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1. Titulo

Calidad de vida en pacientes con cuidados paliativos de la Casa de Enfermos Terminales
Fundacién Liga de Caridad de Loja.



2. Resumen

Los cuidados paliativos se enfocan en mejorar la calidad de vida del ser humano,
tratando de cubrir las necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales, emocionales y espirituales.
Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) alrededor de 40 millones de personas
requieren cuidados paliativos, siendo solo un 14% los que lo reciben, en Latinoameérica el déficit
es aun mayor cubriendo menos del 1% de la poblacion. La investigacion tuvo como finalidad
evaluar la calidad de vida en pacientes con cuidados paliativos de la Casa de Enfermos
Terminales Fundacion Liga de Caridad de Loja en el periodo octubre 2022-marzo 2023. Se
configurd como una investigacion de enfoque cuantitativo y de cohorte transversal, conformada
por 16 participantes que cumplieron con los criterios de inclusion y exclusidn y a quienes se les
aplico el Test EORTC QLQ C15 PAL y una encuesta de satisfaccion familiar, de los cuales el
37,50% (n=6) pertenecen al rango de edad entre 81 a 90 afios, el 68,75% (n=11) son mujeres,
el 43,75% (n=7) son solteros, y el 56,25% (n=9) se encuentran bajo el cuidado de sus hijos, los
mismos que tienen un ingreso mensual aproximado de 2 salarios minimos vitales. En cuanto a
la calidad de vida el 68,75% (n=11) perciben una calidad de vida regular, y el 6,25% (n=1)
como pésima, mientras que la percepcion familiar el 100% (n=16) estuvieron satisfechos con
la atencion que reciben por parte de la instituciéon. Se concluyd que los cuidados paliativos
influyen de manera positiva tanto psicologica como fisicamente en la calidad de vida de los

residentes.

Palabras Clave: Cuidados paliativos al final de la vida, calidad de vida en relacion con la salud,

comodidad del paciente, bienestar familiar.



Abstract

Palliative care focuses on improving the quality of life of the human being, trying to cover physical,
psychological, social, emotional and spiritual needs. According to the World Health Organization (WHO),
around 40 million people require palliative care, only 14% of whom receive it. In Latin America, the
deficit is even greater, covering less than 1% of the population. The aim of the research was to evaluate
the quality of life of palliative care patients at the House for the Terminally Il Foundation League of
Charity of Loja in the period October 2022-March 2023. It was configured as a quantitative, cross-
sectional cohort research study, made up of 16 participants who met the inclusion and exclusion criteria
and who were administered the EORTC QLQ C15 PAL test and a family satisfaction survey, of which
37.50% (n=6) belong to the age range 81-90 years, 68.75% (n=11) are women, 43.75% (n=7) are single,
and 56.25% (n=9) are under the care of their children, who have a monthly income of approximately 2
minimum living wages. In terms of quality of life, 68.75% (n=11) perceive their quality of life as fair, and
6.25% (n=1) as very poor, while 100% (n=16) of the families were satisfied with the care they receive
from the institution. It was concluded that palliative care has a positive influence both psychologically and
physically on the quality of life of the residents.

Keywords: Hospice Care, Quality of Life, Patient Comfort, Family Health



3. Introduccion

Hace varias décadas atras, los cuidados paliativos (CP) surgen a través de las personas
moribundas que se las dejaba en “manos de Dios” porque los médicos consideraban que ellos
eran parte ya del llamado divino, su vida ya no tenia ninguna esperanza, debido a esto se cred
la frase “muerte doméstica”, en donde el paciente consciente de su situacion de salud y de
conocer que pronto Ilegaria el momento de morir, se reunian con todos sus familiares, amigos
cercanos Y le brindaban todo el apoyo, hasta que sea el momento de decir el Gltimo adids (Del
Rio & Palma, 2013). Transcendieron varias décadas en donde distintos lugares crearon varios
hospicios que se dedicaban a dar apoyo y cuidar a personas agonizantes. A lo largo de la historia
y el avance de la ciencia el médico adopt6 una visién mas alla que un simple cuidador y optd
una actitud paternalista en donde entendio gque los pacientes no estan en “Manos de Dios” sino

en las suyas. (Montes de Oca, 2006)

En la actualidad la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), estima que alrededor de
40 millones de personas de todo el mundo requieren cuidados paliativos, siendo solo un 14%
los que pertenecen a programas de asistencia paliativa, ademas se sabe que un 78% de los que
necesitan cuidados paliativos pertenecen a paises en vias de desarrollo. (Pefiaranda Ospina,
Iglesias Meza , & Alvarado Garcia , 2022)

Se conoce que en Latinoamérica y el Caribe, las enfermedades crénicas provocan 4.80
millones de muertes por afio, y cientos de millones tienen enfermedades crénicas que requieren
atencion a largo plazo. Se estima que mas de 2 500 000 personas precisan atencion paliativa,
sin embargo, a pesar de las enormes necesidades, el desarrollo de los CP en Latinoamérica en
los Gltimos afios ha incrementado, pero sigue siendo limitado e insuficiente, y menos del 1 %

de la poblacidn lo recibe. (Bonilla , 2020)

En Ecuador los especialistas han recalcado que a pesar de los multiples avances en la
formacion como en el acceso que se han creado en el ambito de los cuidados paliativos, adin
falta cumplir muchos aspectos establecidos en el Plan Nacional de Cuidados Paliativos
establecidos en el 2015. La Asociacion Ecuatoriana de Cuidados Paliativos (ASEUP) ha
sefialado que no existen datos oficiales acerca de la cantidad de personas en el pais que requieren
servicios de cuidados paliativos. La clasificacion internacional de enfermedades estimo que en
el 2018 en Ecuador fallecieron 17 467 personas con enfermedades que ponian enriesgo su vida
como el cancer, insuficiencia cardiaca, hepatica, renal, pulmonar, esclerosis lateral amiotrofica,

parkinson, Alzheimer, Huntington SIDA que requerian de los servicios de



cuidados paliativos, es decir, que aproximadamente el 24,6 % de las personas que fallecieron

necesitaban tener esta atencion médica. (Coello, 2020)

A pesar de la situacion en el pais, es importante mencionar que en algunos hospitales
los profesionales de la salud cuentan con la capacitacion necesaria para atender a los pacientes
con enfermedades en etapa terminal. Dentro de Ecuador existen instituciones que prestan los
servicios de CP como: la Sociedad de Lucha Contra el Cancer (SOLCA), el Hospital Carlos
Andrade Marin, Vicente Corral Moscoso, Eugenio Espejo, Baca Ortiz y Francisco de Icaza
Bustamante, ademas, de residencias como el Hospicio San Camilo, Casa Hogar de adultos de
la Asociacion Amigos Benefactores de enfermos incurables, la Casa del Hombre Doliente en

Guayaquil, entre algunas mas. (Davalos & Quintana , 2022)

Tras haber iniciado una mejor vision en los conocimientos tedricos plasmados en un sin
numero de libros, la medicina dio un giro importante haciendo que el médico pueda reaccionar
ante los diferentes escenarios fisicos, emocionales, sociales y espirituales que se pueden
presentar en las personas con un cuadro clinico que no tiene una cura a simple vista. (Santos &
Garcia , 2021).

