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SINTESIS DE LA TESIS

Los cuidados paliativos y el tratamiento del dolor son elementos esenciales
para mejorar o mantener la calidad de vida de muchos enfermos afectados por
procesos incurables, crénicos o terminales. Debido a esto se realiz6 un estudio
pre-experimental de intervencion educativa antes/después en los cuidadores
primarios de adultos mayores con cancer que asistieron a la consulta de
Oncologia del Hospital general docente Roberto Rodriguez Fernandez, en el
periodo comprendido entre septiembre de 2009 a septiembre 2010, con el
objetivo de modificar los conocimientos sobre cuidados paliativos en los
cuidadores primarios. El universo de trabajo fue de 35 cuidadores primarios. Se
estudiaron variables generales, conocimientos en cuanto a importancia de la
funcion del cuidador, sintomas mas frecuentes y manejo de los mismos asi
como el cuidado de la salud del cuidador. Los instrumentos de recoleccion de
la informacion fueron la encuesta y la observacién. Se desarrollaron talleres de
capacitacion, posteriormente se aplicé el mismo instrumento aplicado al inicio,
comprobandose los resultados antes y después de la intervencién, se utiliz6 el
porcentaje como medida de resumen y el SPSS para Windows se emple6 para
el andlisis estadistico y se elaboré un plegable educativo del tema. Antes de la
intervencién educativa existia un nivel de conocimiento no satisfactorio,
variables que alcanzaron un nivel de conocimiento satisfactorio después de la

intervencion.
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INTRODUCCION

Resulta dificil aceptar que una persona, de cualquier grupo de edad, padezca y
en muchos casos muera a causa de un cancer. Este enemigo silencioso
ocasiona el 12% de todas las muertes en el mundo y en los proximos 20 afios
la mortalidad debe incrementarse de 6 a 10 millones, correspondiendo la mitad
de ellos a paises en desarrollo. Se estima que en el afio 2020 unos 30 millones
de personas padeceran de algun tipo de cancer por lo que ha pasado a ser un
importante problema de Salud, con tendencia al incremento en todas las
localizaciones. Ello se relaciona con el envejecimiento de la poblacién, la
prevalencia del consumo de tabaco, la alimentacion inadecuada, la
contaminacion ambiental, el estrés y la adopcion de estilos de vida no
saludables (1).

Cuba no queda fuera de este marco, donde esta enfermedad constituye la
segunda causa de muerte para todos los grupos de edades desde 1958.
Anualmente se diagnostican entre 20 000 y 25000 casos nuevos de cancer y
fallecen 13 000 a 14 000 por esta causa (2,3). Los cambios en algunos
indicadores demogréficos, sociales y de niveles de salud ocurridos en Cuba,
han provocado durante los ultimos 40 afios un incremento del riesgo de
enfermar por esta patologia (1,4).

El Programa Nacional de Control del Cancer en Cuba orienta las acciones
dirigidas a la educacion sanitaria de la poblacién, diagnostico precoz,
tratamiento eficaz y atencion al paciente, en todos los niveles del Sistema
Nacional de Salud.

En la década de los 80 del pasado siglo, se comenzaron a ampliar los alcances

de los parametros de evaluacion empleados en la investigacion de los servicios



clinicos y de salud mas alld de los indicadores tradicionales del éxito
terapéutico, tales como supervivencia prolongada y control de sintomas
clinicos. Particularmente en el terreno de la enfermedad cronica se ha abducido
que la evaluacién de tecnologias médicas requiere la atencion de la salud
funcional, psicolégica y social del individuo.

Aunque la respuesta al tumor, el intervalo libre de enfermedad y la
supervivencia global siguen siendo el centro de interés en la investigacion
clinica del cancer, han surgido consideraciones sobre la calidad de vida como
componente legitimo del proceso de evaluacion (5).

Los avances en la Oncologia han posibilitado que existan terapias con un
gran potencial curativo. Sin embargo, el tratamiento oncoespecifico puede
afectar fisica, social y psicolégicamente la vida y el estado de los pacientes,
que a consecuencia de las mismas deben afadir un esfuerzo adaptativo
considerable. La amenaza a la existencia, el sentimiento de incertidumbre e
incontrolabilidad que suscita el diagnéstico de cancer, los cambios corporales
tras la cirugia, los sintomas y signos secundarios a la quimioterapia y
radioterapia, los cambios en el estilo de vida asi como las repercusiones que el
proceso de enfermedad tiene en la vida socio-familiar y laboral de los
enfermos, legitiman la investigacion de las consecuencias del diagndstico y su
tratamiento (6,7). La atencion del enfermo de cancer en fase terminal ha
constituido la razén de ser de los cuidados paliativos (8). Los Cuidados
Paliativos se brindan a través de un equipo multidisciplinario de salud, a
personas enfermas y a sus grupos familiares. No son solo enfermos

oncologicos, puede tratarse de cualquier tipo de enfermedad cuyas



posibilidades de cura se hayan agotado luego del intento cientifico y racional
aplicado a los tratamientos médicos asistenciales (9).

Los cuidados paliativos son un concepto de la atencion al paciente que incluye
a profesionales de la salud y a voluntarios que proporcionan apoyo médico,
psicologico y espiritual a enfermos terminales y a sus seres queridos. Los
cuidados paliativos ponen el énfasis en la calidad de vida, es decir, en la paz, la
comodidad y la dignidad. Una de las metas principales de los cuidados
paliativos es el control del dolor y de otros sintomas para que el paciente pueda
permanecer lo mas alerta y comodo posible. El paciente tipico de cuidados
paliativos tiene un prondstico de vida de 6 meses 0 menos (10).

Los Cuidados Paliativos son una estrategia que permite aumentar la calidad de
vida de los pacientes y de sus familias asistiendo las enfermedades que
amenazan la vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento por medio
de una temprana e impecable valoracion y tratamiento del dolor y de otros
problemas, fisicos, sicosociales y espirituales (9,11-14).

