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RESUMEN

Introduccidn: el paciente oncoldgico en etapa terminal por su condicion meédica,
de su enfermedad presenta varias necesidades y requerimientos.

Objetivo: determinar las necesidades y preocupaciones de los pacientes con
cancer en etapa terminal que acuden a la FASEC, Cuenca 2017.

Metodologia: estudio cuantitativo observacional descriptivo desarrollado en la
Fundacion al Servicio de los Enfermos con Cancer (FASEC), con 50 pacientes
oncologicos en etapa terminal que segun los criterios de inclusion, la revision de
la historia clinica y previo consentimiento informado que incluye el test
“Evaluacion de las necesidades de pacientes oncolégicos en etapa terminal”
(ENPOET) para captar las necesidades de los pacientes, una lista de
preocupaciones y variables sociodemograficas (edad, sexo, estado civil,
instruccion, tipo de cancer, religion, residencia y ocupacion), la informacion se
tabuld y proceso con estadisticas descriptivas en el programa SPSS version 24.
Resultados: la poblacion tuvo una edad media de 61 afios, el 50% son de sexo
femenino, estado civil casado con el 52%, y la instruccion primaria con un 64%;
segun el test ENPOET; las necesidades mas frecuentes fueron: “permanecer y
vivir los momentos mas criticos en casa” con el 92% en cuanto a las necesidades
meédicas, “no sentirse desamparado” con el 98% en las necesidades
psicoldgicas, “saber que la familia esta preparada para enfrentar su muerte” con
un 96% de las necesidades sociales, “no dejar a la familia desprotegida
econdmicamente a causa de la enfermedad.

Conclusiones: las necesidades de los pacientes en etapa terminal son las

médicas, psicoldgicas, sociales, econémicas y espirituales.

Palabras clave: NECESIDADES, PREOCUPACIONES, ENFERMO TERMINAL
Y CANCER.
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ABSTRACT

Introduction: the oncological patient in terminal stage for his medical condition, in
the final phases of his disease presents several needs and requirements that are
consistent with their biopsychosocial environment, determine them in time and
satisfy them gives a point in favor of their welfare.

Objective: to determine the needs and concerns of patients with end-stage
cancer who attend the FASEC, Cuenca 2017.

Methodology: quantitative observational descriptive study developed at the
Foundation for the Service of Patients with Cancer (FASEC), with 50 terminally
ill cancer patients who, according to the inclusion criteria, reviewed the medical
history and, after receiving informed consent, interviewed through a
questionnaire modified that includes the test "Evaluation of the needs of
oncological patients in terminal stage" (ENPOET) to capture the needs of
patients, a list of concerns and sociodemographic variables (age, sex, marital
status, education, type of cancer, religion , residence and occupation), the
information was tabulated and processed with descriptive statistics in the SPSS
program, version 24.

Results: the population had an average age of 61 years, 50% are female, marital
status married 52%, and primary education 64%; according to the ENPOET test;
the most frequent needs were: "stay and live the most critical moments at home"
with 92% in terms of medical needs, "not feeling helpless" with 98% in
psychological needs, "knowing that the family is prepared for face his death "with
96% of social needs," not leave the family unprotected economically because of
the disease "with 98% in economic needs and" have faith in God or a Supreme
Being "with 92% in spiritual needs. The most frequent concerns were of a medical
nature: alopecia / hair loss (96%), nausea (96%) and fatigue (90%).
Conclusions: the needs of terminal patients are medical, psychological, social,
economic and spiritual, as well as medical concerns.

Key words: NEEDS, WORRIES, TERMINALLY ILL AND CANCER.
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CAPITULO |
1.1 INTRODUCCION

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), el cancer es una de las
principales causas de morbimortalidad en el mundo pues una de cada seis
muertes a nivel mundial son ocasionadas por esta patologia, que representa
cerca del 16% de fallecimientos; se registro para el afio 2012,14 millones de
casos nuevos, pronosticando para las siguientes dos décadas que este valor
aumente a un 70%; de la misma manera la mayor parte de las neoplasias

diagnosticadas se dieron en los paises de ingresos medios y bajos (1).

Actualmente el cancer tanto a nivel nacional como mundial va escalando
posiciones entre las principales causas de mortalidad, siendo cada vez mas los
requerimientos que tienen los pacientes oncoldgicos para cumplir con su ciclo
vital; para el afio 2011 en el Ecuador se estim6 que aproximadamente 54 809
casos de personas presentaron una neoplasia, siendo las pacientes de sexo
femenino que representan el 67,1% y los mayores de 55 afios de edad los mas

frecuentes (2).

La atencion paliativa es un enfoque que mejora la calidad de vida de los
pacientes y familiares que se estan enfrentando los problemas asociados a una
enfermedad potencialmente mortal, a través de la prevenciéon y el alivio del
sufrimiento realizando una identificacién temprana, mediante una evaluacién
adecuada; aplicando tratamientos para el dolor y de otros problemas fisicos,

sociales y espirituales tal como indica la Organizaciéon Mundial de la Salud (3).

Una de las formas que contribuyen a este objetivo es precisamente satisfacer
las necesidades que tiene el enfermo con cancer en varios aspectos como por
ejemplo el manejo terapéutico del dolor, la evolucién y pronéstico de su
enfermedad, que contribuyen de alguna manera a mejorar su bienestar fisico y

emocional (4)
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Las necesidades que tiene el paciente oncoldgico no solamente estan
relacionadas con el ambito médico, sino que también, e incluso en su mayor
parte, a los ambitos psicosociales, familiares y espirituales. Asi, un estudio
Mexicano revela que estos ultimos fueron los que mas expresaron los pacientes

con céncer (5).

Uno de los objetivos principales de los cuidados paliativos segun la OMS, son
precisamente trabajar con un equipo interdisciplinario para responder a las
necesidades de los pacientes y sus familias, en la que se involucre el apoyo
emocional en todas las etapas de su enfermedad, debiéndose reforzar y
personalizar estas estrategias para cada paciente segun sus condiciones

socioecondémicas, culturales y médicas (6).

1.2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El cancer es una patologia de evolucion crénica, producto de alteraciones en los
sistemas de control del crecimiento y multiplicacion celular, que la ciencia
relaciona con causas bioldgicas, fisicas, quimicas y varios factores por lo que se
considera como una enfermedad multicausal y multifactorial, afectando a todas
las edades y condiciones socioecondmicas que se presentan a nivel mundial. A
pesar de esta generalidad, las personas y familias de condiciones
socioecondmicas escasas son las mas afectadas por la enfermedad, en quienes
se encuentran las etapas mas tardias y mortales, con afeccioén familiar muy

importante a causa de la enfermedad y/o la muerte de la persona con cancer (7).

En Latinoameérica (Centroamérica y Ameérica del Sur) se ha realizado un estudio
hasta la fecha sobre la incidencia y mortalidad, siendo publicados los resultados
en la revista Cancer Epidemiology, el estudio incorpora datos de
aproximadamente 546.000 nuevos casos (siendo el 47% hombres y el 53%
mujeres), mas de 2 millones de muertes por cancer (con el 52% hombres y el
48% mujeres) ocurridos entre el afio 2003 y 2007. El cancer de préstata, mama,
cuello de utero, pulmodn, colorrectal y estbmago suman el 63% de los casosy el

49% de las muertes (8); segun estadisticas de La Sociedad de Lucha Contra el

Erika Fabiola Cordero Vinuesa
Gabriela Elizabeth Guillen Ayala
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Cancer (SOLCA) indica que para el 2017 alrededor de 4.531 casos de pacientes
con céncer estan registrados en la ciudad de cuenca (9).

Segun la informacion disponible en los registros de la poblacion del Cancer en
SOLCA, en las ciudades de Quito, Guayaquil y Cuenca, donde existe mayor
poblacidn que requieren de atencion médica por cancer, entre los afios 2006 a
2009, los tumores malignos de mayor incidencia en el Ecuador fueron: de
mama, prostata, el cancer de piel (nho melanoma), tiroides, cuello del Uutero,
linfomas, estobmago y colon. De acuerdo a los registros poblacionales que
reportan en el Ecuador, en SOLCA Quito, estima para el afio 2013 la incidencia
de las localizaciones mas frecuentes para ambos sexos en todo el pais (tasas
crudas), destacandose prostata en hombres; mama, cuello del Gtero y tiroides

en mujeres; estdbmago, colon, recto y pulmén, en ambos sexos (10).

Un relato de una paciente con cancer en el 2009, nos habla sobre el trato que
tuvo que afrontar durante su enfermedad, en donde manifiesta su malestar con
el personal de salud, los cuales no tuvieron el modo correcto para explicarle
sobre su enfermedad; la que fue tomada como un paciente mas, para ellos algo
mondtono algo de costumbre, “me dijeron lo basico sobre mi enfermedad no
tuvieron el tiempo suficiente para explicarme lo que tendria que afrontar” fueron
las palabras de la paciente. Ella manifiesta que si le explicaban mas y se daban
el tiempo suficiente para aclarar sus dudas no habria tenido tanto impacto ante
su enfermedad, convirtiéndose en una de las necesidades mas frecuentes que

tienen estos pacientes (11).