Las demandas de atencion de cuidados paliativos a nivel mundial son directamente
proporcionales con el avance de la edad, casi simultineamente con el degaste orgénico, y el
proceso salud enfermedad de cada ser humano, sin embargo, es fundamental conocer que las
personas de cualquier edad y etapa de la vida, con enfermedades graves pueden pertenecer a
los programas de asistencia paliativa, en busca de cubrir necesidades especificas e
individualizadas de cada individuo. (Pefiaranda Ospina, Iglesias Meza , & Alvarado Garcia ,
2022)

Tomando en cuenta lo antes mencionado y debido a la limitacion de estudios a nivel
nacional y local, se plantea la siguiente pregunta: ;¢ Como los cuidados paliativos intervienen en
la calidad de vida de los pacientes con enfermedades cronicas avanzadas? y para dar respuesta
a ello se plantea como objetivo general: Evaluacién de la calidad de vida en pacientes con
cuidados paliativos de la Casa de Enfermos Terminales Fundacion Liga de Caridad de Loja, en
el periodo octubre 2022 - marzo 2023 y como objetivos especificos: Caracterizar
sociodemograficamente, evaluar la calidad de vida e identificar la percepcion familiar en cuanto
al cuidado de los pacientes con cuidados paliativos de la Casa de Enfermos Terminales

Fundacion Liga de Caridad de Loja.



La presente investigacion se enmarca con los objetivos de desarrollo sostenible (ODS),
establecidos por la UNESCO en el 2015 como un llamado universal para garantizar que para el
2030 todas las personas disfruten de paz y prosperidad, Objetivo 3 “Buena Salud y Bienestar”.
En la linea de investigacion de la Universidad Nacional de Loja, sobre salud enfermedad del
adulto y adulto mayor en la Region siete, incluye a todos los adultos jovenes de edades entre
20 y 39 afos, adultos en edades de 40 - 64 afios, y adultos mayores con mas de 65 afios, donde
se permite analizar las condiciones de salud y las necesidades de ella en una poblacion en
general dentro de un ambito econémico, educacional, social, cultural, ambiental y religioso en
las que se desarrollan y viven, los cuales son directamente proporcionales en el proceso salud
enfermedad de la poblacion adulta, motivo por la cual es una prioridad para la atencién primaria

de salud, con el objetivo de alcanzar un cuidado saludable de la sociedad.



4. Marco teorico
4.1 Definicion
Los cuidados paliativos segin la OMS se definen como “Un enfoque para mejorar la
calidad de vida de los pacientes y sus familias que enfrentan los problemas asociados con
enfermedades mortales. Incluye la prevencién y el alivio del sufrimiento mediante la
identificacion temprana, evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos,

psicosociales y espirituales”. (Organizacion Mundial de la Salud (OMS), 2016)

En el afio 2014 el Ministerio de Salud Publica (MSP) del Ecuador, considero a los
cuidados paliativos como los “cuidados que estan orientados a personas que se enfrentan a los
problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion, el

alivio del sufrimiento, la identificacion temprana, la evaluacion y el tratamiento del dolor”.

(Ministerio de Salud Publica, 2014)

4.2 Historia

4.2.1 Historia general de cuidados paliativos

Hace varias décadas atrés las personas que cruzaban por cuadros clinicos incurables,
empezaron a crear el término “Muerte doméstica”, momento en el cual todos acompafiaban al
enfermo hasta morir, en esto consistia la “Buena muerte” rodeado de todos quienes los querian.
En este lapso de tiempo el paciente podia resolver problemas laborales y personales, que no le
permitian librarse del pasado para poder partir tranquilo a un mundo nuevo y divino (Del Rio
& Palma, 2013).

Durante la Edad Media se empez0 a creer en ideas divinas como la llegada del juicio
final, la existencia del purgatorio, la salvacion de las almas, entre otras. Razones por las que se
denomind a esta etapa “muerte de uno mismo”. Al llegar al siglo XIX las ideas fueron
trascendiendo e iniciando sentimientos de empatia y de dolor por la “muerte del otro™, en este
escenario se vivia el duro proceso del duelo por la partida de un ser querido. A partir de la
primera guerra mundial se conocié un nuevo término con respecto al desenlace de la vida
“muerte prohibida”, en este periodo se descubridé que la muerte no siempre llega de manera

natural, al contrario, puede ser tan inesperada, dolorosa e inexplicable (Del Rio & Palma, 2013).

Durante el siglo XIX, el personal médico cambia su objetivo de cuidar a sanar los
sintomas de las enfermedades que evolucionaban de manera natural. En el siglo XX la medicina

busca indagar que provoca el malestar en los individuos que acudian para ser sanados, es asi



como se fue perdiendo importancia al tratamiento para el manejo sintomatico (Del Rio & Palma,
2013).

Existen dos profesionales claves en el surgimiento de los cuidados paliativos, Cicely
Saunders y Elizabeth Kiibler Ros. En el afio de 1948 se establecen las primeras casas en Londres
de protestantes, una de ellas fue el St. Luke’s Home for the Dying Poor (Montes de Oca, 2006).

Cicely Saunders nacié en Barnet, Londres, el 22 de junio de 1918. Inici6 sus estudios
en Oxford de politica, filosofia y economia, aunque su verdadera vocacién fue ser enfermera,
pero su familia no la dejé formarse en ese &mbito, después de que sus padres deciden divorciarse
y tras iniciarse la segunda guerra mundial, logro estudiar enfermeria, desempefié un trabajo
ejemplar, sin embargo, su salud empez6 a decaer, razén por la que deja de ejercer y decide
ampliar sus conocimientos en trabajo social, donde conoce a David Tasman, quien marco una
huella importante en su vida. David era un judio que estaba en etapa terminal de cancer,
empezaron a frecuentarse y en poco tiempo se enamoraron, tras esa relacion surgié un nuevo
propdésito de vida y pensaron que no habia un lugar adecuado dentro de un hospital para

pacientes que estén cruzando lo mismo que David. (Montes de Oca, 2006)

Tras la muerte de David, Cicely empieza a construir su suefio, inicié desempefiandose
como trabajadora social en el Hospital St. Luke’s, el Dr. Howard Barret quien era fundador de
dicho Hospital le pide a Cicely estudiar medicina, dedicando sus posteriores siete afios a las
investigaciones de los cuidados que se deben tener a las personas con enfermedades terminales,
buscando llenar el vacio de conocimiento e ignorancia de aquella época. Se cre6 la fundacion
St. Cristopher”s Hospice en 1961, pero se abrié en 1967 el primer hospice en Sydenham, al sur
de Londres, lo cual esto da inicio al “movimiento hospice” que actualmente se conoce como

cuidados paliativos terminales (Montes de Oca, 2006).

Elizabeth Kibler Ros oriunda de Suiza, fue una importante docente de psiquiatria,
ejercia en la Universidad de Chicago, sin embargo, fue en Estados Unidos en donde empez6 a
brindar atencion a los pacientes con enfermedades crdnicas avanzadas, centrandose en la
ansiedad que causaban estos procesos patolégicos, razon por la cual logra escribir su primer
libro “Sobre la muerte y los moribundos”, en el cual describe los estadios psicologicos propios
ante una enfermedad terminal, negacion, aislamiento, rabia, negociacion y depresién. (Montes
de Oca, 2006)



En 1980 la OMS incluye el concepto de los cuidados paliativos, ademas, los incorpord
como parte del control del cancer, después de 10 afios y medio la Organizacion Panamericana
de la Salud (PAHO) también decidio introducirlos dentro de sus programas (Paliar, 2012).