La calidad de vida y confort de nuestros pacientes antes de su muerte pueden
ser mejorados considerablemente mediante la aplicacion de los conocimientos
actuales de los cuidados paliativos. Es requisito indispensable el adoptar una
actitud adecuada ante esta situacion, a menudo limite para el propio enfermo,
familia y equipo terapéutico, en nuestro hospital son atendidos pacientes
oncologicos que vienen a la consulta acomparfados por sus familiares, ya sea a
su seguimiento médico o sesiones de quimioterapia, donde evidenciamos una
falta de conocimientos sobre los cuidados que estos acompafiantes brindan a
estos pacientes. La situacion a nivel nacional, es decir en otros hospitales tanto

oncolégicos como generales es similar a la nuestra, no existen conocimientos



bésicos necesarios para la atencion del paciente oncolégico, por lo que
decidimos realizar un estudio pre-experimental de intervencion educativa
antes/después para elevar los conocimientos sobre cuidados paliativos de los

familiares y cuidadores del adulto mayor con cadncer en nuestro hospital (8).

Pregunta investigativa: ¢Como elevar el nivel de conocimiento de los
cuidadores primarios sobre los cuidados paliativos en el adulto mayor con
cancer en el Hospital Moron?

Hipodtesis: Si se aplica un programa de intervencion educativa a los cuidadores
de adultos mayores con cancer, se elevara el nivel de conocimiento sobre los

cuidados paliativos mejorando la calidad de vida de estos pacientes.



OBJETIVOS

General

Elevar los conocimientos con una Intervencion Educativa en los cuidadores
primarios sobre los cuidados paliativos que se le brindan al adulto mayor con
cancer de la consulta de Oncologia del Hospital General Provincial Docente
“‘Roberto Rodriguez Fernandez” del municipio Mordén durante el periodo
comprendido entre septiembre de 2009 hasta septiembre de 2010.

Especificos

1. Distribuir a los cuidadores segun:

-Sexo.
-grupos de edades.

-nivel de escolaridad.

-Clasificacion segun tipo.

2. Determinar el nivel de conocimiento de los cuidadores primarios sobre los

cuidados paliativos en el adulto mayor con cancer.

3. Realizar una intervencién educativa en los cuidadores primarios.

4. Determinar el nivel de conocimiento sobre los cuidados paliativos posterior a

la intervencion educativa.

5. Comparar los resultados antes y después de la intervencién educativa.
6. Disefar un plegable sobre cuidados paliativos en el adulto mayor con cancer

dirigido a los cuidadores de estos pacientes.



CAPITULO 1. FUNDAMENTACION HISTORICA Y CONCEPTUAL DE LOS
CUIDADOS PALIATIVOS DEL ADULTO MAYOR CON CANCER

1.1 Antecedentes Histéricos Conceptuales.

El adulto mayor, en cualquier escenario, juega un importante papel en la
creacion y desarrollo de la familia, él requiere de una atencion integral que le
permita gozar de una éptima salud para el logro de una vida plena, e insertarse
en las diferentes actividades de la sociedad, e incidir positivamente en el
mantenimiento y equilibrio de ésta. De ahi la importancia de reconocer
precozmente las alteraciones en las funciones vitales para la autonomia del
adulto mayor (15). El envejecimiento poblacional, situacién que nunca antes
habia enfrentado la humanidad, origina necesidades econdmicas, sociales y
culturales, con énfasis en la socio-sanitarias para la promocion y
mantenimiento del bienestar de las personas mayores (16).

En las Ultimas décadas estamos asistiendo el aumento gradual de la
prevalencia de algunas enfermedades croénicas, junto al envejecimiento de la
poblacion (8).

La humanidad, desde el mas intimo rincon de su historia, ha sido marcada por
numerosas enfermedades con variedad de sintomas, subsistiendo la dolencia,
el sufrimiento o el padecimiento y la incapacidad que han limitado la evolucion
estable de la vida de los individuos. El adulto mayor esta expuesto a muchas
de estas enfermedades que, en su mayoria, no comienzan de un modo
repentino sino que en forma insidiosa: glaucoma, hipertension arterial, diabetes
mellitus, arteriosclerosis, osteoporosis, depresion, obesidad, insuficiencia
respiratoria, cancer y otras. Cuando los sintomas son evidentes y lo obligan a

consultar, la enfermedad suele estar bastante avanzada y el tratamiento va a



ser mas paliativo que preventivo. Por eso, es muy necesario el control médico
del adulto mayor que se supone sano, para detectar precozmente esas
patologias y para ensefiarle a vivir sanamente (17).

El cancer es una de las principales causas de muerte del adulto mayor. No
obstante, algunas de sus formas pueden prevenirse, y, si se detectan y tratan a
tiempo, el cancer puede ser curado (17). El cancer es una enfermedad
conocida desde las antiguas civilizaciones. Su nombre deriva de la palabra
kankros, que significa cangrejo y hace referencia a la similitud en que el animal
y la enfermedad "atrapan” y destrozan a sus victimas". Es un término genérico
para un grupo de méas de 100 enfermedades que pueden afectar a cualquier
parte del organismo. Otros términos utilizados son neoplasias y tumores
malignos (18-25).

El cancer es una de las principales causas de mortalidad a nivel mundial; se le
atribuyen 7,4 millones de defunciones ocurridas en 2004 (aproximadamente un
13% del total). La mayor parte de la mortalidad anual por cancer obedece a
cancer de pulmén, estobmago, higado, colon y mama. La frecuencia de los
diversos tipos de cancer varia segun el sexo. Aproximadamente el 30% de las
defunciones por cancer son prevenibles. EI consumo de tabaco es el principal
factor singular de riesgo de cancer. El cancer comienza con una modificacion
en una sola célula. Ese cambio puede haber sido iniciado por agentes externos
o por factores genéticos heredados. Las muertes debidas al cancer a nivel
mundial siguen aumentando, se calcula que seran 12 millones para el afio 2030
(25-27).

A finales del siglo XX, 10 millones de casos de cancer fueron diagnosticados

anualmente en el mundo. Para el primer cuarto del siglo XXI, dicha cifra



aumentara, con un promedio anual de 30 millones de casos nuevos por afo.
Ello constituird la primera causa de muerte en el mundo, superando las
provocadas por las enfermedades del corazén. En Cuba, el cancer no solo es
la segunda causa de muerte en el pais, sino que es la primera causa de afos
de vida potencialmente perdidos de la poblacion cubana (28).

El cancer, tiene una enorme connotacion psicosocial y genera un impacto
emocional en la poblacién. Sus manifestaciones ademas estan asociadas a
sufrimiento, muerte, minusvalia, incertidumbre y lo impredecible de su curso,
asi como el distrés afectivo que provoca y las afectaciones a la autonomia,
control, imagen corporal y autoestima de los pacientes. Es preciso sefialar
también que la enfermedad oncoldgica requiere de tratamientos invasivos,
mutilantes y prolongados en tiempo, lo que hace que tanto pacientes como
familiares sean tributarios de atencion psicologica (29).

