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RESUMEN EJECUTIVO:

Se realizo entrevista estructurada a 30 instituciones de Salud de Loja, 42 Médicos especialistas
en ramas afines al tema, 40 pacientes oncologicos en etapa terminal, 29 familiares y/o
cuidadores que acudieron al Instituto Contra el Cancer S.O.L.C.A. Loja entre Julio- Octubre
2011 a fin de determinar la necesidad de implementacién de un servicio de cuidados paliativos

mediante evaluacion a pacientes oncolégicos en etapa terminal y familia.

En 10 de las 30 Instituciones se proporciona atencién médica de tipo paliativa, de éstas 67% de
médicos brindan tratamiento, 95% de pacientes considera necesario seguimiento por un equipo
de salud, 61% preferiria atencién domiciliaria. 93% de cuidadores y/o familiares desearia
colaboracién en el cuidado por un equipo de salud, 72% a domicilio, 80% piensa que disminuiria

su carga.

No existe ningln servicio de cuidados paliativos en Loja. La minoria de Instituciones ofrece
atencion médica, no atencién paliativa integral. Segun todas las instituciones de salud, mayoria
de médicos tratantes, pacientes y familiares y/o cuidadores se considera necesaria la creacion

de un servicio de cuidados paliativos.

PALABRAS CLAVES: Cuidados Paliativos, Atencién Paliativa, Enfermedad Terminal,
Cuidadores



ABSTRACT

Interview method was performed on: 30 health institutions of Loja, 42 medical specialists, 40
terminal ill cancer patients, and 29 family members or assistants who attended the Oncology
Hospital of S.0O.L.C.A. Loja, from July to October at 2011; to determine the need of implementing
a Palliative Care Service, by means of cancer patients and family members evaluation.

10 of the 30 institutions analyzed provide palliative cares, 67 % of doctors consulted provide
medical treatment for palliative cares, 95 % of patients require been followed by a team of
health, 61 % prefer home care. 93 % of caregivers and/or family would like to be helped by a
health team, 72 % at home. 80% of caregivers thought it would decrease the load of caring the

cancer patient.

There isn’t palliative care services in Loja. The Institutions provide medical care, not integral
palliative care. According to all Health Institutions, the majority of Doctors, patients and family
members or caregivers, the development of a Center that provides Integral Palliative Attention is

strongly necessary.

KEYWORDS: Palliative Care, Palliative Attention, Terminal lliness, Caregivers
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Hablar de cuidados paliativos es hablar de humanidad y confrontar la realidad de la vida y de la
muerte; del ser humano de carne y hueso que se enferma, que sufre, que le duele. Se trata de
ofrecer una buena calidad de vida a pesar de la enfermedad que aqueja a los pacientes y
realizar un esfuerzo constante y diario, que implica una preparacion permanente; con el fin de

proporcionar un cuidado integral.

“Los cuidados paliativos son los cuidados que se brindan a pacientes que padecen
enfermedades crénicas e incurables en etapa terminal, definiendo enfermedad terminal como
una enfermedad avanzada en fase evolutiva, e irreversible, que afecta la calidad de vida y la
autonomia, con muy escasa 0 hula capacidad de respuesta al tratamiento especifico y con
pronéstico de vida limitado a semanas o meses en contexto de fragilidad progresiva.
Generalmente la enfermedad terminal corresponde a enfermedades oncologicas y no
oncolégicas como insuficiencias no trasplantables, EPOC, enfermedades neuroldgicas

degenerativas, enfermedad cerebrovascular encefélica, SIDA, etc.” (SECPAL, 2010)

Los criterios de terminalidad segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)

son:

1. Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva, incurable.
Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.

3. Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, mdltiples, multifactoriales vy
cambiantes.

4. Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, muy relacionado con la
presencia, explicita o no, de la muerte.

5. Pronéstico de vida inferior a 6 meses. (SECPAL, 2010)

Los cuidados paliativos buscan mejorar la calidad de vida, la misma que se define como la
percepcion de bienestar total del paciente y su familia y/o cuidadores. Es segun la OMS “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 relacibn con sus objetivos, expectativas, estandares vy

preocupaciones” (Monés, 2004)

El componente familiar es esencial para mejorar la calidad de vida del paciente, lo que se logra

mediante el apoyo y refuerzo de lazos afectivos. La familia debe ser reconfortada con ayuda

oportuna; se evita la sobrecarga de los cuidadores, de lo contrario se afectara su calidad de
4



vida lo que condiciona al deterioro del cuidado del paciente. (Lara, Gonzalez, & Blanco, 2008)
(Center to Advance Palliative Care, 2009)

Centramos nuestro estudio en pacientes oncologicos en estado terminal teniendo en cuenta
gue el cancer es la principal causa de muerte a escala mundial. Se le atribuyen 7,6 millones de
defunciones (aproximadamente el 13% del total) ocurridas en todo el mundo en 2008. Los
principales tipos de cancer son los siguientes: pulmonar (1,37 millones de defunciones); gastrico
(736 000 defunciones); hepatico (695 000 defunciones); 275 000 defunciones). Se prevé que
el nimero de defunciones por cancer siga aumentando en todo el mundo y supere los 13,1
millones en 2030 (OMS, 2012)

Como consecuencia de la duplicacion de la tasa del cancer y el envejecimiento de la poblacion
mundial, la necesidad de cuidados paliativos aumentara de modo significativo en los proximos
50 afios. Para el afio 2025 habran 1 200 millones de personas de mas de 60 afios, asi el
subgrupo poblacional de 80 a 89 afios de edad es el grupo demogréafico que esta creciendo en
las sociedades modernas. (Walsh, 2010)

El cancer representa la segunda causa de muerte en la region de las Américas, donde se
registraron unos 2,5 millones de casos nuevos y 1,2 millones de muertes por cancer en 2008.
Los tipos mas frecuentes de cancer en la region incluyen: los canceres de prostata, pulmon,
colorrectal y estdbmago entre los hombres; y los canceres de mama, pulmén, colorrectal y
cervicouterino entre las mujeres. (OPS, 2012) Para el 2030, se proyecta que mas de 1,6
millones de personas moriran de cancer en Latinoamércica. (Organizacién Panamericana de la
Salud, 2011)

Para estimar la necesidad de cuidados paliativos, nos basamos en la tasa de mortalidad de 4,1
en el pais. Si consideramos que el 60% de todos los pacientes que fallecen necesitan cuidados
paliativos en el Ecuador esta cifra alcanzaria una mortalidad de 34 400 personas en un afio. Si
lo recomendable es que por cada paciente existan 2 cuidadores, los cuidados paliativos

mejorarian la calidad de vida de 90 000 personas anualmente. (Walsh, 2010)

En el cantdn Loja, el nimero total de casos de cancer para el periodo 1997-2006 es de 3067,
de ellos 1822 son mujeres (59.4%), y 1245 son hombres (40.6%). Con una relaciébn mujer:
hombre de 1.46. En varones 55% de los casos se presentan en estadios 3 y 4. Las

principales localizaciones de los tipos de cancer en mujeres son: cancer de cérvix 23%, piel
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13%, mama 11 %, estdbmago 11%, tiroides 5%, del sistema hematopoyético 5%, ovario 4%,
colon 3%, ganglios linfaticos 3%, y vesicula biliar 2%. Las principales localizaciones de los tipos
de cancer en varones son: cancer gastrico 20,4%, préstata 14.3%, piel 14.1%, sistema
hemético 8.8 %, colon 3.9%, bronquios y pulmoén 3.9%, linfomas 3.9%, encéfalo 3.2%, vejiga
2.8%, y cancer de higado y vias biliares con 2.3%. (Garrido & Yunga, 2010)

“Para poder satisfacer las demandas presentes y futuras, se recomienda implementar el
conocimiento actual de un modo racional y orientado a la salud publica, de tal manera que los
cuidados paliativos lleguen a formar parte de los servicios de asistencia sanitaria de todos los
paises; también se recomienda reforzar el planteamiento desde el punto de vista de la
comunidad”. (Walsh, 2010)

El tratamiento contra el cancer es curativo cuando se toman medidas e intervenciones, como el
apoyo psicosocial, la cirugia, la radioterapia y la quimioterapia, que se llevan a efecto con el fin
de curar la enfermedad o prolongar considerablemente la vida y mejorar la calidad de esta.

El tratamiento o cuidado paliativo, va dirigido a paliar, no a curar, los sintomas del cancer.
Pueden ayudar a los enfermos a vivir mas confortablemente; se trata de una necesidad
humanitaria urgente para las personas de todo el mundo aquejadas de cancer u otras
enfermedades crénicas letales. (OMS, 2011) El objetivo final es mejorar la calidad de vida de
los pacientes y las familias que enfrentan una enfermedad grave. (Center to Advance Palliative
Care, 2009)

El servicio de cuidados paliativos puede ofrecerse mediante centros asistenciales intra o
extrahospitalarios, de tipo permanente o ambulatorio. EIl tipo de cuidado depende de la
preferencia del paciente y su familia segun sus necesidades. El entorno serd escogido de
acuerdo a la preferencia del paciente y su familia, decisibn que depende de factores fisicos,

psicosociales, espirituales, econdmicos, culturales, judiciales, etc.

La funcionalidad del equipo de cuidados paliativos depende de la planificacion para poder
responder a las demandas en el cuidado de los pacientes y familiares, no debe ser improvisada.
Se debe contar con un equipo interdisciplinario, competente, preparado, organizado, pero
sobretodo humanitario. Un paliativista puede ser un médico, un enfermero, un psicélogo, un

psicorrehabilitador, un consejero espiritual, un familiar, un amigo, un voluntario u otros.



El cuidado paliativo se hace en muchos lugares diferentes; “el hospicio” no es sdélo un edificio,
se refiere al enfoque completo del cuidado holistico centrado en el paciente. Los cuidados
paliativos ambulatorios se ofrecen simultdneamente junto con terapias curativas. (Kelley &
Meier, 2010)

En ausencia de cuidados paliativos de tipo ambulatorio, la permanencia del paciente en el
hogar puede limitarse, por la dificultad en el manejo de los sintomas que le aquejan y debe
acudir a un sitio en el que pueda aliviarse; limitando las opciones del paciente y familia,

obligando al paciente a alejarse de su hogar, su refugio, su entorno, su familia.

Se inici6 la investigacion mediante la identificacién de instituciones de salud que prestan
atencion en Cuidados Paliativos en la ciudad de Loja, ademas de médicos especialistas que
brindan este servicio y, su grado de preparacion en atencién paliativa; para conocer la realidad
en nuestro medio. Se evallo a pacientes oncoldgicos en etapa terminal y familiares y/o
cuidadores en el Instituto contra el Cancer S.O.L.C.A. Nlcleo de Loja en el periodo
comprendido entre Julio-Diciembre 2011 a fin de establecer la demanda de un servicio de
cuidados paliativos. Se realizo entrevista estructurada mediante la aplicacion de una encuesta
elaborada por la investigadora con ayuda del docente tutor. El estudio efectuado fue de tipo
descriptivo, disefio cualitativo, enfoque prospectivo y transversal; en funcién de variables

categorizables mediante andlisis de frecuencia simple.



OBJETIVOS



Objetivo General

Determinar la necesidad de implementacion de un servicio de cuidados paliativos mediante

evaluacién a pacientes oncologicos en etapa terminal y su familia, con la finalidad de aportar al

proyecto de creacion de este centro.

Objetivos especificos

a.