El Ministerio de Salud Publica del Ecuador, en sus guias de practica clinica sobre
cuidados paliativos, da prioridad a las necesidades y preocupaciones que el
paciente oncologico presenta, tomando incluso mayor valor que el diagnostico y
tratamiento para supervivencia en el caso de los pacientes en etapa terminal
(12).

El personal de enfermeria puede ser de particular utilidad después de que un
paciente recibe el diagnostico y durante el tratamiento. "Es ahi donde se

destacan estos profesionales de la salud”, sefiala el doctor Patierno, ya que
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brindan asistencia a pacientes en cualquier etapa de atencién oncolégica, desde
los examenes selectivos de deteccidn y diagnostico hasta el tratamiento y la fase
de supervivencia es lo que nos indica el Instituto Nacional del Cancer (13).

Por lo que nuestro estudio ha decidido tomar en cuenta dichas observaciones,
intentando resolver la siguiente pregunta de investigacion: ¢Cuales son las
principales necesidades y preocupaciones que presenta el paciente oncolégico
en etapa terminal?

1.3. JUSTIFICACION

Para poder dar al enfermo en situacion terminal y a sus allegados una atencién
adecuada ante sus necesidades y prioridades es necesario; por una parte,
averiguar cuales son los factores que pueden influir positiva o negativamente, en
un momento determinado, en el bienestar del enfermo y por otra, conocer su
evolucion en funcion del progreso de la enfermedad y la inminencia de la muerte
(14).

El cancer en etapa terminal esta catalogado como una fase que genera dolor y
sufrimiento a quien lo padece, hechos no lejanos a la realidad, pues las entidades
involucradas en manejar a este tipo de pacientes en su mayoria cubren
Unicamente el &mbito médico, sin tomar en cuenta que las necesidades de los
pacientes oncoldgicos son en su mayoria espirituales, sociales y familiares antes
gue sanitarias como tal, por lo que se pretende con la investigacién actual

detallar y confirmar dicho contexto (15).

Las necesidades de estos pacientes no afectan inicamente a ellos, sino también
a su familia, siendo directamente proporcional su estado emocional con el que
le transmitiran al enfermo, el personal de trabajo social es el contacto mas
cercano; ellos juegan un papel muy importante en sus cuidados, pues ayudan a
los familiares a adaptarse a la realidad del paciente, sin duda el personal de
salud como las enfermeras también intervienen notablemente al estar en
contacto directo y recoger cada suceso que el paciente requiere; convirtiéndose
asi en una necesidad del enfermo ya que requiere de asistencia social para una
mejor comunicacion con sus parientes. (16)
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El conocimiento minucioso de las principales necesidades y preocupaciones que
tienen estos usuarios por parte de la comunidad médica y de la sociedad en
general, ayudaran a replantear los manejos terapéuticos a fin de dar la misma
importancia que se le da al tratamiento médico, a la familia y a su ambito social,
ademas de dar solucion a tales requerimientos de los pacientes y generar una

vision mas amplia de su manejo.

CAPITULO I

2. FUNDAMENTO TEORICO
2.1 MARCO CONCEPTUAL

El cancer: definido como un grupo de enfermedades en las cuales el organismo
genera un aumento de produccion de células malignas o anormales con rasgos

tipicos de comportamiento, asi como de crecimiento descontrolado.

La célula cancerigena al reproducirse genera una expansion que destruye y
sustituye al tejido normal, dando lugar a la formacion de tumores que en su
estado mas avanzado produce metastasis a oOrganos distantes. Cualquier
paciente que lo presente en los distintos érganos es catalogado como un
paciente oncolégico; dicha confirmacién se lo realiza generalmente mediante

biopsia del tejido afectado (17).

En el 2018, la OMS enfatiz6 que el temprano diagndstico y tratamiento contra el
cancer pueden salvar muchas vidas. Es la segunda causa de muerte a nivel
mundial, matando a casi nueve millones de personas por afio y unos 14 millones
de nuevos casos son diagnosticados, también reporta que muchos tipos de
canceres podrian ser prevenidos evitando los factores de riesgo como el uso de
tabaco el cual es el principal, seguido del uso de alcohol, la dieta no saludable y
falta de actividad fisica (18).

Factores de riesgo

Segun algunos autores mas del 80 % de las muertes por cancer en los paises
desarrollados se podrian evitar, por lo que es necesario tomar una serie de
medidas para evitar los factores que juegan un papel en la génesis de ésta

enfermedad, siendo los principales factores de riesgo para desarrollar un cancer:
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el tabaco, el alcohol, la dieta, la exposicion ocupacional (asbesto, hidrocarburos
y arsénico), radiacion (ultravioleta y rayos X), los farmacos y trastornos
genéticos. El tabaco, el alcohol y la dieta representan un 70% de muertes
atribuidas al cancer, siendo el tabaco el principal carcinégeno conocido (19). El
Instituto Nacional del Cancer (NIH) en los Estados Unidos menciona; que dentro

de los tumores cancerosos tenemos:
Tipos de cancer

Malignos: Se extienden o invaden a los tejidos cercanos, las células cancerosas
pueden desprenderse y moverse a diferentes lugares del cuerpo por medio del
sistema circulatorio o del sistema linfatico y formar nuevos tumores lejos del

tumor original. Al extirparse los tumores malignos vuelven a crecer.

Benignos: No se extienden a los tejidos cercanos y no los invaden. Sin embargo,
a veces los tumores benignos pueden ser bastante grandes. Al extirparse,

generalmente no vuelven a crecer.

Los tipos de cancer reciben, el nombre de los érganos o tejidos en donde se
forman los canceres. Se puede presentar en tumores solidos que son masas de

tejido y neoplasias hematolégicas.
Los tumores soélidos son:

e Carcinoma: Se forman en las células epiteliales, las cuales son las
células que cubren las superficies internas y externas del cuerpo cuando.

e Sarcoma: Se forman en el hueso y en los tejidos blandos, en los
musculos, tejido adiposo (graso), vasos sanguineos, vasos linfaticos y en
el tejido fibroso (como tendones y ligamentos).

e Melanoma: Este cancer empieza en las células que se convierten en
melanocitos, los cuales son células especializadas en producir melanina
(el pigmento que da el color a la piel).

e Tumores de células germinativas: son tumores formados en los
organos reproductivos (testiculos y ovarios).

e Tumores neuroendocrinos: se forman a partir del sistema nervioso.
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Neoplasias Hematolégicas

Se llaman leucemias: la disminucion de las células de la sangre hace
que el cuerpo lleve con dificultad oxigeno a los tejidos, que no controle las
hemorragias 0 que no combata las infecciones.

Linfoma: aparece en los linfocitos que son glébulos blancos (células T o
células B), que combaten las enfermedades y que forman parte del

sistema inmunitario (20) .

Estadios del Cancer

La estatificacion es el medio por el que el que se describe el tamafio y el
grado de diseminacion del tumor. Es muy necesario ya que determina el
tipo de tratamiento que sera necesario, el cual se determina por medio de
pruebas de imagen que estudian las localizaciones de distribucion de la
enfermedad, como la tomografia computarizada (TAC) o la resonancia
magnética (RMN); entre otras, y otros procedimientos como la cirugia.
Cuando los tumores se encuentran confinados a una sola zona, los
tratamientos locales, como la radioterapia o la cirugia, pueden ser
suficientes, pero no, sin embargo, cuando han diseminado.

El sistema méas usado es el denominado TNM (actualmente, séptima
edicion UICC/AJCC, 2009). A la T (tumor, tamafio) se le da un valor de 1
a 4, de menor a mayor tamano; a la N (ganglios, “nodes”) se le califica de
0 a 3, donde 0 quiere decir que no hay invasién ganglionar y 3 que hay
muchos ganglios afectados; finalmente la M (metastasis) que se valora
como 0 cuando no hay metastasis, y como 1 cuando ha diseminado.

Los datos TNM sirven para agrupar a los pacientes en cuatro clases o
estadios, donde generalmente el estadio | se encuentran los enfermos
con tumores pequefios sin afectacibn ganglionar ni diseminacién, el
estadio Il cuando el tumor invade el tejido préximo, el estadio 111 cuando
hay mayor invasion local y afectacion de ganglios linfaticos, y el estadio
IV, cuando ya se ha producido metéstasis, por ejemplo, un tumor
TANIMO, estadio Ill, es un cancer que ha crecido mucho localmente,
llegando a invadir algun ganglio linfatico, pero que no ha diseminado.
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Desde el punto de vista del prondstico las probabilidades de curacion

decrecen a medida que aumenta el estadio; no obstante, ya se ha

sefalado que la variabilidad entre los distintos tumores y pacientes obliga

a considerar otros factores pronostico especificos (21).