De lo expuesto anteriormente se deduce que el cancer es uno de los mas
graves problemas de salud en el mundo dada la incidencia del mismo.

No podemos pasar por alto que la enfermedad oncoldgica esta asociada a una
experiencia de sufrimiento y vulnerabilidad, pudiendo afectar no sélo la calidad
de vida sino también, en algunos casos, la supervivencia del paciente. Con el
objetivo de aumentar la calidad de vida y disminuir los efectos secundarios
derivados de la enfermedad, cada vez son mas las especialidades y
profesionales del mundo cientifico que reconocen la necesidad de proporcionar
apoyo psicolédgico a personas con cancer y sus familiares que lo necesiten (29).
El cancer es una de las enfermedades que desde su inicio provoca
frecuentemente muchos sintomas y éstos se hacen cada vez mas cambiantes

y complejos segun avanza la enfermedad. Muchos autores afirman que el



enfermo con cancer, sobre todo, en fases avanzada y terminal, es un enfermo
plurisintomético y multicambiante (30-32).

Un estudio realizado por Twycross, demostré que los enfermos tenian entre 3y
18 sintomas, con un promedio de 10 sintomas por enfermo. Diferentes
investigadores coinciden en sefalar que los sintomas mas incidentes en estos
enfermos son: dolor, estrefiimiento, debilidad, insomnio, anorexia, boca seca,
disnea, ansiedad, tos, naduseas y vomitos, depresion, confusion y problemas
familiares. Es facil comprender la importancia que tiene el conocimiento de la
incidencia de estos sintomas y las formas mas adecuadas para su control, ya
que éstos son los responsables del deterioro progresivo de la calidad de vida,
tanto de los enfermos como de sus familiares (33).

A pesar del desarrollo de los programas de diagnéstico precoz, la mitad de los
pacientes oncologicos llegan hoy al facultativo, en estadio avanzado de la
enfermedad. En consecuencia, el médico clinico dedica el 70% de su tiempo a
ofrecer terapia de soporte y cuidados paliativos al enfermo de cancer. De este
modo, los cuidados paliativos desempefian un papel protagénico en la
terapéutica para prologar la vida (28).

Segun las expectativas de la OMS la incidencia de cancer en el afio 2020 es
estima en 20 millones de personas, de las que el 55% morirdn por dicha
enfermedad. Esto significa que 12 millones de personas de enfrentaran en
alguin momento de su evolucién a la muerte, con el proceso que a la misma
precede y por lo tanto con la necesidad de una expectativa terapéutica

meramente paliativa (34).



El probable origen etimolégico de la palabra paliativo es la palabra latina
pallium, que significa manto o cubierta, haciendo alusion al acto de aliviar
sintomas o sufrimiento (Mount BM, J Pain Symptom Manage, 1993) (35,36).
Desde la elaboracion en 1982 de las orientaciones para un Programa General
de Control de Céancer, la OMS ha impulsado programas de intervencion en
Cuidados Paliativos, definiéndolo como “el unico enfoque realista para la
atencion de muchos pacientes con cancer’ sin tratamiento curativo. Por lo
anterior, y por la necesidad de incluir el dolor y los cuidados paliativos como un
problema de salud publica, el programa de Alivio del Dolor y los Cuidados
Paliativos oncoldgicos es uno de los tres programas prioritarios de la OMS en
el mundo.

Cuando ya no hay esperanza de curacion, el tratamiento no consiste en
eliminar al objeto enfermedad o en tratar sus causas. Por el contrario, “el
objetivo de los cuidados paliativos consiste en asegurar la maxima calidad de
vida posible tanto para el paciente como para su familia“(37,38).

Sabemos que es posible curar el cancer, pero mayor es la dificultad de vivir con
0 sobrevivir a él. Y que en cualquiera de las dos situaciones, el paciente y su
familia son afectados, transformados subjetivamente y no dejan de expresar
sus fantasias, temores, deseos, creencias y percepciones: del equipo, del
tratamiento, de las intervenciones que se hagan o dejen de hacerse, y sus
efectos; creencias culturales o religiosas; emociones y afectos. Elementos que
influyen, por tanto, en la evolucion del tratamiento, en la respuesta a éste por
parte del paciente y su familia, y, potencialmente, en la progresiéon de la

enfermedad.



Sea curativo 0 no el tratamiento, el sufrimiento se presenta a nivel del sujeto
que padece o padecio la agresividad de la enfermedad y el o los tratamientos
concomitantes. Considerando que los que sufren desde el diagnostico son el
paciente y su familia (38). En 1980 la OMS incorpora oficialmente el concepto
de Cuidados Paliativos y promueve el Programa de Cuidados Paliativos como
parte del Programa de Control de Cancer.

Una década y media después la PAHO (Organizacion Panamericana de la
Salud) también lo incorpora oficialmente a sus programas asistenciales (39).

La definicion inicial de la OMS en 1986 de cuidados paliativos hacia referencia
a los cuidados activos totales de los pacientes que no responden al tratamiento
con intencién curativa. En el 2002 la OMS redefine estos cuidados como
aquellos que intentan aumentar la calidad de vida de pacientes y familiares
mediante la prevencion, identificacién precoz, el tratamiento del dolor y de otros
problemas fisicos, psicosociales y espirituales. Para una atencion integral
oncolégica los cuidados paliativos deben ser aplicados desde el diagnéstico;
asi entendido el concepto de cuidados paliativos queda incluido en un concepto
mas amplio como es el de cuidados continuos donde todos estos objetivos se
ofrecen al paciente desde el diagnostico de la enfermedad. Se recomienda la
continuidad asistencial en cada fase de la enfermedad evitando cambios en el
equipo asistencial responsable (34,39).

En el ambito de la oncologia clinica cuando ya no podemos curar la paliacion
tiene como objetivos aumentar la supervivencia, incrementar el intervalo libre
de progresion, mejorar la calidad de vida y conseguir un alivio de los sintomas.
Cualquiera que sea la indicacion de tratamiento oncologico debemos prestar

especial atencion a la toxicidad que produce y a su repercusion sobre la calidad



de vida a corto, medio y largo plazo. La aparicion de nuevos esquemas de
tratamiento con mejor perfil de tolerancia ha sido la razon fundamental para el
incremento del uso de la quimioterapia con el objetivo exclusivo de la paliacion.
En cualquier caso es necesario individualizar la actitud a tomar en cada caso.
La seleccion del paciente candidato a tratamientos con quimioterapia activa no
es tarea facil y se deben considerar factores como estado general del paciente,
extension del tumor, patologias concomitantes, tratamientos previos, intervalo
desde su administracion, edad biologica (34).