Identificar instituciones y los servicios que brindan a pacientes en etapa terminal
de la ciudad de Loja

Identificar Médicos Especialistas en las ramas de Oncologia Clinica, Cirugia
Oncoldgica, Medicina Interna, Medicina Familiar,
Anestesiologia de las Instituciones de Salud que atienden a pacientes
oncoldgicos en etapa terminal de la ciudad de Loja.

Determinar la necesidad de un servicio de cuidados paliativos mediante
entrevista estructurada a pacientes en etapa terminal.

Determinar la necesidad de un servicio de cuidados paliativos mediante

entrevista estructurada a familiares y/o cuidadores.



METODOLOGIA
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Tipo de estudio.

Se propuso un estudio de tipo descriptivo, disefio cualitativo, con enfoque prospectivo y

transversal.

Universo.

Total de directivos o personal administrativo de establecimientos de salud de la ciudad de
Loja; en el periodo comprendido entre Julio-Diciembre de 2011.

Total de Médicos especialistas en las ramas de Oncologia Clinica, Cirugia Oncoldgica,
Medicina Interna, Medicina Familiar y Anestesiologia que prestaron atencion en Cuidados
Paliativos en la ciudad de Loja, en el periodo entre Julio-Diciembre de 2011.

Total de pacientes oncolégicos que acudieron al Hospital S.O.L.C.A. Nucleo de Loja en el
periodo comprendido entre Julio-Diciembre de 2011.

Total de familiares y/o cuidadores de pacientes oncolégicos que acudieron al Hospital

S.0.L.C.A Nucleo de Loja en el periodo comprendido entre Julio-Diciembre de 2011.

Muestra.

Totalidad del primer universo, N=30. Constituido por directivos o personal administrativo o
médico de Instituciones de Salud de la ciudad de Loja en el periodo comprendido entre
Julio-Diciembre de 2011.

Totalidad de Médicos Especialistas en las ramas de Oncologia Clinica, Cirugia Oncoldgica,
Medicina Interna, Medicina Familiar y Anestesiologia N=43, de las Instituciones de Salud
gue proporcionaron Cuidados Paliativos en la ciudad de Loja en el periodo comprendido
entre Julio-Diciembre de 2011.

La unidad de observacion fue el paciente oncolégico en etapa terminal. EIl muestreo fue de
tipo no probabilistico “intencional” o “por conveniencia”. La muestra representativa minima
fue de n=40 pacientes oncoldgicos en etapa terminal que acudieron al Hospital SOLCA
Nucleo de Loja en el periodo comprendido entre Julio-Diciembre de 2011, que cumplieron

con los criterios de inclusion.
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Criterios de inclusion de pacientes:

v' Pacientes oncolégicos que cumplen criterios de terminalidad segun la Sociedad
Espafola de Cuidados Paliativos (SECPAL):
a) Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva, incurable.
b) Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.
c) Presencia de numerosos problemas o0 sintomas intensos, mudltiples,
multifactoriales y cambiantes.
d) Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, muy
relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte.
e) Prondstico de vida inferior a 6 meses.
v' Pacientes con nivel de conciencia lacido y/o familiar capaz de proporcionar
informacioén requerida
v' Pacientes con capacidad de comunicarse verbal o simbodlicamente con el
investigador o familiares
v' Pacientes con disposicion para colaborar con la investigacion.

Criterios de exclusién de pacientes:

v' Pacientes oncolégicos que no cumplan con criterios de terminalidad.
v' Pacientes con nivel de conciencia confuso, obnubilado, estuporoso o coma; sin
familiares que puedan proporcionar informacién requerida
v' Pacientes incapaces de comunicarse verbal o simbélicamente con el investigador o
familiares.
v' Pacientes que se nieguen a colaborar con la investigacion.
En la cuarta poblacién estudiada, la unidad de observacion fue la familia y/o cuidadores de
los pacientes oncolégicos en etapa terminal, que han sido entrevistados de acuerdo al
muestreo no probabilistico “intencional” o “por conveniencia”. Se incluyeron a familiares y/o
cuidadores dispuestos a colaborar con la investigacion n=27, capaces de proporcionar

informacion requerida.

12



Operacionalizacion de variables

PACIENTE EN ETAPA
TERMINAL 25
(Vinaccia & Orozco,
2005)

FAMILIARES Y/O
CUIDADORES DE
PACIENTES EN

ETAPA TERMINAL

INSTITUCIONES QUE
ATIENDEN Y
BRINDAN SERVICIOS
A LOS PACIENTES
EN ETAPA
TERMINAL.

Paciente que padece una
enfermedad avanzada,
progresiva e incurable, falta
de respuesta al tratamiento
sintomas

especifico, con

mdultiples,  multifactoriales,
intensos y cambiantes, gran
impacto emocional en el
enfermo, la familia o el
entorno afectivo y equipo,
con un pronéstico de vida
seis

limitado (inferior a

meses) la OMS.

(SECPAL, 2010)

segun
Familiares, amigos,
personal contratado o]
voluntario que se encargan

del cuidado de personas

con algun nivel de
dependencia.
Establecimientos que

atienden a pacientes en

etapa terminal.
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Paciente
oncologico en

etapa terminal.

Padres,

(a),

abuelos, tios (as),

€esposo
hijos  (as),
primos (as),
vecinos, amigos,
otros, ninguno

Instituciones

publicas y
ONGs,

atienden a

privadas,
que
pacientes en etapa

terminal.

Frecuencia y
porcentaje de
pacientes que

cumplan criterios.

Porcentaje de
familiares ylo
cuidadores
entrevistados.
Frecuencia y
porcentaje de
instituciones que
atienden a

pacientes en etapa

terminal.



MEDICOS

ESPECIALISTAS QUE
TRATAN A
PACIENTES EN

ETAPA TERMINAL

NECESIDADES
(National
Consensus Project

for Quality
Palliative Care,
2009)

SITUACION

SOCIOECONOMICA
(National
Consensus Project
Quality
Care,
2009) (Bond, Lavy,

for

Palliative

Personas legalmente
autorizadas para profesar y
ejercer la medicina
mediante asistencia a una
persona y/o su familia que
practica

una rama

determinada en las ciencias

médicas.

Estado de carencia
percibida del estado
fisico, psicolégico vy

espiritual de una persona.
28 (Real Académia

Espafiola, 2010)

Paradigma econ6mico en
que la Economia esta
inmersa en la realidad
social y cultural y que no
es un sistema cerrado y
autocontenido. (Eumed,

2012)

14

Médicos
especialistas en
etapa terminal en
ramas de:
Oncologia Clinica,
Cirugia
Oncoldgica,
Medicina Interna,
Medicina Familiar,

Anestesiologia

Fisicas

Psicologicas

Espirituales

Lugar de
residencia
Redes sociales
Medios

comunicacion.

de

Ocupacion.

Frecuencia y
porcentaje de
médicos

especialistas  que
atienden a

pacientes en etapa
terminal.
Frecuencia,
porcentaje y el
grado de
formacién  en
cuidados
paliativos.
Cuidados
minimos
(Alimentacién e
hidratacion,
cuidados
higiénicos),
movilizacion,
sintomatologia
Necesidad de
atencién
psicoldgica.
Necesidad de
atencion
espiritual.

Urbano o rural

Apoyo social.
Teléfono fijo,
celular e internet.

Trabajo, estudio,

jubilacion.



&
2009)

Wooldridge, Distancia hacia | Tiempo de

centro en que se | traslado.

atiende.

Medios Fuente de

econdémicos para  ingresos

cubrir gastos econdmicos,

de salud. seguros de salud,
bonificacion  del
estado, apoyo
econdémico de otra

institucion.

Métodos y técnicas de recolecciéon de datos.

Métodos.

Encuesta mediante entrevista estructurada

Instrumentos.
Establecimientos de Salud. Formulario impreso elaborado por el investigador con
colaboracion de la tutora de tesis y consta de 3 preguntas de acuerdo al objetivo de la

investigacion. (Anexo 2)

Médicos especialistas en las ramas de Oncologia Clinica, Cirugia Oncoldgica,
Medicina Interna, Medicina Familiar y Anestesiologia.
Formulario impreso elaborado por el investigador con colaboracion de la tutora de tesis y

consta de 3 preguntas de acuerdo al objetivo de la investigacion. (Anexo 3)

Pacientes.

Formulario impreso elaborado por el investigador con la colaboracion de la tutora de tesis
basado en el formulario de calidad de vida SF-36v2™ Health Survey Standard Version. El
Cuestionario SF-36 es uno de los instrumentos de Calidad de Vida Relacionada con la
Salud (CVRS) mas utilizados y evaluados. SF encuestas de salud de QualityMetric ™
capturan informacién practica, fiable y valida sobre la salud funcional y el bienestar desde

el punto de vista del paciente. Las encuestas de salud SF son las herramientas mas
15



utilizadas en el mundo para medir los resultados informados por los pacientes, con mas de
41 millones encuestas tomadas y mas de 32.000 certificados emitidos hasta la fecha.
Traducciones disponibles en varios idiomas y paises. ElI SF-36v2 estd actualmente
disponible en mas de 170 traducciones. (Vilagut, y otros, 2007) (QualyMetric Health
Outcomes Solutions, 2011) (The Health Measurement Research Group, 2005-2008)
(Ware, 2010) Al que por las caracteristicas de la investigacion se le realizaron
modificaciones. Fueron 18 preguntas, divididas en cinco partes distinguiéndose: |.
ESTABLECIMIENTO MEDICO, Il. ATENCION FISICA, Ill. ATENCION PSICOLOGICA,
IV. ATENCION ESPIRITUAL, V. ASPECTO SOCIAL (Anexo 4)

Familiares y/o cuidadores.

Formulario impreso, elaborado por el investigador, con ayuda del docente tutor, tomando
como referencia la Escala del Zarit reducida en Cuidados Paliativos. Varios estudios
demuestran la validez de la escala para determinar la claudicacién familiar, uno de los
cuales se efectlo en 2004-2005 en Vilaboa-Espafia con 5853 pacientes por Regueiro
Martinez AA et al. Mostrando una Sensibilidad del 100%, una Especificidad del 90,5%, un
Valor Predictivo Positivo del 95,45% y un Valor Predictivo Negativo del 100% para
determinar la sobrecarga del cuidador en atencion primaria. Los campos explorados con
los 7 items de la EZ reducida son: sobrecarga (3, 9 y 22), autocuidado (2-10) y pérdida
de rol social o familiar (6-17)% segun Gort et al. (Regueiro, Pérez, Gémara, & Ferreiro,
2007) (Gort, March, Gbmez, Mariano, Mazarico, & Ballesté, 2004). (Breinbauer, Vasquez,
Mayanz, Guerra, & Millan, 2009) (Anexo 5)

Procedimiento

Para efectuar la recolecciébn de datos se procedié a comunicar en forma oral los objetivos y
propdsitos del estudio, explicando la ausencia de riesgos o beneficios al formar parte de la
muestra. Ademas se indicé el resguardo de la confidencialidad en la informacion obtenida y se
obtuvo el consentimiento verbal de los pacientes.
a) Se aplicd una entrevista estructurada a la muestra de directivos o personal administrativo
de 30 establecimientos de Salud de la ciudad de Loja entre Julio-Diciembre 2011.
b) Se aplicO una entrevista estructurada a 43 Médicos Especialistas en las ramas de

Oncologia Clinica, Cirugia Oncoldgica, Medicina Interna, Medicina Familiar y
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Anestesiologia de las de las Instituciones de Salud previamente identificadas que
prestan atencidn a pacientes en etapa terminal entre Julio-Diciembre de 2011.

c) Se aplicé una entrevista estructurada a 40 pacientes con enfermedad oncol6gica en
etapa terminal atendidos en el Hospital S.O.L.C.A. Nucleo de Loja en el periodo Julio-
Diciembre de 2011, que cumplieron con criterios de inclusion.

d) Se aplicé una entrevista estructurada a 27 familiares y/o cuidadores de pacientes con
enfermedad oncoldgica en etapa terminal, atendidos en el Hospital Solca Nucleo de Loja
en el periodo Julio-Diciembre de 2011. No se pudo efectuar la entrevista a todos los
familiares y/o cuidadores de pacientes, por no poder coincidir con ellos en momento

alguno.

