en los
recuerdos especificos para utilizar las lecciones aprendidas de Ila
experiencia, y como estas pueden ayudar en la situacion actual a los
participantes, al igual que en el estudio, en visita domiciliaria se establecio
acuerdos con la persona con cancer que complementaban la planificacion de
la atencidn, ayudandoles a tomar decisiones para su cuidado, con una gran
acogida de las familias, con expresion rapida y facil de sus experiencias,
estimulando la discusion sobre su cuidado, haciendo todo el proceso mas
abierto, honesto y personal (147).

De la misma manera, algunas revisiones bibliograficas han querido analizar
las intervenciones educacionales o psicosociales para reducir la

sintomatologia en los adultos con cancer, encontrandose con una reducida
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cantidad de estudios, de los cuales muchos presentaron calidad
metodoldgica inadecuada para ser considerados, (147-148), igualmente
concluyen que para mejorar la calidad de vida en personas con enfermedad
terminal, se deben conocer primero las necesidades del paciente y de su
familia, para que con esto se pueda analizar la toma de decisiones, influir
sobre los estudios de sobrevida que se deban realizar y el costo beneficio
que se otorgue sobre la atencion del paciente (145).

El estudio, a través de la Intervencion humanizada de Enfermeria, logra
mejorar la calidad de vida, por medio de estas mismas consideraciones y
que ademas en abordaje mixto avala, la importancia de conocer las
necesidades particulares de los pacientes y familiares, para desde esas
vivencias planificar los cuidados paliativos.

Este estudio presento un disefio cuasi-experimental, que probd exitosamente
la hipotesis de mejorar la calidad de vida de las personas con céancer
avanzado y su cuidador familiar, luego de wuna intervencion de
acompaniamiento humanizado del cuidado. Asimismo otras publicaciones
han presentado con este mismo disefio, proyecciones para mejorar la
calidad de vida de las personas con cancer avanzado, luego de una

intervencion centrada en la evaluacion de la calidad de vida en la practica
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de los cuidados paliativos (63).

En este estudio, las dimensiones emocionales y sociales, se vieron mas
afectadas en la persona con cancer avanzado y su cuidador respectivamente,
y en base a estas y otras necesidades de las familias, la intervencion de
acompafiamiento fue adaptandose personalmente durante todos los meses
proyectados, planificando gran cantidad de los cuidados, basandose en
consejerias a domicilio en el ambito de las necesidades basicas vinculadas a
las emociones y la espiritualidad. Desde el mismo enfoque, otro estudio
explord los efectos de una intervencion de atencion plena disefiada para
cultivar la capacidad emocional y relacional del paciente y el cuidador,
consistiendo en un entrenamiento experiencial en adultos con cancer en
etapa avanzada y su cuidador familiar, especificamente en atencion plena,
con desarrollo de actividades de comunicacion atenta e informacion sobre
cuidados paliativos, en complemento con la utilizacion de entrevistas semi-
estructuradas para evaluar la intervencion, logrando identificar mejores
practicas adaptativas de afrontamiento, disminucion de la reactividad
emocional, relaciones fortalecidas y comunicacion mejorada y habilidades
que pueden verse también reflejadas en el estudio, puesto que en las

dimensiones emocionales y sociales, existe una leve pero relevante mejoria
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de los niveles de calidad de vida (127).

En este estudio, algunas de las tematicas de importancia abordadas en la
consejerias para los cuidadores se relacionaba con los cuidados al final de
vida, y en los pacientes materias relativas a la significancia de la vida y la
muerte. Desde esa vision, con actividades planificadas en abordajes
similares a la investigacion, otro estudio también tuvo como proposito
evaluar intervenciones de terapia de dignidad o plan de vida en el entorno
oncologico para los pacientes con cancer avanzado, dirigidos por
enfermeras de practica avanzada, enfocandose en la revision de la vida, la
clarificacion de valores, la produccion de un documento de generatividad y
un plan de vida para enumerar esperanzas y suefios futuros, probando que
este tipo de intervenciones son factibles y muy valoradas por las familias,
enfatizando en que las enfermeras pueden estar en una posicion ideal para
ofrecer una intervencion digna de terapia y plan de vida, ademéas logrando
mejorar la calidad general de vida, con mejores resultados de los
tratamientos y supervivencia global (149).

Especificamente, en la intervencion directamente en domicilio, como parte
de la planificacion para mejorar la calidad de vida, desde la cotidianidad de

las familias, como fue el foco principal de la intervencion de
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acompafniamiento humanizado de enfermeria de la cual se cimienta el
estudio, otra revision bibliografica hacia los cuidados paliativos en
domicilio con la inclusion de enfermeras, concluyeron que mejoran la
calidad de vida del paciente y los cuidadores principales, ademas de mejorar
el control de sintomas, disminuyen de la carga percibida debido a la
enfermedad, mejoran el estado de salud fisico y mental, la satisfaccion con
el cuidado recibido y reducen las visitas a servicios de urgencias (64).

Esta misma revision, compara las intervenciones especializadas en cuidados
paliativos en domicilio, versus las intervenciones habituales relativas a
resultados en la calidad de vida del paciente, encontrando dos estudios
(150,151), con la primera metodologia en domicilio, especificamente un
estudio orientado a mejorar la esperanza con una intervencion denominada
“Living With Hope Program”, con material audiovisual y entrevista con las
familias, y otro destinado a asesorar sobre el tratamiento y control de
sintomas con la intervencion “Simultaneous Care” con enfermeras que con
visitas de 1 a 3 por semana, controlaban tratamientos, coordinaban cuidados
y control de sintomas, en alcance con el estudio que concentro parte de sus
consejerias en estas tematicas, finalmente logrando en ambos estudios

mejorar la calidad de vida, con una mejora destacada pero sin significacion
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estadistica (64).

Igualmente, compara las intervenciones domiciliarias versus las
intervenciones en servicios de cuidados paliativos y sus resultados en la
calidad de vida del paciente, evaluando las diferencias en la calidad de vida,
segiin el lugar en que se reciben los cuidados, lo que fue abordado en 3
estudios, uno cuasi-experimental y dos descriptivos (152-154), el primer
estudio consistio en asesoria de enfermeria en el hospital o domicilio con
visitas 2 por semanas, respecto mayoritariamente a control de sintomas, por
opcidn de asistencia médica y acceso a otros especialistas, el cual contrasta
resultados con otro grupo con ausencia de este asesoramiento, que al igual a
este estudio, no pudo demostrar diferencias significativas en la evaluacion
de calidad de vida general. Los otros dos estudios descriptivos, en pacientes
de las mismas caracteristicas de este estudio, mostraron resultados mas
favorables con la atencion en domicilio en la calidad de vida global y mas
en la salud mental y psicoldgica del paciente, a diferencia de este estudio
que logro aumentar la calidad de vida global, y el manejo de los sintomas,
mas no las dimensiones emocional y cognitiva, de igual forma la globalidad
comparada de las intervenciones, denota las importantes consecuencias

positivas en la calidad de vida, de brindar los cuidados paliativos en el
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domicilio, en el contexto intimo de la familia y en la consideracion
profunda de su ambiente Uinico.

Finalmente, al igual que este estudio se contrasta la calidad de vida antes y
después de una intervencion de cuidados paliativos, por medio de la
revision de 1 estudio experimental y 4 cuasi-experimentales (150,151,155-
157), el primero enfocado exclusivamente en los cuidados paliativos, con
equipos multidisciplinarios que incluian profesionales de enfermeria, con
cuidados orientados al control de sintomas, servicio de atencion telefonica,
apoyo psicosocial y coordinacion de cuidados, en una intervencion afin a
este estudio. Concluyendo a diferencia del mismo, una mejoria estadistica
significativa en la calidad de vida del paciente y del cuidador principal,
disminucion de la carga percibida de la enfermedad y mejor control de
sintomas (64). En este estudio, también se demostré6 disminucion
significativa para los sintomas de fatiga, disnea, anorexia y estrefiimiento,
para el paciente y reduccion significativa de las dimensiones evaluadas en
la calidad de vida de los cuidadores familiares (64).

En la misma revision bibliografica, otro disefio de investigacion, con una
intervencién similar a este estudio, con profesionales de enfermeria a

tiempo completo, que mantenian contacto telefonico semanal con pacientes
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oncologicos y su familia, con planificacion de visitas domiciliarias en caso
necesario y con provision de cuidados individualizados, también mostraron
una mejoria en los resultados de calidad de vida global, pero con
significancia estadistica, al igual que en variables asociadas de salud fisica,
mental y satisfaccion con el cuidado. En otro estudio de intervencion de
seguimiento con visitas domiciliarias, pero con orientacion a reducir el
sufrimiento emocional, espiritual y fisico experimentado por pacientes y
cuidadores, tematicas tratadas en las consejerias dadas en el trascurso del
acompafiamiento humanizado brindado por la investigacion, igualmente
muestran una mejora de items de calidad de vida (64).

Sin duda, todas las intervenciones de enfermeria que han demostrado
significativamente o no, pero con relevancia igualmente clinica, que
contribuyen a mejorar la calidad de vida, al igual que en este estudio, se
acercan hacia la expectativa principal de los pacientes y cuidadores respecto
a lo que esperan del cuidado humanizado en domicilio, que es
principalmente alcanzar una relacion transpersonal, que honestamente
comprometa al profesional de enfermeria con la situacion familiar, a través
de un vinculo o conexion sincera, con una verdadera disposicidén a estar

presente sobretodo emocionalmente, que potencie la comprension del
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proceso de la enfermedad, usando como herramienta de valoracion la
comunicacion.  Otro estudio con vision cualitativa luego de una
intervencién de salud, ha interpretado que los principales factores de
resiliencia ante esta situacion de enfermedad tienen que ver entre otras
cosas, con la relacion personal de ser vistos y conocidos por los
proveedores de servicios de salud, tener disponibilidad a los cuidados
paliativos, informacidon y comunicacion sobre la enfermedad, el pronodstico
e incluso la muerte y facilitar la relacion cuidador-paciente (144).