4.2.2 Historia de cuidados paliativos en Ecuador

Los cuidados paliativos empezaron a fundarse mediante Hospicios en Estados Unidos
y paises de primer mundo, a través de ayudas altruistas que impulsaban hacer el bien a los
demas, después de varios afios los programas de asistencia paliativa siguen cruzando fronteras

llegando a paises subdesarrollados entre ellos Ecuador (Del Rio & Palma, 2013).

En 1973 se inicia en Quito, Amigos Benefactores de Enfermos Incurables (ABEI), ese
nombre hacia referencia a todas aquellas personas desamparadas que cruzaban por procesos
patoldgicos terminales, y necesitaban acogida. Algunos afios mas tarde el reverendo padre
Alberto Radaelli, altruista con un alma generosa, perteneciente a la orden Camiliana, en 1996
establecio la unidad de cuidados paliativos inicialmente con 17 camas, un afio mas tarde
establecio la Fundacién Ecuatoriana de Cuidados Paliativos (FECUPAL) enfocado
principalmente en la consulta externa, visitas domiciliarias interdisciplinarias y en brindar
cursos formativos (Noboa & Zapata , 2016) (Pozo Pillaga , Cervantez Vélez, & Maldonado
Cabezas, 2012).

La FECUPAL logro ampliar el conocimiento de los cuidados paliativos, uniendo a
personas voluntarias a seguir promocionado estos servicios, con el paso del tiempo multiples
instituciones al conocer el plan de trabajo, se interesaron en los programas de asistencia
paliativa, por tal razon, en 1998 se empez6 a dictar clases en la Universidad Estatal de
Guayaquil sobre Cuidados Paliativos, dos afios méas tarde se fundo el servicio de Paliativos en
la Lucha Contra el Cancer del Ecuador (SOLCA) en la provincia de Guayaquil (Pozo Pillaga ,
Cervantez Vélez, & Maldonado Cabezas , 2012).

En el 2005 se dictd el primer Congreso Internacional de Cuidados Paliativos a cargo de
FECUPAL, cada dia fue tomando méas importancia a nivel nacional, fue asi que en el 2006 la
Fundacién Jersey empezd la formacion en CP tanto al personal de salud como a voluntarios en
la Pontificial Universidad Catélica del Ecuador (Pozo Pillaga , Cervantez Vélez, & Maldonado
Cabezas , 2012).

A pesar de los avances que ya habia desarrollado el pais, fue en el 2008 en donde la

Constitucion de la Republica del Ecuador incluyé el tema de cuidados paliativos en el Sistema



de Salud Publico, razon por la cual, los profesionales de la salud fueron obligados a capacitarse
para dominar los temas en todos los niveles de atencion (Noboa & Zapata , 2016). En el 2010
se realizo la Formacion de la Comision Interinstitucional de Cuidados Paliativos para escribir
un Acuerdo Ministerial acerca de Cuidados Paliativos en conjunto con el Consejo Nacional de
Salud (CONASA). Sin embargo, el MSP con el propo6sito de mejorar la calidad de vida de todas
aquellas personas que requerian los servicios de asistencia paliativa, el 9 de febrero del 2011,
expidio el Acuerdo Ministerial nimero 101, en donde establece “ Organizar en el Marco del
Modelo de Atencién Integral del Ministerio de Salud Publica, la Conformacion y
Funcionamiento de Servicios de Cuidados Paliativos Integrales con Enfoque Intercultural, por
lo que ha decidido elaborar el Plan Nacional de Cuidados paliativos”. (Noboa & Zapata , 2016)

En la actualidad el ambito de la salud se ha enfocado no solo en extender la
supervivenica de un ser humano, al contrario, hacer la vida complaciente y comoda dentro de
lo posible, resaltando su mayor nivel de placer fisico, emocional, psicoldgico y espiritual. Los
cuidados paliativos son una rama de la ciencia que se enfoca en brindar apoyo moral, y
emocional a los pacientes que cruzan por enfermedades cronicas avanzadas, tratando de cubrir

sus necesidades de manera individual

4.3 Generalidades de cuidados paliativos
Los cuidados paliativos empezaron como Hospicios tomando en cuenta la palabra
madre que proviene del latin Hospitium, que significa hospitalidad, la palabra paliativoproviene

de pallium que significa aliviar (Velilla & Jaramillo, 2018).

Los programas de asistencia paliativa estan dirigidas a todas las personas que estén en
el desenlace de su vida, sin tener en cuenta su edad, sexo o etnia, el objetivo es brindar una vida
libre de dolor y otros sintomas que le ocasionen malestar, llenandolo de comodidad en el lugar
mas adecuado para el individuo dentro de su hogar, un centro de salud o un hospital. EI hacer
parte de estos planes no significa que acelere ni retroceda el proceso natural de morir (Bolela,
y otros, 2022).

Los cuidados paliativos son una amplia gama se asistencias médicas razén por la cual
un equipo multidisciplinario esta a cargo de un paciente para abarcar la mayoria de sus
necesidades tanto fisicas, psicosociales, emocionales y espirituales. Ademas, de estar presente
en todo el proceso de la enfermedad brindando todo el apoyo moral y médico; una etapa
fundamental es acompafiar en el duelo a la familia y al circulo de amigos mas cercano al

paciente, tratando de aliviar su dolor, de incentivar a llevar una vida activa, y acoplarse al nuevo
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cambio de roles que se presentod con la partida de un ser querido (Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), 2020). El personal médico debe estar altamente capacitado e individualizar el
tratamiento segun las necesidades de cada paciente, sin importar la etapa que este atravesando
de su patologia, el incluir a un ser humano a un programa de cuidados paliativos no reemplaza
al tratamiento primario, al contrario contribuye al mismo, como un apoyo secundario para
estancar los sintomas como dolor, nduseas, vomito, fatiga, estrefiimiento, problemas para

conciliar el suefio, entre otros (National INstitute of Nursing Research (NIH), 2020).

En los escenarios de las enfermedades terminales la prioridad del equipo médico no es
“curar” sino “cuidar”, sin importar la gravedad del cuadro clinico, ni el avance gigantesco de
su enfermedad, lo fundamental de estos programas es incluir al paciente y a su familia en la
toma de decisiones ya que son considerados como una unidad, conservar la autonomia
manteniendo la dignidad del ser humano y proponiendo las mejores alternativas para la
comodidad del paciente y sus allegados. La atencion que el personal de salud ofrece se basa
verticalmente, es decir, no se involucran directamente, ni anteponen su voluntad por encima de
los deseos del individuo, el comportamiento del profesional se fundamenta en el respeto y
empatia, conservando siempre una buena comunicacion e informando cada paso acerca del
diagnostico, tratamiento y pronostico de su cuadro clinico, como también las posibles
complicaciones que se pueden presentar a lo largo del camino (Buigues, Torres , Mas, Femenia,
& Baydal, 2020).

Segun los autores Baque & Vallejo en el 2019, mencionan los componentes necesarios

para mantener una comunicacion eficaz entre el médico y el paciente:

Entrevista corta, clara y concreta. Fundamentada en la verdad.
Brindar confianza.