ETAPA TERMINAL; La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos comenta que
un paciente en etapa terminal es cuando posee una enfermedad avanzada,
progresiva, ademas con una falta de posibilidades a una respuesta a un
tratamiento especifico, con la aparicibn de numeros problemas o sintomas
intensos, multiples y cambiantes teniendo un gran impacto emocional para el

paciente, familia y equipo terapéutico (22).

La etapa terminal de cualquier tipo de cancer requiere fundamentalmente un
diagnéstico de certeza, siendo esta concluyente, cuando el padecimiento es
irreversible, progresivo y se acompafia de sintomas con un prondstico de vida

limitado y que usualmente se suele considerar no mayor a seis meses (23).
Etapas del cancer terminal.

Cuando un paciente oncoldgico es catalogado ya como un paciente terminal, su
estado psicoemocional generalmente tiende a caer, siendo la etapa mas
importante en la que el apoyo familiar y médico debe ser enfético, al conocer que
el tiempo de vida restante es corto, no hay remedio alguno para revertirlo y que
sintométicamente aquellos dias seran los peores, asi el enfermo terminal pasa
por varias etapas hasta finalmente aceptar que morira en un periodo definido,

las cueles son:

- Lanegacién: es la fase inicial, esta caracterizado por presentar labilidad
emocional y rechazo a su condicién, el individuo trata de buscar todas las
soluciones, siendo vulnerable a ser participe de muchos tratamientos
invalidos a la final; en esta fase la familia debe evitar dar contradicciones
a su negacion.

- La ira: en esta etapa el paciente acepta de manera parcial su etapa

terminal, pero lo hace con sentimientos de envidia e ira hacia las otras
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personas, en dicha fase las personas que lo rodean deben evitar lidiar de

manera negativa.

La negociacion: en esta etapa, mas fuertemente evidenciada en los
pacientes religiosos, tratan de prolongar su vida a cambio de renovar y
corregir errores realizados, fundamentos en un dios supremo, hay que
tratar de ayudar al paciente a superar esta fase en la comunicacion clara.
La depresion: es la fase mas dificil, pues el paciente esta consiente de
su muerte inminente y por ello empieza a manifestar soledad, tristeza, e
incluso el deseo de terminar pronto el proceso; por su parte la familia y el
personal de salud debe evitar alegrar al paciente, para que pueda asimilar
la realidad de su muerte.

La aceptaciéon: finalmente el paciente acepta que morira en algun
momento temprano, ha superado sus sentimientos de ira y culpa, e
incluso puede estar ansioso a que llegue su muerte, una etapa en donde
la muerte en paz significa mucho para el paciente y donde todo el personal

gue lo rodea debe intervenir para lograrlo (24) .

NECESIDADES

Médicas: definida como los aspectos fisicos y fisioldgicos que pueden
estar implicados en la enfermedad terminal ya sea del tratamiento o de la
estadia hospitalaria, ademas incluye las decisiones del paciente y su
necesidad de informacion en cuanto a su enfermedad.

Psicoldgicas: este tipo de necesidades se refieren a todos los aspectos
que estan relacionados con la identidad, el estado de animo, la
autoestima, la sexualidad y la necesidad de atencion psicologica.
Sociales: entendidas como las condiciones vinculadas con las relaciones
interpersonales, la necesidad de apoyo social, la sensacién de

pertenencia y el rol social.
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- Econdmicas: las necesidades de tipo econOmicas se atribuyen a las
prioridades y preocupaciones del enfermo terminal a nivel financiero y
laboral.

- Espirituales: estan definidas como todos los aspectos religiosos y
existenciales que puedan resultar para el individuo, y la necesidad de

transcendencia (25).

Las necesidades y las preocupaciones en cada etapa son mayores,
dependiendo de la composicion de su familia, el paciente requerira mas apoyo
emocional, espiritual y psicolégico, asi como la realizacion de sus metas

pendientes para dejar de preocuparse.

2.2 MARCO REFERENCIAL

En el Ecuador, segun estadisticas de la INEC (Instituto Nacional de Estadisticas
y Censos); el sexo femenino fue el mas afectado por el cancer, siendo el principal
caso de morbimortalidad el cancer de mama, en el 2016 murieron 641 personas
a consecuencia del cancer de mama (26); con respecto a los cuidados paliativos
que muchos de los pacientes en etapa terminal deberian gozar, la OMS ha
estimado que apenas el 14% de enfermos tienen acceso a dicho beneficio,
siendo una de las necesidades mas importantes en el ambito de la salud que

tienen los mismos (27).
CUIDADOS PALIATIVOS DE ENFERMERIA

Actualmente se sabe que por afio 40 millones de personas necesitan de los
cuidados paliativos, siendo los paises de bajos y medianos ingresos los mas
afectados, llama la atencion que Unicamente el 14% la recibe completa,
convirtiéndose en una necesidad para el paciente, poder terminar sus dias
finales en calma y sin dolor, realidad a la que no pueden acceder todos los

enfermos, y por ello es una de sus preocupaciones mas importantes (28).

Los principios en los que se basan los cuidados paliativos y que son avalados
por la OMS y la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), son los

siguientes:

- Ofrecer alivio de dolor y sintomatologia del paciente

- Considerar como un proceso natural al proceso de la muerte.
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- Evitar atrasar o adelantar la muerte.

- Dar apoyo a la familia para que se puedan adaptar tanto en la enfermedad
como en el duelo.

- Mejorar la calidad de vida de los pacientes oncoldgicos.

- Pueden ser instaurados en conjunto con los antineoplasicos(29).

Siendo en este caso, las necesidades médicas las que sobresalen para ser
cubiertas por el personal médico, en muchos casos el paciente al no sentir dicha

satisfaccion empeora su estado clinico.

NECESIDADES Y PREOCUPACIONES DEL PACIENTE ONCOLOGICO EN
ETAPA TERMINAL.

Segun una investigacion espafiola, las principales necesidades de los pacientes
oncolégicos pertenecen al componente psicoldgico y/o social y entre las mas
comunes referidas por estos usuarios fueron: la necesidad de “disponer o
mejorar la asistencia psicologica” (55,8%), ademas de mejorar la deteccion
oportuna y precoz de los casos de cancer (76,8%), y disminuir la “toxicidad y
agresividad de los tratamientos” (55,4%), por lo que la asistencia sanitaria es la
que debe dar la confianza y a medida de lo posible resolver dichos

requerimientos (30).

Necesidades médicas

Las necesidades médicas entendidas como, los requerimientos que un paciente
en etapa terminal dispone en aspectos relacionados a su diagndstico,
tratamiento, rehabilitacién y pronostico; una de las necesidades mas importantes
de los pacientes en etapa terminal es justamente poder lidiar con su enfermedad
de una mejor manera el final de sus dias (31), y la informacién de su avance es
una de ellas, pues un estudio de la ciudad de la Habana comenta que el 55,6 %
de los pacientes desconocian del curso fatal de su enfermedad, exigiendo de tal
manera los datos necesarios para mantenerse al margen de su evolucion, a
pesar de aquello el 77,8% de dichos enfermos tuvieron una correcta calidad de

vida, aludiendo el mantener las esperanzas en cuanto a su curacion(32).

Necesidades psicolbgicas
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Las necesidades psicolédgicas son definidas como circunstancias en las que
el enfermo terminal requiere en el ambito de la salud mental. Una
investigacibn mexicana reveld6 que los pacientes luego de conocer su
diagndéstico consecuente a su patologia de base, en el 52% presenta tristeza,

el 26% depresion y el 28% ansiedad; por lo que, una intervencion precoz y a

tiempo, seria de mucha ayuda para estos pacientes (23).

Necesidades espirituales

Las necesidades espirituales se refieren, al requerimiento de satisfaccion
religiosa segun las creencias en el sector teoldgico; pues es una de las pocas
situaciones en donde los familiares necesitan conocer y aprender a ofrecer
este tipo de cuidado satisfaciendo sus deseos de encontrar una nueva vida
después de la muerte y reduciendo el miedo a la muerte como tal (33).

Siendo muy importante la religiosidad como parte de las necesidades
espirituales del paciente terminal, un estudio espafol evalué su impacto en
este grupo de pacientes, encontrando que el 63% de las personas afectadas
creia que sus creencias religiosas les ayudaban a mantenerse firme frente a
su enfermedad, en este mismo estudio se demostré que el 65,4% de la calidad
de vida de estos pacientes es explicado por la religiosidad, dando la
importancia a esta necesidad (34).