Plan de tabulacion y andlisis.

De acuerdo a los objetivos propuestos y con base al tipo de variables categorizables, se
procedid a la tabulaciéon de los datos obtenidos durante la recoleccion de informacion mediante
el software EPI INFO version 3.5 1- 13 de agosto de 2008; elaboracion de tablas y graficos en
Microsoft Office Excel 2007 y andlisis mediante frecuencia simple. La presentacion de los datos
se efectu6 mediante nimero, frecuencia, porcentaje para determinar conclusiones del estudio.
(Canales, 2008)
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RESULTADOS E INTERPRETACION
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Resultado 1.

Instituciones y los servicios que atienden a los pacientes en etapa terminal de la

ciudad de Loja

0
SRIBUCION POR INSTITUCIONES DE SALUD QUE PRESTAN CUIDADOS

a. Si brindan atencién 10 33

b. No brindan atencién 20 67

Total 30 100

Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracion: El autor

DISTRIBUCION DE INSTITUCIONES DE SALUD QUE
OFRECEN ATENCION EN CUIDADOS PALIATIVOS EN
LA CIUDAD DE LOJA

M Si

i No

Grafico No. 1
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor
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Tabla N° 2
INSTITUCIONES DE SALUD QUE OFRECEN ATENCION EN
CUIDADOS PALIATIVOS EN LA CIUDAD DE LOJA
Hospital Oncolégico S.O.L.C.A. Loja

Hospital Universidad Técnica Particular de Loja
Hospital "Manuel Ygnacio Monteros" IESS Loja
Hospital Regional "Isidro Ayora" de Loja
Hospital Clinica San Agustin

Clinica Mogrovejo

Clinica Promed

Clinica del Sur

Clinica San Pablo

10. | CliniCasa

Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracioén: El autor
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Grafico No. 2

Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracién: El autor

De las 30 instituciones de salud evaluadas, 10 proporcionan cuidados paliativos enfocados al
control de sintomas mediante atencion médica, que corresponden a un 33%. No se trata de
una atencion paliativa propiamente por parte de un equipo interdisciplinario a los pacientes en
toda su integralidad en aspectos tanto fisicos, psicologicos, espirituales y sociales.
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Tabla No. 3
ATENCION EN CUIDADOS PALIATIVOS EN INSTITUCIONES DE SALUD MEDIANTE

SERVICIOS

a. Consulta Externa 4 40
b. Hospitalizacion 5 50
c. Emergencia 3 30
d. A domicilio 3 30

*Pregunta de opcion mdltiple
Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracioén: El autor

ATENCION EN CUIDADOS PALIATIVOS EN
INSTITUCIONES DE SALUD MEDIANTE SERVICIOS

50%

a. Consulta Externa b. Hospitalizacion c. Emergencia d. A domicilio

Gréfico No. 3

*Pregunta de opcion mdltiple

Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracioén: El autor

De las Instituciones de Salud que ofrecen atencion en medicina paliativa un 50% lo realizan por
hospitalizacion, un 40% mediante consulta externa, un 30% por emergencia y otro 30% a
domicilio.
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Tabla N° 4
INSTITUCIONES DE SALUD EN QUE SE CONSIDERA NECESARIA LA CREACION DE UN

SERVICIO DE CUIDADOS PALIATIVOS

Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
a. Si 30 100
b. No 0 0
Total 30 100

Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracioén: El autor

INSTITUCIONES DE SALUD QUE CONSIDERAN
NECESARIA LA CREACION DE UN SERVICIO DE
CUIDADOS PALIATIVOS

ESj @No

0%

Grafico N° 4
Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracion: El autor

El 100% de directivos o personal administrativo de Instituciones de Salud de la Ciudad

entrevistados consideran necesaria la creacién de un servicio de Cuidados Paliativos.

Se identificaron 2 servicios/equipos multi-nivel en nuestra ciudad:

- Instituto contra el Cancer S.0.L.C.A. Nucleo de Loja: Se realizan visitas domiciliarias bajo
la organizacion del grupo de voluntariado, los lunes durante 1 hora se atienden a 2 pacientes
maximo, acude una voluntaria y una médica anestesidéloga. No es un servicio de atencion
paliativa, se trata de visitas domiciliarias sin ninguin costo. No hablamos de un verdadero equipo

de cuidados paliativos.
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-Hospital de la Universidad Técnica Particular de Loja. Se oferta servicio de atencion a
pacientes en etapa terminal por parte de médicos de familia y enfermeras mediante consulta
externa y a domicilio. Se brinda ademas atencién espiritual de acuerdo a requerimiento de

pacientes y a su familia.

En nuestra ciudad en el Instituto contra el Cancer S.O.L.C.A. nucleo de Loja y en el Hospital
Universidad Técnica Particular de Loja se ofrece atencion médica a pacientes en etapa terminal
multi-nivel, sin embargo no se ha establecido ningun servicio de cuidados paliativos
estructurado. Actualmente se estan ejecutando proyectos en ambas instituciones para su

realizacion.
Se identificaron ademas otras 2 instituciones de Salud caracteristicas:

- Casa de Enfermos Terminales Maria Josefa: Ofrece atencién a pacientes en etapa terminal
de cualquier patologia crénica grave, excepto a pacientes con enfermedades infecto-
contagiosas. EIl centro posee capacidad para 20 pacientes, se financia con fondos de la
Fundacion Liga de Caridad y colaboraciones voluntarias. Actualmente mantiene un convenio de
Colaboracién con el Ministerio de Bienestar Social. Los pacientes son atendidos por un médico
y personal auxiliar contratado. La atencidn espiritual es impartida por el Parroco del Barrio y
grupos de oraciéon. Acuden ademas estudiantes de bachillerato como parte de su campo de
accion. No se presta atencién psicologica. Los pacientes que acuden no cumplen con ninguna
pensién, depende de las posibilidades y la voluntad de ellos y sus familias. La provision de
medicamentos depende en su mayoria de los familiares de los pacientes. Este centro no
funciona como un centro de cuidados paliativos con cuidados integrales, sino como un centro
de ayuda en el cuidado basico de los pacientes en etapa terminal con escasos recursos o en

abandono.

- Servicio de atencion médica domiciliaria: CliniCasa que es un servicio que ofrece atencion
médica a domicilio a pacientes que lo requieren, con cualquier tipo de patologia; entre los que
se pueden incluir pacientes en etapa terminal. Se puede solicitar el servicio por teléfono y tiene
un costo econdémico establecido que debe ser cubierto por quienes acceden al mismo. Se
atienden aproximadamente 5-10 pacientes por dia. Se presta atencion médica exclusiva para

tratar la sintomatologia del paciente, no se trata de una atencion integral.
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Resultado 2.
Médicos especialistas de las instituciones de salud que atienden a pacientes

oncologicos en etapaterminal de la ciudad de Loja

Tabla N°5
DISTRIBUCION POR MEDICOS ESPECIALISTAS QUE PROPORCIONAN

TRATAMIENTO A PACIENTES ONCOLOGICOS EN ETAPA TERMINAL EN LA

CIUDAD DE LOJA

Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
Si 28 67
No 14 33
Total 42 100

Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

DISTRIBUCION POR MEDICOS ESPECIALISTAS QUE
PROPORCIONAN TRATAMIENTO A PACIENTES
ONCOLOGICOS EN ETAPA TERMINAL EN LA CIUDAD
DE LOJA

ESj 4No

Grafico N° 5
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

El 67% de médicos especialistas brindan tratamiento a pacientes oncolégicos en etapa terminal,

se trata en su mayoria de atencién de la sintomatologia del paciente.
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Tabla No. 6
SERVICIO MEDIANTE EL QUE SE PROPORCIONAN CUIDADOS

PALIATIVOS
Descripcion Frecuencia Porcentaje (%)
a. Consulta Externa 14 33,33
b. Hospitalizacion 15 35,71
c. Emergencia 2 4,76
d. A domicilio 18 42,86
e. Otro 0 0,00

*Pregunta de opcion mdltiple
Fuente: Ficha de recolecciéon de datos
Elaboracion: El autor

SERVICIO MEDIANTE EL QUE SE PROPORCIONAN
CUIDADOS PALIATIVOS
42,86%
33,33% 35,71%
4,76%
a. Consulta b. Hospitalizacion c. Emergencia d. A domicilio e. Otro

Externa

Grafico No. 6

*Pregunta de opcion mdltiple
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracién: El autor

La atencion que brindan los médicos especialistas es proporcionada en un un 42.86% lo han
realizado a domicilio, en un 35.71% por hospitalizacion, un 33.33% por consulta externa y en

un 4.76% por emergencia.
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Tabla N° 7
CAPACITACION DE MEDICOS TRATANTES EN CUIDADOS PALIATIVOS
Porcentaje (%)

Indicador Frecuencia

Si 32 76
No 10 24
Total 42 100

Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

CAPACITACION DE MEDICOS TRATANTES
EN CUIDADOS PALIATIVOS

E Si i No

Grafico N° 7
Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracion: El autor

El 76% de médicos especialistas refieren haber recibido capacitacion en cuidados paliativos.
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Tabla N° 8

FORMACION DE MEDICOS TRATANTES EN CUIDADOS PALIATIVOS

Indicador Frecuencia Porcentaje
a. Autoformacion 8 25
b. Universidad durante el postgrado 15 a7
c. Pasantia Hospitalaria 10 31
d. Otros: Cursos y congresos 5 16

Fuente: Ficha de recolecciéon de datos
Elaboracion: El autor

FORMACION DE MEDICOS TRATANTES EN CUIDADOS
PALIATIVOS

47%

a. Autoformacion b. Universidad c. Pasantia Hospitalaria d. Otros

Grafico N° 8

*Pregunta de opcion mdltiple

Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

El 47% de médicos especialistas se han durante su preparacion de postgrado en sus
respectivas especialidades como materias complementarias, 31% mediante pasantia
hospitalaria, 25 % mediante autoformacién y 16 % en cursos y congresos.
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Tabla N° 9
MEDICOS TRATANTES QUE CONSIDERAN NECESARIA LA COLABORACION DE
UN SERVICIO DE CUIDADOS PALIATIVOS EN EL TRATAMIENTO DE SUS

PACIENTES
Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
Si 41 98
No 1 2
Total 42 100
Fuente: Ficha de recoleccion de datos

Elaboracion: El autor

MEDICOS TRATANTES QUE CONSIDERAN NECESARIA
LA COLABORACION DE UN SERVICIO DE CUIDADOS
PALIATIVOS EN EL TRATAMIENTO DE SUS PACIENTES

2%

Grafico N° 9
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

El 98% de médicos especialistas entrevistados considera necesaria la colaboracion de un

equipo de Cuidados Paliativos en el tratamiento de sus pacientes.
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Resultado 3.