Las cualidades personales del profesional de enfermeria, han sido evaluadas
por otros estudio, valorando la actitud que tienen centrada en la persona,
con la capacidad de demostrar un interés genuino y empatico, estableciendo
una conexion con buenas habilidades de escucha y comunicacion (158),
vinculo que el estudio ha interpretado como el mas manifiesto por los
pacientes y cuidadores respecto a lo que esperan del cuidado humanizado
en domicilio, donde al igual que otras propuestas, la mejor comprension de
todos los aspectos de la persona con cancer y escuchar sus historias de vida
puede brindar una satisfaccion y significado a las propias enfermeras (149).
Las enfermeras deben evaluar los miedos del paciente y la familia, junto

con sus actitudes y su base de conocimientos sobre el dolor y el manejo de
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los sintomas mediante el uso de terapias farmacologicas, no farmacologicas
e integradoras. Al usar esta informacion, las enfermeras pueden abordar
cualquier barrera y proporcionar educacion alineada con las necesidades del
paciente y su familia. Durante la propia atencion en el domicilio y zona de
confort del grupo familiar, la enfermera debe revalorizar el plan de cuidado,
siempre visualizando a la enfermeria como la profesion mas confiable, con
una posicion vital para comunicarse y abogar por un cuidado paliativo

efectivo y por sobre todo humano.

Tanto con la interpretacion de los resultados cualitativos y los pruebas
cuantitativas, se ha destacado la importancia del lado humano del cuidado,
desde la valoraciones personales de los pacientes, los cuidadores y la propia
vision de la enfermeria, promoviendo el uso de la razon y las relaciones,
como instrumentos terapéuticos al servicio de los valores que el ser humano
considera como importantes y significativos, en conjunto con la tecnologia
sanitaria, los procedimientos organizativos y de soporte en la asistencia
sanitaria (129).

Ademas, la globalidad de los resultados del estudio ha dado razén y sentido
a la Teoria del Cuidado Humanizado de Jean Watson, principalmente en

hacer del proceso de cuidar una relacion interconectada, intersubjetiva, de
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sensaciones compartidas entre el profesional de enfermeria y el paciente, y
su base debe ser la reciprocidad con calidad tnica y autentica (47,48). El
estudio en su apartado cualitativo interpreta desde las propias visiones,
significados y expectativas del paciente y cuidador familiar, establecer una
relacion con el profesional de enfermeria, que se caracterice por un vinculo
real y afectivo, basado en la comprension de que el cuidado profesional se
logra a través de las confianzas respecto a que la disponibilidad de
acompaiarlos en el proceso de la enfermedad es genuino y la comunicacion
es honesta, correspondiente a los manifiestos de la teoria, respecto a la
relacion transpersonal que se establece en un ambiente humanizado,
trascendiendo a lo que va mas alla de lo personal, unificando lo psicologico,
biologico, social y espiritual (50).

Las personas con cancer y sus cuidadores, también recalcaron que la
humanizacion del cuidado no puede dejar fuera las multiples necesidades
generadas desde la enfermedad avanzada, pero lo vislumbra desde la
satisfaccion global, la mirada realmente holistica de planificaciones con
consideracion de la multidimensionalidad del ser humano y de su familia,
en complemento con los aspectos biomédicos del cuidado paliativo.

Precisamente en ello, la teoria enfatiza primeramente en el sistema de
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valores altruista que involucra el humanismo y establece el cuidado basado
en la bondad, la empatia, preocupacion y amor (49). Caracteristicas que por
lo demas, fueron también referidas por las diadas participantes del estudio,
y que se interpreta como la comprension emocional relativa al
acompafiamiento empatico y a la preocupacion afectiva.

La conexion y vinculo que se manifestod en el estudio, que esperaban en el
cuidado humanizado de enfermeria los pacientes y cuidadores, cimentaba
muchos de los supuestos expuestos por Watson en los factores de cuidado,
primeramente, en que la evolucion de la relacion enfermera-paciente-
cuidador solo se logra a través de estados emocionales, con respeto y
reconocimiento mutuo, dandole un significado especial a las historias y
sentimientos de todos los involucrados, resolviendo los acontecimientos
generados por la enfermedad y del proceso del cuidado en un quehacer
participativo, dejando espacio a lo no convencional o lo que tiene
significado particular, por medio de un acompaiiamiento, mas alla de la
asistencia a la enfermedad como tal (49).

A medida que se fue desarrollando el estudio, se pudo verificar en si
mismo, las herramientas expuestas por Watson, como necesarias para poder

generar este espacio de acompafiamiento humanizado, primero en lo
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beneficioso que es la realizacion de las intervenciones conducidas por una
misma enfermera (159), y con ello, conquistar el respeto del grupo familiar,
para hablar y escuchar sin juzgar, trabajando hacia el sentido y valores
comunes, desde la compasion y poder acogerlos y motivarlos a la reflexion
y la claridad, para determinar el alcance de su mundo a pesar de la
enfermedad (52).

La humanizacion de enfermeria debe distinguir el valor humanitario y
compromiso moral fundamentada principalmente en la proteccién de la
dignidad humana. Para ello, los cuidados y las oportunidades de establecer
los vinculos y confianzas necesarias, requiere de una constante innovacion,
que debe sumar nuevos formatos de entrega de intervenciones asistida por
internet, metodologias de adaptacion, entrevistas semi-estructuradas y
retroalimentacion expertos u otras que se estimen necesarias (160). Pues al
igual que este estudio, han demostrado un aporte relevante en la relacion
transpersonal de enfermeria-paciente-cuidador, para mejorar la calidad de
vida y sobrellevar el cancer avanzado, donde probablemente los cuidados
paliativos no sea una modalidad asistencial de alta tecnologia, a pesar de
sus muchas incorporaciones de las redes actuales y de los avances

cientificos, pero desde el contacto humano, la empatia, el entendimiento y
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el acompaniamiento en la etapa culmine de la vida, es sofisticada por la gran

cantidad de factores que determinan su resultado en los seres humanos

(129).
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5. CONCLUSIONES

Se concluye de la presente investigacion, que las vidas de mujeres y
hombres con diagndstico de cancer avanzado y sus cuidadores familiares,
quienes les ayudan a sobrellevar el progreso de la enfermedad, estan
marcadas por el envejecimiento y la adultez mayor.

En el primer encuentro con las familias, antes de la reestructuracion y
adaptacion de la intervencion de acompafiamiento humanizado de
enfermeria en domicilio, se exploro el significado del cuidado humanizado
percibido por la persona con cancer avanzado y el cuidador familiar,
interpretandose como tematicas de importancia la relacion transpersonal, las
satisfaccion global de las necesidades y la comprension emocional. Con
ello, se fundamentaron las actividades de la intervencion de cuidado
humanizado en la relacion transpersonal, fomentando un vinculo honesto,
sustentado en la disposicién y comunicacidon permanente; la satisfaccion
global de las necesidades, con consideracion importante de la familia; la
comprension emocional destinada a la preocupacion sincera y entregando

un acompaiamiento empdtico, ante las adversidades del avance de la
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enfermedad.

Respecto a la calidad de vida relacionada con la salud, comparando ambas
mediciones efectuadas a la diada paciente-cuidador, usando los
instrumentos especificos validados para su efecto, al inicio y fin de la
intervencion de acompanamiento humanizado de enfermeria, se estimo un
aumento significativo y un gran tamafio del efecto en la salud global de los
pacientes y un aumento relevante en la salud global y la calidad de vida
global del cuidador, donde ambas mejoras no resultaron significativas
estadisticamente, pero si muy importantes desde la perspectiva clinica.
Especificamente en la persona con diagnostico de cancer avanzado, luego
de la intervencion de acompafiamiento humanizado, los cuidados necesarios
y las consejerias recibidas desde las necesidades basicas, el afrontamiento,
el fortalecimiento espiritual, los apoyos en los recursos web y telefonico,
hubo una mejora significativa y gran tamafio del efecto en las dimension
particular de la calidad en el rol emocional y en el sintoma de estrefiimiento.
Con aumentos significativos, mas no magnitudes del efecto grandes, en la
mayoria de los sintomas evaluados en la escala.

Los cuidadores familiares en cambio, luego de la intervencidon con

consejerias complementarias a las mismas del paciente, mas las orientadas a
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los cuidados al final de la vida y el duelo, mejoraron en las dimensiones de
la calidad de vida y con moderada magnitud del efecto en las relaciones
sociales y el ambiente.

Algunas relaciones significativas de importancia en la investigacion, se
encontro con el valor evaluado en la escala de estado de funcionalidad, el
funcionamiento fisico y salud global del paciente, igualmente que con la
salud psicologica del cuidador. Asimismo al contrastar la calidad de vida de
la persona con cancer y cuidador, se encontr6 relaciones altamente
significativas entre las relaciones sociales del cuidador y la capacidad de
funcionamiento fisico y realizar actividades cotidianas del paciente.

Cabe agregar, que toda la experiencia e intensidad involucrada en el
acompafniamiento humanizado de enfermeria a las personas con cancer
avanzado y sus cuidadores, a pesar del progreso de la enfermedad hacia
estados de deterioro y dependencia, ha logrado con pequeiias diligencias
materiales, fisicas o técnicas, pero grandes mediaciones sociales,
comunicativas, afectivas y espirituales, aumentos considerablemente
significativos desde el punto de vista clinico y del rol de enfermeria, en la
calidad de vida de todos los involucrados en la relacion de cuidado.