La demanda social en los aspectos paliativos de la Medicina se ha
incrementado notablemente en el siglo XX, a causa de diversos factores. Los
Cuidados Paliativos se han ido desarrollando justamente como la respuesta
social a esa necesidad de la Medicina actual. La Medicina del siglo XXI tiene
dos objetivos de la misma categoria e importancia: el que siempre ha sido
reconocido como luchar contra las enfermedades, evitandolas o curandolas,
pero también el alivio del sufrimiento y permitir que cuando llegue la muerte, los
pacientes mueran en paz. En direccion a estos objetivos, la funcién del equipo
multidisciplinario incluye proporcionar calidad de vida y tratar de alejar el
sufrimiento que se produce por la confrontacién de los enfermos con pérdidas
biolégicas y psicoldgicas importantes (40).

El cuidado del paciente con cancer avanzado pone a prueba los recursos de
salud que se ofrecen en el hospital y la comunidad. Se concibe como “cuidado
paliativo” el cuidado total activo proporcionado por un equipo multiprofesional a
pacientes y sus familiares, cuando la enfermedad del paciente ya no responde
a tratamientos curativos. En efecto, los Cuidados Paliativos han llegado a

constituir una alternativa de atencion profesional y humana a aquellos



pacientes a quienes no es posible ya curar, y pretenden preservar la maxima
calidad de vida posible a los pacientes y sus familiares mas cercanos (24,41).
Segun la O.M.S la definicién de Salud seria un estado completo de bienestar
fisico, mental y social y no sélo la ausencia de enfermedad. Segun el
diccionario de la Real Academia de la Lengua el término calidad seria la
propiedad o conjunto de propiedades inherentes a una cosa que permiten
apreciarla como igual, mejor o peor que las restantes de su especie. El término
vida hace referencia a un espacio de tiempo que transcurre desde el
nacimiento de un animal o vegetal hasta su muerte. Sin embargo, aunque la
mayoria de las personas comprenden intuitivamente las connotaciones que
implica la expresion calidad de vida su definicion es extremadamente
complicada dentro del &mbito de la salud.

A menudo el término “calidad de vida” es utilizado por el personal sanitario sin
ningun tipo de definicion explicita, abarcando elementos muy dispares con
objeto de poder cuantificarla. Aunque existen multiples y variadas definiciones
sobre lo que es calidad de vida, afortunadamente cada vez existe un mayor
consenso sobre la misma, siendo las mas acertadas (desde mi punto de vista)
aquellas que hacen referencia a la evaluacion subjetiva de la vida entendida
como un todo, o la valoracién de los pacientes sobre la satisfaccion con su
nivel de funcionamiento normal comparandolo con el que ellos creian que era
posible o ideal (42,43).

Por tanto, se puede extraer como conclusion el hecho de que la calidad de vida
relacionada con la salud significa diferentes cosas, a diferentes personas en
diferentes momentos, y por tanto se recomienda que la prioridad la establezca

el paciente. Ademas un problema afadido a tener en cuenta es el



envejecimiento progresivo de la poblacion general, lo cual nos hace
diagnosticar tumores cada vez con mas frecuencia en pacientes ancianos, en
los que se plantean indicaciones “limite” de los tratamientos adyuvantes en
Oncologia (radioterapia, quimioterapia...). Se establece, por tanto, también la
necesidad de valorar la posibilidad de realizar un subgrupo de valoracién a la
hora de decidir tratamientos agresivos en pacientes de mas edad
(Oncogeriatria). Podriamos decir, por tanto, que en general las personas (y
mas los profesionales sanitarios) comprenden intuitivamente las connotaciones
que implica el término Calidad de Vida y Cuidados Paliativos (44).

Segun la OMS, los cuidados paliativos constituyen un modelo asistencial que
mejora la calidad de vida de los pacientes con enfermedades potencialmente
letales y la de sus familias. Se basa en la prevencion y el control del sufrimiento
con identificacion precoz, evaluacion y tratamiento adecuados del dolor y otros
problemas fisicos, psicosociales y espirituales.

Tienen por objeto.

1-establecer un proceso que no acelere la llegada de la muerte, ni tampoco la
posponga.

2-proporcionar alivio del dolor y de otros sintomas angustiosos.

3-integrar los aspectos sicolégicos y espirituales al tratamiento del paciente.
4-ofrecer un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a llevar una vida lo
mas activa posible hasta que sobrevenga la muerte.

5-ofrecer un sistema de apoyo a la familia para que pueda afrontar la
enfermedad del paciente y sobrellevar el periodo de duelo.

6-brindar atencién en un equipo multidisciplinario para dar soluciéon a las

enfermedades del paciente y su familia, incluyendo la atencion al duelo.



7-preservar y, si es posible, incrementar la calidad de vida y ejercer una
influencia positiva durante el curso de la enfermedad

Las modalidades de atencién en cuidados paliativos méas frecuentes en la
actualidad son aquellas que combinan la atencion domiciliaria por equipos
multidisciplinarios de atencion primaria y el ingreso temporal en unidades de
cuidados paliativos hospitalarias, siguiendo determinados criterios para su
internamiento.

Las principales metas de atencién paliativa son.

1-Atencion integral, que tenga en cuenta los aspectos fisicos, emocionales,
sociales y espirituales, es decir, una atencibn forzosamente global,
individualizada y continuada por un equipo interdisciplinario.

2-El enfermo y la familia son la unidad a tratar.

3-La promocion de la autonomia y la dignidad al enfermo son factores rectores
en la toma de decisiones terapéuticas por el equipo de salud.

4-Concepcion  terapéutica activa y rehabilitatoria, superando el
desconocimiento y la actitud negativa y fatalista que se esconde tras el ““ya no
hay nada mas que hacer”".

5-Brindar los cuidados en un entorno de respeto, confort, apoyo vy
comunicacion adecuada.

Las herramientas fundamentales en la terapéutica de cuidados paliativos son:
1-Control de sintomas.