Necesidades sociales

Una investigacion espafiola revel6 que cuando el paciente “murié en paz”, en

el 81,8% de los casos para la familia significd el haber mantenido buenas
relaciones y cumplido sus aspecto psicosociales, hecho semejante revelado
por el paciente en dias anteriores (35)

Necesidades econOmicas

Las necesidades econOmicas estan conceptualizadas como las aspiraciones
gue tienen este grupo de pacientes para poder cumplir con el financiamiento
relacionado con su enfermedad. La financiacion para una enfermedad terminal
es una de las mas costosas para el estado en el sector publico, y de manera

particular este costo se elevada aun mas (36).
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PREOCUPACIONES DEL PACIENTE EN ETAPA TERMINAL

Las preocupaciones en el presente estudio se limitan a establecerse como los
requerimientos en el &mbito médico y familiar que tienen estos pacientes en
respuesta al tratamiento recibido, ademas de extenderse a las posibles
consecuencias en su medio social, las mas frecuentes son las siguientes:
Cambio de autoimagen / cicatrices.

Un estudio Chileno expresa que de los pacientes estudiados el 62% estuvo
preocupado por su bienestar funcional y emocional caracterizado ademas por su
imagen fisica en casos en donde su apariencia se vea comprometida, lo cual
influye directamente en la calidad de vida del paciente (37).

Preocupaciones por los tratamientos utilizados

Una investigacion realizada en Colombia en pacientes cuya condicién fue
terminal, el 6,6% de estos pacientes refirid tener una gran preocupacion por los
tratamientos utilizados como la yodoterapia, quimioterapia, la cirugia, y
anestesia; siendo uno de los principales temores de este grupo de pacientes su

propio tratamiento (14).

Nauseas / vomitos

Este hecho estd presente en aproximadamente el 60% de los pacientes con
cancer avanzado que reciben tratamiento especifico, siendo uno de los signos
mas llamativos, el paciente terminal lo califica como una de sus preocupaciones

somaticas mas importantes (38).

Debilidad / fatiga

La fatiga y el cansancio producto de los tratamientos instaurados es otra de las
preocupaciones que los pacientes terminales disponen, asi una indagacion
realizada demostr6 que el 66% aproximadamente mantuvo dicho temor,
relacionado en su mayoria con el tratamiento prescrito (15).

Perdida del cabello / alopecia

En una investigacion colombiana, en donde las principales preocupaciones de
los pacientes oncologicos fueron el miedo al tratamiento y sus reacciones

adversas tales como “la caida del cabello, pérdida de peso y la limitacion de su
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alimentacién”, los pacientes estudiados fueron en su mayoria del género
femenino (39).

Otras Preocupaciones

Sin duda las preocupaciones ademas se han convertido en el conocer de los
pacientes si han sido despojados de sus derechos es por eso que Busso y

colaboradores, definen los derechos que el enfermo terminal como:

o El derecho al cuidado paliativo

o Derecho a la informacion

o Derecho a firmar un documento de voluntad anticipada.

o Derecho a participar plenamente en la atencidén y toma de decisiones
de sus propios cuidados paliativos.

o Derecho de los parientes, para la toma de decisiones en caso de estar

cognitivamente inhabilitado (40).

Cuestionario ENPOET

o Elcuestionario “Evaluacion de las Necesidades de Pacientes Oncoldgicos
en Etapa Terminal”, ENPOET por sus siglas, es un instrumento utilizado
para recabar las necesidades de los pacientes oncoldgicos en etapa
terminal, consta de 38 items en los que trata de averiguar las necesidades
meédicas, psicologicas, sociales, espirituales y econdmicas, valorandolas
en una escala que inicia en “nada importante” hasta la “muy importante”,
y esta disefiada para entrevistar de manera dirigida al paciente.

o En la ciudad de México en el afio 2008, Eduardo Reynoso y
colaboradores, en el estudio llamado “Evaluacion de las necesidades de
pacientes oncolégicos en etapa terminal a través del instrumento
ENPOET: comparacién entre muestras”, se valido dicho cuestionario, en
el que mostré una Alpha de Cronbach de 0,8778, traducido como muy
confiable, determin6 también que su consistencia interna fue aceptable, y
gue la confiabilidad obtuvo una correlacién de 0,8854.

o Existen cuestionarios que también tienen la intencion de medir las
exigencias de los pacientes oncoldgicos, pero no se enfocan en las
necesidades propiamente dicho de los pacientes, pues abordan puntos
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como la calidad de vida en general, por este motivo el presente ha sido
tomado para valorar las necesidades en los pacientes oncolégicos
terminales, hay que considerar también que este instrumento estuvo
elaborado exclusivamente para tratar con pacientes oncoldgicos en etapa
terminal (25).

CAPITULO Il

FUNDACION AL SERVICIO DE LOS ENFERMOS CON CANCER (FASEC)

En el afio 1981, cuando no existia un hospital oncolégico en Cuenca, un
prestigioso y medico humanista cuencano el Dr. Leoncio Cordero Jaramillo
influy6 sobre un grupo de sefioras para crear una Fundacion con el fin de atender
a muchos enfermos de céancer que venian de diferentes provincias del sur a

recibir tratamiento y que no tenian en donde alojarse.

Su propuesta se dio en un momento de incertidumbre, de dolor y desesperanza,
pues la Sra. Lola Farfan de Palacios lacerada por el cancer que le llevaria a la
tumba lo mentalizé y con inefable bondad en su corazon, pensando en nuevos
seres humanos que padecerian esta cruel enfermedad y necesitarian ayuda,
apoy6 y manos fraternas, dond algunos bienes, entre ellos, un pequefio edificio

para que alli funcione la entidad destinada al servicio de los enfermos del cancer.

En abril de 1988, la Fundacion RAMA de esta ciudad hace la entrega del actual
edificio que dispone de 40 camas con los servicios bésicos necesarios: area
hospitalaria, administrativa, amplios comedores, espacios verdes, capilla, area

de servicio, que permite brindar una atencion profesional y humana.

Esta Fundacion se encuentra actualmente ubicada en la Av. 10 de agosto y
Agustin Landivar. El edificio permite brindar servicios para pacientes

Oncologicos de la Ciudad de Cuenca.

En la institucion se atienden diariamente a cerca de 15 personas; cuentan con
su propio médico y personal de enfermeria previamente capacitado para brindar

el cuidado que se merecen todos los enfermos que requieren atencion especial.
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La fundacion siempre cuenta con el apoyo de personas de buena voluntad y
empresas que ayudan para el mantenimiento de la casa. En el transcurso del
afo realizan diferentes actividades para recaudar fondos y sustentar lo que
significa FASEC (41).

CAPITULO IV
4. OBJETIVOS
4.1. Objetivo General:

Identificar las necesidades y preocupaciones de los pacientes que acuden a la
FASEC, Cuenca 2017.

4.2. Objetivos Especificos:

e Determinar las caracteristicas de los pacientes que acuden a la FASEC
segun edad, sexo, estado civil, instruccion, tipo de cancer, religion,

residencia y ocupacion.

e Establecer las necesidades médicas, psicologicas, sociales, econémicas,
espirituales y familiares de los pacientes que acuden a la FASEC, Cuenca
2017.

e Describir las preocupaciones predominantes de los pacientes que acuden
a la FASEC, Cuenca 2017.
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CAPITULO V

5. DISENO METODOLOGICO
» 5.1Tipo de Estudio

Cuantitativo, observacional, descriptivo y de corte transversal.
> 5.2 Area de Estudio
Fundacién al Servicio de los Enfermos de Cancer (FASEC).

» 5.3 Universo y muestra
Universo:
El universo finito lo constituyeron 50 pacientes que acuden a la FASEC, por la
factibilidad y accesibilidad al universo, no se calculé una muestra.
5.4 Criterios de inclusion y exclusién

Criterios de inclusion:

Pacientes de la FASEC con diagnostico Cancer cuya etapa sea terminal pero
que estuvieron en condiciones fisicas y cognoscitivas adecuadas para responder

al cuestionario previa firma del consentimiento informado.

Criterios de exclusion:

Pacientes que no aceptaron formar parte del grupo de estudio y/o no den
consentimiento voluntario.

5.5. Variables

Descritas en el cuadro de operacionalizacion de variables.
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5.5.1 Operacionalizacion de variables

VARIABLE DEFINICION DIMENSION| INDICADOR ESCALA
Edad |Periodo hastala |Afios Afios cumplidos [Numérica
fecha. registrados en el
formulario

Género [Percepcion Identidad de |Género registrado|Masculino
Subjetiva de una  |Género en el formulario. [Femenino
persona segun sus
condiciones
biolégicas y
psicoemocionales
para sentirse como
hombre y mujer.

ResidencialLugar donde vive  |Geografica |[Residencia Urbana
actualmente una expresada en el |Rural
persona. formulario.

Estado civil|Situacion legal civil |Legal Estado civil Soltero/a
de la que goza registrado en el |Casado/a
actualmente una formulario. Divorciado/a
persona, con o sin Unién Libre
pareja conyugal. Viudo/a

Ocupacion |Actividad laboral Actividad Ocupacion Nominal
remunerada que laboral actual registrado en el
ejerce una persona formulario
en ejercicio de sus
derechos.