De este modo, segun la hipotesis planteada, se concluye que la calidad de
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vida aumentd en la persona con cancer avanzado y su cuidador familiar
después de la intervencion de acompafiamiento humanizado del cuidado.

Desde la reflexion personal, la investigacion ha transformado y re-
significado los intereses de la vida, la vision de lo relevante que es el
vinculo y como el rol del cuidado, siempre renovard y enriquecera, mas alla
de conmover, llenando el alma, dando un nuevo valor a la vida y por sobre
todo, entendimiento a la fortaleza que se requiere al cuidar desde lo

afectivo.
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6. LIMITACIONES

Se mencionan algunos inconvenientes en el desarrollo de la investigacion,
donde las principales dificultades se presentaron en la recoleccidon de la
datos, para obtencion principalmente de la muestra, ademés de otros

aspectos, debido a:

* Pacientes que actualmente no vivian en el domicilio declarado en el
Programa de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos.

* Pacientes que si bien indicaban una direccion urbana, estd era de un
familiar y la utilizaban so6lo para contacto con el Programa, pero su
dependencia permanente estaba en zonas rurales aledafas.

* Una vez realizada la visita o primer encuentro de contacto, algunos
pacientes no cumplieron con los criterios de inclusion, principalmente en
condiciones cognitivas y fisicas para dar su consentimiento a participar.

* Otro aspecto de exclusion relevante, que descartdo a algunos

participantes, se debié a sus condiciones cognitivas y fisicas, que los
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imposibilitaban para permanecer al menos 3 meses en la intervencion
propuesta por la investigacion.

Finalmente la obtencion de una muestra pequeiia, en que es dificil
estimar resultados significativos. Cabe mencionar que esta reducida
muestra, sumada a la falta de financiamiento y falta de otros enfermeros
participante, fue la precisa para realizar un acompafniamiento humanizado
de enfermeria, realmente consciente y tal cual se plante6 para los efectos
de la investigacion.

No hubo grupo de comparacion, limitacion prevista con anticipacion,
por el reducido nimero de participantes y la factibilidad de realizar la
investigacion con los recursos disponibles, pero que hubiera sido muy
importante para poder estimar algunas variables intervinientes o
independientes y conocer su efecto, tales como medir luego de 3 meses
de recibir solo controles médicos y de enfermeria programados por el

propio Programa u otras ayudas asistenciales externas.
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7. SUGERENCIAS

A continuacion, se presentan algunas recomendaciones de importancia en

relacion a la disciplina de enfermeria:

Desarrollar nuevos modelos de atencion que sean efectivos y factibles
para la implementacion generalizada en la entrega de cuidados paliativos
humanizado en pacientes y familias con cadncer avanzado.

Generar nuevas investigaciones sobre como los profesionales de
enfermeria pueden ayudar a los cuidadores y a los pacientes a
comunicarse sobre la muerte.

Extender las intervenciones para promover el cuidado humanizado,
considerando siempre la relacion transpersonal con enfermeria para
mitigar el sufrimiento potencial y mejorar la calidad de vida, y no
reservarse solo para situaciones de final de vida.

Potenciar la alta calidad de indagacion cientifica para respaldar las

intervenciones, para que los pacientes y cuidadores reciban cuidados
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paliativos basados en evidencia, mas all4 del alivio 6ptimo del dolor y
otros sintomas, para mejorar su calidad de vida.

Contribuir al desarrollo de guias basadas en evidencia para guiar la
practica clinica y la politica, desde los enfoques cuantitativos y
cualitativo, abogando y uniéndose fuertemente por una mayor
financiacion de la investigacion en el cuidados paliativos y el cancer
avanzado.

Gestion de recursos necesarios que favorezcan el trabajo en red, para
mejorar la concordancia y disposicion de las visitas y cuidados, de al
menos el Programa de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos, el
Programa y el Centro de Salud Familiar a los cuales adscribe el paciente
y familia.

Es necesario otorgar oportunidades de capacitacion y de disposicion
direccional, para que el profesional de Enfermeria cuente con
conocimientos y habilidades especificas para desarrollar cuidados e

intervenciones innovadoras.

Se requiere profundizar en estudios mixtos que incorporen mayor

cantidad de variables y fendmenos de estudio en la tematica, en todas las
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areas de interés para enfermeria en el contexto nacional.
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ANEXOS

Anexo A: Descripcion nominal y operacional de las variables.

Variable D. nominal D. operacional

Calidad de vida | Percepcion que  un | Cuestionario de
relacionada con la|individuo tiene de su | Calidad de Vida de la
salud. lugar en la existencia, | European Organization

en el contexto de la
cultura y del sistema de
valores en los que vive
y en relacion con sus

for  Research and
Treatment of Cancer
(EORTC QLQ-30), que
sera aplicado a 1la

objetivos, sus | persona con cancer.
expectativas, sus | Cuestionario
normas, sus | WHOQOL-Bref, que
inquietudes. Se trata de | serd aplicado al
un concepto que esta | cuidador familiar.
influido por la salud
fisica del sujeto, su
estado psicologico, su
nivel de independencia,
sus relaciones sociales,
asi como su relacion
con su entorno
Percepcion del cuidado | Acto de recibir, | Interrogante abierta
humanizado. interpretar y | (Qué significa para
comprender el cuidado | usted recibir un
recibido de enfermeria | cuidado humanizado de
a través de los sentidos | Enfermeria a
en concordancia con el | domicilio?.
respeto a la dignidad
como ser humano.
Antecedentes Caracteristicas de | Consulta por edad,

sociodemograficos y de
salud.

estudio de la poblacion
humana, su dimension,

situaciéon ocupacional,
estado civil, patologias
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estructura y evolucion
social en conjunto con
las condiciones fisicas

presuntuosas del
bienestar y el
equilibrio.

cronicas, patologias en
el ultimo afo de origen
no crénico, personas
que componen el
nucleo familiar, tipo de
familia, habitos de
alimentacion, consumo
de drogas, consumo de
medicamentos
habituales, presion
arterial, indice de masa
corporal, performance
estatus, escala analoga
del dolor.

Intervencion
acompafiamiento
humanizado
cuidado.

de

del

Accion de participar o
tomar parte de alguna
situacion de salud en
relacion al objetivo
central de enfermeria
referida al cuidado
humanizado, entendido
como una union
espiritual  entre  dos
personas, caracterizada
por compromiso moral
de la enfermera en
proteger y realzar la
dignidad humana.

A través de visita
domiciliaria,
plataforma en internet y
telefonia movil
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Anexo B: Transcripciones de entrevistas.

Entrevista Diada 1:

Yo: Respecto a la atencion de enfermeria que ha recibido, ;Qué significa
para usted recibir un cuidado humanizado de enfermeria?

Paciente: Esta bien, yo encuentro asi muy bueno al enfermero que ha
venido, aunque solo ... creo ha venido ... unas dos veces desde que estoy
puro en la casa.

Yo: en que cosas ve usted que es bueno el enfermero?

Paciente: no sé... en qué ve mis cosas ... lo medicamentos ... pregunta si
me muevo, s como ... €sas cosas, asi como ... pa saber de mi.

Cuidador: La verdad, nosotros decidimos no seguir las indicaciones del
Programa, eran demasiados medicamentos, nadie los vigilaba, los controles
para llevarla con el frio en el consultorio eran solo para medicamentos, asi
que la estamos tratando seglin los remedios naturales de un chaman.

Yo: Entonces, que seria para usted una atencion mas humana del enfermero
por ejemplo?

Cuidador: mm yo creo... que ¢l ... quizas debid escucharnos mas o
conocer las alternativas naturales o las alimentaciones que ayudan a
controlar esta enfermedad, porque nos tuvimos que salir, porque por fuera
dandole a la abuelita los vitaminas y productos naturales con horario y
alimentacion buena sin procesados, hemos estado bien, ya van 2 afios desde
que dijeron que esto no iba para mas y usted ve ella esta bien de su cabecita
y camina y hace sus cosas solita.

Entrevista Diada 2:

Yo: Ahora, cuando a recibido la atencion de las enfermeras ;Qué ha
significado para usted un cuidado humanizado de enfermeria?

Paciente: Bueno que tenga preocupacion asi “en serio” por el enfermo .. por
mi ... y que tenga amabilidad .... eso creo yo.

Yo: ;En qué cosas ustedes sentirian ese trato con amabilidad? (dirigiendo la
pregunta a paciente y cuidadora).
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Cuidador: En los detalles, primero que el trato sea por nuestros nombres, no
por ejemplo con “el abuelo”.

Paciente: Si eso ... y que sea amorosa y pregunte como esta? Y que
pregunte ha cada cosa que me pase?

Yo: CoOmo en que cosas?

Paciente: mm ... asi ....por mi sangramiento ... si le digo que tengo
sangramiento en el tumor ... que la vea al menos y me pregunte que me
pasa a mi con eso? Que me pone triste y me preocupa ... que me de alguna
solucion.

Cuidador: Ademas que como que tengan una conexion mas preocupada,
que haya una preocupacion real, porque la visita es corta, como que hago
esto y esto, pregunta esto y listo, no hay disponibilidad, tampoco después si
uno lo necesita o sea para mi mama

Entrevista Diada 3:

Yo: (Qué significa para usted recibir un cuidado humanizado de enfermeria
en su casa?