Respetar los tiempos del paciente, los silencios, las respuestas.
Dar la informacion en un orden cronolégico.

No reprimir al paciente sus emociones.

Prestar atencion a las emociones.

Despejar las dudas del paciente.

Reconocer el grado de conocimiento que tiene el paciente acerca de su enfermedad.

© 0 N o g Bk~ w DN PE

No dar falsas esperanzas.
10. Ser empaticos y respetuosos.

11. Voluntades Anticipadas
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Las personas que cruzan por procesos patoldgicos avanzados, conscientes de su
situacion, planifican el tipo de atencidén que desean recibir en caso de que no puedan tomar
decisiones a largo plazo, razon por la cual, el equipo médico debe tener la capacidad suficiente
para generar una conversacion avanzada y programar los pasos a seguir, considerando los
posibles escenarios que pueden llegar a ocurrir. Es necesario, que la voluntad del paciente sea
ejecutada, mediante un poder legal que proteja tanto al médico como a la persona que se quede
a cargo, cuando pierda la capacidad de decidir por si mismo. En la redaccién del documento es
preciso especificar que no se puede conocer exactamente como va a evolucionar el paciente con
el pasar del tiempo, por tal motivo, se debe respaldar con una amplia variedad de circunstancias
que puede suceder (Baque & Vallejo , 2019).

El apoderado debe comunicarse eficazmente con el personal de salud, y actuar segun lo
mediado, es una gran responsabilidad a cargo, tendra que defender los intereses del paciente,
aun en contra de la familia y de los amigos mas allegados, motivo por el cual el interesado
debera asegurarse de los valores y la confianza de la persona que llevara a cargo su proceso
(Sabatino, 2021)

4.4 Calidad de vida
Segln la OMS la calidad de vida se define como “La percepcion del individuo de su
posicion en la vida en el contexto de la cultura y sistema de valores en los que vive y en relacion
a sus objetivos, expectativas, estandares y preocupaciones” (Botero & Pico, 2007). En 1975 se
integré esta frase para el uso humano y se difuminé exitosamente hasta los afios 80,
principalmente surgié para tratar de describir a la felicidad social y psicolégicamente. Este
término a existido desde hace mucho tiempo, sin embargo, recientemente ha ido incorporandose

a la sociedad (Moreno & Ximénez , 1996).

La aplicacion de los cuidados paliativos esta enlazada fuertemente con brindarles una
mejor calidad de vida a los pacientes que tienen enfermedades cronicas avanzadas y a sus
familias, buscando librarles del dolor, ademas, de otros sintomas que provocan malestar, y
acompanarlos en el proceso patoldgico y el duelo (Carrion G. , 2021). Cuando una familia
atraviesa por nuevas etapas como una enfermedad que pone en riesgo la vida de un ser amado,
existe un cambio dréstico en varios ambitos, razon por la cual los cuidados paliativos se propone
mejorar su esfera fisica, psicoldgica, social y espiritual (Reina, Vargas , Medellin , & Consuegra
, 2022).
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De acuerdo a los autores Sanchez & Rojas en el 2022, describieron los sintomas mas

frecuentes que sufren estos pacientes:

1) Sintomas Fisicos. - son datos subjetivos notados por los pacientes, que describen
cuadros clinicos fuera de los normal, debido a una patologia presente o que aun no se
conoce, la identificacién precoz de una enfermedad aumenta las posibilidades de brindar
un tratamiento oportuno y mejorar las condiciones de vida. Cuando una persona se
enfrenta a una enfermedad crénica avanzada que pone en riesgo su vida, sus sintomas
pueden ser muy intensos y recurrentes, que son propios de la patologia que esta en su
organismo.

2) Sintomas respiratorios: Disnea, tos, broncorrea.

3) Sintomas gastrointestinales: Estrefiimiento, diarrea, mucositis, xerostomia,
nauseas, vomito, anorexia, disfagia, dispepsia, hipo, obstruccion intestinal, etc.

4) Sintomas urinarios: retencion urinaria, incontinencia urinaria

5) Otros sintomas: fatiga, astenia, dolor, hemorragia, fiebre, ascitis, caquexia, 0jos

secos, prurito, ulceras, fistulas, linfedema, entre otros.

El temor méas grande de todos los pacientes es enfrentarse al dolor, si bien no es el
sintoma mas comun si es uno de los mas importantes, el cual en este tipo de enfermedades y en
la mayoria de los casos suele ser de una intensidad elevada, poniendo en evidencia el fallo del
tratamiento dando un resultado de sufrimiento y desmotivacion a la vida del individuo (Buigues
, Torres , Mas, Femenia, & Baydal, 2020).

Bajo cualquiera circunstancia en la que se desarrolle los sintomas, es importante realizar
una adecuada inspeccion del cuadro clinico, los autores Lamelo, Fernandez & Charlin en el

2020, describieron los siguientes puntos a considerar:

1. Conocer la etiologia de los sintomas

2. Valorar si es oportuno brindar tratamiento a los sintomas, tomando en cuenta los
beneficios o riesgos que se pueden presentar.

3. Empezar el tratamiento oportuno en el menos tiempo posible y hacer
seguimiento.

4. Seleccionar medicamentos de facil via de administracion, posologia cémoda, de
acuerdo, a cada individuo.

5. Respetar el tratamiento a seguir, en las dosis y tiempos adecuados.
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6. Todo procedimiento médico se debe realizar bajo el conocimiento y autorizacion
del paciente y su familia.

7. Tener una comunicacion eficaz.
6) Sintomas Psicoldgicos. — cuando un ser humano se enfrenta ante la inesperada
noticia de una enfermedad que no tiene un tratamiento especifico, que no mejora con
reposo, vive un torbellino de emociones negativas, de ira, frustracion, que es una
reaccion natural ante las circunstancias (Narvaez & Rodriguez , 2020).
Las personas que atraviesan por estas experiencias tienen una amplia necesidad de ser
escuchadas, atendidas y comprendidas a su tiempo, el personal médico debe tener la
capacidad para ir al ritmo del paciente, explicarle con paciencia y brindarle toda la
informacidn necesaria para que pueda procesar mejor la noticia. Para lograr que el
impacto sea lo menos doloroso posible el ingrediente principal es tener una
comunicacion efectiva en donde el individuo se sienta con la mayor libertad de
preguntar. La actitud del médico juega un papel importante al momento de comunicar
un diagnostico irreversible y poco alentador, respetando los silencios del paciente, ser
empatico, dejar a un lado su paternalismo, no imponer su voluntad, y conservar siempre
la autonomia del afectado (Narvaez & Rodriguez , 2020).
Cada ser humano es un mundo diferente, por lo tanto, al enfrentarse a una noticia
negativa, se abre un abanico de posibilidades ante una reaccion, por lo general
atraviesan por 5 etapas segun el modelo Kiibler-Ross, cada etapa debe ser procesada al
compas del paciente, sin ninguna presiéon por parte del equipo médico, familia o sus
amigos. (Fernandez , Toribio , & Blanco , 2019)
7) Negociacion. — es la primera manifestacion evidente, dentro de la cual surgen
preguntas como ““; Es posible que este pasando?”, ““; Es esto verdad?”, ““;Por qué a mi?”,
son las interrogantes que surgen debido a que no asimilan la realidad porque es muy
fuerte la noticia, dejando una sensacion de derrota.
Se crea un mundo completamente ajeno a lo exterior en donde no hay espacio para
entender razones, es un lugar seguro para lo negativo e invisible para los escenarios de
fortaleza, aliento y esperanza. Y es alli en donde surgen las dudas si es posible continuar,
sacar la fuerza necesaria para seguir con la vida, y empiezas a sentirte comodo con la
cotidianidad que era aparentemente normal. (Cuadrado , 2010)
8) Ira. — Es un sentimiento que se relaciona con una bomba de tiempo a punto de
explotar, mientras mas pronto lo haga mas rapido canalizara su dolor, su coraje y