Necesidad de un servicio de cuidados paliativos mediante entrevista a pacientes

en etapa terminal

Tabla N° 10 )
DISTRIBUCION DE PACIENTES QUE DESEAN SEGUIMIENTO POR PARTE DEL
PERSONAL DE SALUD PARA ATENCION PALIATIVA
Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
Si 38 95
No 2 5
Total 40 100

Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracion: El autor

DISTRIBUCION DE PACIENTES QUE DESEAN SEGUIMIENTO
POR PARTE DEL PERSONAL DE SALUD PARA ATENCION

PALIATIVA

i Si
4 No

Grafico N° 10
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

En Loja no existe ningun servicio de cuidados paliativos pese a la necesidad que manifiestan
los pacientes de recibir esta atencion pues un 95% considera necesario el seguimiento por un
equipo de salud para atencion paliativa.
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Tabla N° 11
SERVICIO PREFERIDO PARA LA ATENCION PALIATIVA
Porcentaje (%)

Descripcion Frecuencia

Hospitalizacion 15 39
Ambulatorio (A domicilio) 23 61
Total 38 100

Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracion: El autor

SERVICIO PREFERIDO PARA LA ATENCION
PALIATIVA

M Hospitalizacion

I Ambulatorio (A
domicilio)

Grafico N° 11
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

El 61% de pacientes preferiria la atencion paliativa a  domicilio, el 39% mediante

hospitalizacion.
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Tabla N° 12

PACIENTES QUE CONSIDERAN NECESARIA LA ATENCION
PSICOLOGICA

Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
a. Si 31 77,5
b. No 9 22,5
Total 40 100

Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracién: El autor

PACIENTES QUE CONSIDERAN NECESARIA
LA ATENCION PSICOLOGICA

Ma.Si
Lb. No

Grafico N° 12
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

El 77% de pacientes considera necesaria la atencion psicolégica.
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Tabla N° 13

PACIENTES QUE CONSIDERAN IMPORTANTE EL SERVICIO ESPIRITUAL PARA
SOBRELLEVAR SU ENFERMEDAD

Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
a. Si 39 97,5
b. No 1 25
Total 40 100

Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracién: El autor

PACIENTES QUE CONSIDERAN IMPORTANTE EL SERVICIO
ESPIRITUAL PARA SOBRELLEVAR SU ENFERMEDAD

3%

Ma.Si
L b. No

Grafico N° 13
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

El 97 % de pacientes consideran necesario recibir atencion espiritual para sobrellevar su
enfermedad
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Tabla N° 14

PREFERENCIA PARA ATENCION ESPIRITUAL

Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
Religioso 29 74
Laico 6 15
Sin preferencia 4 10
Total 39 100

Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracion: El autor

PREFERENCIA PARA ATENCION ESPIRITUAL

M Religioso
i Laico
i Sin preferencia

Grafico N° 14
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

El 74% de pacientes preferiria que la atencion espiritual sea impartida por religiosos, el 15% por

un laico y el 10% no tiene preferencia alguna.
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Tabla No. 15

ATENCION EN SALUD A LA CUAL HAN ACCEDIDO LOS PACIENTES

Descripcién Frecuencia Porcentaje (%)
Médico 40 100
Enfermeria 34 85
Auxiliar de enfermeria 31 77,5
Psicologo 14 35
Psicorrehabilitador 2 5
Otro 0 0

*Pregunta de opcion mdltiple
Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracién: El autor

ATENCION EN SALUD A LA CUAL HAN ACCEDIDO LOS
PACIENTES
100%
85% 28%
35%
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Grafico No. 15

*Pregunta de opcion mdltiple

Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

El 100% de los pacientes entrevistados han recibido atencion por personal médico, el 85% por
personal de enfermeria, el 78% por personal auxiliar de enfermeria; por lo que se deduce que el
acceso a la atencion médica es adecuado. El 35% ha recibido atencion psicolégica. El 5% ha
requerido atencion de psicorrehabilitacién, esto depende del tipo de patologia oncolégica que

presentan y su grado de discapacidad o limitante.
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Tabla No. 16

CAPACIDAD DEL PACIENTE PARA ALIMENTARSE

Descripcién Frecuencia Porcentaje %
Autosuficiente 31 77

Necesita ayuda 9 23

Total 40 100

Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

CAPACIDAD DEL PACIENTE PARA
ALIMENTARSE

M Autosuficiente

ik Necesita ayuda

Grafico No. 16
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

El 77% de pacientes son autosuficientes para alimentarse, el 23% necesita ayuda.
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Tabla No. 17
HIGIENE DEL PACIENTE

Descripcion Frecuencia Porcentaje (%)
Autosuficiente 28 70
Necesita ayuda 12 30

Total 40 100
Fuente: Ficha de recoleccién de datos

Elaboracion: El autor

HIGIENE DEL PACIENTE

i Autosuficiente

L Necesita ayuda

Gréafico No. 17

Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

El 70% de pacientes son autosuficientes para la higiene, el 30% necesita ayuda.
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Tabla No. 18

MOVILIZACION DEL PACIENTE ‘

Descripcién Frecuencia  Porcentaje (%)
Camina solo 26 65
Camina con ayuda 6 15
Silla de ruedas 0 0
Encamado 8 20
Total 40 100

Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracion: El autor

MOVILIZACION DEL PACIENTE

0,
20 E Camina solo

id Camina con ayuda
L4 Silla de ruedas

k4 Encamado

Grafico No. 18
Fuente: Ficha de recolecciéon de datos
Elaboracion: El autor

El 65 % de pacientes caminan solos, el 20% permanece encamando, el 15 % camina con

ayuda, ninguno de los pacientes entrevistados requeria el uso de silla de ruedas.
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Tabla No. 19
LA ENFERMEDAD HA AFECTADO EL DESEMPENO DEL PACIENTE EN EL TRABAJO,

CENTRO EDUCATIVO U OTRAS OCUPACIONES

Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
a. No, realiza sus actividades con normalidad 3 7
b. Un poco, desempefia sus actividades con dificultad 8 20
c. Si, le es imposible realizarlo 29 73
Total 40 100

Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracién: El autor

LA ENFERMEDAD HA AFECTADO EL DESEMPENO DEL
PACIENTE EN EL TRABAJO, CENTRO EDUCATIVO U OTRAS
OCUPACIONES

i a. No, realiza sus actividades
con normalidad

M b. Un poco, desempefia sus
actividades con dificultad

L c. Si, le es imposible realizarlo

Grafico No. 19

Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

El 73% de pacientes han abandonado sus actividades habituales en su trabajo, centro
educativo porque les es imposible realizarlas; el 20% desempefia sus actividades con dificultad
y; el 7% no ha visto afectadas sus actividades y las realiza con normalidad.
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Tabla No. 20
LA ENFERMEDAD DEL PACIENTE HA TENIDO IMPACTO NEGATIVO EN SUS
ACTIVIDADES SOCIALES CON FAMILIARES Y AMIGOS
Porcentaje (%)

Indicador Frecuencia

a.Si 19 47,5
b. No 21 52,5
Total 40 100

Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracion: El autor

LA ENFERMEDAD DEL PACIENTE HA TENIDO
IMPACTO NEGATIVO EN SUS ACTIVIDADES SOCIALES
CON FAMILIARES Y AMIGOS

Ha.Si
Mb. No

Grafico No. 20
Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracion: El autor

El 53% de pacientes refiere que un impacto negativo en sus actividades sociales con familiares

y amigos por la enfermedad.
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Tabla No. 21

CUENTA CON UNA RED DE APOYO SOCIAL

Indicador Frecuencia Porcentaje (%)

a. Si 36 90
b. No 4 10
Total 40 100

Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

CUENTA CON UNA RED DE APOYO SOCIAL

Ma.Si
b, No

Gréafico No. 21
Fuente: Ficha de recolecciéon de datos
Elaboracién: El autor

El 90% de pacientes cuenta con una red de apoyo social.
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Tabla No. 22

CUIDADOR PRINCIPAL SEGUN PACIENTES

Indicador Frecuencia Porcentaje
Padres 11 17,46
Esposo (a) 17 26,98
Hijos 20 31,75
Hermanos 8 12,70
Vecinos 1 1,59
Nietos 4 6,35
Nuera 1 1,59
Ninguno 1 1,59

*Pregunta de opciones multiples
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracién: El autor

CUIDADORES PRINCIPALES SEGUN PACIENTES

2% 2%

B Padres

B Esposo (a)
B Hijos

B Hermanos
B Vecinos

E Nietos

B Nuera

B Ninguno

Grafico No. 22

*Pregunta de opciones multiples
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

Los cuidadores principales son en un 32% los hijos, seguido de un 27% esposo (a), 17%
padres, 13% hermanos, 6% nietos, 2% nuera, 2% ninguno, 1% vecinos
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Resultado 4.

Necesidad de un servicio de cuidados paliativos mediante entrevista a familiares

y/o cuidadores.

Tabla N° 23
DISTRIBUCION POR FAMILIARES Y/O CUIDADORES QUE CONSIDERAN

NECESARIA LA AYUDA DE UN EQUIPO DE CUIDADOS PALIATIVOS EN LA

ATENCION DEL PACIENTE

Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
a. Si 25 93

b. No 2 7
Total 27 100

Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracién: El autor

DISTRIBUCION POR FAMILIARES Y/O CUIDADORES QUE
CONSIDERAN NECESARIA LA AYUDA EN EL CUIDADO POR
EL EQUIPO DE SALUD

Ma.Si
b, No

Grafico N° 23
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

El 93% de cuidadores y/o familiares desearia que un equipo de cuidados paliativos le ayude en
la atencioén del paciente.
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Tabla N° 24
PIENSA QUE LA COLABORACION DE UN EQUIPO DE CUIDADOS

PALIATIVOS DISMINUIRIA LA CARGA EN EL CUIDADO DEL

PACIENTE
Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
a. Si 20 80
b. No 5 20
Total 25 100

Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

PIENSA QUE LA COLABORACION DE UN EQUIPO DE
CUIDADOS PALIATIVOS DISMINUIRIA LA CARGA DEL
CUIDADO DEL PACIENTE

ia, Si
Kb. No

Grafico N° 24
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracioén: El autor

El 80% de familiares y/o cuidadores piensa que la colaboracion de un equipo de cuidados

paliativos disminuiria la carga del cuidado del paciente.
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Tabla N° 25
PREFERENCIA EN CUANTO A SERVICIO EN QUE SE PRESTARIA ATENCION

PALIATIVA

Frecuencia  Porcentaje (%)

Indicador

a. Hospitalizacion 7 28
b. A domicilio (Ambulatorio) 18 72
Total 25 100

Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

PREFERENCIA EN CUANTO A SERVICIO EN QUE SE
PRESTARIA ATENCION PALIATIVA

M a. Hospitalizacion b. A domicilio (Ambulatorio)

Grafico N° 25
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracioén: El autor

En un 72% prefieren el servicio a domicilio, en un 28% prefieren servicio hospitalario.
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Tabla N° 26
NECESIDAD DE ATENCION PSICOLOGICA EN EL CUIDADO DEL

PACIENTE SEGUN FAMILIARES Y/O CUIDADORES

Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
a.Si 25 93

b. No 2 7
Total 27 100

Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracién: El autor

NECESIDAD DE ATENCION PSICOLOGICA EN EL CUIDADO
DEL PACIENTE SEGUN FAMILIARES Y/O CUIDADORES

Ha. Si
kb. No

Grafico N° 26
Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracion: El autor

En un 93% de cuidadores y/o familiares consideran necesaria la atencién psicoldgica en el

cuidado del paciente.
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Tabla N° 27
IMPORTANCIA DE LA ATENCION ESPIRITUAL PARA AYUDAR A

AFRONTAR LA ENFERMEDAD DEL PACIENTE SEGUN FAMILIARES Y/O

CUIDADORES
Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
a. Si 26 96
b. No 1 4
Total 27 100

Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

IMPORTANCIA DE LA ATENCION ESPIRITUAL
PARA AYUDAR A AFRONTAR LA ENFERMEDAD
DEL PACIENTE SEGUN FAMILIARES Y/O
CUIDADORES

%

Ma.Si
L b. No

Grafico N° 27
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

El 96% de cuidadores y/o familiares consideran necesaria la atencion espiritual del paciente.
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Tabla N° 28
ATENCION ESPIRITUAL PREFERIDA POR PARTE DE FAMILIARES Y/O

CUIDADORES

Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
a. Religioso 22 85
b. Laico 4 15
Total 26 100

Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

ATENCION ESPIRITUAL PREFERIDA POR PARTE
DE FAMILIARES Y/O CUIDADORES

M a. Religioso

i b. Laico

Grafico N° 28
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracioén: El autor

De los familiares y/o cuidadores que consideran necesaria la atencion espiritual un 84%

preferirian atencién por parte de un religioso y en el 15% por parte de un laico.
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Tabla N° 29
CAMBIOS EN EL ENTORNO FAMILIAR A PARTIR DEL DIAGNOSTICO DE LA

ENFERMEDAD

Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
a. No ha cambiado 6 22
b. Ha cambiado en forma negativa 5 19
¢. Ha cambiado en forma positiva 16 59
Total 27 100

Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracién: El autor

CAMBIOS EN EL ENTORNO FAMILIAR A PARTIR DEL
DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD

M a. No ha cambiado

M b. Ha cambiado en forma
negativa

Ld c. Ha cambiado en forma
positiva

Grafico N° 29
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracioén: El autor

El 50% de cuidadores y/o familiares refieren que el entorno familiar ha cambiado en forma
positiva, el 22% no refiere cambios y el 10% refiere que ha cambiado en forma negativa.
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Tabla N° 30
RESPONSABILIDADES DE FAMILIARES Y/O CUIDADORES (TRABAJO, FAMILIA)

Y VIDA SOCIAL AFECTADAS NEGATIVAMENTE POR EL CUIDADO DEL

PACIENTE
Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
a. Si 19 70
b. No 8 30
Total 27 100

Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

RESPONSABILIDADES DE FAMILIARES Y/O
CUIDADORES (TRABAJO, FAMILIA) Y VIDA SOCIAL
AFECTADAS NEGATIVAMENTE POR EL CUIDADO
DEL PACIENTE

Ma.Si
i b. No

Grafico N° 30
Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracion: El autor

En el 70% de familiares y/o cuidadores las responsabilidades (trabajo, familia) y vida social se

han visto afectadas negativamente por el cuidado del paciente
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Tabla N° 31
PACIENTE CONSIDERA A SU FAMILIAR Y/O CUIDADOR COMO LA

UNICA PERSONA QUE LE PUEDE CUIDAR

Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
a. Si 13 48

b. No 14 52
Total 27 100

Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracion: El autor

PACIENTE CONSIDERA A
SU FAMILIAR Y/O CUIDADOR COMO LA UNICA
PERSONA QUE LE PUEDE CUIDAR

Ma.Si
i b. No

Grafico N° 31
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

El 52% de pacientes no considera que su familiar es la Unica persona que le puede cuidar
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Tabla N° 32
NECESIDAD DE MAYOR COLABORACION PARA FAMILIARES Y/O CUIDADORES

EN EL CUIDADO DEL PACIENTE

Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
a. Si 6 23

b. No 20 77

Total 26 100

Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

NECESIDAD DE MAYOR COLABORACION PARA
FAMILIARES Y/O CUIDADORES EN EL CUIDADO DEL
PACIENTE

i a. Si, pues lo hago solo

i b. No. pues recibo la
colaboracién suficiente

Grafico N° 32
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

El 77% de cuidadores y /o familiares no requiere mayor colaboracion en el cuidado de su
familiar pues recibe la colaboracion suficiente, el 23% requiere colaboracién pues lo realiza

solo.
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Tabla N° 33

FAMILIARES Y/O CUIDADORES CONSIDERAN EL CUIDADO DEL PACIENTE
COMO UNA SOBRECARGA

Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
a. Es una sobrecarga leve 4 15
b. Es una sobrecarga moderada 7 26
c. Es una sobrecarga exagerada 4 15
d. No es una sobrecarga 12 44
Total 27 100

Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

FAMILIARES Y/O CUIDADORES CONSIDERAN EL
CUIDADO DEL PACIENTE COMO UNA SOBRECARGA

Ha. Es una sobrecarga leve

Eb. Es una sobrecarga
moderada

i c. Es una sobrecarga
exagerada

L d. No es una sobrecarga

Grafico N° 33
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

En nuestro estudio el 44% de familiares y/o cuidadores no considera una sobrecarga el cuidado
de su familiar, el 26% considera una sobrecarga moderada, el 15% una sobrecarga leve y otro
15% una sobrecarga exagerada
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Tabla No. 34
CUIDADORES PRINCIPALES SEGUN ENTREVISTA A FAMILILARES Y/O

CUIDADORES

Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
Padres 7 15
Esposo (a) 12 26
Hijos 17 36
Hermanos 5 10
Abuelos 0 0,00
Tios 0 0
Primos 0 0
Vecinos 1 2
Amigos 0 0
Otros 4 Nietos 3, Nuera 8
1
Ninguno 1 2

*Pregunta de opciones multiples
Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracién: El autor

CUIDADORES PRINCIPALES SEGUN ENTREVISTA A
FAMILIARES Y/O CUIDADORES

2%

H Padres

M Esposo (a)
i Hijos

H Hermanos
Vecinos

M Otros

i Ninguno

Gréafico No. 34

*Pregunta de opciones multiples
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

En un 36% los cuidadores son los hijos, en un 26% los esposo (a), 15% padres, 11% hermanos,

6% nietos, y en un 2% nuera, vecinos y ningun cuidador respectivamente.

53




Tabla No. 35

FINANCIAMIENTO DE GASTOS EN SALUD SEGUN FAMILIARES Y /O CUIDADORES

Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
Ingresos econdémicos del paciente por trabajo o 1 25
jubilacion
Pensién o bono del Estado debido a su enfermedad 7 17,5
Seguro del IESS 5 12,5
Seguro de salud privado 1 25
Auspicio de Instituciones solidarias sin fines de lucro 10 25
Venta de propiedades, bienes materiales por parte de 6 15
paciente o familiares
Préstamos y deudas 5 12,5
Familiar provee 8 20
*Pregunta de opciones multiples
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor
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Gréfico No. 35

*Pregunta de opciones multiples
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

La familia afronta los gastos en salud en un 32,5% de los pacientes entrevistados. En un 27.5%
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de pacientes han solventado gastos en salud debido al auspicio de instituciones solidarias sin
fines de lucro, un 25% por bono del Estado, otro 25% por seguro del IESS, un 20% por
préstamos y deudas, un 15% mediante ingresos econdémicos del paciente por trabajo o
jubilacion, en un 7.5% por venta de propiedades y s6lo un 2.5% por seguro de salud privado.
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DISCUSION
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El desarrollo de los Cuidados Paliativos en Latinoamérica ha sido erratico y sin un patron
definido. Hay un promedio de 1.2 servicios/unidades/equipos por millon de habitantes (1 MM
hab). El mayor tipo de servicios identificados fueron servicios/equipos multinivel con 0.33/1 MM
hab (10/1 MM hab en Costa Rica), seguido por los equipos de atencion domiciliaria (0.25
equipos/1 MM hab, Cuba cuenta con 3.56/1 MM hab) y los servicios/equipos de apoyo
hospitalario con 0.21 servicios/equipos/1 MM hab (Argentina cuenta con 1.99/1 MM hab). Las
residencias tipo hospicio fueron los servicios mas escasos con 0.07 residencias/1 MM hab
(Costa Rica tiene 0.46/1 MM hab), hay 0.08 centros de dia y 0.19 equipos de voluntarios/1 MM
hab. En el Ecuador existen 3 residencias tipo hospicio como servicios exclusivos de primer
nivel de atencidon; 2 instituciones ofrecen atencién domiciliaria; 2 servicios/unidades de
Cuidados Paliativos que funcionan exclusivamente en hospitales de tercer nivel y 3 equipos de
servicios/equipos multi-nivel, 2 de ellos ubicados en la ciudad de Loja en la Sociedad de Lucha
Contra el Cancer (SOLCA) Loja y en el Hospital Universidad Técnica Particular de Loja
(HUTPL). (ALCP, IAHPC, 2012).

En 10 de las 30 instituciones de salud evaluadas, un 33% del total, se proporcionan cuidados
enfocados al alivio fisico de sintomas del paciente mediante atencion médica exclusiva y no
bajo un enfoque de integralidad. Es proporcionada por un profesional de la salud enfocado a
una especialidad; mas no por un equipo estructurado y multidisciplinario caracteristico de los
cuidados paliativos, por lo que no existe ningln servicio de este tipo en Loja pese a la
necesidad que manifiestan los pacientes pues un 95% considera necesario el seguimiento por

un equipo de cuidados paliativos, y en un 61% se preferiria la atencién domiciliaria.

Los cuidados paliativos estan basados sobre principios que persiguen proveer alivio del dolor y
otros sintomas penosos, integrar los aspectos psicolégicos y espirituales de la asistencia al
paciente; ofrecer un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente como
sea posible hasta la muerte y ayudar a la familia durante la enfermedad y en el duelo.
(Ministerio de Sanidad y Politica Social., 2009)

Los servicios mediante los cuales se brinda atencién médica en las instituciones de salud de la
ciudad son en su mayoria mediante hospitalizacion y consulta externa, y en una minoria por

emergencia y atencién domiciliaria.

La mayoria de médicos especialistas refirieron que brindan atencién a domicilio a pacientes en

etapa terminal en su mayoria en el sector privado, situacion contraria a lo expresado por el
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grupo de pacientes entrevistados en nuestro estudio que corresponden Unicamente a aquellos
que acudieron para atencién en el Hospital Oncoldgico S.O.L.C.A. Loja. El financiamiento en
gastos de salud es solventado por familiares de pacientes en su mayoria, afectando la
economia familiar, s6lo un 2,5% de pacientes cuentan con un seguro de salud privado. El
paciente ademas abandona su trabajo en la mayoria de los casos lo que representa una mayor
carga economica. En menor medida el financiamiento se logra mediante el Seguro Social y
bonos del Estado. Se refleja la gran demanda econémica que ocasiona el enfrentar una
enfermedad oncoldgica pues los pacientes se ven obligados a la venta de inmuebles y

adquisicion de deudas.

La colaboracién del Estado en cuanto a gastos en salud es notoria, de acuerdo a datos de la
Comision Econdémica para América Latina y el Caribe CEPAL: “Cinco paises (de 12 paises
estudiados) registraron disminuciones significativas en sus tasas de pobreza: el Pera (-3,5
puntos), el Ecuador (-3,0 puntos), la Argentina (-2,7 puntos), el Uruguay (-2,0 puntos) y
Colombia (-1,4 puntos”. En Ecuador, entre 2009 y 2010 la pobreza disminuyé de 40,2% a 37,1%
y la indigencia de 15,5% a 14,2%. (CEPAL, 2012). En Ecuador el presupuesto del Ministerio
de Salud Publica mantuvo un incremento constante desde el 2001 (US$151,7 millones) hasta el
2008 (US$ 1,047 millones). En el 2008, el per capita gobierno (MSP e IESS) alcanza los 110
ddlares. El sector publico, destina un 81,2% del gasto en salud para atencién curativa y un
18,8% para la atencion preventiva. (Organizacion Panamericana de la Salud/ Organizacion
Mundial de la Salud, 2009) Por lo que es necesaria mayor inversiébn en cuanto a salud

preventiva y de cuidados paliativos.