Paciente: que sea bueno .. eh yo encuentro que me han atendido bien

Yo: (Pero qué lo hace buenas, mas humanas para usted, pesando en las
atenciones que ha recibido de enfermeria?

Paciente: ;asi como que pienso que la haria mas cercana?

Yo: si, por ejemplo.

Paciente: yo creo que le falta méas conexion asi de todo ... a veces yo no se
st es del consultorio o del Programa o de qué.

Cuidador: también mas conexidn, o sea aparte de las atenciones ... yo
pondria mas como union en las cosas que se necesitan para que mi suegra y
nosotros ... porque nos faltan tantas cosas seflorita en esta casa, ella esta
aqui en el living como se habrd dado cuanta, el bafio esta mal ... no no
puede meterse ... o sea ella esta primero, pero sin la ayuda de las vecinas
aqui, nosotros no podriamos ... no se como ... o sea ellos como que te
dicen hagan esto, pero no hay mas ayuda o que se conecte con la asistente o
no se ... con esos beneficios que da la presidenta.
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Paciente: aqui yo se que es una preocupacion pa mi hijo, mi nuera y
siempre falta seforita.

Cuidador: y eso es triste sefiorita, porque yo se que sufre y que esta asi
amarillita y apenas come porque la guata se le revuelve .... Yyy pero pa no
molestar, mi suegra no pide nada, ella no da molestia y eso asi como que no
se no le debe estar haciendo bien a las finales ... o sea peor cae la
enfermedad.

Entrevista Diada 4:

Yo: con todo el tiempo que ha sido atendida a domicilio ;Cual seria para

usted el cuidado humanizado de enfermeria?;Qué significa cuidado

humanizado para usted?

Paciente: mm yo siento que son muy buenos conmigo, en general la

atencion ha sido buena, pero a veces no dan el mensaje apropiado, ahi yo ...

siento que eso lo haria més cercano.

Yo: (A qué se refiere con mensaje apropiado? ;A los cuidados?

Paciente: Sii ... a los cuidados y a la atencion.

Yo ;Coémo por ejemplo de cuidados? ;En qué encuentra usted?

Paciente: en que le dicen a uno que debo moverme mas, porque puede hacer

una herida o no levantarse mas ... pero yo no tengo como, aqui mi hija me

toma y me cambia de la cama al sillon y adema le dicen busque distraccion,

pero no veo ya nada, yo ya perdi casi toda la vision .. hace rato veo puras

manchas ... se que esta ahi usted sentada ... pero no puedo yo asi saber

como es su carita.

Cuidador: Ahi yo creo que esta la cosa, para ser mas humana como dice

usted... las enfermeras podrian darnos mejores consejos, mas ayuda para

llamarlas o pa que venga alguien, porque a veces mi mama esta super

perdida, responde poco ... y aqui yo tengo problemas al corazén y usted

sabra que la ambulancia no viene a ver a estos pacientes porque estan pa ya

descansar ... o sea ... te dicen al tiro “no hay nada que hacer” y eso es una
. una ... incertidumbre total, se agrava ella o yo misma y esto muero, o

sea no jodimos aqui las dos.
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La semana pasada llamamos al consultorio, dijeron que vendrian el jueves
... de la semana pasada sefiorita ... y ahora es martes y no pasa nada, ni te
avisan porque no viene .. capaz sea porque llueve y no se quieren mojar
nomas ... porque asi esta la cosa ahora, tienen que venir en furgéon o no
salen ... y usted anda pie y lo mas bien que lleg6 aqui ... si aqui es en el
centro, no estamos perdidas en el cerro.

Entrevista Diada 5:

Yo: ;Qué significaria para usted recibir un cuidado humanizado de
enfermeria a domicilio?

Paciente: bueno yo creo que deberia ser con amabilidad y con preocupacion
por uno... como yo le contaba yo recibi visita una vez con el enfermero, el
médico y la psicologa, pero ... no se que mas se hard no tengo citacion ...
no se si tendré que estar en control.

Yo: Si efectivamente, esa es la evaluacion de ingreso al programa, debieron
haber agentado una fecha de control ... pero no se preocupe, yo la voy a
llamar en la tarde para darle la fecha y hora del proximo control en el
Programa.

Siguiendo con el trato amable de enfermeria, ;Qué otro punto consideraria
como mas humano?

Paciente: yo creo que para mi seria la preocupacion constante ... que estén
atentos a como estoy, a como me siento, porque a veces me deprimo mucho
y me gustaria hablar con alguien ... aqui estoy con mis papas y ya son
viejitos y no quiero mostrarles ademas de todas las cosas que han pasado
mas penas.

Entrevista Diada 6:

Yo: En todos estos afios de atencion con personal de enfermeria ;Que
significaria para usted recibir un cuidado humanizado de parte de ellos?
Paciente: eeh ... primero yo creo ... seguir con la amabilidad de siempre ...
y le sumaria ... eeh tener una preocupacion personal.

Yo: {De que modo le gustaria esa preocupacion personal?
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Paciente: yo lo veo asi como que te motiven mas a cuidarte, yo investigo
mucho de la alimentacion, de qué cosas estan a mi alcance para ayudarme a
estar mejor ... pero del Programa como qué ven lo mismo, vienen todos
separados, el médico repite algo, los demas lo mismo, entonces deberian
ponerse mas de acuerdo ... como un acuerdo mas de los profesionales.
Personal ... que sepan en qué esta uno y todos estén unidos en eso.
Cuidador: se refiere a eso que llaman la atencion multidisciplinaria, que esta
muy separado para nosotros porque ella se trata en Concepcion, va a
fundacion a Santiago, esta en el Programa, y aca ... en el Michelle
Bachelet.

Entonces uno le cuenta a ellos como va la cosa, que nos dicen, llevamos los
examenes ... pero igual te hacen repetir los mismo, no se si no anotan ahi
en el computador, pero es como repetir todo siempre.

Paciente: pero yo estoy tranquila senorita, si igual me han hecho todo ...
Y... yo me veo, me veo normal, parece que no tuviera esta cosa en el pecho
...y ... tengo aqui clarito en mi cabeza la enfermedad y que la cosa esta ahi
estancada.

Entrevista Diada 7:

Yo: y usted aqui sefiora Silvia que esta en su camita y s6lo la vienen a ver a
su casa ;Qué significa para usted recibir un cuidado humanizado de
enfermeria?

Paciente: eeh ... que me acompafien pues, que visiten mas, que ayuden a mi
hija, que me cuiden, sobretodo con las sondas y moverme ... porque asi
como ya no puedo levantarme sefiorita, se le hace muy pesado a ella y
capaz se ponga peorcito.

Yo: y usted como su hija que la cuida ;Qué significa un cuidado
humanizado?

Cuidador: Bueno eso, nos hace falta mas apoyo, mas visitas, uno llama y
me dicen venga para aca a buscar parches, pero ya ir para alld a uno se le
complica, yo la dejo solita unas horas y me muero de preocupacion, me
pongo nerviosa y se que me necesita, ella tiene esta sonda para comer, esta
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botando jugo como por la parte que va metida en la guatita y se le pasan los
parches, le cambio dos veces al dia, pero usted que sabe ... ;Estara bien,
serd normal que este asi? (descubre a la familiar y muestra abdomen con
parche grueso) ... ve, entonces yo creo que ellos tienen que venir a verla, no
solo escuchar lo que yo les digo.

Entrevista Diada 8:

Yo: ;Qué significa para usted un cuidado humanizado de enfermeria?
Paciente: el cuidado que me ha dado mi sobrina

Yo: ;Como es ese cuidado?

Paciente: yo soy soltero sefiorita, no deje nada en esta vida, no tengo familia
propia. Cuando me puse mal, mi sobrina me trajo a su casa, me armo esta
pieza, se preocupa de mi todo el tiempo, nunca estoy solo, mi sobrino
calienta mi comida y la Tofita me da los remedios ... imaginese cuanto
puedo merecer de todo esto ... mas encima mi hermano que esta mayor ya,
¢l que le abrid la puerta ... me hace compafiia y se queda aqui conmigo
junto a mi cama (paciente ojos llorosos, muy emocionado).

Entrevista Diada 9:

Yo: Ya que ha requerido bastante atencion de enfermeria ;Qué significa
recibir un cuidado humanizado para usted?

Paciente: Que este presente, que no nos de esperanzas por teléfono, fijando
compromisos que no cumple.

Cuidador: claro contar con €1, desde que Miguel esta en cama, que todo esto
ha sido muy dificil, y usted lo vio, yo no se nada para curarlo, lo cambio, lo
limpio, pero tienen mal olor la de la espalda, hemos llamado para curacion
y viene una semana, la otra no, me dejan parches, pero siempre nos faltan.
Ahi un enfermero del grupo de folclore, a lo mejor usted lo conoce, se llama
Bastian, a veces nos ayuda, pero €l esta terminando su Ultima practica y
tampoco podemos molestarlo tanto.

Yo: Claramente, desde ahora yo la voy a estar acompafiando en esos
cuidados, va a ver que va a mejorar todo, y nos contactaremos con el

258



Programa y el Violeta Parra, para los insumos. Veo que ustedes sienten que
una parte importante de la humanizacion del cuidado es la disponibilidad, el
contar con enfermeria ;Qué otra cosa creen ustedes que haria un trato mas
amable de enfermeria?

Cuidador: yo creo que poniéndose en los zapatos de uno, ellos son los
profesionales, saben todo de como tratar a los pacientes como Miguel, y
estan ausentes, nos falta apoyo profesional, parches y plata para hacer todo
lo que los enfermeros deben hacer, me dicen que vaya a pedir al Programa,
pero que hago yo si salgo que hago con €l asi como esta, no puedo dejarlo
solo sefiorita, puede pasar cualquier cosa, uno nunca sabe.