Religion Creencias religiosas [Espiritual Religion Catodlica
de una persona que registrada en el (Cristiana
la vincula con la formulario Evangélica
divinidad (un dios o Testigo de
varios dioses). Jehova

Ateo
Otro

Instruccién Grado académico [Educativa  [Instruccion Primaria
adquirido por una registrada en el |Secundaria
persona. formulario Superior

Factores |Condiciones que Tipo de Diagnostico del  [Nominal

oncologicosicaracterizan a una |Cancer paciente
persona que padece _ _ _ _
Cancer. Tratamiento [Tratamiento que [Radioterapia
recibe el paciente |[Quimioterapia
Cirugia
oncologica
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Especialidad |Area médica a la |Digestiva
gue pertenece el [Respiratoria
cancer padecido [Neurolégico
Genitourinario
Osteomuscular
Dermatologia
Hematologica/
vascular
Otro
NecesidadeExigencias Medica Cuestionario para 0=No es
sdel ffisiologicas, Psicolégica [Evaluacion de importante
paciente [psicolégicas, Social Necesidades de [1=Poco
sociales, personalesEcondémica [Pacientes importante
0 espirituales queEspiritual Oncologicos en  2=Importante
una persona confFamiliar Etapa 3=Muy
Cancer requiere en Terminal Importante
Su etapa terminal en (ENPOET).
base a su
enfermedad,
tratamiento 0
realizacion personal.
PreocupaciEstado de inquietud |Psicolégico [Lo que exprese el [Nominal
on del |o temor, psicologico,|Fisico encuestado

paciente.

fisico y/o social del
paciente oncoldgico
producido ante una
entorno dificil o
contexto en el que

Social
Familiar
Otro:
Diagndstico,
tratamiento y

se desenvuelve.

pronéstico.
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5.6 METODOS, TECNICAS E INSTRUMENTOS

Métodos.
Encuesta.

Técnica.
Fue la una entrevista estructurada

Instrumento.
El instrumento que se utilizd en el presente estudio es un cuestionario usado en

México, llamado “Evaluacién de las necesidades de pacientes oncologicos en
etapa terminal (a través del instrumento ENPOET), ejecutado por Eduardo
Reynoso, el cuestionario ENPOET por sus siglas provenientes de “Evaluacion
de las Necesidades de pacientes Oncoldgicos en Etapa Terminal”, (Anexo 1) el
mismo que esta conformado por 38 items que evallan la importancia de las
necesidades médicas, sociales, econdémicas, psicoldgicas, y espirituales, en una
escala de 0 (no importante) hasta 3 (muy importante); la fiabilidad del
cuestionario muestra una alpha de Cronbach del 87% (a=0,8778); al cuestionario
se le agregaron las variables sociodemogréficas (25), ademas se le agrego un
test para determinar las preocupaciones de este grupo de pacientes, realizado
en Espafia con autoria de Sonia Fuentes el mismo que se modificé segun la

necesidad de las investigadoras (42).

5.7 PROCEDIMIENTOS

Los datos fueron recolectados mediante la encuesta a los pacientes oncoldgicos
que acuden a la Fundacion al Servicio de los Enfermos con Cancer (FASEC), a
quienes previa autorizacion del consentimiento informado se les explico el
proceso de llenado de la encuesta, adicionalmente a esto se procedid a la

revision de la historia clinica.

Autorizacion.
El permiso correspondiente lo otorgaron a las autoridades de la Fundacion

FASEC (ANEXO 2), los directivos de la Universidad de Cuenca y los pacientes

mediante el consentimiento informado.

Supervision.
La investigacion fue supervisada por la Lcda. Janeth Clavijo.
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5.8 Plan de tabulacion y anélisis
Para recoleccion y tabulacién de la informacion se uso el paquete estadistico

SPSS 24, en el que se elaboro la base de datos, usandose este mismo software
para el procesamiento de los datos mediante estadistica descriptiva,
presentandose la informacion en tablas de frecuencia, asi como en los gréaficos
respectivos segun el comportamiento de los datos y el tipo de variables

obtenidas.

5.9 Aspectos éticos
La informacion recolectada fue manejada con absoluta confidencialidad, siendo

usada Unicamente para los fines de la investigacidn, la misma que esta sujeta a
revision y verificacion por las entidades cientificas pertinentes, ademas se obtuvo
la firma del consentimiento informado (Anexo 3) de todas las personas que
participaron en el estudio.
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CAPITULO VI

6. RESULTADOS
Tabla N°1. Distribucion de 50 pacientes que acuden a la FASEC, segun

género, Cuenca 2017.

N %

Femenino 28 56

Genero Masculino 22 44
TOTAL 50 100%

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Erika Cordero, Gabriela Guillen.

Los resultados expuestos en la presente tabla indican que de los 50 pacientes
oncolégicos encuestados, el mayor porcentaje 56% que corresponde al sexo
femenino mientras que con el menor porcentaje 44% observamos a las personas

de sexo masculino. Esto demuestra que el cancer afecta mayormente al sexo

femenino.

Tabla N°2. Distribucion de 50 pacientes que acuden a la FASEC, segun
edad, Cuenca 2017.

N %
Menor a 30 afios 1 2
Grupos de 31a50 arjos 11 22
edad 51 a65 ano~s 20 40
Mayor a 65 afos 18 36

TOTAL 50 100%

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Erika Cordero, Gabriela Guillen.

Los resultados indican que de los 50 pacientes oncologicos encuestados, el
mayor porcentaje es el 40% que se encuentra entre los 51 y 65 afos, mientas
gue con el menor porcentaje es el 2% que corresponde a los menores de 30

afos de edad. Teniendo en cuenta que la edad media es de 61 afios.
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Tabla N°3. Distribucion de 50 pacientes que acuden a la FASEC, segun

estado civil, Cuenca 2017.

N %
Soltero 4 8
Union libre 13 26
o Casado 26 52
Estado civil Viudo 6 12
Divorciado 1 2
TOTAL 50 100%

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Erika Cordero, Gabriela Guillen.

Los resultados expuestos en la presente tabla indican que de los 50 pacientes
oncolégicos encuestados, el mayor porcentaje que corresponde al 52% son
casados, mientras que el menor porcentaje con el 2% son divorciados, esto
quiere decir que la mayoria de pacientes oncoldgicos cuenta con su pareja para
el cuidado de su salud fisica y mental, situacion que representa un factor

favorable en estén grupo de personas.

Tabla N°4. Distribucion de 50 pacientes que acuden a la FASEC, segun

instruccion, Cuenca 2017.

N %
Primaria 32 64
Instruccion Secund_aria 16 32
Superior 2 4
TOTAL 50 100%

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Erika Cordero, Gabriela Guillen.

Los datos de la tabla revelan que el 64% de los encuestados tienen Unicamente
tienen educacion primaria; y solo el 4% poseen una instruccion superior. Esto
demuestra que posiblemente la situacion economica insuficiente, pudo haber
sido la causa de que los padres de los pacientes prioricen la incorporacion
temprana de sus hijos al trabajo en deterioro de una mejor educacion de los

mismos.
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Tabla N°5. Distribucion de 50 pacientes que acuden a la FASEC, segun

residencia, Cuenca 2017.

N %

Urbana 23 46

Residencia Rural 27 54
TOTAL 50 100%

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Erika Cordero, Gabriela Guillen.

Los resultados expuestos en la tabla indica que de los 50 pacientes oncolégicos
encuestados en su mayoria la residencia es de la zona rural con un 54%, en
comparacion de la zona urbana con un porcentaje menor del 46% evidenciando
gue en la zona rural existe una mayor probabilidad de contraer un cancer por su

estilo de vida siendo este uno de los factores de riesgo.

Tabla N°6. Distribucion de 50 pacientes que acuden a la FASEC, segun

ocupacion, Cuenca 2017.

N %
Agricultura 8 16
Artesano 4 8
Chofer 1 2
Comerciante 4 8
Profesional 5 10
. Empleado (a) 6 12
Ocupacion Estudiante 2 4
Jubilado 1 2
Negocio propio 1 2
QQDD 13 26
Otros 5 10
TOTAL 50 100%

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Erika Cordero, Gabriela Guillen.

Los resultados expuestos en la presente tabla indican que, el mayor porcentaje
se dedican a quehaceres domésticos con el 26%, lo que tienen relacién con el
sexo, que en su mayoria son mujeres; le siguen en porcentaje los que se
dedican a la agricultura con el 16%, empleado con el 12%, profesional el 10%,

teniendo igual porcentaje con un 8% le siguen los artesanos y comerciantes,
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correspondiendo al 4% a estudiantes, ademas los choferes, jubilados y las

personas con negocio propio tienen un mismo porcentaje con el 2%.
Tabla N°7. Distribucion de 50 pacientes que acuden a la FASEC, segun

religion, Cuenca 2017.

N %
Ninguna 2 4
Catolica 40 80
Religion Cristiana 1 2
Testigo de Jehova 7 14
TOTAL 50 100%

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Erika Cordero, Gabriela Guillen.