2-Comunicacion, informacion, y apoyo emocional, a paciente y familia.
3-Cambios en la atencion institucional de salud con trabajo en equipo
interdisciplinar, que disponga de espacios y tiempos, con formacion comun y

especifica de sus miembros. Es importante disponer de conocimientos y



habilidades para todo tipo de intervenciones, pero también atender a la
modificacion de actitudes y creencias estereotipadas con respecto a la etapa
final de la vida y la muerte.

4-Las situaciones cotidianas estresantes y que pueden conducir al desgaste y
quemamiento conocido como “burnout” de estos profesionales hacen
necesarios su autocuidado y autoproteccion emocional (45-47).

Levi y Anderson han afirmado que la calidad de vida es una medida compuesta
de bienestar fisico, mental y social, tal como la percibe cada individuo y cada
grupo, de felicidad, satisfaccién y recompensa (48). Se insiste en que no es el
reflejo directo de las condiciones objetivas, sino de la evaluacion realizada por
el individuo (24).

La vision integral del paciente ha sido reemplazada por la aplicacion
sistematica de tratamientos indicados por especialistas diferentes, fenbmeno
que se observa incluso en la atencion de pacientes terminales. Esta vision
parcelada del enfermo puede conducir a lo que actualmente se conoce como
encarnizamiento terapéutico, en lugar de dar pie a un apoyo de calidad para
atender las necesidades de aquellos pacientes que simplemente se encuentran
fuera del alcance terapéutico curativo. Esto también se ve reflejado en el gran
vacio que existe en las mallas curriculares de medicina y enfermeria en
relacion a cémo cuidar adecuadamente a enfermos incurables y con
expectativas de vida limitadas.

Ante esta realidad, Sanz y Pascual sefalan que “hay que rescatar y
redescubrir, si cabe, el fendmeno de “cuidar’, actualmente eclipsado por la

sobre expansion de los aspectos curativos de la medicina. No tenemos que



olvidar que la medicina nace como respuesta de ayuda, consuelo y
acompafiamiento para los seres humanos enfermos y moribundos” (39).

Los avances conseguidos en el tratamiento especifico del cancer, han
permitido un aumento significativo de la supervivencia y calidad de vida de

estos enfermos (8).

CAPITULO 2. ASPECTOS METODOLOGICOS E INTERVENCION
EDUCATIVA SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS EN EL ADULTO MAYOR

2.1 Aspectos metodoldgicos de lainvestigacion.

Se realiz6 un estudio pre-experimental antes y después de intervencién
educativa con el objetivo de elevar el nivel de conocimientos de los cuidadores
primarios sobre los cuidados paliativos en el adulto mayor con cancer de la
consulta de Oncolégica del Hospital General Provincial Docente “Roberto
Rodriguez Fernandez” del municipio Morén, después de aplicada la estrategia
de intervencion educativa durante el periodo comprendido entre septiembre de
2009 hasta septiembre de 2010.

El universo de trabajo estuvo constituido por la totalidad de ancianos con
cancer y sus cuidadores primarios que asistieron a la consulta de Oncologia en
el periodo antes mencionado; ademas que cumplian con los criterios de
inclusion y exclusion que a continuacion exponemos, a los mismos se le solicito

su participacion en el estudio de forma voluntaria (anexo 1) y luego se aplico



una encuesta (anexo 2) previa discusion y aprobacién por los autores del

trabajo.

Criterios de inclusion:
» Adulto mayor que asisten a la consulta de Oncologia del Hospital

de Mordn durante el periodo antes mencionado.

» No poseer enfermedades mentales u otros estados patoldgicos

qgue le impidan responder nuestro cuestionario.

» Brindar su consentimiento informado a cooperar de forma

voluntaria con nuestro estudio.

Criterios de exclusién:

» Adulto mayor que no cumpla con los criterios de inclusion.

» Los que voluntariamente quieran abandonar la investigacion.

En una primera parte se aplicé la encuesta a los cuidadores primarios de los
adultos mayores con cancer a partir de la cual se caracterizaron y exploraron
los problemas de estos que constituyeron el universo de trabajo, en
correspondencia con los mismos se elaboré un programa educativo dirigido a
los cuidadores primarios de estos pacientes; luego de la puesta en practica del
mismo se aplicé por segunda vez la encuesta para valorar el impacto de la
estrategia de intervencion. La entrevista estuvo compuesta por 8 preguntas, 4
de datos generales y el resto fueron preguntas que midieron conocimiento a las
cuales se les dio un valor segun la clave, los resultados fueron dados de

manera parcial (por preguntas segun la operacionalizacién de las variables.)



La estrategia metodoldgica del Trabajo se basa en principios, categorias y
leyes del Materialismo Dialéctico y del método cientifico, aplicados al estudio
de una parte de la realidad social.

Los métodos aplicados durante la investigacion fueron:

Métodos del nivel teorico:

Andlisis-sintesis: Permiti6 penetrar en lo fundamental de lo observado,
separar lo esencial de lo secundario, determinar lo importante a partir de la
bibliografia revisada y extraer lo necesario para la solucion del problema.
Andlisis historico-l6gico: Se selecciona con el objetivo de poder estudiar la
trayectoria real de los fenomenos y acontecimientos en el decursar de su
historia, por lo que se emplea para indagar sobre la polifarmacia por
automedicacion y su incremento en el adulto mayor.

Induccién-deduccién: Se establecen generalizaciones que confirman
empiricamente la hipétesis.

Hipotético-deductivo: Deduce una hip6tesis como respuesta al problema.
Métodos empiricos:

La observacion: Mediante la misma se conoce la realidad del proceso, para
asi diagnosticar los riesgos y efectos adversos por automedicacion y poder
aplicar un programa de intervencion educativa que logre resolver el objetivo de
la investigacion.

La encuesta: Se utiliz6 como técnica para la obtencidn de la informacion

dadas sus caracteristicas de busqueda de informacion rapida y econdmica, la



cual se aplicé a los cuidadores primarios de los adultos mayores con cancer de
la consulta de Oncologia del Hospital de Morén, los cuales constituyeron
nuestra universo de trabajo, para conocer el comportamiento de algunas
variables relacionadas con los cuidados paliativos. Para el desarrollo de la
intervencién, se aplicdé una encuesta de 8 items antes y después de la
intervencién educativa, que constituye el sustento informativo de todo el
trabajo. En esta se recogieron todas las variables de interés para la
informacion, la cual tuvo preguntas abiertas y cerradas dicotomicas y
politébmicas.