Entrevista Diada 10:

Yo: ;Qué significaria para usted recibir un cuidado humanizado de
enfermeria en domicilio?

Paciente: mire yo siento que la atencion no ha sido mala, pero desde que no
puedo comer y necesito que me pongan suero, hemos notado que falta que
se coordinen mas, porque a veces quedo sin suero porque no pueden venir,
y yo creo que poner el suero no debe ser el puro enfermero que vea eso, hay
mas consultorios, ambulancia, no se yo, alguien podra venir, si ya
manejamos todo el suero y la aguja nosotros, es solo para cuando hay que
buscarme otra vena, y hay que estar llamando, porque nadie te llama para
saber como estoy, si me mori o qué ya.

Yo: ;y usted piensa igual respecto al trato de enfermeria?

Cuidadora: Si seforita, yo creo que va en que tengan buena coordinacion,
mas atencion por los enfermos, estar mas preocupados de los que se cuidan
en la casa, y que pongan a alguien dedicado a las visitas exclusivamente.

Entrevista Diada 11:

Yo: ;Qué significa para usted recibir un cuidado humanizado o trato digno
de enfermeria a domicilio?

Paciente: mm usted dice, como el trato, si es bueno o malo o como creo yo
que deberia ser?
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Yo: Claro, del cuidado de enfermeria que ha conocido o del que usted
espera como un trato amable y humanizado de enfermeria?

Paciente: mm ... entonces yo diria (se toma un tiempo pensando) ... que un
cuidado de enfermeria que este preocupado de todas las necesidades del
enfermo y de su familia, profesional, verdad.

Yo: y para usted? Piensa lo mismo?

Cuidadora: Si sefiorita, lo mismo, que vea como lo cuidamos y que nos
ayude si lo estamos haciendo bien o que hace falta, con mas preocupacion,
para la tranquilidad de todos por aca.

Entrevista Diada 12:

Yo: Y en cuanto a lo netamente de enfermeria ;Qué significa para usted
recibir un cuidado humanizado en el hogar?

Cuidadora: Que le podemos decir pu sefiorita, la verdad que con enfermeria
tenemos muy poca conexion... hay una dificultad pa conseguir las cosas
(negacion con la cabeza), hay que estar insistiendo mucho pa lograr algo y
eso si se consigue algo.

Paciente: es que no es que sea mala, es que estan siempre ellos a su manera,
hacen las visitas, cumplen, pero ya con pacientes como nosotros, yo con
cancer, ella en dialisis, mas dificiles, se hacen poco.

Yo: Claro, entiendo, ;Entonces que diria usted que seria un trato digno
enfermeria?

Paciente: que dieran una atencion buena, que una persona este dedicada a
nosotros, que conozca los problemas y nos ayude, sobre todo a ella que se
lleva todo el trabajo de mi enfermedad, la familia, la nieta, todo pu.

Entrevista Diada 13:

Yo: Respecto a la atencion de enfermeria que ha recibido, ;Qué significa
para usted recibir un cuidado humanizado de enfermeria?

Paciente: una buena atencion, ha sido excelente seforita, sobretodo la
atencion medica.

Yo: Pero de la atencidon de enfermeria, ;Qué destacaria usted como un trato
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humano?

Paciente: eh ... el buen entendimiento de la entrega de informacidn, son
bien preocupados, te dan apoyo, en todo esto que es nuevo de ya estar
enfermo sin nada mas ya que hacer, aprovechar el tiempo nomas.
Cuidadora: hasta ahora ha andado todo bien, nos ha visitado el enfermero,
el médico y la psicologa, y nos han dejado tranquilos con el tratamiento y
los controles, todo lo que se tiene que seguir haciendo para que €l este bien
... pero siempre falta sefiorita, y en eso ellos no pueden ayudarnos, el arriba
que le cuesta un mundo el bafio aqui abajo, las proteinas a comprar, los
panales, la alimentacion saludable, y tantos otros gastos que no nos da, yo
he tenido por ejemplo que postergarme.

Yo: usted me dice postergarse, ;Como en que cosas?

Cuidadora: como en mis alimentos y medicamentos, ahora estoy con el
tratamiento de la artrosis solo del consultorio, ya no puedo comprar los
particulares, no nos alcanza, por eso que usted me pregunto que me habia
pasado en la pierna, y es que cojeo porque me duele la rodilla por la
enfermedad.

Yo: ;Cree entonces que le falta al cuidado humanizado, ver mas las
necesidades familiares?

Cuidadora: de todas maneras sefiorita, porque si yo estoy bien, €l esta bien,
somos solitos y no tenemos mas que cuidarnos los dos, seria ideal que el
Programa viera todo eso también.
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Relacio
n
transpe
rsonal

Anexo

Vinculo/
Conexid
n
Disponi
bilidad
Comuni
cacion

88-92
139-
146
215-
217
164-
168
122-
124
40-41
82-83
31-32
17
19

Anélisis de discursos de abordaje cualitativo.

Cuidador:

La semana pasada llamamos al consultorio,
dijeron que vendrian el jueves de la
semana pasada sefiorita ... y ahora es martes
y no pasa nada, ni te avisan porque no viene
. capaz sea porque llueve y no se quieren
mojar nomas porque asi esta la cosa
ahora, tienen que venir en furgéon o no salen
... y usted anda pie y lo més bien que llego
aqui ... si aqui es en el centro, no estamos
perdidas en el cerro.

Bueno eso, nos hace falta mas apoyo, mas
visitas, uno llama y me dicen venga para acd a
buscar parches, pero ya ir para alla a uno se le
complica, yo la dejo solita unas horas y me
muero de preocupacion, me pongo nerviosa y
se que me necesita, ella tiene esta sonda para
comer, esta botando jugo como por la parte
que va metida en la guatita y se le pasan los
parches, le cambio dos veces al dia, pero
usted que sabe ... ;Estard bien, sera normal
que este asi? (descubre a la familiar y muestra
abdomen con parche grueso) ... ve, entonces
yo creo que ellos tienen que venir a verla, no
solo escuchar lo que yo les digo.

Que le podemos decir pu seforita, la verdad
que con enfermeria tenemos muy poca
conexion... hay una dificultad pa conseguir
las cosas (negacion con la cabeza), hay que
estar insistiendo mucho pa lograr algo y eso si
se consigue algo.

Claro contar con ¢l, desde que Miguel esta en
cama, que todo esto ha sido muy dificil, y
usted lo vio, yo no se nada para curarlo, lo
cambio, lo limpio, pero tienen mal olor la de
la espalda, hemos llamado para curacién y

viene una semana, la otra no, me dejan
faltan Ahi _1in

narcnhac naoarn Qi1armnra  mnao
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51-52
117-
121
162-
163
71-72
176-
180
186
190-
191
222-
224

Paciente:

Yo creo que le falta méas conexion asi de todo
... a'veces yo no se si es del consultorio o del
Programa o de qué.

Pero del Programa como que ven lo mismo,
vienen todos separados, el médico repite algo,
los demas lo mismo, entonces deberian
ponerse mas de acuerdo ... como un acuerdo
mas de los profesionales. Personal ... que
sepan en que esta uno y todos estén unidos en
€so0.

Que este presente, que no nos de esperanzas
por teléfono, fijando compromisos que no
cumple.

Pero a veces no dan el mensaje apropiado, ahi
yo ... siento que eso lo haria mas cercano.
Hemos notado que falta que se coordinen
mas.

Hay que estar llamando, porque nadie te
llama para saber como estoy, si me mori o
queé ya.

Que dieran una atencién buena, que una
persona este dedicada a nosotros, que conozca
los problemas y nos ayude, sobre todo a ella
que se lleva todo el trabajo de mi enfermedad,
la familia, la nieta, todo pu.

Observaciones:

19 dias que se aviso de visita de personal al
domicilio y no acudieron: Incumplimiento de
las visitas del equipo multidisciplinario, en
visitas extras comprometidas de caracter
practico para efectuar cambio de via venosa,
fleboclisis, curacidn, entre otros
procedimientos.

Llaman a secretaria y ella decide si contacta o
no a profesional, en 26 oportunidades: El
contacto directo para pedir ayuda es por

263



medio de secretaria, quien deriva a otros
profesionales o el personal que ella estima
conveniente.

Informacion dado al inicio del programa es
muy efectiva, pero no dan educacion
personalizada en cuidados avanzados en 6 de
los casos: En todo lo referente a necesidades
fisicas del paciente, contaban con informacion
adecuada hasta que el paciente fue avanzando
a estados mas complejos como postracion y
complicaciones asociadas a estas.

3 paciente sin suero, 2 sin via venosa, 4
pacientes sin apositos, 2 sin suplemento
alimenticio, 5 pacientes que compran sus
propios insumos: Cantidad insuficiente de
insumos médicos y de enfermeria, entre
visitas del personal.

36 visitas del cuidador al Programa o
consultorio: Cuidador familiar debe asistir en
reiteradas ocasiones a un centro de asistencial
publico para ir por insumos, medicamentos,
apositos, sueros, etc.

Comunicacion entre Programa y Consultorio
es por medio del propio cuidador familiar:
Hay una buena division de las actividades
entre Programa y Consultorio, respecto a la
asistencia paliativa y la asistencia del paciente
postrado, sin embargo, la conexion y
comunicacion entre ambos es insuficiente o
practicamente nula.