Los resultados expuestos en la presente tabla indican que de los 50 pacientes
oncolégicos encuestados, el mayor porcentaje con el 80% corresponde a la
religion catdlica, seguidos de los Testigos de jehova con el 14%.Lo cual se
confirma con la evaluacion de las necesidades espirituales ya que un mayor
porcentaje de personas dicen “Tener fe en Dios 0 en un Ser Supremo”.

Tabla N°8. Distribucién de 50 pacientes en etapa terminal, que acuden a la

FASEC, segun tipo de cancer, Cuenca 2017.

N %

Digestivo 15 30

Neurologico 4 8

Respiratorio 3 6

Tipo de céncer Genitourinario 10 20
Osteomuscular 2 5

Endocrino 10 20

Otro 6 12

TOTAL 50 100%

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Erika Cordero, Gabriela Guillen.

Los principales tipos de canceres que aquejan a los pacientes oncolégicos que
acuden a FASEC pertenecen a los sistemas: digestivo con el 30%, con el 20%
el genitourinario y el enddcrino. Esto esta relacionado no solo con el proceso
natural del envejecimiento, sino con los habitos poco saludables de las personas

durante toda la vida.
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Tabla N°9. Distribucion de 50 pacientes segun necesidades, que acuden a

la FASEC, Cuenca 2017.

Poco Importante Muy Total
Necesidad importante importante
N % n % N % n %

Medica 1 2 31 62 18 36 50 100
Psicolégica 2 4 27 54 21 42 50 100
Social 22 44 28 56 50 100
Econdmica 3 6 19 38 28 56 50 100
Espiritual 4 8 21 42 25 50 50 100

Fuente: Base de datos Elaboracion: Erika Cordero, Gabriela Guillen.

Las necesidades de los pacientes en el ambito medico la mayor parte de

personas la catalogo como “importante” (62%), en el area psicolégica de igual

forma con el 54%; por su parte las areas social, econémica y espiritual definieron

las principales necesidades del paciente como “muy importante”, con el 56%,

56% y el 50% respectivamente.

Tabla N°10. Distribucién de 50 pacientes segln necesidades médicas, que

acuden ala FASEC, Cuenca 2017.

muy
NECESIDADES MEDICAS importante/ | 0¥ BO%0 Total
importante
N % N % n %
- Conocer,to_da la informacion sobre 32 64 18 3 50 100
el prondstico de la enfermedad 6
- No tener sintomas de la 4
enfermedad y/o del tratamiento 26 52 24 8 50 100
-Perman?cer }/-VIVII’ los momentos 46 92 4 8 50 100
mAas criticos en casa
-Participar en la toma d_e decisiones 16 32 34 6 50 100
sobre el tratamiento 8
-Seguir siendo autosuficiente 12 24 38 g 50 100
-Que mi cuerpo no sea mutilado 38 76 12 2 50 100
externamente 4
-Permgnecg_r y Vvivir los momentos 11 29 39 7 50 100
mas criticos en el hospital 8
-Seguir recibiendo tratamientos sin 3
importar los sintomas o malestar 33 66 17 4 50 100
que estos puedan ocasionar
-No terminar la vida recibiendo 1
apoyo artificial (p.ej. permanecer 41 82 9 8 50 100
conectado a un aparato)
Fuente: Base de datos
Elaboracion: Erika Cordero, Gabriela Guillen. i

Erika FabiOIu wUIVLCIVY ViITITULCOW
Gabriela Elizabeth Guillen Ayala

39



v 1K wmn;.,‘).. oy
Universidad de Cuenca “

Se pudo determinar que entre las necesidades médicas mas frecuentes de los
pacientes en etapa terminal estuvieron los deseos de “permanecer y vivir los
momentos mas criticos en casa” (92%), el miedo a “no terminar la vida recibiendo
apoyo artificial” con el 82% y la necesidad de “conservar los érganos internos”

con el 78% de los casos.

Tabla N°11. Distribucién de 50 pacientes segun necesidades psicologicas,
gue acuden ala FASEC, Cuenca 2017.

NECESIDADES PSICOLOGICAS M mhorentel | 1o Y poce. Total
n % N % n %
-Poder expresar Ios_ temores y las 48 96 5 4 50 100
preocupaciones
-Controlar la ansiedad 39 78 11 22 50 100
-Conservar mi vida sexual 33 66 17 44 50 100
-Poder desahogar la tristeza 42 84 8 16 50 100
-No sentirme desamparado/a 49 98 1 2 50 100
-Sentlrrre satisfecho con lo que he 37 74 13 26 50 100
ogrado hasta ahora
-Ser considerado como un |n.d|V|duo 44 88 6 12 50 100
y no como un caso medico
-Recibir apoyo para afrontar la
situacion de la mejor manera 46 92 4 8 50 100
posible

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Erika Cordero, Gabriela Guillen.

Se pudo establecer que entre las necesidades psicolégicas mas frecuentes de
los pacientes en etapa terminal fueron la necesidad de “poder expresar los
temores y las preocupaciones” (96%) de los casos, el “no sentirse desamparado”

(98%), y “recibir apoyo para afrontar la situacion de la mejor manera” (92%).
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Tabla N°12. Distribucidén de 50 pacientes segun necesidades sociales, que

acuden a la FASEC, Cuenca 2017.

muy
NECESIDADES SOCIALES importante/ | oY POCO Total
importante P
N % N % n %
-Tener una buena relacion con médicos 38 76 12 24 50 100
y enfermeras
-Saber que la familia este preparada 48 96 > 4 50 100
para enfrentar mi muerte
-Contar con alguien que se haga cargo 29 44 o8 56 50 100
de mis asuntos personales
-Saber que no dejo de ser importante 13 26 37 24 50 100
para los demas
-Hacer la paz con _Ios gue hubo 33 66 17 44 50 100
diferencias
-Poder despedlr_me de los seres 45 90 15 10 50 100
gueridos
-Estar acompafiado de un ser querido 42 84 8 16 50 100
-Mantener mi rol familiar y/o social 40 80 10 20 50 100

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Erika Cordero, Gabriela Guillen.

En la presente tabla se puede observar que el 96% de los pacientes deseaban

“saber que la familia esté preparada para enfrentar mi muerte”, ademas de

‘poder despedirse de los seres queridos” y “estar acompafiado de un ser

querido” con el 84%.

Tabla N°13. Distribucién de 50 pacientes segun necesidades econdémicas,

gue acuden ala FASEC, Cuenca 2017.

a causa de la enfermedad

NECESIDADES ECONOMICAS muy No y poco Total
importante/ importante
importante
N % N % N %
-Tener las finanzas en orden 44 88 6 12 50 100
- Tener un testamento 21 42 29 58 50 100
- Que gl tratamlento no afecte 34 68 16 32 50 100
mi capacidad laboral
- Tener dinero para el 29 58 | 21 42 | 50 100
tratamiento y los medicamentos
- No tener deudas 46 92 4 8 50 100
- No dejar a mi familia
desprotegida econ6micamente 49 98 1 2 50 100

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Erika Cordero, Gabriela Guillen.
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En lo que respectan las necesidades econdmicas, el “no dejar a mi familia
desprotegida econdmicamente a causa de la enfermedad” (98%), el “no tener
deudas” con el 92% vy las “tener las finanzas en orden” con el 88% fueron los
mas frecuentes.

Tabla N°14. Distribuciéon de 50 pacientes segun necesidades espirituales,
gue acuden ala FASEC, Cuenca 2017.

NECESIDADES muy No y poco
importante/ , Total
ESPIRITUALES importante importante

N % N % n %
46 92 4 8 50 100

-Tener fe en Dios 0 en un Ser
Supremo

-Recibir apoyo de un guia
espiritual

-Terminar de satisfacer las
expectativas de mi vida

-Estar en paz con Dios o el Ser
Supremo

- Poder hablar sobre el
significado de la muerte

- Creer que el alma o algo suyo
sobrevivira después de la muerte

40 80 10 20 50 100

42 84 8 16 50 100

43 86 7 14 50 100

37 74 13 26 50 100

33 66 17 44 50 100

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Erika Cordero, Gabriela Guillen.

En cuanto a las necesidades espirituales, se pudo establecer que el “tener fe en
Dios o un Ser supremo” (92%), asi como “estar en paz con Dios o0 el Ser
Supremo” (86%), y el “terminar de satisfacer las expectativas de mi vida” (84%)

fueron los deseos mayoritarios.
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Tabla N°15. Distribucion de 50 pacientes segln sus preocupaciones, que
acuden ala FASEC, Cuenca 2017.

om0 R0
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PREOCUPACIONES Sl NO Total
N | % [N | % | [N %

Intervencién quirdrgica 8 16 42 84 50 100
CIC&FFICGS / cambio 27 54 23 66 50 100
autoimagen
Anestesia 12 24 38 76 50 100
Quimioterapia 41 82 9 18 50 100
Perdida del cabello / alopecia 48 96 2 4 50 100
Nauseas / vomitos 48 96 2 4 50 100
Debilidad 43 86 7 14 50 100
Radioterapia 22 44 8 56 50 100
Molestias cutaneas 20 40 30 60 50 100
Fatiga 45 90 5 10 50 100
Traslado diario a otro hospital 7 14 43 86 50 100
Pareja 32 64 18 36 50 100
Hijos 44 88 6 12 50 100
Otros problemas relacionados
con la enfermedad 14 28 36 2 50 100
Otros problemas NO 12 24 38 76 | 50 100
relacionados con la enfermedad

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Erika Cordero, Gabriela Guillen.