frustracion, estos escenarios lo vivira con su familia, amigos, compafieros de trabajo, e
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incluso reclamarle a Dios. En esta etapa todos los seres cercanos deberan entender que
s un sentimiento necesario, evidente y normal, sin embargo, es importante diferenciarla
de la violencia; para dejar que esta emocion transcurra dentro de los parametros
permitidos, es fundamental dejar llorar al paciente sin ningun tipo de reclamo, ademas
de buscar a una tercera persona neutral que no esté involucrada emocionalmente al
evento. (Cuadrado , 2010)

9) Negociacion. — En esta etapa el paciente desarrolla una esperanza, un talvez,
razon por la cual se tiene que trabajar en ella'y no dejar pasar la oportunidad de retomar
una luz dentro de una oscuridad. Es evidente un sentimiento de aferrarse a la vida, y de
prolongar la llegada de la muerte. (Cuadrado , 2010)

10)  Depresion. —en el transcurso de esta fase el paciente va considerando a la muerte
como algo que no puede evitar, se llega a plantear hipotéticos escenarios de como sera
su final, en qué momento, si sufrira, entre otras cosas que le causan miedo.
Generalmente el estado emocional del paciente es muy bajo, considerandose inutil e
inservible para si mismo y para la sociedad. (Cuadrado , 2010)

11)  Aceptacion. — Al llegar a la recta final de procesar una noticia tan fuerte como
una enfermedad terminal (oncoldgica y no oncoldgica), el paciente asimila y acepta a la
muerte como una etapa natural de la vida, y en varias ocasiones tiene la oportunidad de
resolver casos que perturbaban su alma. (Cuadrado , 2010)

Es importante respetar cada una de las etapas del paciente, el espacio y el tiempo que
emplea en cada una de ellas, viviendo su dolor, frustracion, ira, temor, y sus emociones
negativas, debemos comprender que cada persona procesa las noticias de manera
diferente, y es desigual el periodo que se tardan en asimilar la nueva realidad.

12)  Social. — Las personas que viven una enfermedad cronica avanzada, tienen
muchos sintomas que digerir tanto fisica, psicoldgica y socialmente; dentro del ambito
social se ve afectado su vida cotidiana, dependiendo del nivel de sintomatologia que
pueda presentar, alterando sus actividades familiares, relaciones interpersonales y
laborales.

A nivel de la poblacion mundial se estima que aproximadamente 40 millones de seres
humanos necesitan la asistencia de cuidados paliativos, de los cuales el 78% pertenecen
a paises de mediano y bajo ingreso; es realmente elevado el porcentaje de los nifios que
necesitan el servicio de cuidados paliativos la mayor parte de ellos pertenecen a Africa.
(Organizacion Mundial de la Salud (OMS), 2020)
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Desde 1967 gracias a grandes personajes en el desarrollo de los Hospicios de Cuidados
Paliativos, una de ellas Cicely Saunders cred la ayuda social en donde los pacientes que
no tenian esperanza de vivir por un tiempo prolongado, recibieran la ayuda que
necesitaban, a vivir con dignidad el tiempo en el mundo terrenal y a morir dignamente,
librandose de culpas, y cadenas que arrastraban del pasado.

El objetivo principal del servicio social dentro de los cuidados paliativos es saciar las
necesidades de los pacientes en los casilleros que sean necesarios para su existencia, a
partir del conocimiento de una enfermedad cronica avanzada la vida de un ser humano
se vuelve impredecible, y juegas contra el tiempo sin saber los proximos pasos que
tienes que seguir, cada individuo que forma parte del mundo de los que viven un dia a
la vez, poseen la obligacion moral, espiritual y social de quedarse fuera de culpas, y
cuentas sin saldar, para brindarle una estabilidad en todos los aspectos requeridos.
(Urbano, 2010)

Ante todo, lo descrito anteriormente se puede recordar la siguiente frase “Tu importas
por ser TU. Importas hasta el Gltimo momento de tu vida y haremos todo lo que esté a
nuestro alcance, no so6lo para ayudarte a morir en paz, sino también a vivir hasta el dia
que mueras”. (Dame Cicely Saunders)

13)  Emocional. —cuando un ser humano atraviesa por diferentes procesos
patoldgicos, existen un sin nimero de temores, preguntas sin respuesta, miedos como a
perder sus capacidades motoras e intelectuales, depender de alguien para sobrevivir,
sentir la muerte tan cerca, lo que genera un desbalance emocional, por tal razoén, el
equipo médico tiene como metas disminuir el aislamiento del paciente en si mismo,
aumentar la autonomia en la familia, sociedad y todo su entorno, reducir las amenazas
emocionales e incrementar su autoestima y amor a la vida.

Las emociones negativas terminan por invadir completamente el cerebro de un ser
humano impidiendo aferrarse a la vida, no debemos ignorarlas, al contrario, sentirlas
(Flaumarique , 2016).

4.5 Satisfaccion familiar

Al atravesar por una enfermedad cronica avanzada la vida de un ser humano se ve

afectada por completo, pero ademas de gue el paciente es una victima directa, la familia se ve

perturbada por la situacion, ante momentos de crisis existe un reajuste familiar en el rol de cada

miembro, para poder desempefiar las actividades lo mas normal posible, y evitar un cambio
dréstico (Espindola , Quintana , Peixoto, & Bade, 2018).
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Los programas de asistencia paliativa incluyen a las familias para involucrarlas en el
lapso de adaptacion de la nueva realidad, mediante el desarrollo de la enfermedad y cuando se
llega a la etapa final de los procesos patoldgicos, es importante brindarle toda la informacién
necesaria acerca de las fases y procesos que se van a seguir, ademas, de aclararle todas las dudas

que puedan surgir (Espindola , Quintana , Peixoto, & Bade, 2018).

Dentro del ambito familiar es importante que el equipo de salud los tome como una de
las prioridades de asistencia, buscando el alivio a su dolor, acompafarlos en el proceso de una
nueva realidad. asi como también, afronten la cercania de una posible muerte temprana y
acepten las circunstancias por las que atraviesan. Una vez que la familia conoce y trata de
asimilar el cuadro clinico de un ser querido, sera de ayuda para el paciente al brindarle su apoyo
y complementar en las necesidades que puedan llegar a presentar (Espindola , Quintana ,
Peixoto, & Bade, 2018).

Es indispensable apoyar a los familiares y prepararlos ante la muerte de un familiar,
teniendo en cuenta que existen multiples escenarios en lo que se vive un duelo, argumentando
como el divorcio, el final de un trabajo, el desenlace de una amistad, entre otros. Cuando existe
un apego emocional con alguien o algo material y se debe romper ese lazo a pesar de la union,
se vive un desapego fisico y sentimental. Ademas, cuando alguien que sufria mucho por el
malestar que le generaba una la enfermedad fallece, los familiares se liberan y se tranquilizan
al saber que su ser amado ya esta descansando en paz (Espindola , Quintana, Peixoto, & Bade,
2018).