Los pacientes a su vez, sefialaron recibir atencibn mediante emergencia que es proporcionada
por personal de salud asignado a este servicio, por lo que se prescinde del especialista en la
mayoria de ocasiones; situacion que concuerda con resultados de médicos quienes sefialan
una atencién escasa mediante este servicio. La intervencidon de cuidados paliativos en el
servicio de urgencia tiene que ser rapida, eficiente, individualizada y afin al tipo de enfermedad
y sintomatologia que presente el paciente, ya que se reporta una tasa de mortalidad elevada y
poco tiempo. Mueren més répido los pacientes en el servicio de urgencias, en comparacion con
los que se encuentran hospitalizados en piso o en terapia intensiva. (Instituto Nacional de

Ciencias Médicas y Nutricién "Salvador Zubiran", 2013)

La formacién en cuidados paliativos en nuestro pais se da como asignatura obligatoria en el

postgrado de Anestesiologia en una universidad de Guayaquil; en los postgrados de Medicina
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Interna, Geriatria y Medicina Familiar en la Universidad Catolica de Quito y en el de Medicina
Interna en la Universidad Central en Quito. (ALCP, IAHPC, 2012) Situacion que concuerda con
la preparacion en cuidados paliativos referida por médicos entrevistados que en su mayoria ha
sido durante la formacién de postgrado en sus respectivas especialidades. En el Ecuador no
existe ningun paliativista reconocido por el SENECYT. (ALCP, IAHPC, 2012)

La cantidad de médicos en Latinoamérica va de 67.3/10 000 habitantes en Cuba a 1.5/ 10 000
en Colombia. En Ecuador hay 16.9/ 10 000 habitantes (ALCP, IAHPC, 2012), que pese a que
corresponde a un valor por debajo del ideal segun la OMS que es de 23/ 10 000 habitantes
(Organizacion Mundial de la Salud, 2009), la accesibilidad para la atenciébn médica de los
pacientes de nuestro estudio ha sido cubierta en su totalidad, pero sin tratarse de una atencion
en cuidados paliativos de tipo integral. EI 77% de pacientes considera necesaria la atencién
psicolégica, pero solamente el 35% de pacientes la han recibido. Es necesario considerar que la
depresion es un trastorno psicologico altamente prevalente en cuidados paliativos y se asocia
con una menor calidad de vida de los pacientes y sustanciales costos para el sistema de salud.
(Hallford, y otros, 2011) Sélo un 5% de pacientes han recibido atencion de psicorrehabilitacion

de acuerdo a la patologia y al grado de discapacidad que condiciona la misma.

Los pacientes y familiares manifiestan la necesidad de una atencidn espiritual en su mayoria,
prefiiendo que la misma sea impartida por un sacerdote. La espiritualidad es un componente
esencial del ser humano. El solo hecho de la aparicion de una enfermedad incurable y que
amenaza la entrafia la posibilidad de un desafio espiritual/existencial. (Medina, Gonzalez, Monti,
Krikorian, Barraza, & Rossina, 2013) Evidentemente, el paciente estara mas dispuesto a
transmitir y comunicar sus necesidades emocionales y espirituales cuando experimente alivio

de los sintomas fisiol6gicos mas molestos. (Yélamos & Fernandez, 2009)

La demanda de atencidn paliativa es alta y se evidencia la necesidad en todas las poblaciones
estudiadas. La accesibilidad se ve limitada por la inexistencia de equipos multidisciplinarios
estructurados de cuidados paliativos en Loja. Los pacientes y familiares prefieren la atencion
paliativa a domicilio, la misma que requiere una coordinacion entre el sistema de salud regional,
las instituciones de internacion hospitalaria y el equipo de trabajo domiciliario. Existen
requerimientos indispensables para que el paciente pueda permanecer en su casa, cumpliendo
un rol principal la familia y el entorno social. No solo se benefician el paciente y su familia sino

también el sistema de salud, ya que se evitaran internaciones hospitalarias largas y de alto
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costo en hospitales que estan mas preparados para curar que cuidar a sus pacientes. (Fornells,
2000) (Cox, Moghaddam, Almack, Pollock, & Seymour, 2011)

En cuanto a los cuidados basicos: la alimentacion e hidratacion, higiene y movilizacion; la
mayoria de pacientes los realizan sin ningun tipo de dependencia, situacion que favorece la
atencion del enfermo para sus cuidadores a nivel intra o extra hospitalario. Sin embargo el
estado de salud de los pacientes, su enfermedad crénica e incurable, los condiciona hacia un
deterioro progresivo. (Goodman, y otros, 2011) (Hallford, y otros, 2011)

De los pacientes entrevistados que acuden al Instituto contra el CaAncer SOLCA nlcleo de Loja,
la distribucién en el sector urbano y rural es equitativa y corresponde a cerca de la mitad. Por
razones logisticas la atencién a pacientes del sector rural es mas compleja; mas aln si se trata
de atencién domiciliaria que es la atencion preferida segin nuestro estudio. La mayoria de
pacientes pueden acudir en menos de 5 horas al Instituto contra el cancer S.0O.L.C.A. nucleo de
Loja para recibir atencion médica. La mayoria de pacientes cuentan con medios de
comunicacion mediante telefonia celular en un 82,5% y telefonia fija en un 40%, internet en un
17,5% y un 10% ninguno; éstas herramientas de comunicacién son importantes para planes a
futuro de atencion domiciliaria mediante el uso de la telemedicina. (Del Pozo Francisco,
Jiménez, & Caceres, 2012) (Casado & Santervas, 2011)

En la mayoria de estudios en Latinoameérica la sobrecarga de los cuidadores es leve o nula, a
excepcion de México en que se evidencia el porcentaje de sobrecarga es mas intenso. En
Avila-Espafia en 50 dependientes y sus cuidadores se observa que 38% de los cuidadores no
percibieron sobrecarga, el 34% sobrecarga leve y el 28% sobrecarga intensa. (Yonte, Urién,
Martin, & Montero, 2010) En Argentina en un estudio realizado con 45 cuidadores de personas
con lesiones neuroldgicas pacientes, el 44,44% de cuidadores no presentaron sobrecarga, el
31,11% presentaron sobrecarga leve, 24,4% presentaron sobrecarga intensa. (Gonzéalez, Graz,
Pitiot, & Podest4, 2004) En México en un estudio realizado en 60 cuidadores tras la evaluacion
de sobrecarga del cuidador primario se sugiere que 12 (20%) cuidadores obtuvieron sobrecarga
leve y 7 (11.7%) intensa. Esto sefiala que 3 de 10 cuidadores se ven afectados por esta
actividad. (Lara, Gonzalez, & Blanco, 2008) (Valois, 2007) Los estudios realizados en paises
anglosajones muestran que aproximadamente el 70% de los cuidadores principales son
conyuges de los pacientes, un 20% son hijos y el restante 10% son familiares de segundo grado
0 amigos. En Espafia el cuidador principal es, en mas del 80% de los casos, una mujer,

generalmente esposa o hija del paciente y con una media de edad de algo mas de 50 afos.
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Segun nuestro estudio en Loja-Ecuador el cuidador principal son en la mayoria los hijos,
seguido del cényuge, padres, hermanos, nietos, familia politica, vecinos, 1 paciente no tenia
cuidador. El perfil cuidador en nuestra investigacion es el de un adulto de mediana edad que ha
formado su familia y cuida a su padre o madre adultos mayores, resultados similares a los
observados en estudios efectuados en Chile y Espafia. Mientras que en Argentina y paises
anglosajones el cuidador principal es el cényuge. (Yonte, Urién, Martin, & Montero, 2010)
(Gonzélez, Graz, Pitiot, & Podesta, 2004)

La situacion laboral y académica del paciente se ve profundamente afectada. Factores que
influyen en el abandono de las actividades es la agresividad de la enfermedad, la
sintomatologia y algin grado de discapacidad o limitacion. Esta situacién genera sentimientos
de impotencia, frustracion e inutilidad en el paciente; vy, se afecta ademas la situacion
econdmica, pues el tratamiento de la enfermedad desde su diagndéstico inicial constituye un

gasto representativo y se afecta en mayor medida la economia familiar.

En cuanto a la situacién social existe mayor inclusion del paciente, resultados que guardan
relacién con la extensa red de apoyo social con la que cuenta el 90% de pacientes, en la que se

evidencian estrechos lazos afectivos que condicionan un mejor cuidado del paciente.

El 44% de familiares y/o cuidadores no consideran una sobrecarga el cuidado de su familiar,
el 26% considera una sobrecarga moderada, el 15% una sobrecarga leve y otro 15% una
sobrecarga exagerada. Entonces el cuidado no se percibe como una carga a pesar de
evidenciarse que incluso en un 70% se han afectado negativamente las responsabilidades y
vida social de familiares y/o cuidadores y se consideran necesario el apoyo de un equipo de
cuidados paliativos para la atencién del paciente con lo que disminuiria su carga, prefiriendo la
atencion domiciliaria con una elevada frecuencia y una asistencia casi continla. Las relaciones
intrafamiliares han mejorado en el 59% de familiares y/o cuidadores generandose un cambio
positivo en el entorno familiar, la funcionalidad familiar y el apoyo de la familia con el paciente
es satisfactorio. (Gort, March, Gémez, Mariano, Mazarico, & Ballesté, 2004) (Kelley & Meier,
2010) Los familiares y/o cuidadores tienen un impacto en su vida laboral, social, familiar y
econdmica pero no perciben el cuidado como una carga pues poseen la suficiente colaboracion
y no son los Unicos responsables del cuidado, en la mayoria de los casos se cuenta con una red
de apoyo social funcional y ha mejorado la situacién familiar afianzando vinculos y lazos

familiares.
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CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES
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Conclusiones:

No existe ningun servicio de cuidados paliativos estructurado establecido en la ciudad de
Loja, ni equipo multidisciplinario capaz de proporcionar atencion paliativa integral. En
todas las instituciones de salud se considera necesaria la creacion de un servicio de
cuidados paliativos.

La mayoria de Médicos Especialistas de las Instituciones que brindan atencién médica
de tipo paliativa proporcionan atencion en forma ambulatoria. Esto no se realiza como
una accion ligada a programas de atencion de la Institucién, sino de manera
independientemente. La preparacion de los meédicos se realiza mediante formacion
durante posgrado en su mayoria complemento de su especialidad. En nuestro pais no
existe ningun paliativista El 98% de los médicos considera necesaria la colaboracion de
un equipo de Cuidados Paliativos para el manejo y tratamiento de los pacientes.

De acuerdo a los resultados de pacientes se considera necesaria la creacién de un
servicio de cuidados paliativos para el tratamiento integral del paciente con atencion a
aspectos fisicos, psicolégicos, sociales, espirituales entre los mas importantes.
Prefieren la atencion paliativa de tipo ambulatoria, sin descartar atencion
intrahospitalaria pues los margenes de diferencia son estrechos.

Se considera necesaria la creacion de un servicio de cuidados paliativos, con mayor
preferencia de tipo ambulatorio, con lo que disminuiria la carga para familiares y/o
cuidadores en los que hay un claro impacto en su vida laboral, social, familiar y
economica. Aungue el cuidado no se considera como una carga, y la red de apoyo

social que tiene el paciente presta la colaboracién en el cuidado del paciente.