4 visitas dobles: Tope de visitas entre
Programa y Consultorio, incluso cuando estas
eran escasas, acudia personal el mismo dia.
Por ende, la comunicacion entre las entidades
que visitan al paciente, en conjunto podrian
cubrir la mayoria de necesidades pendientes.
Cuidados efectuados por cuidador sin pedir
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asistencia de enfermeria, tales como detener
sangramiento, aumentar dosis de
medicamento, instalacion de hidratacion
parenteral por externos conocidos no
profesionales, curacion de heridas infectadas,
instalacion y manejo de catre clinico, colchon
anti escara, entre otros: Muchos de los
cuidados, de responsabilidad de enfermeria,
son asumidos por el cuidador familiar, el cual
cree absolutamente que es su responsabilidad
unica y no compartida, por ende ante dudas
improvisa y no se comunica.

Necesid
ades

Integrale
s/
holistico
S
Familiar
es
Tratamie
nto

53-59
193-
195
235-
240
242-
245
11-14

Cuidador:

Yo pondria méas como union en las cosas que
se necesitan para que mi suegra y nosotros ...
porque nos faltan tantas cosas sefiorita en esta
casa, ella esta aqui en el living como se habra
dado cuanta, el bafio esta mal ... no no puede
meterse ... o sea ella esta primero, pero sin la
ayuda de las vecinas aqui, nosotros no
podriamos ... no se como ... o sea ellos como
que te dicen hagan esto, pero no hay mas
ayuda o que se conecte con la asistente o no
se ... con esos beneficios que da la
presidenta.

Si sefiorita, yo creo que va en que tengan
buena coordinacion, mas atencion por los
enfermos, estar mas preocupados de los que
se cuidan en la casa, y que pongan a alguien
dedicado a las visitas exclusivamente.

Hasta ahora ha andado todo bien, nos ha
visitado el enfermero, el médico y la
psicologa, y nos han dejado tranquilos con el
tratamiento y los controles, todo lo que se
tiene que seguir haciendo para que ¢l este
bien ... pero siempre falta sefiorita, y en eso
ellos no pueden ayudarnos, el arriba que le
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cuesta un mundo el bafio aqui abajo, las
proteinas a comprar, los pafales, la
alimentacion saludable, y tantos otros gastos
que no nos da, yo he tenido por ejemplo que
postergarme.

Como en mis alimentos y medicamentos,
ahora estoy con el tratamiento de la artrosis
solo del consultorio, ya no puedo comprar los
particulares, no nos alcanza, por eso que usted
me pregunto que me habia pasado en la
pierna, y es que cojeo porque me duele la
rodilla por la enfermedad.

La verdad, nosotros decidimos no seguir las
indicaciones del Programa, eran demasiados
medicamentos, nadie los vigilaba, los
controles para llevarla con el frio en el
consultorio eran solo para medicamentos, asi
que la estamos tratando segun los remedios
naturales de un chaman.

76-80
135-
137
116-
117
204-
206
218-
220
187-
190
9-10
27-28

Paciente:

En que le dicen a uno que debo moverme
mas, porque puede hacer una herida o no
levantarse mas ... pero yo no tengo como,
aqui mi hija me toma y me cambia de la cama
al sillon y adema le dicen busque distraccion,
pero no veo ya nada, yo ya perdi casi toda la
vision .. hace rato veo puras manchas ... se
que esta ahi usted sentada ... pero no puedo
yo asi saber como es su carita.

Eeh ... que me acompafien pues, que visiten
mas, que ayuden a mi hija, que me cuiden,
sobretodo con las sondas y moverme
porque asi como ya no puedo levantarme
sefiorita, se le hace muy pesado a ella y capaz
se ponga peorcito.

Yo lo veo asi como que te motiven mas a
cuidarte, yo investigo mucho de la
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alimentacidn, de qué cosas estan a mi alcance
para ayudarme a estar mejor.

Mm ... entonces yo diria (se toma un tiempo
pensando) ... que un cuidado de enfermeria
que este preocupado de todas las necesidades
del enfermo y de su familia, profesional,
verdad.

Es que no es que sea mala, es que estan
siempre ellos a su manera, hacen las visitas,
cumplen, pero ya con pacientes como
nosotros, yo con cancer, ella en dialisis, mas
dificiles, se hacen poco.

Porque a veces quedo sin suero porque no
pueden venir, y yo creo que poner el suero no
debe ser el puro enfermero que vea eso, hay
mas consultorios, ambulancia, no se yo,
alguien podra venir, si ya manejamos todo el
suero y la aguja nosotros, es s6lo para cuando
hay que buscarme otra vena.

No sé... en qué ve mis cosas ... lo
medicamentos ... pregunta si me muevo, Si
como ... esas cosas, asi como ... pa saber de
mi.

Bueno que tenga preocupacion asi “en serio”
por el enfermo .. por mi ... y que tenga
amabilidad .... eso creo yo.

Observaciones:

Falta de alimento, falta de condiciones fisicas
habitacionales, falta de condiciones minimas
para el higiene, instalacion de catre en living,
falta de parches, insumos y materiales para
manejo del paciente postrado, ulcerado o con
hidratacion parenteral o enteral: Muchas de
las necesidades incompletas estan asociadas a
la falta de recursos materiales, ya se
familiares o del sistema publico de salud.
Cuidador 24 horas 7 dias de la semana, 3 de
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los casos con un cuidador sin redes de apoyo,
no compran medicamentos o alimentos para
si mismos, con tal de cuidar al paciente:
Todas las necesidades del paciente son
puestas en primera prioridad por todas las
familias, en un enorme esfuerzo humano y
capital.

Todas las familias compraban a su cuanta
alglin suplemento, crema, parche, material,
insumo o buscaban asistencia en asuntos de
enfermeria a algun conocido: Los recursos
materiales y profesionales dispuestos por el
sistema publico son insuficientes para cubrir
las necesidades de los pacientes, pero por
sobre todo de las familias.

El tiempo y entrega de los materiales y la
asistencia profesional en ninglin caso no se
realizo por negligencia, descuido o abandono,
simplemente no contaban con la capacidad
para asistir las necesidades de todos los
pacientes, siempre se trato de justificar o
apoyar al menos citando al cuidador o por
contacto telefonico en el horario de trabajo,
pero desde la reaccion: Los equipos
multidisciplinarios hacen grandes esfuerzos
por cumplir con su rol y tratar de suplir las
necesidades primero del paciente, luego del
cuidador y familia, teniendo que priorizar a
los pacientes, entre aquellos con condiciones
socioecondmicas mas bajas, mas necesidades
inmediatas, prolongacion de la enfermedad,
condiciones de riesgo, etc.

Mayoria de las familias de condicion
socioecondmica muy baja, viviendo en
barrios de alta vulnerabilidad y pobreza: Al
parecer la familia que convive con el cancer
avanzado tiene perfil de pobreza, las familias
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por si solas no pueden costear la enfermedad
en los minimos requerimientos de
necesidades basicas de higiene, alimentacion
o transporte, confinadas al hacinamiento y la
solidaridad de vecinos y conocidos.

Emocio | Preocup | 175- Cuidador:
nal acion 176 * yo creo que poniéndose en los zapatos de uno,
Empatia/ | ¢ 208- ellos son los profesionales, saben todo de
Acompa 210 como tratar a los pacientes como Miguel.
fiamient | e 62-65 |* Que vea como lo cuidamos y que nos ayude si
0 e 81-87 lo estamos haciendo bien o que hace falta,
e 39-40 con mas preocupacion, para la tranquilidad de
o 248- todos por aca.
250 * Y eso es triste sefiorita, porque yo se que

sufre y que esta asi amarillita y apenas come
porque la guata se le revuelve .... Yyy pero
pa no molestar, mi suegra no pide nada, ella
no da molestia y eso asi como que no se no le
debe estar haciendo bien a las finales ... o sea
peor cae la enfermedad.

* Ahi yo creo que esta la cosa, para ser mas
humana como dice usted... las enfermeras
podrian darnos mejores consejos, mas ayuda
para llamarlas o pa que venga alguien, porque
a veces mi mama esta super perdida, responde
poco ... y aqui yo tengo problemas al corazon
y usted sabra que la ambulancia no viene a
ver a estos pacientes porque estan pa ya
descansar ... o sea ... te dicen al tiro “no hay
nada que hacer” y eso esuna ... una ...
incertidumbre total, se agrava ella o yo misma
y esto muero, o0 sea no jodimos aqui las dos.

* Ademads que como que tengan una conexion
mas preocupada, que haya una preocupacion
real.

* Porque si yo estoy bien, €l esta bien, somos
solitos y no tenemos mas que cuidarnos los
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dos, seria ideal que el Programa viera todo
eso también.

152-
157
60-61
36-38
97
105-
108
70-71
128-
130

Yo soy soltero sefiorita, no deje nada en esta
vida, no tengo familia propia. Cuando me
puse mal, mi sobrina me trajo a su casa, me
armo esta pieza, se preocupa de mi todo el
tiempo, nunca estoy solo, mi sobrino calienta
mi comida y la Tofita me da los remedios ...
imaginese cuanto puedo merecer de todo esto
. mas encima mi hermano que esta mayor
ya, ¢l que le abrid la puerta ... me hace
compaiiia y se queda aqui conmigo junto a mi
cama (paciente ojos llorosos, muy
emocionado).
Aqui yo se que es una preocupacion pa mi
hijo, mi nuera y siempre falta sefiorita.
mm ... asi ....por mi sangramiento ... sile
digo que tengo sangramiento en el tumor ...
que la vea al menos y me pregunte que me
pasa a mi con eso? Que me pone triste y me
preocupa ... que me de alguna solucion.
Bueno yo creo que deberia ser con amabilidad
y con preocupacion por uno.
Yo creo que para mi seria la preocupacion
constante ... que estén atentos a como estoy,
a como me siento, porque a veces me deprimo
mucho y me gustaria hablar con alguien ...
aqui estoy con mis papas y ya son viejitos y
no quiero mostrarles ademas de todas las
cosas que han pasado mas penas.
Mm yo siento que son muy buenos conmigo,
en general la atencion ha sido buena.
Pero yo estoy tranquila sefiorita, si igual me
han hecho todo .... Y... yo me veo, me veo
normal, parece que no tuviera esta cosa en el
pecho ...y ... tengo aqui clarito en mi cabeza
la enfermedad y que la cosa esta ahi
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estancada.