La carga emocional que recae en los hombros de la familia es muy grande debido a que
son los que mas entran en contacto con la degeneracion del paciente, sufriendo los intensos
dolores ademéas de otro tipo de sintomatologia que agotaban la capacitad fisica, mental y
emocional de un ser humano. Generalmente los encargados de cuidar dia a dia a los pacientes
son las mujeres como esposas, hermanas, hijas, madres y nueras, como resultado de la cultura

y tradicionalismo de la sociedad (Espindola , Quintana , Peixoto, & Bade, 2018).

Debido al papel relacionado entre el “cuidado” y la “mujer”, varios autores han descrito
que este pensamiento proviene del machismo, creyendo que solo el género femenino esté en la
obligacion del cuidado de un enfermo, con el paso del tiempo esta idea errénea se ha logrado ir
esclareciendo y ofreciendo un resultado positivo en que el cuidado de alguien no tiene un género
responsable, por lo tanto, hombre y mujeres pueden desarrollar un papel de un cuidador
(Espindola , Quintana , Peixoto, & Bade, 2018).
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La persona que tome el rol de cuidar a un paciente con una enfermedad crénica
avanzada, debe tener la capacidad de desarrollar una comunicacion comprensible, fluida y
comoda, que permita tener la confianza necesaria para resolver dudas tanto con el equipo
médico y el paciente. Los profesionales de la salud deben orientar a la familia sobre las posibles
crisis que se pueden llegar a presentar y como deben reaccionar ante ellas, entre algunas,
guardar la calma, tener conocimiento de los medicamentos para el controlar del dolor o algun
otro sintoma que le cause incomodidad al individuo (Erazo , Rojas , Vargas , & Colmenares ,
2021).

En varios casos la familia al creer que es por el bien del paciente le tratan de ocultar
parcialmente su situacion, esto hara mas compleja la convivencia cuidandose siempre de no
decir nada fuera de lugar que haga que sospeche que no todo esta bien, cada individuo de la
familia debe conocer ciertamente el diagnostico y pronéstico de su familiar, debido a que ante
estas circunstancias cada persona del circulo cercano ajusta sus horarios dependiendo de las
necesidades del moribundo. Cuando existe un apoyo bajo de pocos integrantes de la familia, el
cambio en la vida de los involucrados es drastico en donde muchos de ellos se olvidan de si
mismos y de sus relaciones interpersonales, dejando por completo su hogar, esposo, hijos,
trabajo, y una vida social (Espindola , Quintana , Peixoto, & Bade, 2018).

Como resultado de un cambio drastico en la vida de los familiares, se crean roces en
donde ven la responsabilidad de velar por un enfermo como algo sacrificante e injusto para
ellos, la mayoria de las actividades que realizaban no las pueden hacer frecuentemente y lo
toman como algo injusto que dependa de ellos el futuro de un enfermo. En estas situaciones
entra el apoyo del personal de salud con la aplicacion de los programas de asistencia paliativa
orientando en como vigilar el desarrollo de un enfermo, y a la vez tratar de rotarse entre varias
personas el cuidado de un pariente para llevar una vida lo mas normal y cémoda posible para
todos (Espindola , Quintana , Peixoto, & Bade, 2018).

Ademas, una etapa dificil es como reaccionaran los familiares ante la muerte de un
familiar, al desapego emocional y fisico de un ser querido y como de alguna manera se
reemplaza el rol que cumplia él en el ndcleo familiar. Cuando alguien muere provoca un
desequilibrio en el hogar, hasta tratar de ajustarse a la nueva realidad (Espindola , Quintana ,
Peixoto, & Bade, 2018).
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45.1 Visita Domiciliaria

Hace varias décadas atras las personas enfermas acudian a los hospitales a morir, por
los intensos dolores y malestares que sentian, cuando se encontraban hospitalizados no existia
una adecuada higiene llevada por el personal, razén por la cual se empez6 a desarrollar fuertes
infecciones, desde ese momento todo el equipo médico empezd a instruir a las familias sobre
cémo debe ser el cuidado de un paciente, y de esta manera los enfermos terminales empezaron
a morir en sus casas, rodeado de todas las personas que amaban (Organizacion Panamericana
de Salud (OPS), 2020)

La asistencia domiciliaria genera un ambiente comodo, acogedor, calido y tranquilo,
que busca aliviar al paciente y a su familia, con un mejor descanso, disminuyendo el estrés,
proporcionando mayor accesibilidad a sus actividades cotidianas, generando mayor seguridad
al encontrarse en su zona de confort. Asi como en un centro sanitario, en el hogar se requiere
de varias personas para cuidar a un enfermo, es necesario que todos los cuidadores se apoyen
mutuamente en sus actividades, problemas, alegrias, y tristezas, para hacer este proceso lo méas
digerible posible. (Garcia, 2020)

La meta principal de la asistencia domiciliaria es proporcionar una mejor calidad de
vida, durante el proceso patolégico o el desenlace de su vida, es importante mencionar, que el
equipo médico capacitara a la familia y serd un apoyo permanente en las necesidades que se
presenten en este proceso. El cuidado domiciliario es un trabajo en equipo de los médicos y la
familia, cada una de las decisiones deben ser aprobadas principalmente por el paciente,

respetando el principio de la autonomia. (Garcia, 2020)

El equipo médico tiene la obligacion de darle toda la informacion a la familia y brindarle
el apoyo incondicionalmente para que la vida del paciente sea placentera en todos los sentidos,
estar en su hogar ayuda a que la privacidad de la familia con el paciente sea confidencial, y a
crear lazos intimos que promueven un acercamiento eficaz. (Organizacion Panamericana de
Salud (OPS), 2020)

Segun la OPS el entorno domiciliario debe ser seguro para que el equipo medico puede
realizar las visitas al paciente en un ambiente tranquilo y propicio, y fluya de la mejor manera.

Para crear un servicio de cuidados paliativos se establece:

1) Evaluar la necesidad y los recursos disponibles
2) Establecer formalmente la organizacion

3) Elaborar un plan de accion
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4) Reclutar y capacitar el equipo de asistencia domiciliaria
5) Movilizar recursos
6) Establecer vinculos con prestadores de servicios de salud locales

7) Divulgar el servicio y promover una participacion activa.
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5. Metodologia
5.1 Area de estudio
El estudio se realiz6 en la Casa de Enfermos Terminales Fundacién Liga de
Caridad de Loja, ubicado en las calles C. Romerillos y Av. Gobernacion de Mainas,
Barrio La Pradera (coordenadas: Latitud -4.01473, Longitud -79.19939), periodo
octubre 2022 — marzo 2023.

Casa de Enfermos Terminales
| U Fundacién Liga de Caridad de
Loja

i\ D Zona de estudio
7 ¥

T
700050 00100 00150

Figura 1: Ubicacion de la Casa de Enfermos Terminales Fundacion Liga de Caridad de Loja. Tomado
de Google Maps,2022.

5.2 Enfoque metodoldgico

Enfoque cuantitativo

5.3 Tipo de disefio investigativo
Estudio descriptivo, transversal, durante el periodo académico octubre 2022—
marzo 2023.