63



Recomendaciones:

En nuestra ciudad existe una gran demanda de un servicio de cuidados paliativos, pero no

existe un programa estructurado de atencidon por parte de un equipo multidisciplinario de

cuidados paliativos por lo que es necesario incentivar la creacion de este proyecto, se proponen

iniciativas como:

Normativas gubernamentales en salud y educacion que contribuyan al desarrollo de la
atencion paliativa por parte del estado Ecuatoriano mediante implementacion de
servicios/unidades de cuidados paliativos para abastecer la necesidad de pacientes y/o
cuidadores. Ademas de incentivar la colaboraciéon y voluntariado de tipo social para
promover la creacion de un servicio de cuidados paliativos.

Propagar la informacion sobre la atencion paliativa, para que conceptos como su
definicion y accién sean claros entre la poblacion ya sea médica o en general. Es
necesario el apropiado entendimiento de la integralidad de la atencién paliativa para
procurar su acceso. Promover la realizacion de més proyectos de investigacion en
cuidados paliativos y fomentar ademas la preparacion en cuidados paliativos de
pregrado, postgrado y especialidad a profesionales de la salud.

Proporcionar un tratamiento integral al paciente en etapa terminal mediante un equipo
multidisciplinario con el fin de prestar atencion paliativa. Contribuir a mejorar la calidad
de vida del paciente y su familia.

Disminuir la carga de la familia y/o cuidadores mediante la creacién de un servicio de
cuidados paliativos para mejorar el cuidado que se proporciona al paciente por parte de

los cuidadores y la calidad de vida del paciente y su familia.
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Anexo 1.

Oficio de Autorizacion.

Loja, 07 de junio de 2011

Sr. Dr.

José Molina Manzano

DIRECTOR MEDICO DEL HOSPITAL ONCOLOGICO S.0.L.C.A. NUCLEO DE LOJA
Presente

De mi consideracion:

Yo, Sara Doménica Errdez Guerrero estudiante de la Titulaciéon de Medicina de la Universidad
Técnica Particular de Loja, me dirijo a usted muy comedidamente para solicitar se sirva
autorizar la recoleccion de datos mediante entrevista estructurada a pacientes oncoldgicos y su
familia y/o cuidadores que asisten a esta importante institucion, con el fin de contribuir con el
tema de investigacion previo a la titulacion de médico denominado “EVALUACION DE LA
NECESIDAD DE IMPLEMENTACION DE UN SERVICIO DE CUIDADOS PALIATIVOS EN
PACIENTES ONCOLOGICOS EN ETAPA TERMINAL EN EL HOSPITAL ONCOLOGICO
SOLCA NUCLEO DE LOJA ENTRE JULIO - DICIEMBRE DEL 2011”.

Agradezco su atencidn y confio en su apoyo.

Atentamente,

Sara Doménica Errdez Guerrero

Céd. 1105020372
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Anexo 2.

Instrumento de recoleccidon de datos Instituciones de Salud de la ciudad de Loja.

UNIVERSIDAD TECNICA PARTICULAR DE LOJA
ESCUELA DE MEDICINA
CUESTIONARIO DE PROYECTO DE INVESTIGACION DE CUIDADOS
PALIATIVOS

Objetivo. Identificar instituciones y servicios que atienden a los pacientes en etapa terminal de la ciudad
de Loja en el periodo comprendido entre Julio-Diciembre 2011.

Instrucciones. El siguiente cuestionario se aplicara a personal administrativo de hospitales, clinicas,
centros de salud u otras casas de salud de la ciudad de Loja mediante entrevista estructurada.

Establecimiento.........coooviiiiiiiiiiienene. Fecha.....ooovioiiiiii.

1. (En estacasade salud se proporcionan cuidados paliativos a los pacientes que lo requieren?
a. Si
b. No

1.1. Si la respuesta es afirmativa, ¢mediante qué servicio se proporcionan cuidados
paliativos?
a. Consulta Externa
b. Hospitalizacion
c. Emergencia
d. Ambulatorio

e. Otro Especifique........cccoooiiiiiiiiii
2. ¢Considera necesaria la creacion de un centro ambulatorio de cuidados paliativos en nuestra
ciudad?
a. Si
b. No

GRACIAS POR SU COLABORACION

[ Entrevistador: ]
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Anexo 3.
Instrumento de recoleccién de datos de médicos tratantes de la ciudad de Loja.
UNIVERSIDAD TECNICA PARTICULAR DE LOJA

ESCUELA DE MEDICINA
ENCUESTA DIRIGIDA AL PERSONAL DE SALUD DE LA CIUDAD DE LOJA

Objetivo. Identificar Médicos Especialistas en las ramas de Oncologia Clinica, Cirugia Oncoldgica,
Medicina Interna, Medicina Familiar,
Anestesiologia de las Instituciones de Salud que atienden a pacientes oncolégicos en etapa terminal de
la ciudad de Loja en el periodo comprendido entre Julio-Diciembre 2011.

Instrucciones. Se aplicara a Médicos Especialistas en las ramas de Oncologia Clinica, Cirugia

Oncologica, Medicina Interna, Medicina Familiar de hospitales, clinicas, centros de salud u otras casas de
salud de la ciudad de Loja en las que se ofrece servicio de Medicina Paliativa.

1. ¢Dausted tratamiento paliativo a pacientes oncolégicos en etapa terminal?

a. Si
b. No
c. Silarespuesta es afirmativa, ¢En donde?
i. Consulta
ii. Hospitalizacion
iii. Emergencia
iv. A domicilio
v. Otro Especifique........coooiiii
2. ¢Harecibido capacitacion en Cuidados Paliativos?
a. Si
b. No

3. 2.1. Silarespuesta es afirmativa, ¢Donde recibié su formacion?
a. Autoformacion
b. Universidad
c. Pasantia hospitalaria
d. Otro Especifique.........coooviiiiiiii

4. ¢Cree necesaria la colaboracién de un equipo de Cuidados Paliativos para tratar a su

paciente?
a. Si
b. No

GRACIAS POR SU COLABORACION

[ Entrevistador: ]
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Anexo 4.

Instrumento de recoleccién de datos para pacientes oncoldégicos en etapa

terminal.

UNIVERSIDAD TECNICA PARTICULAR DE LOJA
ESCUELA DE MEDICINA

CUESTIONARIO DE PROYECTO DE INVESTIGACION DE CUIDADOS PALIATIVOS

Objetivo. Determinar la necesidad de un servicio de cuidados paliativos mediante entrevista a pacientes
en etapa terminal que acuden al Instituto contra el cancer S.O.L.C.A. nlcleo de Loja en el periodo

comprendido entre Julio-Diciembre 2011.

Instrucciones. El siguiente cuestionario se aplicara a pacientes oncolégicos en etapa terminal atendidos
en el Instituto contra el Cancer Solca — Loja mediante entrevista estructurada. (Criterios de inclusion:
Pacientes oncoldgicos en etapa terminal, nivel de conciencia lucido o familiar capaz de proporcionar
informacién requerida, capacidad de comunicarse verbal o simbdlicamente con el investigador o
familiares, disposicion para colaborar con la investigacion). Paciente escogera la respuesta de acuerdo a

su situacién.
Cuestionario #......ccccvvvvvvvniieiiieeeennn, Fecha: ......ccccciiviiiiiiiiiiiin,
Iniciales del paciente: .................. Enfermedad.........................

I ESTABLECIMIENTO MEDICO
1. ¢A qué lugar acude para atencién médica de su enfermedad?

P20 T

Hospital pablico.

Clinica privada.

Centros de salud publicos

A domicilio.

Otro. Especifique...........

2. Accede a atencién médica por servicio:

a.

PoooT

Consulta externa

Hospitalizacion

Emergencia

Ambulatorio (Domicilio)

Otro Especifique...............

3. Laatencion médica que recibe es proporcionada por:

a.

~ooo00o

Médico

Enfermera

Auxiliar de enfermeria

Psicélogo

Psicorrehabilitador

Otro Especifique......

4. Los gastos en salud son financiados por:

S@mPo0T

Ingresos econémicos del paciente por trabajo o jubilacién

Pension o bono del Estado debido a su enfermedad

Seguro del IESS

Seguro de salud privado

Auspicio de Instituciones solidarias sin fines de lucro

Venta de propiedades, bienes materiales por parte de paciente o familiares
Préstamos y deudas

Familiar provee
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5.

10.

11.

Le gustaria que personal de salud realice seguimiento:
a. Si
b. No
5.1. Si su respuesta es afirmativa, mediante ¢qué servicio preferiria que el equipo médico
proporcione la atencion?:
a. Hospitalizacion
b. A domicilio (Ambulatorio)
5.2. {,Qué tipo de personal de salud preferiria?
a. Médico
b. Enfermera
c. Otros Especifiqgue quién.......................
5.3. Si prefiere que lo visiten a domicilio ¢Con qué frecuencia le gustaria que el equipo
meédico realice las visitas?
a. Diariamente
b. Dos veces a la semana
c. Una vez a la semana
d. Cada dos semanas
e. Una vez al mes

ATENCION FiSICA

¢;Cuantos dias al mes ha tenido algun tipo de molestia relacionada con su
enfermedad?. ... ..o e eas

Alimentacion:
a. Se alimenta solo
b. Necesita ayuda

Higiene:
a. Seasea solo
b. Necesita ayuda

Movilizacion:
a. Camina solo
b. Camina con ayuda

c. Silla de ruedas
d. Encamado

ATENCION PSICOLOGICA

¢Considera necesario recibir atencién psicologica?
a. Si
b. No

ATENCION ESPIRITUAL

¢Considera importante el servicio espiritual en su enfermedad?

a. Si
b. No
11.1 Si su respuesta es afirmativa, requiere atencién espiritual por parte de:
a. Religioso
b. Laico
c. Otros Especifique quién..........................
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ASPECTO SOCIAL

12. (Su enfermedad ha afectado su desempefio en trabajo, centro educativo, u otras
ocupaciones?
a. No, realiza sus actividades con normalidad
b. Un poco, desempefia sus actividades con dificultad
c. Si, le es imposible realizarlo

13. Su enfermedad ha tenido impacto negativo en sus actividades sociales con familiares y

amigos.

a. Si
b. No

14. ¢Cuenta con un grupo de personas que le brinden apoyo?
a. Si
b. No

15. ¢Quién cuida de usted con mayor frecuencia?
a. Padres
b. Esposo (a)
c. Hijos
d. Hermanos
e. Abuelos
f. Tios
g. Primos
h. Vecinos
i. Amigos
j. Otros Especifique quién........................
k. Ninguno

16. ¢En qué sector vive?:
a. Urbano
b. Rural

17. (Con qué medios de comunicaciéon cuenta?

a. Teléfono fijo
b. Celular

c. Internet

d. Otro

e. Ninguno

18. ¢ Cuénto tiempo necesita para llegar a SOLCA desde su domicilio?
a. Menos de 15 min.

b. 15a 30 min

c. 30minal hora
d. Menos de 5 horas
e. Mas de 5 horas

GRACIAS POR SU COLABORACION

[ Entrevistador: ]
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Anexo 5.

Instrumento de recoleccion de datos y/o cuidadores de pacientes oncoldgicos en
etapa terminal.

UNIVERSIDAD TECNICA PARTICULAR DE LOJA
ESCUELA DE MEDICINA
CUESTIONARIO DE PROYECTO DE INVESTIGACION DE CUIDADOS PALIATIVOS

Objetivo. Determinar necesidad de centro ambulatorio de cuidados paliativos de acuerdo a la demanda
de los pacientes oncoldgicos en etapa terminal atendidos en el Instituto contra el Cancer Solca — Loja en
el periodo Julio-Diciembre de 2011

Instrucciones. El siguiente cuestionario se aplicara a familiares o cuidadores de pacientes oncoldgicos
en etapa terminal atendidos en el Instituto contra el Cancer Solca — Loja.