El procesamiento estadistico: Se utilizé para comparar los datos obtenidos
como resultado del instrumento aplicado; el procesamiento se realizdé en una
microcomputadora PENTIUM y se utilizaron los programas Microsoft Word y
Excel 2007. Los datos obtenidos de la entrevista fueron vaciados en cuadros
estadisticos para su presentacion y analisis, utilizando medidas de resumen
para variables cualitativas y cuantitativas (porcentaje). Para evaluar el nivel de
conocimientos y la efectividad de la intervencion se utilizd el Test de
comparacion de medias para ambos momentos (antes y después) con un nivel
de significacion de a= 0.05. Para el anadlisis estadistico de la hipdtesis usamos
que:

Ho: 1a = g Las medias son iguales en ambos momentos

Hi: na # pug Las medias difieren en ambos momentos

Estadigrafo de prueba:
X—Ho

AT

Entonces la regla de decision seria rechazar Hy Si 1a Z gpservada > Z tabulada (Zo >

Z =

Zi1.¢12), €n caso de utilizar un software estadistico se rechazara la H, si la



probabilidad asociada al estadigrafo (p < &). Se calcularon también los
Intervalos de confianza para la media:

X+ Zyp

n

Operacionalizacion de las variables usadas en la investigacion.

Variable dependiente:

Nivel de conocimiento: La adquisicibn de elementos cognitivos a través de
diferentes vias, en temas relacionados con los cuidados paliativos en los
cuidadores primarios de estos pacientes.

La cual se operacionalizé de la siguiente forma:

1-lImportancia de la funcion de los cuidadores primarios.

2-Sintomas mas frecuentes del paciente con cancer.

3-Manejo de los sintomas mas frecuentes.

4-Importancia del cuidado de su salud.

Variable Tipo Operacionalizacion
dependiente Escalas Descripcion
Importancia de la | Cualitativa 1-Ninguna Pregunta 5:
funcidbn de los | Politbénicas 2-Ligera Satisfactorio:
cuidadores 3-Moderada Sefalar bastante
primarios. 4-Bastante (4) y extrema (5).
5-Extrema No satisfactorio:
Sefalar Ninguna




(1), ligera (2) y

moderada (3).

Sintomas  mas | Cualitativa 1-Dolor Pregunta 6:
frecuentes  del | Politdnicas 2-VOomitos y nauseas Satisfactorio:
paciente con 3-Decaimiento y fatiga Sefialar 5 o0 mas
cancer. 4-Estrefimiento de los sintomas.
5-Pocos deseos de comer | No  satisfactorio:
6-Fatiga Sefalar menos de
7-Falta de aire 5 sintomas.
8-Tos
9-Boca seca
10-Depresion
11-Ansiedad
12-Insomnio
El manejo de los | Cualitativa 1-Siempre Pregunta 7:
sintomas de los | Politonica 2-Casi siempre Satisfactorio:

pacientes con

cancer.

3-A veces

4-Casi nunca

5-Nunca

Sefalar siempre
(1), casi siempre
(2) y a veces (3).
No satisfactorio:
Senalar casi

nunca (4) y nunca

(5).




Importancia del | Cualitativa 1-Ninguna Pregunta 8:
cuidado de su | Politdénicas 2-Poca ) )
Satisfactorio:
salud 3-Mucha .
Sefalar  mucha
3).
No satisfactorio:
Sefialar ninguna
(1) y poca (2).
Nivel de | Cualitativa Satisfactorio. Satisfactorio:
Conocimiento Dicotomicas Pregunta 5:

No Satisfactorio.

Sefialar bastante
(4) y extrema (5).
Pregunta 6:
Sefialar 5 0 mas
de los sintomas.

Pregunta 7.
Sefalar siempre
(1), casi siempre

(2) y a veces (3).

Pregunta 8:
Sefalar mucha
3).

No satisfactorio
Pregunta S:

Sefialar Ninguna




(1), ligera (2) y
moderada (3).
Pregunta 6:

Sefalar menos de

5 sintomas.
Pregunta 7
Sefalar casi

nunca (4) y nunca
(5).
Pregunta 8:

Sefialar ninguna

(1) y poca (2).

Clave de evaluacion para el Nivel de Conocimientos para las encuestas.

Se le asigno 20 puntos a cada pregunta a partir de la 5. En la pregunta 5 el que

sefiale bastante y extrema obtendra los 20 puntos y el que sefiale ninguna,

ligera y moderada no obtendra ningun punto. En la pregunta 6 cada inciso tiene

valor de 4 puntos. El que sefiale 5 incisos 0 mas obtendra 20 puntos. En la

pregunta 7 el que sefiale siempre, casi siempre y a veces obtendra los 20

puntos y el que sefiale casi nunca y nunca no obtendrd ningun punto. En la

pregunta 8 el que sefiale mucha obtendra los 20 puntos y el que sefale

ninguna y poca no obtendra ningun punto. Luego se sumaron todos los puntos

para ver el total de posibilidades (80 puntos) y a ese valor se le hall6 el 80%

gue correspondid con la categoria de Satisfactorio.

La evaluacion quedd6 constituida de la siquiente forma:




Satisfactoria: 64 —80 puntos (80 — 100 %).
No Satisfactorio: 0 — 63 puntos (0 — 79 %).

0% 80 % 100 %

0 No satisfactorio 64 Satisfactorio 80

Variable independiente:

Intervencion educativa: Sistema de actividades educativas para lograr
cambios de comportamientos especificos y sostenidos en los cuidadores
primarios de la poblacion geriatrica con cancer.

Métodos educativos: Son las vias y los modos de la actividad conjunta entre
los sujetos para lograr los objetivos propuestos.

El trabajo se desarroll6 en tres etapas.

-Diagnostico del nivel de conocimiento al inicio de la investigacion.

-Aplicacion de la intervencion educativa.

-Evaluacion del nivel de conocimiento después de la intervencion.

Diagnoéstico del nivel de conocimiento al inicio de la investigacion.

En esta fase se identificd el nivel de conocimiento de los cuidadores primarios
sobre cuidados paliativos en los adultos mayores con cancer seleccionados
para la investigacion, para ello se realizé un instrumento que conté con 8 items
gue evaluaron variables de interés.

Aplicacion de la intervencion educativa.

Dicha etapa continta a la anterior donde aplicamos el programa educativo.

Evaluacion del nivel de conocimiento después de la intervencion.