5.4 Unidad de estudio
Constituida por los residentes de la Casa de Enfermos Terminales Fundacién

Liga de Caridad de Loja, en el periodo octubre 2022-marzo 2023.

5.5 Universo
Conformado por 22 residentes de la Casa de Enfermos Terminales Fundacion
Liga de Caridad de Loja.
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5.6 Muestra
Conformada por 16 residentes de la Casa de Enfermos Terminales Fundacién

Liga de Caridad de Loja, que cumplieron con los criterios de inclusion y exclusion.

5.7 Criterios de inclusion
- Pacientes que recibian cuidados paliativos en la Casa de Enfermos Terminales
Fundacién Liga de Caridad de Loja

- Pacientes que aceptaron participar en el estudio firmando el consentimiento

5.8 Criterios de exclusion
- Pacientes con enfermedades cronicos avanzadas que no recibian cuidados paliativos
- Pacientes con alteraciones psiquiatricas

- Pacientes con algun grado de demencia y no puedan responder cuestionarios

5.9 Técnicas
La recoleccion de informacion se realiz6 a traves de la aplicacion del
consentimiento informado, hoja de recoleccién de informacion, el Test QLQ C15 PAL

y la encuesta de satisfaccion familiar.

5.9.1 Instrumentos

Consentimiento informado: Se basé del comité de ética de la Organizacién
Mundial de la Salud en el que constan los Datos de Contacto de los Investigadores,
Introduccion, Propdsito, Tipo de Intervencidon, Seleccion de participantes,
Participacion, Beneficios, Confidencialidad, Resultados compartidos, Derecho a
negarse o retirarse y finalmente, Apellidos y Nombres del Participante, con la
respectiva firma y fecha. (Vasquez Guerrero , Vasquez Reta , & Gutierrez Mufioz ,
2017) (Anexo 5)

Hoja de recoleccion de datos sociodemograficos: En la misma constan datos
personales (nombres completos) edad, sexo, estado civil, grupo étnico, parentesco,

religion, tiempo de residencia, nivel de instruccién, ingreso de su familia. (Anexo 6)

El Test QLQ C15 PAL.: Este test esta compuesto por 15 items, organizados
en escala sintomatica 362 Erazo Mufioz et al. Psicooncologia 2021; que corresponde
a los Items 4 al 12: evalda dolor, disnea, insomnio, pérdida de apetito y estrefiimiento;
la escala de funcionamiento global incluye los items 1, 2 y 3, la escala de

funcionamiento emocional los items 13y 14 y la evaluacion de calidad de vida global
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que corresponde al item 15. Para obtener el puntaje se realiza una transformacion lineal
del valor dado por el paciente a una puntuacién de 0 a 100, siendo 100 la mejor salud
global o mejor calidad de vida. (Erazo , Rojas , Vargas , & Colmenares , 2021) (Anexo
7)

Encuesta de satisfaccion familiar: esta encuesta se basd en una revision
bibliografia de como la familia percibe la atencidn del personal médico o instituciones
a cargo de los pacientes, debido a que no existe ninguna disefiada y validada
especificamente para valorar la satisfaccion de cuidadores principales con los cuidados
paliativos. La encuesta consta de varias partes, ademas de una hoja informativa con la
presentacion del estudio y los investigadores: 1. Instrucciones de cumplimentacion y
datos del cuidador 2. Preguntas sobre satisfaccion con la atencion recibida 3. Datos
sobre las caracteristicas del paciente. 4. Una pregunta abierta sobre el nivel de
satisfaccion. (Mufiz , Insua, & Del Valle, 2019) (Anexo 8)

5.10 Procedimiento
Se disefid el proyecto de investigacion basado en los lineamientos de la Universidad
Nacional de Loja, una vez terminado se pidio la pertinencia del mismo a la Direccién
de la Carrera de Medicina para su respectiva pertinencia (Anexo 1); se solicit6 la
designacion del director/a de tesis (Anexo 2); enviando la solicitud a la direccion de la

carrera para obtener autorizacién para la recoleccién de datos (Anexo 3).

Se procedi6 a recolectar la informacion inicial mediante la firma del
consentimiento informado y posteriormente la aplicacion de la hoja de recoleccion de
informacién, del Test EORTC QLQ-C15-PAL vy la encuesta de satisfaccion familiar; se

tabuld la informacidn y se presentaron los resultados.

511 Equipos y materiales
- Computadora e impresora.

- Materiales de oficina.

5.12 Procesamiento y analisis de datos
Una vez que se contaba con toda la informacion recolectada, se hizo una base de
datos con el programa Microsoft Office Excel, de la cual se obtuvieron tablas
multivariables de porcentajes y frecuencias, para analizar la informacion

correspondiente a los objetivos del estudio e interpretar los resultados obtenidos
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6. Resultados

6.1 Resultados del primer objetivo
“Caracterizar sociodemograficamente a los pacientes con cuidados paliativos de la Casa

de Enfermos Terminales Fundacion Liga de Caridad de la Ciudad de Loja”

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los pacientes con cuidados paliativos de la Casa de
Enfermos Terminales Fundacion Liga de Caridad de la Ciudad de Loja, periodo académico octubre
2022 —marzo 2023

INDICADOR f %
Edad 51 - 60 afios 1 6,25
61 - 70 afios 2 12,50
71 - 80 afios 2 12,50
81 - 90 afios 6 37,50
91 - 100 afios 5 31,25
Sexo Masculino 5 31,25
Femenino 11 68,75
Estado civil Soltero 7 43,75
Casado 2 12,50
Viudo 6 37,50
Divorciado 1 6,25
Instruccion Primaria 13 81,25
Bachillerato 2 12,50
Superior 1 6,25

Fuente: Hoja de recoleccion de datos
Elaboracion: Quezada Ordofiez Isabel Maripaz

Analisis: A partir de los datos recabados se determina que el 37,50% (n= 6) de las
personas en cuidados paliativos tienen entre 81 a 90 arfios; el 68,75% (n=11) son de sexo
femenino; y son solteros en un 43,75% (n=7), de los cuales el 81,25% (n=13) tienen una
instruccion primaria, el 100% (n=6) se identifican como mestizos, practican la region catolica,
y en un 56,25% (n=9) se encuentran bajo el cuidado de sus hijos, los mismos que tienen un

ingreso mensual aproximado de 2 salarios minimos vitales.
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6.2 Resultados del segundo objetivo
“Evaluar la calidad de vida en los pacientes con cuidados paliativos de la Casa de

Enfermos Terminales Fundacién Liga de Caridad de la Ciudad de Loja”

Tabla 2. Calidad de vida global de los pacientes con cuidados paliativos de la Casa de Enfermos
Terminales Fundacion Liga de Caridad de la Ciudad de Loja, periodo académico octubre 2022 —
marzo 2023

CALIDAD DE VIDA f %
Pésima 1 6,25
Regular 11 68,75
Excelente 4 25,00
TOTAL 16 100,00

Fuente: Hoja de recoleccion de datos
Elaboracion: Quezada Ordofiez Isabel Maripaz

Andlisis: De acuerdo a los datos obtenidos se determina en un 68,75 % (n=11) una
calidad de vida regular, debido al deficiente control de sintomas como estrefiimiento, insomnio,
debilidad, dificultad de pasear fuera de la casa, estar de pie, vestirse, comer e ir al bafio; en un
25,00% (n=4) perciben una excelente calidad de vida con un buen control de sintomas fisicos
y emocionales; en un 6,25% (n=1) manifiestan una pésima calidad de vida debido a la
intensidad del dolor, dificultad para salir a caminar, vestirse, insomnio, debilidad, falta de

apetito, estrefiimiento cronico, nerviosismo y depresion.
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6.3 Resultados del tercer objetivo
“Identificar la percepcion familiar en cuanto al cuidado de los pacientes con cuidados
paliativos de la Casa de Enfermos Terminales Fundacion Liga de Caridad de la Ciudad de

Loja.”