Cuestionario #......cccceevvvveeeennnnnn. Fecha. .. ..o
Iniciales del familiar: .............. Parentesco con el paciente........................

1. ¢Quién se encarga del cuidado del paciente?
Padres
Esposo (a)
Hijos
Hermanos
Abuelos
Tios
Primos
Vecinos
Amigos
Otros Especifique quién............................
k. Ninguno
2. Considera que el entorno familiar a partir de la enfermedad del paciente:
a. No ha cambiado
b. Ha cambiado en forma negativa
¢c. Ha cambiado en forma positiva
3. ¢Piensa que sus responsabilidades (trabajo, familia) y vida social se han visto afectadas
negativamente por tener que cuidar a su familiar?
a. Si
b. No
4. Considera el hecho de cuidar a su familiar:
a. Esuna sobrecarga leve
b. Es una sobrecarga moderada
c. Esuna sobrecarga exagerada
d. No es una sobrecarga
5. ¢Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?
a. Si
b. No
6. ¢Considera necesaria mayor colaboracion en el cuidado de su familiar por otras
personas?
a. Si, pues lo hago solo
b. No, pues recibo la colaboracion suficiente.
7. Le gustaria que un equipo de salud le ayude en la atencidn del paciente.
a. Si
b. No
7.1. Si su respuesta es afirmativa ¢Piensa que esta ayuda disminuiria su carga?
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a. Si
b. No
7.2. Preferiria que un equipo médico proporcione atencidn a su familiar mediante servicio
de:
a. Hospitalizacion
b. A domicilio (Ambulatorio)
7.3. Si prefiere que lo visiten a domicilio ¢Con qué frecuencia le gustaria que el equipo
meédico realice las visitas?
a. Diariamente
b. Dos veces a la semana
c. Una vez a la semana
d. Cada dos semanas
e. Una vez al mes
8. ¢Considera necesaria atencion psicolégica en el cuidado del paciente?

a. Si
b. No
9. ¢Considera importante el servicio espiritual para ayudar a afrontar la enfermedad del
paciente?
a. Si
b. No
9.1. Si su respuesta es afirmativa, requiere atencidn espiritual por parte de:
a. Religioso
b. Laico
c. Otros Especifique quién..........................

10. Los gastos en salud de su familiar son financiados por:

Ingresos econémicos del paciente por trabajo o jubilacién

Pension o bono del Estado debido a su enfermedad

Seguro del IESS

Seguro de salud privado

Auspicio de Instituciones Solidarias sin fines de lucro

Venta de propiedades, bienes materiales por parte de paciente o familiares
Préstamos y deudas

Familiar provee

S@mpo0oTy

GRACIAS POR SU COLABORACION

[ Entrevistador: ]
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Anexo 6.

Tablas y graficos pacientes oncoldgicos en etapa terminal.

Tabla No. 36 )

ATENCION EN SALUD DE PACIENTES ONCOLOGICOS EN ETAPA

TERMINAL

Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
Hospital publico 29 72,5
Clinica Privada 9 22,5
Centros de Salud 7 17,5
A domicilio 1 2,5
Otro 0 0

*Pregunta de opcion mdltiple
Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracion: El autor

ATENCION EN SALUD DE PACIENTES
ONCOLOGICOS EN ETAPA TERMINAL
72,50%
22,50%
17,50%
Hospital publico Clinica Privada Centros de A domicilio Otro
Salud Publicos

Grafico No. 36

*Pregunta de opcion mdltiple

Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

Del 100% de pacientes encuestado el 72.50% tuvo acceso a atencién médica en Hospital
Publico, el 22.50% en Clinica Privada, el 17.50% en Centro de Salud, el 2.5% ha recibido
atencién médica a domicilio.
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Tabla No. 37

SERVICIOS PARA ACCEDERA A ATENCION MEDICA PARA PACIENTES

Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
Consulta Externa 23 57,5
Hospitalizacién 13 32,5
Emergencia 14 35
Ambulatorio (Domicilio) 1 2,5

Otro 0 0

**Pregunta de opcién multiple
Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracién: El autor

SERVICIOS PARA ACCEDERA A ATENCION MEDICA
PARA PACIENTES

57,50%

32,50% 35%

2,50%
b

Consulta Externa Hospitalizacion Emergencia Ambulatorio Otro
(Domicilio)

0%

Grafico No. 37

*Pregunta de opcion mdltiple

Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracién: El autor

Del 100% de pacientes entrevistados el 57.50% accede a atencion médica por servicio de
consulta externa, 32.50% por hospitalizacion, 35 % por emergencia y 2.50% a domicilio.
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Tabla No. 38

FINANCIAMIENTO DE GASTOS EN SALUD SEGUN PACIENTES

Descripcién Frecuencia Porcentaje (%)
Ingresos econdmicos del paciente por trabajo o jubilacion 6 15
Pension o bono del Estado debido a su enfermedad 10 25
Seguro del IESS 10 25
Seguro de salud privado 1 25
Auspicio de Instituciones solidarias sin fines de lucro 11 27,5
Venta de propiedades, bienes materiales por parte de paciente 3 7,5
o familiares
Préstamos y deudas 8 20
Familiar provee 13 32,5
**Pregunta de opcion multiple
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor
Grafico No. 38
FINANCIAMIENTO DE GASTOS EN SALUD SEGUN
PACIENTE
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**Pregunta de opcion multiple
Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracion: El autor

La familia contribuye en mayor medida con el financiamiento de gastos en salud en un 32,5%, lo

gue afecta su economia. La colaboracion del Estado es importante, pues el 27.5% de pacientes

han solventado gastos en salud debido al auspicio de instituciones solidarias sin fines de lucro y

un 25% por pensiéon o bono del Estado, y en igual porcentaje del 25% por seguro del IESS, un

82



20% por préstamos y deudas, un 15% mediante ingresos econémicos del paciente por trabajo o
jubilacion, en un 7.5% por venta de propiedades y en un 2.5% por seguro de salud privado.

Tabla No. 39 )
Descripcién Frecuencia Porcentaje (%)
Médico 21 55
Enfermeria 6 16
Sin preferencia 11 29
Otro 0 0
Total 38 100

Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

PERSONAL DE SALUD PREFERIDO PARA ATENCION
EN SALUD

0%

H Médico
i Enfermeria
kd Sin preferencia

ki Otro

Grafico No. 39
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

El 55% de pacientes prefieren atencion de personal médico, el 16 % de enfermeria y el 29% no

tienen preferencia en especial.
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Tabla No. 40
PREFERENCIA DE FRECUENCIA DE VISITAS DOMICILIARIAS SEGUN

PACIENTES

Descripcion Frecuencia Porcentaje (%)
a. Diariamente 6 26,1
b. Dos veces a la semana 4 17,4
c.Unavez alasemana 7 30,4
d. Cada dos semanas 1 4,3

e. Unavez al mes 5 21,7
Total 23 100,0

Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracion: El autor

PREFERENCIA DE FRECUENCIA DE VISITAS
DOMICILIARIAS SEGUN PACIENTES

M a. Diariamente

M b. Dos veces a la semana
i c. Unavez alasemana
i d. Cada dos semanas

Ll e. Una vez al mes

Gréafico No. 40
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracioén: El autor

El 30% de pacientes prefieren atencién domiciliaria una vez a la semana, 26% de diariamente,
el 22% una vez al mes, el 17% dos veces a la semana, el 4% cada dos semanas.
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Tabla No. 41

DIAS AL MES EN QUE PACIENTE PRESENTA MOLESTIAS

Descripcién Frecuencia Porcentaje (%}
O dias 3 7,5
1-5 dias 10 25
6-10 dias 5 12,5
11-15 dias 1 2,5
16-20 dias 1 2,5
21-25 dias 0 0
26-29 dias 0 0
Todos los dias 17 42,5
Intermitente 3 7,5
Total 40 100

Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracién: El autor

DIAS AL MES EN QUE PACIENTE PRESENTA

MOLESTIAS
42,50%
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Grafico No. 41
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor
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Los pacientes presentan molestias relacionadas con la enfermedad en un 43% todos los dias,
25% de 1-5 dias, 12% de 6-10 dias, en un 7.5% intermitentemente, no presentan molestias en

7.5%, en un 2.5% de 11-20 dias.

Tabla No. 42
UBICACION DE LA VIVIENDA

Indicador Frecuencia Porcentaje
a. Urbano 23 57,50%

b. Rural 17 42,50%
Total 40 100,00%

*Pregunta de opciones multiples
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracioén: El autor

UBICACION DE LA VIVIENDA

i a. Urbano

L b. Rural

Grafico No. 42

*Pregunta de opciones multiples
Fuente: Ficha de recolecciéon de datos
Elaboracioén: El autor

El 57% de pacientes vive en el sector urbano y el 43% en el sector rural.
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Tabla No. 43

MEDIOS DE COMUNICACION ‘

Descripcion Frecuencia Porcentaje (%)
Teléfono fijo 16 40
Celular 33 82,5
Internet 7 17,5
Otro 0 0
Ninguno 4 10

*Pregunta de opciones multiples
Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracién: El autor

MEDIOS DE COMUNICACION DE PACIENTE

0%

109

Grafico No. 43

*Pregunta de opciones multiples
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracioén: El autor

Del 100% de pacientes el 40% tienen acceso a teléfono fijo, el 82.50% a celular, el 17.50% a
internet, el 10% a ninguno.
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Tabla No. 44

TIEMPO NECESARIO PARA LLEGAR A SOLCA DESDE EL DOMICILIO DEL
PACIENTE

Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
a. Menos de 15 min. 11 27,5
b. 15 a 30 min. 4 10
c.30 min a1 hora 7 17,5
d. Menos de 5 horas 12 30
e. Mas de 5 horas 6 15
Total 40 100

*Pregunta de opciones multiples
Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracion: El autor

TIEMPO NECESARIO PARA LLEGAR A SOLCA DESDE
EL DOMICILIO DEL PACIENTE

B a. Menos de 15 min.
Eb. 15 a 30 min.

@c. 30 minal hora
Ed. Menos de 5 horas
He. Més de 5 horas

Grafico No. 44

*Pregunta de opciones miuiltiples
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

El 30 % de pacientes tardan menos de 5 horas en llegar a SOLCA, el 27% menos de 15
minutos, el 18% tardan entre 30min a 1 hora, el 15% tarda mas de 5 horas y el 10% tardan

entre 15 a 30 min.
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Anexo 7.

Tablas y gréaficos familiares

Tabla No. 45 ) )
FRECUENCIA SEGUN FAMILIARES DE ATENCION DOMICILIARIA PARA
PACIENTES
Indicador Frecuencia Porcentaje (%)
a. Diariamente 5 27,8
b. Dos veces ala semana 4 22,2
c.Unavez ala semana 4 22,2
d. Cada dos semanas 1 5,6
e. Unavez al mes 4 22,2
Total 18 100

*Pregunta de opciones multiples
Fuente: Ficha de recoleccién de datos
Elaboracion: El autor

Frecuencia visitas domiciliarias

M a. Diariamente

M b. Dos veces a la semana
i c. Unavez a la semana
4 d. Cada dos semanas

ld e. Una vez al mes

Grafico No. 45
*Pregunta de opciones multiples
Fuente: Ficha de recoleccion de datos
Elaboracion: El autor

EL 93% de cuidadores y/o familiares desearia que un equipo de salud le ayude en la atencion
del paciente, mediante servicio a domicilio en un 72% y hospitalario en un 28%. Se prefieren las
visitas domiciliarias diariamente en un 28%, en un 22 % dos veces a la semana, una vez a la

semana y una vez al mes respectivamente, en un 6% cada dos semanas.
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