Observaciones:

Buena asistencia al inicio del programa, no
existe suficiente recurso en el sistema publico
para atender particularmente las necesidades
de cada familia: Existe un ambiente de
tranquilidad cuando las condiciones del
paciente se mantienen y las rutinas adquiridas
son predecibles, la vulnerabilidad del sistema
de salud, la fortaleza del nucleo y capacidad
del cuidador se ve totalmente volcada ante la
dependencia, agravamiento y delirios
provocados por avance de la enfermedad.

Se presentaron al menos 10 situaciones de
urgencia que debieron esperar hasta 4 dias en
resolverse, al ser una condicion avanzada de
la patologia los sistemas prehospitalarios no
cuentan con los recursos para darles cabida,
se llamo al SAMU, SAR, Consultorio y
Programa, teniendo en todos los casos que
resolverse las crisis por los familiares, por
ejemplo fiebre muy alta, no tolera nada por
boca, Glasgow 8 pts, cianosis, deshidratacion
severa, hemorragia, etc.: Ante las crisis o
situaciones nuevas los cuidadores se muestran
muy nerviosos y angustiados, no saben a
quién acudir en forma rapida y la espera por
asistencia les genera gran estrés.

En la primera visita en todos los casos hubo
intercambio de informacion personal e intima
ante la vivencia del cancer: Al poco contacto
con ajenos al nucleo familiar, los cuidadores
expresan el sufrimiento ante la condiciones
generadas por la enfermedad, manifestadas
por la preocupacion, incertidumbre y tristeza.
En 7 cuidadores presentaron
descompensacion de patologias cronicas, 5
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casos los cuidadores no asistieron a control, 5
presentaban una patologia asociada al cuidado
del paciente sin solicitud de ayuda
profesional, 3 no compraron sus
medicamentos, y solo toman lo dados por el
sistema publico, 1 postergd una cirugia, etc.:
El autocuidado del cuidador se ve afectado no
solo por la labor de cuidar a otro, mucha de su
postergacion tiene que ver por la falta de
dinero.

Durante la intervencion la necesidad
emocional fue transversal, la mayoria de las
visitas no involucro ninguna actividad
procedimental directa con el paciente: Las
necesidades emocionales del cuidador vy
familiar, son satisfechas facilmente con la
posibilidad del contacto continuo y la
sensacion de poder tener ese contacto en
cualquier momento que lo necesiten, y la
mayoria de las veces, esa necesidad es la de
ser escuchado y comprendido, que enfermeria
empatice y acompaie.
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Anexo D: Consentimiento informado.

Hospital
& Clinico

Herminda

Martin

Servicio de Salud
le

Ministerio de

UNIVERSIDAD DEL BiO-BiO

CONSENTIMIENTO INFORMADO

N° de Proyecto Interno:

Consentimiento Informado para Participantes de Investigacion

El proposito de esta ficha de consentimiento es proveer a los participantes
en esta investigacion con una clara explicacion de la naturaleza de la
misma, asi como de su rol en ella como participantes.

La presente investigacion es parte de la tesis doctoral denominada
“Acompariamiento humanizado y calidad de vida de las personas con
enfermedad avanzada y su familia” y es conducida por Alicia Hermosilla,
Enfermera, investigadora de la Facultad de Enfermeria de la Universidad de
Concepcion y académica del Departamento de Enfermeria de la
Universidad del Bio Bio su correo electronico es ahermosilla@ubiobio.cl y
teléfono personal +56991552194, cuya profesora guia es Olivia Sanhueza,
osanhue(@udec.cl.

El objetivo general de este estudio es evaluar el efecto de una intervencion
de acompafiamiento humanizado del cuidado de Enfermeria en domicilio,
en la calidad de vida de las personas con enfermedad avanzado y su
cuidador principal. Los objetivos especificos son describir el nivel de
calidad de vida del paciente y su cuidador principal, la relacion de esta con
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algunas caracteristicas de salud del paciente, junto con la diferencia e la
magnitud del efecto en la calidad de vida del paciente y cuidador antes y
después de la intervencion.

La participacion es este estudio es estrictamente voluntaria. Si usted accede
a participar en este estudio, se le pedira responder 3 cuestionarios antes de
iniciar y finalizar la intervencion, lo que tomard aproximadamente 30
minutos de su tiempo en esa oportunidad, con la inclusién en la
intervencién de acompanamiento que se llevara a cabo por 6 meses por
medio de 3 modalidad: visita domiciliaria, plataforma de internet y contacto
telefonico, siendo los riesgos asociados a su participacion el revivir algunas
situaciones estresantes o cuestionamientos referentes a su calidad de vida,
los cuales seran subsanados por profesionales capacitados, haciendo que la
intervencion propicie beneficios directos al grupo de pacientes en relacion a
esta calidad de vida de ¢l y su familia, en todo lo concerniente a los
cuidados de enfermeria.

La informacion que se recoja sera confidencial, utilizando un numero
correlativo para la codificacion de encuestas y entrevistas, siendo de uso
exclusivo de los investigadores, excluyendo cualquier dato que pueda servir
para su identificacion y no se usard para ningun otro proposito fuera de los
de esta investigacion. Sus respuestas a las encuestas seran codificadas
usando un numero de identificacion y por lo tanto, resguardaran su
privacidad ante personas ajenas al proceso de investigacion. Cabe senalar,
que la participacion no involucra costos ni retribuciones econdmicas en
ningin momento de la intervencion.

Si tiene alguna duda sobre el instrumento o la intervencion, puede hacer
preguntas en cualquier momento durante su aplicacion. Igualmente, puede
dejar de participar en cualquier momento sin que eso lo perjudique en
ninguna forma. Si alguna de las preguntas o actividades durante la
intervencion le parecen incomodas, tiene usted el derecho de hacérselo
saber a la investigadora o de no participar.

Considerar ademas, que la siguiente investigacion cuenta por la aprobacion
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de Comité Etico Cientifico del Hospital Herminda Martin de Chillan, cuyo
contacto para reclamos o consultas relacionadas con la investigacion, es Dr.
Carlos Escudero Orozco, Presidente Comité Etico Cientifico con teléfono
institucional: 042-2588138 y correo electronico
c.escudero.o@redsalud.gov.cl. También mencionar, que los resultados
finales seran utilizados para fines académicos en la obtencion del grado de
Doctor del Investigador Principal y pudiesen ser presentados en
conferencias, congresos y publicaciones cientificas.

Timbre, visado y fecha del Comité de Etica Institucional

Nombre del Participante Firma del Participante Fecha
Nombre Ministro de Fe Firma
Fecha
Nombre Investigadora Responsable Firma
Fecha
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Anexo E: Test de minimental de Pfeiffer.

Cuestionario que hace el encuestador al usuario, se registran con 1 punto las

respuestas erroneas:

1 ;Que dia es hoy: dia, mes y afio?

2 ;Qué dia de la semana?

3 ;Donde estamos ahora?

4 ;Cual es su namero de teléfono?

4 ;Cual es su direccion? —preguntar solo si el paciente no tiene teléfono
5 (Cuanto afios tiene?

6 ;Cual es su fecha de nacimiento? Dia, mes y afio

7 ¢Quién es ahora el presidente del gobierno?

8 (Quién fue el anterior presidente del gobierno?

9 (Cuales son los dos apellidos de su madre?

10 Vaya restando de 3 en 3 al numero 20 hasta llegar al 0
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Anexo F: Cuestionario sociodemografico y de salud.

Por favor, responda en forma breve los siguientes antecedentes referentes a

su condicion de vida y salud.

Edad:

Sexo:

Situacion ocupacional:

Estado civil o situacion de pareja:
Afios de escolaridad:
Religion:

Conocimiento de la patologia:
Patologias cronicas:

9. Patologias en el ultimo afio no cronicas:
10.Personas del ntcleo familiar:

11.Tipo de familia:

12.Habitos de alimentacion:

13.Consumo de drogas:
14.Medicamentos habituales:
15.Presion arterial:

16.Indice de masa corporal:

17.Puntaje de Performance status:
18.Nivel de dolor segun escala anéloga:

NN RO =

/Qué significa para usted recibir un cuidado humanizado de Enfermeria a
domicilio?

La respuesta a esta pregunta sera grabada y luego transcrita.
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Anexo G: Cuestionario EORTC QLQ-30.

Estamos interesados en algunas cosas sobre usted y su salud. Por favor,
conteste todas las preguntas personalmente, rodeando con un circulo el
nimero que mejor se aplica a su caso. No hay respuestas correctas o
incorrectas. La informacion que usted nos proporcione sera estrictamente
confidencial.

No | Un Bastant | Muchi-
Poco |e sImo
1 | ;Tiene alguna dificultad para realizar | 1 2 3 4
actividades que requieran un gran
esfuerzo, como llevar una bolsa de
compras o una maleta pesada?
2 | ;Tiene alguna dificultad para dar un
paseo largo?
3 | (Tiene alguna dificultad para dar un
paseo corto fuera de casa?
4 | ;Tiene que permanecer en cama o
sentado en una silla durante el dia?
5 | ¢(Necesita ayuda para comer, vestirse,

asearse o ir al bano?