Tabla 3. Percepcién familiar en cuanto al cuidado de los pacientes con cuidados paliativos de la Casa
de Enfermos Terminales Fundacién Liga de Caridad de la Ciudad de Loja de, periodo académico
octubre 2022 — marzo 2023

PERCEPCION FAMILIAR f %
BUENA 16 100
MALA 0 0

TOTAL 16 100

Fuente: Hoja de recoleccién de datos
Elaboracién: Quezada Ordofiez Isabel Maripaz

Analisis: En cuanto a la percepcion familiar enfocada a los cuidados paliativos el 100%
(n=16) de los participantes manifiesta que el cuidado de sus familiares tanto en el habito

sanitario, emocional y confort es adecuado.
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7. Discusion
En la actualidad, los cuidados paliativos siguen siendo una necesidad de salud publica
ya que aun no cubre ni la tercera parte de los requerimientos sanitarios actuales, a su vez; existen
multiples estudios que expresan los requerimientos de los cuidados paliativos en todo el mundo,
por ello es importante la intervencion del médico con la capacitacion adecuada para mejorar la

calidad de vida de los pacientes con enfermedades crénicas avanzadas.

El presente estudio se desarroll6 en la Casa de Enfermos Terminales Fundacion Liga de
Caridad de Loja, el cual tuvo como finalidad evaluar la calidad de vida de las personas con
enfermedades crénicas avanzadas que residen en el centro y a su vez poder determinar sus
caracteristicas y percepcion de atencion recibida. En cuanto a las caracteristicas
sociodemogréficas, el mayor porcentaje son mujeres con un 68,75% (n=11), en un rango de
edad entre 81 a 90 afios en un 37,50% (n=6), en su mayoria de estado civil solteros en un 43,75%
(n=7) y con respecto al nivel de instruccion en un 81.25% (n=13) culminaron su instruccion
primaria, todos son mestizos y practican la religion catolica, en un 56,25% (n=9) los residentes

estan bajo el cargo de sus hijos y en un 43,75% (n=7) de otros parientes.

Resultados similares reporta Santos et al. (2021) en pacientes con cuidados paliativos
ubicados en municipios al norte de Nuevo Leo6n a cargo de la Jurisdiccion No. 5 ubicada en
Sabinas Hidalgo, los cuales en un 51.7% tienen predomino de sexo femenino, con una media
de edad +/- 70.3 afios, con prevalencia de profesion de religion cat6lica en un 76.7% y en un
53.4% los gastos del cuidado estaban a cargo de los hijos, pero difieren en el estado civil ya que

el 38.3% de los residentes eran casados.

Mediante la aplicacién del test EORTC QLQ-C15-PAL para el segundo objetivo, los
residentes determinaron que su calidad de vida en un 68,75% (n=11) es regular, en un 25%
excelente (n=4) y en un 6,25% (n=1) pésima. Dichos resultados son compatibles con el estudio
de Escalon et al. (2021) denominado cuidados paliativos y su influencia en la calidad de vida
en pacientes con insuficiencia cardiaca, el cual se elabor6 a partir de una revision narrativa
mediante la busqueda sistematizada en las bases de datos PubMed, Google Scholar y Scielo,
que han sido publicados en los ultimos 5 afios, mismos que tras la aplicacion de varios test en
diferentes grupos poblacionales obtuvieron como resultado una mejor calidad de vida

mejorando sintomatologia fisica y emocional.

De igual forma respecto al estudio que realizé Tineo et al. (2021) en los servicios de

cuidados paliativos y de emergencia de adultos del hospital nacional Edgardo Rebagliati
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Martins, en Perd, en el que se atendieron paciente con requerimiento paliativo con una mediana
de edad de 49,5 para el grupo domiciliario y 50 para el grupo hospitalario, en la cual mejoré
significativamente la calidad de vida de las personas mediante la aplicacion adecuada de

asistencia medica paliativa.

Por otra parte, la percepcion del paciente con respecta al cuidado recibido incide de
igual forma en la calidad de vida, dato confirmado por Velilla et al (2018) en su estudio
realizado en pacientes interconsultados en el servicio de hospitalizacion, atendidos y seguidos
por el grupo de dolor y cuidados paliativos del HUM-Méderi en Bogota, en donde la
satisfaccion general con la atencion fue de 81,1 puntos en promedio.

Tomando en consideracion la satisfaccion familiar percibida en base a los cuidados
efectuados a personas en el programa de Cuidados Paliativos de la Casa de Enfermos
Terminales — Liga de Caridad de Loja; el 100% (n=16) manifiesta un elevado grado de
satisfaccion al tipo de atencion brindada en la institucion a sus residentes, resultados similares
obtenidos por Fernandez et al. (2016), en el cual se realiz6 una busqueda bibliogréafica en las
bases electrénicas PubMed y MEDE; se expuso que los aspectos mejor valorados son control
del dolor, alivio de sintomas, interés por los problemas emocionales del paciente, evolucién de
su enfermedad, consejos amabilidad, accesibilidad a los equipos, entre algunos mas, sin
embargo, también existen aspectos en los que coinciden fuertemente como la falta de apoyo en
el control de sintomas en general, falta de ayuda psicolégica después del fallecimiento,
preparacion para la muerte de un familia, contacto después del fallecimiento, ayuda para

resolver temas pendiente y ayuda durante el duelo.
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8. Conclusiones
Al caracterizar sociodemograficamente a los residentes de la Casa de Enfermos
Terminales Fundacion Liga de Caridad de Loja, se encontré que la mayoria tienen, edades
comprendidas entre los 81 a 90 afios, de sexo femenino, solteros, de instruccion primaria,

mestizos, catélicos y una gran parte se encuentran bajo el cargo de sus hijos.

Se concluyd que el mayor porcentaje de los pacientes perciben una calidad de vida
regular, y en un minimo como pésima.

Se identificd que en su totalidad la familia esta satisfecha con los servicios prestados

por la institucion a los residentes.
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9. Recomendaciones
A los directores de la institucion Casa de Enfermos Terminales Fundacién Liga de
Caridad de Loja, implementar ayuda psicologica en sus servicios rutinarios para ayudar a los
residentes a sobrellevar sus emociones negativas. Ademas, a los familiares apoyarlos y

prepararlos para la etapa del duelo.

A el Ministerio de Salud Pablica implementar nuevos centros de cuidados paliativos, en

donde se brinde apoyo fisico, social, psicoldgico y emocional, tanto a los pacientes y familiares.

A los estudiantes de la Facultad de la Salud Humana, a plantearse nuevos proyectos a
futuro de cuidados paliativos, para ampliar los conocimientos de las dificultades que pueden

Ilegar a desencadenar tanto los pacientes como su entorno familiar.
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