Las preocupaciones de los pacientes oncoldgicos en etapa terminal estuvieron
enmarcadas principalmente en el ambito médico, pues les preocupaba mucho el
hecho de presentar pérdida de cabello (96%), nauseas/vomitos (96%) y fatiga
(90%), asi como también su intranquilidad por sus hijos (88%); por otro lado, lo
gue menos les llamaba la atencion en el periodo de su enfermedad fueron las

intervenciones quirdrgicas (16%) y ser trasladado a otra unidad (14%).

7. DISCUSION
Las necesidades y las preocupaciones de los pacientes en etapa terminal, se

pudo observar en la presenta investigacion tienen estrecha relacion con el
ambito médico, asi como con su area psicosocial, en donde la familia, el personal
sanitario y su medio social juegan un papel muy importante para dar satisfaccion

a sus deseos en el final de sus dias.

En el presente estudio los pacientes se caracterizaron por tener una edad media

de 61 afios, en comparacion con un estudio realizado en el afio 2013 en Chile,
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en donde comenta que los pacientes con cancer terminal tuvieron una edad
promedio de 59 afios (43), ddndose en esta etapa el mayor nimero de casos de
esta entidad, hay que recalcar que son edades avecinadas con la jubilacion y
cercanas a la época del adulto mayor en donde las necesidades vy
preocupaciones pueden exacerbarse en todos los &mbitos con preferencia en el

aspecto social.

La religion catolica por su parte fue la mas frecuente con el 80%, hecho
semejante a un estudio brasilefo realizado en el 2013, en donde se observa que
el 85% de pacientes con cancer terminal poseen la religion catolica como la mas
frecuente (44), esta condicion ha sido en paises con predominio religioso un
punto a favor en la calidad de vida de los pacientes en etapa terminal, al
considerar como el inicio de una vida renovada después de su enfermedad, en

base a la creencia de un Dios supremo, dandoles un sentido de esperanza.

Incluso una investigacion espariola en el afio 2015, aporta que el 65,4% de la
calidad de vida en este grupo de pacientes esta explicada por la religiosidad (45),
siendo esta por ende una de las necesidades mas importantes en estos
pacientes; como dato adicional en este aspecto, se pudo reportar que las
necesidades espirituales estuvieron manifestadas en nuestros pacientes como
“el tener fe en Dios o un ser supremo” en el 92% de los casos, y “estar en paz
con Dios” en el 86%; es decir refirieron que deben permanecer en buenos

términos con la religiéon para asegurar su condicion espiritual.

Otro resultado importante que nuestro estudio pudo obtener son las necesidades
sociales de estos pacientes, hay que recalcar que el acompafamiento en estas
etapas es un factor importante para brindar apoyo, la propia familia en la mayoria
de los casos es la que se encarga de esta funcion, y dentro de la familia el
conyugue es quien lleva las riendas de aquello, pudimos observar que el 52%
de los pacientes estuvieron casados, siendo estos pacientes los que mas apoyo
reciben pues lo adquieren de ambas familias, hecho diferente a los enfermos que
No poseen un conyugue; una investigacion realizada en México en el afio 2015,
expone que el 25% de pacientes que estuvieron en esta condicion son cuidados

por sus conyugues.
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Dentro de las necesidades sociales, es precisamente ese acompafamiento
familiar el méas indicado por los pacientes al sefialar que “el saber que la familia
esté preparada para enfrentar su muerte” (96%), por el componente emocional
gue involucra la despedida permanente, este aspecto tiene doble sentido, pues
el paciente comprometido presentara un sufrimiento psicoemocional mas alto
que el enfermo soltero, de la misma forma recibird mas apoyo para poder
enfrentar su muerte, y es precisamente este acontecimiento que segun un

estudio espariol, puede definirse como “una muerte en paz” (46).

Por su parte las necesidades psicologicas estuvieron representadas por el
‘poder expresar los temores y las preocupaciones” (96%) y el “no sentirse
desamparado” (98%), ambas expresiones que reflejan su temor a estar en
soledad durante su etapa terminal, lo que lleva en un buen nidmero de casos a
presentar depresion, asi los estudios revelan que la esta entidad tiene una
prevalencia aproximada del 24% (47); siendo importante la inclusién social y el

apoyo profesional asi como llenar las necesidades de este orden.

Se pudo establecer que los pacientes terminales tuvieron entre las principales
necesidades de orden medico el “permanecer y vivir los momentos mas criticos
en casa” (92%) y de “no terminar la vida recibiendo apoyo artificial” (82%); esta
realidad es comun en pacientes con dichas condiciones, en una revision
sistematica realizada en el afio 2014, se comenta que mas del 50% de los
enfermos terminales prefieren morir en sus domicilios (48), eligiendo por encima
de los tratamientos paliativos y de la propia patologia, el poder culminar sus dias
en casa, quiza una de las menos preocupantes en comparacion con los demas

aspectos.

A pesar de aquello, las preocupaciones estuvieron enmarcadas principalmente
en el ambito médico, pues les inquietaba mucho el hecho de presentar pérdida
de cabello (96%), nauseas/vomitos (96%); el temor y la preocupacion por el
futuro de sus hijos en su ausencia fue otra de las grandes preocupaciones (88%),
concordando una investigacion realizada en Colombia en el afio 2015 en donde
expresa que la pérdida del cabello y las nauseas son uno de sus principales
temores (49), se observa ademas que el tema medico al inicio de la enfermedad

tiene un impacto elevado, en comparacion con el aspecto psicoemocional que

Erika Fabiola Cordero Vinuesa
Gabriela Elizabeth Guillen Ayala
45

s 1 R v
UNVERSTOAD O CUENT



Universidad de Cuenca

es mas importante en las etapas finales, y por ello la necesidad de reforzar las

estrategias de inclusion social en las tltimas fases de este grupo de la poblacion.

La muestra la conformaron pacientes de escasos recursos que acuden a la
fundacion para complementar las medidas de tratamiento para su enfermedad,
asi el 64% tuvo una instruccién primaria, y en el caso de las mujeres, todavia
eran ama de casa en un 26%, siendo por lo tanto las necesidades econdémicas
una de las mas importantes, pues sefialaron que “no dejar a la familia
desprotegida econdmicamente a causa de la enfermedad” (98%), y no “dejar

deudas” (92%), eran las principales.

La necesidad financiera de estos pacientes radica en los costos propios de la
enfermedad, ya que los gastos aumentan y en muchos de los casos, por razones
de despidos los ingresos disminuyen; en Espafa la prensa refiere que las
probabilidades de conseguir un trabajo luego de 5 afios de haber sido
diagnosticado con alguna de estas enfermedades baja hasta el 10%, ademas
que los ingresos se reducen en un 40% aproximadamente (50), ubicandose

quiza en la necesidad mas emergente.

Las limitaciones que tuvo el estudio se encuentran enmarcadas en la necesidad
de estudiar a un grupo mas grande de pacientes, con el fin de tener opiniones
amplias y variadas, ademas del analisis de las versiones de los cuidadores y

familiares que no fueron tomadas en esta investigacion.

8. CONCLUSIONES

e La poblacién tuvo una edad media de 61 afos, siendo el grupo de edad
mas frecuente el comprendido entre los 51 a 65 afios, género femenino,
estado civil casado, la mayoria posee una instruccién primaria y reside en

el sector rural, la religion catolica predomino.

e Las principales necesidades de los pacientes oncolégicos en etapa
terminal de acuerdo al test ENPOET creado por Eduardo Reinoso
tenemos que dentro de las necesidades médicas (permanecer y vivirlos

momentos mMas criticos en casa), en las necesidades psicoldgicas (poder
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expresar los temores y las preocupaciones), en la necesidades sociales
(saber que la familia esté preparada para enfrentar mi muerte),
necesidades econdémicas (no dejar a mi familia desprotegida
econdémicamente a causa de la enfermedad), y por ultimo las necesidades

espirituales (tener fé en Dios 0 un ser supremo)

e Las preocupaciones mas importantes de los pacientes con cancer en
etapa terminal estuvieron enmarcadas en el siguiente orden perdida del

cabello o alopecia, nauseas, vomito y fatiga.
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9. RECOMENDACIONES
Luego de estudiar las necesidades y preocupaciones de los pacientes en etapa

terminal, se recomienda:

e Fomentar el apoyo al paciente y su familia en etapas finales de su
enfermedad, poniendo énfasis en la atencién domiciliaria con un manejo

interdisciplinario que involucre visitas y asesoria psicoemocional .

e Dar la confianza al paciente en cada control y visita médica, del manejo
adecuado de su dolor y efectos secundarios en su etapa terminal para
gue no se convierta en una preocupacion y sufrimiento para todo el ntcleo

familiar, asi como para el paciente.

e Conceder consejeria pre y postconsulta a los pacientes y familiares que
acuden al consultorio de oncologia, sobre medidas paliativas en base a

Sus preocupaciones y necesidades.

e Realizar proyectos que fomenten un término de la vida de manera menos
dolorosa y agradable para el paciente, en base a la inclusién social de
este grupo vulnerable de la poblacion.

e Motivar a realizar investigaciones de caracter cualitativo, a fin de analizar
los requerimientos de una mejor manera y dar soluciones practicas y

concretas.
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11. ANEXOS
ANEXO N°1. ENCUESTA DE RECOLECCION DE DATOS.