DURANTE LA SEMANA PASADA

6 | (Tuvo algiin impedimento para hacer
su trabajo u otras actividades
cotidianas?

7 | (Tuvo algiin impedimento para
realizar hobbies o actividades
recreativas?

8 | (Se quedo sin aliento?

9 | (Tuvo alglin dolor?

10 | ;Tuvo que detenerse a descansar?

11 | ;Tuvo dificultades para dormir?

12 | ;Se sintio débil?

13 | ;Se sintio sin apetito?

14 | ;Sintio nduseas?
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15 | ;/ Tuvo vomitos?

16 | ;Tuvo estrefiimiento?

17 | {Tuvo diarrea?

18 | ;Se sintio cansado?

19 | ;Interfiri6 algin dolor en sus
actividades diarias?

20 | ;Tuvo alguna dificultad para
concentrarse en cosas como leer el
diario o ver television?

21 | /Se sintio nervioso?

22 | (Se sintio preocupado?

23 | ;/Se sintio irritable?

24 | ;/Se sintio deprimido?

25 | ;Tuvo dificultades para recordar
cosas?

26 | ;Ha interferido su estado fisico o el
tratamiento médico en su vida
familiar?

27 | ¢, Ha interferido su estado fisico o el
tratamiento médico en sus actividades
sociales?

28 | ;Le ha causado problemas
economicos su estado fisico o el
tratamiento médico?

POR FAVOR, EN LAS SIGUIENTES PREGUNTAS ENCIERRE EN UN
CIRCULO EL NUMERO DEL 1 AL 7 QUE MEJOR SE APLIQUE A
USTED

29. En general, ;Como valoraria su estado de salud durante la semana pasada?
Pésimo 1 2 3 4 5 6 7 Excelente

30. En general, ;Como valoraria su calidad de vida durante la semana pasada?
Pésimo 1 2 3 4 5 6 7 Excelente
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Anexo H: Cuestionario WHOQOL-Bref.

Este cuestionario sirve para conocer su opinion acerca de su calidad de
vida, su salud y otras areas de su vida. Por favor, conteste a todas las
preguntas. Si no estd seguro qué respuesta dar a una pregunta, escoja la que
le parezca mas apropiada. A veces, ésta puede ser su primera respuesta.

Tenga presente su modo de vivir, expectativas, placeres y preocupaciones.
Le pedimos que piense en su vida durante las ultimas dos semanas.

Por favor lea cada pregunta, valores sus sentimientos y haga un circulo en el
numero de la escala de cada pregunta que sea su mejor respuesta.

Muy Poco Lo Bastante Muy bien
mal normal Bien
1 | (Como 1 2 3 4 5
puntuaria
su calidad
de vida?
Muy Poco Lo Bastante Muy
insatisfe normal satisfecho | satisfecho
cho
2 | ;Cuan 1 2 3 4 5
satisfecho
esta con
su salud?

Las siguientes preguntas hacen referencia a cuanto ha experimentado
ciertos hechos en las Gltimas dos semanas

Nada Un Lo Bastante Extremada
poCco normal mente
3 | (Hasta 1 2 3 4 5

que punto

piensa

que el

dolor

(fisico) le
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impide
hacer lo
que
necesita?

(Cuanto
necesita
de
cualquier
tratamient
o médico
para
funcionar
en su vida
diaria?

(Cuanto
disfruta
de la
vida?

(Hasta
que punto
siente que
su vida
tiene
sentido?

(Cual es
su
capacidad
de
concentra
cion?

(Cuanta
seguridad
siente en
su vida
diaria?

(Cuan
saludable
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es el
ambiente
fisico a su
alrededor?

Las siguientes preguntas hacen referencia a “cuan totalmente” usted
experimenta o fue capaz de hacer ciertas cosas en las tltimas dos
semanas.

Nada Un Moderado | Bastante Totalmente
poco

;Tiene 1 2 3 4 5
energia
suficiente
para su
vida
diaria?

O =

(Es capaz |1 2 3 4 5
de aceptar
su
apariencia
fisica?

;Tiene 1 2 3 4 5
suficiente
dinero
para
cubrir sus
necesidad
es?

N —

1 | ;Qué 1 2 3 4 5
disponible
tiene la
informaci
on que
necesita
en su vida
diaria?

(Hasta 1 2 3 4 5
qué punto

B o=
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tiene
oportunid
ad para
realizar
actividade
s de oci0?

Nada

Un
poco

Lo
normal

Bastante

Extremada
mente

(Es capaz
de
desplazars
e de un
lugar a
otro?

4

5

Las siguientes preguntas hacen referencia a “cuan satisfecho o bien” se
ha sentido en varios aspectos de su vida en las ultimas dos semanas

Nada

Poco

Lo
normal

Bastante
satisfecho

Muy
satisfecho

N —

(Cuan
satisfecho
esta con
su suefio?

2

3

4

5

~J —

(Cuan
satisfecho
esta con
su
habilidad
para
realizar
sus
actividade
sdela
vida
diaria?

(Cuan
satisfecho
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esta con
su
capacidad

de
trabajo?

O —

(Cuan
satisfecho
esta de si
mismo?

[\

(Cuan
satisfecho
esta con
sus
relaciones

personales
{)

—_ N

(Cuan
satisfecho
esta con
su vida
sexual?

[\

(Cuan
satisfecho
esta con el
apoyo que
obtiene de
sus
amigos?

(Cuan
satisfecho
esta de las
condicion
es del
lugar
donde
vive?

., Cuan
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satisfecho
esta con el
acceso
que tiene
a los
Servicios

sanitarios
{)

(Cuan
satisfecho
esta con
su

transporte
?

La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que Ud. Ha
sentido o experimentado ciertos sentimientos en las tltimas dos
semanas?

Nunca

Raram
ente

Mediana
mente

Frecuente
mente

Siempre

[\

,Con que
frecuencia
tiene
sentimient
0s
negativos
, tales
como
tristeza,
desespera
nza,
ansiedad,
depresion
N

2

3

4

5
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Anexo I: Pagina web de consejerias via online en plataforma educativa.

www.enfermeriapaliativa.com

& enfermeriapaliativa.com

ACOMPANAMIENTO EN EL CUIDADO [DEMENU

ENFERMERIA

idenos a paliar la durezardela
enjermedadad. mejor " ) 1A C l“d( J::v.’
los en familia®
Bienvenidos

Intervencion de acompanamiento
humanizado del cuidado de Enfermeria
en domicilio para la calidad de vida de la
persona con cancer avanzado y su

Guia de cuidados

paliativos orientados
al familiar con la

enfermedad

e (uidados en la alimentacion

e (Cuidados de la piel
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Guia de autocuidado

para cuidadores o
familiares

TECNICAS DE MANEJO DEL ESTRES

8 enfermeriapaliativa.com

Cuidados ante la

presencia de dolor

SEPTIEMBRE 4, 2017
ENFERMERIAPALIATIVA

La enfermedad avanzada puede enfrentarse a
la presencia de dolor.

Si presenta dolor, debe estar tranquilo, pero
entender primeramente que el dolor no es
parte de la enfermedad, puede manejarse y
deben darle mas herramientas para poder
enfrentarlo.

Cuando asista o busque ayuda en el centro

de salud, debe informar claramente las
caracteristicas del dolor que vivencian,
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Anexo J: Aprobacion Comité Etico-Cientifico del Hospital Clinico

Herminda Martin de Chillan.

Hospital
Clinic

ORD N° 67.-

Ministerio de

salud ANT: Solicitud de Investigaciéon N° 299
CEO/msi
MAT: Respuesta del CEC.

CHILLAN, Julio 13 de 2017

A: ALICIA'HERMOSILLAAVILA
ACADEMICA
UNIVERSIDAD DEL BIO BIO

Me permito comunicarle a usted, que el Comité Etico Cientifico (CEC) del Hospital
Clinico Herminda Martin, teniendo a la vista los antecedentes presentados para realizar la
investigacion: “Acompafamiento humanizado y calidad de vida en personas con
cancer avanzado y su familia”, registrado internamente con el N° 399 ha concluido lo
siguiente:

1. La recepcién conforme de los cambios y complementos solicitados.

2. El aporte del estudio al conocimiento y a la investigacion cientifica.

3. La aprobacion del estudio propuesto por el Comité Etico Cientifico (CEC) del
Hospital Clinico Herminda Martin de Chillan. Haciendo fe del buen uso de la
informacién recopilada y resguardando la confidencialidad de los datos extraidos.

4. Comprometer el envié de los informes de avance y finalizacién segin formatos
disponibles por el CEC. Los informes de avances seran cada 2 meses. El envi6 de
esta documentacion sera obligatoria, su omisién puede ser causante de cese del
estudio.

5. Envio de Carta Grantt

6. Los resultados de la investigacion (tesis, publicaciones, presentaciéon a congresos,
etc) deberan enviarse formalmente al Comité en un plazo no mayor a 6 meses de
finalizado su estudio.

Por lo anterior, este CEC autoriza la iniciaciéon de las actividades que competen a
la investigacion.

Sin otro particular y deseando los mejores resultados en su trabajo, le saluda ate?amente

s\“‘.‘o Y\EWQ'

e PRESIDENTE CEC
HOSPITAL CLINICO HERMINDA MARTIN
Distribucion: DHCHM, SDM, CEC .

COMITE ETICO CIENTIFICO http://hospitadechillan.cl/web/comite-etico-cientifico www.hospitaldechillan.cl
mirtha.soto@redsalud.gov.cl Fono 427431 Red Minsal 587431
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