Una semana después de aplicar el programa educativo se evalué el nivel de

conocimientos de los mismos aplicando la misma entrevista estructurada de la

primera etapa (ver anexo 2) y se evalud cuantitativamente segun variable

dependiente.

Los resultados se expresaron en forma de tablas las que se analizaron en

correspondencia con los objetivos propuestos para emitir las conclusiones.

Otras Variables | Tipo Operacionalizacion
Escalas Descripcion
Grupo de Edad | Cuantitativa | 20-30 afios Segun afo
de los | Continua 31-40 afios cumplido
cuidadores 41-50 afos
primarios 51-60 afios
Mayor de 60 afios
Sexo Cualitativa Masculino Segun Sexo
Dicotomica Femenino biolégico
Escolaridad del | Cuantitativa | Primaria Segun referido
cuidador primario | Continua Secundaria por el cuidador
Preuniversitaria primario
Universitaria
Tipo de | Cualitativa Primer orden Segun referido
cuidadores Politébmicas Segundo orden por el cuidador
primarios Familiar lejano primario

Vecinos
Otros

2.2 Fundamentacion metodoldgica de la Intervencién Educativa.

La intervencién educativa es un sistema de actividades educativas efectiva

para lograr cambios en el nivel de conocimiento de las personas capacitadas




sobre aspectos necesarios para los cuidados paliativos del adulto mayor con
cancer.

1) TITULO: TALLER SOBRE ASPECTOS NECESARIOS EN CUIDADOS
PALIATIVOS DEL ADULTO MAYOR CON CANCER.

2) FUNDAMENTACION:

La proporcion de poblacion mayor de 65 afios (Adultos Mayores) estd en
progresivo aumento en nuestro pais. Los Adultos Mayores frecuentemente
padecen una o mas enfermedades crénicas, que le ocasionan estrés fisico y
psicolégico, progresivo deterioro funcional y mayor vulnerabilidad a resultados
negativos, lo que implica una creciente necesidad de soporte familiar y/o
cuidado o apoyo externo.

Diversos estudios muestran que el cuidado médico de enfermedades cronicas
y progresivas en el Adulto Mayores se caracteriza por el subtratamiento de
sintomas significativos, conflictos en la toma de decisiones, deterioro en la
salud fisica y psicolégica de sus cuidadores y el consumo de recursos
econdmicos familiares.

Los Adultos Mayores padecen el 55% de los tumores y concentran el 60% de
las muertes por cancer, aunque también presentan otras patologias cronicas,
que pueden progresar hasta estados avanzados en que no existe opcion de
tratamientos especificos efectivos como por ejemplo enfermedad pulmonar
obstructiva (LCFA), enfermedades neurodegenerativas, insuficiencia cardiaca o
renal, cirrosis hepatica, etc.

Frecuentemente el cuidado médico es presentado como una dicotomia
mutuamente excluyente entre los esfuerzos destinados a lograr la curacion de

la enfermedad y prolongar la vida y aquellos destinados a mejorar la calidad de



vida y aliviar el sufrimiento, cuando la curacién no es posible. Sin embargo, los
pacientes con enfermedades crénicas avanzadas se benefician mas de una
combinacion de las medidas que prolongan la vida (cuando es posible y
apropiado), con otras destinadas a paliar los sintomas, rehabilitacion y soporte
a sus cuidadores, vivencias familiares, el ambiente cultural, roles, relaciones, el
cuerpo, el inconsciente, los secretos de vida, la percepcion del futuro, la
dimension de trascendencia, de modo que su buena atencion requiere un
enfoque multidimencional.

3) OBJETIVOS:

General

Elevar los conocimientos con una Intervencién Educativa sobre los cuidados
paliativos que se le brindan al adulto mayor con cancer en el cuidador primario.
Especificos

5. Distribuir a los cuidadores segun:

-Sexo
-grupos de edades

-nivel de escolaridad

-tipo

6. Determinar el nivel de conocimiento de los cuidadores primarios sobre los

cuidados paliativos en el adulto mayor con cancer.

7. Realizar una intervencion educativa en los cuidadores primarios.

8. Determinar el nivel de conocimiento sobre los cuidados paliativos posterior a

la intervencion educativa.

5. Comparar los resultados antes y después de la intervencién educativa.



7. Disefiar un plegable sobre cuidados paliativos en el adulto mayor con cancer

dirigido a los cuidadores de estos pacientes.

4) REQUISITOS DE INGRESOS:
Cuidadores primarios de adultos mayores con cancer que asistan a la consulta
de oncologia del Hospital Roberto Rodriguez del municipio Moron.
El total de cuidadores se dividieron en dos grupos de 17 y 18 integrantes a los
cuales se les impartié el programa educativo, el mismo se desarrolld6 en 10
sesiones de trabajo, de una hora de duracién, con dos frecuencias semanales,
una para cada grupo (martes y jueves). Los encuentros se desarrollaron en la
sala de quimioterapia del Hospital Roberto Rodriguez. Cada actividad al inicio
se reforzé con un recuento somero a modo de introduccion empleando
diferentes técnicas participativas y un video referente al tema a tratar.
5) DURACION:
-5 semanas.
6) MODALIDAD:
-Taller
7) PERFIL DEL EGRESADO:
-El egresado de este Taller contard con los conocimientos necesarios para
realizar los cuidados paliativos del adulto mayor con cancer.
8) ESTRUCTURA DEL PLAN DE ESTUDIO Y ASPECTOS ORGANIZATIVOS:
SEMANAS LECTIVAS: 5
FRECUENCIA SEMANAL: 2 (una en cada grupo)

TOTAL DE HORAS: 10 horas (5 en cada grupo)

Talleres realizados con los | Fecha de | Fecha de




cuidadores primarios de los adultos | encuentros encuentro
mayores con cancer del municipio | grupo : 1 grupo :2
mordn sobre cuidados paliativos

Encuentro : 1 10/11/09 12/11/09
Encuentro : 2 17/11/09 19/11/09
Encuentro : 3 24/11/09 26/11/09
Encuentro : 4 1/1209 3/12/09
Encuentro : 5 8/12/09 10/12/09

9) PROGRAMA ANALITICO:

Todos los temas que son tratados en el taller se prepararon con la aplicaciéon
técnicas participativas, cada actividad al inicio se reforz6 con un recuento
somero a modo de introduccion.
Tema |: Presentacion del programa.
Sumario: 1- Presentacion del proyecto.
2- Aplicacion de la entrevista.
3- Cierre.
Objetivos: Crear un ambiente de confianza, desinhibir a los participantes y
establecer las reglas del trabajo grupal.
Tipo de actividad: Dinamica de grupo.
Recursos: Entrevista, boligrafo, televisor, video y casete
Frecuencia: 1 hora.