UNIVERSIDAD DE CUENCA
ESCUELA DE ENFERMERIA

ENCUESTA

“NECESIDADES Y PREOCUPACIONES DE LOS PACIENTES EN ETAPA
TERMINAL QUE ACUDEN A FASEC, CUENCA 2017”

Objetivo: Determinar las necesidades y las preocupaciones de los pacientes
oncoldgicos en etapa terminal que acuden a la fundacion FASEC, Cuenca 2017.

Instrucciones:

- Firme el consentimiento informado
- Llene o conteste las preguntas segun crea conveniente
- Sitiene alguna duda, consulte a las autoras del proyecto.

Formulario Ne:

1. Edad: _ afios

2. Género: Masculino OO Femenino O

3. Estado civil: Soltero O Unidn libre O Casado I Viudo O Divorciado O

4. ¢Cual es su grado de instruccion? Primaria O Secundaria O Superior I

5. ¢Donde vive usted actualmente? Area Urbana O Area rural O

6. ¢A qué se dedica usted?

7. ¢Cual es su religion? Ninguna O Catdlica O Cristiana [0 Testigo de Jehova
OO0 Evangélica O Otra:

8. Diagnostico del paciente:

9. Especialidad: Digestivo [ Neuroldgico [0 Respiratorio [J Genitourinario [J
Osteomuscular 00 Hematolégico / vascular O Endocrino I Otro
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10. Por favor, conteste a las siguientes preguntas segun la siguiente escala:

0=No es importante; 1= Poco importante; 2=Importante; 3= Muy importante

Para usted la necesidad de......... es...

0

1

2

3

NECESIDADES MEDICAS

1) Conocer toda la informacién sobre el prondstico de la
enfermedad

2) No tener sintomas de la enfermedad y/o del tratamiento

3) Permanecer y vivir los momentos mas criticos en casa

4) Participar en la toma de decisiones sobre el tratamiento

5) Seguir siendo autosuficiente

6) Que mi cuerpo no sea mutilado externamente

7) Permanecer y vivir los momentos mas criticos en el
hospital

8) Sequir recibiendo tratamientos sin importar los sintomas o
malestar que estos puedan ocasionar

9) No terminar la vida recibiendo apoyo artificial (p.ej.
permanecer conectado a un aparato)

10) Conservar los érganos internos

NECESIDADES PSICOLOGICAS

11) Poder expresar los temores y las preocupaciones

12) Controlar la ansiedad

13) Conservar mi vida sexual

14) Poder desahogar la tristeza

15) No sentirme desamparado/a

16) Sentirme satisfecho con lo que he logrado hasta ahora

17) Ser considerado como un individuo y no como un caso
médico

18) Recibir apoyo para afrontar la situacion de la mejor
manera posible

NECESIDADES SOCIALES

19)Tener una buena relacion con médicos y enfermeras

20) Saber que la familia estaria preparada para enfrentar mi
muerte

21) Contar con alguien que se haga cargo de mis asuntos
personales

22) Saber que no dejo de ser importante para los demas

23) Hacer la paz con los que hubo diferencias

24) Poder despedirme de los seres queridos
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25) Estar acompafado de un ser querido

UNVERSTOAD O CUENT

26) Mantener mi rol familiar y/o social

NECESIDADES ECONOMICAS

27) Tener las finanzas en orden

28) Tener un testamento

29) Que el tratamiento no afecte mi capacidad laboral

30) Tener dinero para el tratamiento y los medicamentos

31) No tener deudas

32) No dejar a mi familia desprotegida econbmicamente a
causa de la enfermedad

NECESIDADES ESPIRITUALES

33) Tener fe en Dios 0 en un Ser Supremo

34) Recibir apoyo de un guia espiritual

35) Terminar de satisfacer las expectativas de mi vida

36) Estar en paz con Dios o el Ser Supremo

37) Poder hablar sobre el significado de la muerte

38) Creer que el alma o algo suyo sobrevivira después de la
muerte

¢Para usted en este momento que es una preocupacion?

Intervencion quirdrgica

Cicatrices / cambio autoimagen

Anestesia

Quimioterapia

Perdida del cabello / alopecia

Nauseas / vomitos

Debilidad

Radioterapia

Molestias cutaneas

Fatiga

Traslado diario a otro hospital

Pareja

Hijos

Otros problemas relacionados con la enfermedad

Otros problemas NO relacionados con la enfermedad

Gracias por su colaboracion.
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Fecha: [/ /2017
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ANEXO N° 2.

Cuenca, 20 de noviembre de 2016

LICENCIADA MARIA DE LOURDES JERVEZ
Presidenta de FASEC

Su despacho.

De nuestras consideraciones:

Reciba un cordial saludo y a la vez deseandole éxito en sus funciones diarias;
nosotras ERIKA FABIOLA CORDERO VINUEZA con Cl: 0105957070 vy
GABRIELA ELIZABETH GUILLEN AYALA con Cl: 010577166-1 solicitamos
de la manera mas comedida se nos permita realizar el tema de investigacion
“NECESIDADES Y PREOCUPACIONES DE LOS PACIENTES EN ETAPA
TERMINAL QUE ACUDEN A FASEC, CUENCA 2017” dirigido hacia los

pacientes que acuden a ésta institucion.

Esperando su favorable acogida anticipamos nuestros agradecimientos.

Atentamente:

e Jz
)‘ﬁ] 3

: ('_’“"’F:'/ e >
Erika FE;%Ta-enﬁero Vinueza Gabrielé Elizabeth Guillén Ayala
Cl: 0105957070 Cl: 0105771661
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ANEXO 3.- CONSENTIMIENTO INFORMADO
UNIVERSIDAD DE CUENCA
FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS
ESCUELA DE ENFERMERIA

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Introduccion: la calidad de vida del paciente con diagnéstico de Cancer se ve limitada por
cuestiones como el diagndstico inicial, el tratamiento recibido y su desenvolvimiento social,
razon por la que es de vital importancia especialmente en los que se encuentran en etapas
terminales mejorar sus condiciones de vida, a fin de que esta fase de su enfermedad sea
tomada con el mejor estado psicoemocional posible.

Objetivo: Determinar las necesidades y preocupaciones de los pacientes en etapa terminal
gue acuden a la FASEC, Cuenca 2017.

Procedimientos: La presente investigacion cuenta con la autorizacion de las autoridades de
la Universidad de Cuenca y de la Fundacién Al Servicio de los Enfermos de Cancer (FASEC),
previa su firma en este consentimiento informado se realizara una encuesta a fin de recolectar
sus necesidades y preocupaciones principales, cuya duracion es de aproximadamente 15
minutos, luego de ello los datos se colocaran en una base de datos confidencial indispensable
para la ejecucion de la investigacion y obtencidon de resultados. Riesgos: La investigacion no
representa ningun riesgo para su salud. Beneficios: esta investigacion ayudara conocer las
necesidades y las preocupaciones que usted tiene en su etapa terminal de su Cancer, a fin
de mejorar la atencion sanitaria y su calidad de vida.

Costos y compensacion: Este estudio no tiene costo alguno para su persona, tampoco Ud.
recibira pago alguno por los datos que nos facilite.

Participacién voluntaria y retiro del estudio: La participacion en la investigacion es
voluntaria y debe ser tomada tras la lectura de este documento y haber evaluado su
participacién o no; para que Ud. Ingrese en el estudio debera firmar este documento, si
inicialmente decide participar y durante el estudio es su voluntad abandonarlo esta en su libre
derecho y debera comunicar su decision a las investigadoras.

Confidencialidad: Las autoras se responsabilizan por la reserva total de su informacion.

En caso de que Ud. Tenga dudas, comentarios o sugerencias sobre el estudio podra contactar
con las investigadoras: Erika Cordero, Gabriela Guillen. Si desea ser incluido en la
investigacion.

Yo libremente, sin ninguna presion y tras haber
leido este documento y haber solicitado a las investigadoras informacion de mi interés sobre
el estudio, autorizo la inclusiéon de mi persona en este estudio.

Firma de/la paciente: Firma de la investigadora:

Cl: Cl:

Erika Cordero,
Gabriela Guillen
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