Responsables: Lic. Minerva Elaine Reyes Mosquera.




Participantes: Cuidadores primarios de los Adultos mayores con cancer.
Tema Il: Enfermedad terminal.
Sumario: 1- Definicién y fundamento de enfermedad terminal

2- Objetivos y bases de la terapéutica.
Obijetivos: Definir el concepto de enfermedad terminal asi como conocer sus
objetivos y bases terapéuticas.
Tipo de actividad: Técnica participativa "La pesca’.
Recursos: peces de cartulina, sombrero, presillas, cafia de pescar, iman,
pizarra.
Televisor, video y casete.
Frecuencia: 1 hora.
Responsables: Lic. Minerva Elaine Reyes Mosquera.
Participantes: Cuidadores primarios de los Adultos mayores con cancer
Tema lll: El enfermo y la familia
Sumario: 1-Importancia del ambiente familiar

2-Apoyo emocional y comunicacién con el enfermo, familia y equipo
terapéutico.

3- Medidas especificas de ayuda y educacion.
Objetivo: Reconocer el papel de la familia en estos pacientes.
Tipo de actividad: Técnica participativa "Lluvia de ideas " (forma oral).
Recursos: Papel tamafio pliego o pizarra y marcadores.

Televisor y video.

Frecuencia: 1 hora.
Responsables: Lic. Minerva Elaine Reyes Mosquera.

Participantes: Cuidadores primarios de los Adultos mayores con cancer



Tema IV: Control de sintomas.
Sumario: 1-Principios generales de control de sintomas
2-Reconocer, evaluar y tratar los numerosos sintomas.
3- Monitorizacién de sintomas mediante el uso de instrumentos de medidas
estandarizados.
Obijetivos: Explicar los principales sintomas en los pacientes con cancer, asi
como conocer el manejo de estos sintomas.
Tipo de actividad: Técnica participativa Proyeccién de un video de la dosis
exacta con contenidos referentes al tema.
Recursos: televisor, video y casete.
Frecuencia: 1 hora
Responsables: Lic. Minerva Elaine Reyes Mosquera.
Participantes: Cuidadores primarios de los Adultos mayores con cancer
Tema V: Cierre y evaluacion.
Sumario: 1- Reafirmacién de los contenidos.
2-Disefio del plegable (anexo 3).
3- Aplicacién de la entrevista final.
4- Cierre del programa.
Objetivos: Conocer las irregularidades del proyecto y evaluar los avances del
mismo.
Tipo de actividad: Dinamica de grupo.
Recursos: Entrevista y boligrafos.
Frecuencia: 1 hora
Responsables: Lic. Minerva Elaine Reyes Mosquera.

Participantes: Cuidadores primarios de los Adultos mayores con cancer.



10) CLAUSTRO:

Lic. Minerva Elaine Reyes Mosquera.

11) PROGRAMA DE CLASES

Tema Contenido Tipo de ensefianza Total | Profesor
Conf. |CTP | Sem. |Taller | de
Hora
s
Taller sobre | Se discute con los 2H 2H Lic. Minerva
aspectos adultos el programa Elaine
necesarios donde se llena el Reyes
en cuidados | consentimiento Mosquera
paliativos del | informado y se aplica el
adulto mayor | pretest o0 instrumento
con cancer. para medir
conocimientos  previos
sobre el tema
-Enfermedad terminal. 6 h 6h Lic. Minerva
Definicion y fundamento Elaine
de enfermedad terminal Reyes
Objetivos y bases de la Mosquera

terapéutica.
El enfermo y la familia
Importancia del

ambiente familiar




Apoyo emocional vy
comunicacion con el
enfermo, familia vy
equipo terapéutico.
Medidas especificas de
ayuda y educacion
Principios generales de
control de sintomas
Control de sintomas.
Monitorizacién de
sintomas mediante el
uso de instrumentos de
medidas
estandarizados.
Reconocer, evaluar vy
tratar los numerosos

sintomas.

Se aplica el Post Test o
entrevista inicial para
comprobar el nivel de
conocimientos

adquiridos  por  los
cuidadores primarios de

los adultos mayores con

2h

2h

Lic.Minerva
Elaine
Reyes

Mosquera




cancer sobre los
cuidados paliativos para
lograr una mejor

calidad de vida

Total de Horas impartida en la docencia 10 h 10 h

Total de horas del curso 40 h 40 h

12) EVALUACION:
e La evaluacién final fue la aplicacion del instrumento disefiado para la

investigacion.

13) BIBLIOGRAFIA:

1-Lamelo L. Control de sintomas en cuidados paliativos. Guias Clinicas 2001; 1
(41).

2-Fallon M. ABC of Palliative Care: Constipation and Diarrhoea. BMJ 1997; 315:
1293-1296.

3-Gomez M. Medicina paliativa en la cultura Latina. Madrid: Aran; 1994.
4-Gomez-Batiste, Planas X, Roca J, Viladiu P. Cuidados Paliativos en Oncologia.
Barcelona: Jins;1996.

5-Gonzalez M, Ordofiez A, Feliu J, Zamora P, Espinosa E. Tratado de Medicina
paliativa y tratamiento de soporte en el enfermo con cancer. Madrid:
Panamericana; 1996.

Aspectos éticos:




Los principios fundamentales de la ética médica de la experimentacion
humana, descritos en el Informe de Belmont desde 1978, siguen siendo validos
hasta nuestros dias: autonomia o respeto por las personas, beneficencia y no-
maleficencia, justicia.

La autonomia la tendremos presente a través del consentimiento informado,
segun las definiciones de Levine: informado, comprendido, competente y
voluntario.

Se redacté un consentimiento informado, claro y facilmente accesible que se
les dio para su posterior firma; de las caracteristicas del estudio y de las
bondades del método.

La beneficencia y no-maleficencia, responde al viejo precepto hipocréatico de
ayudar y al menos no hacer dafio.

Se redacté un informe final teniendo en cuenta los requisitos establecidos por
el Comité Académico de la Maestria de Longevidad Satisfactoria de la Facultad

de Ciencias Médicas de Ciego de Avila.



CAPITULO 3. ANALISIS Y DISCUSION DE LOS RESULTADOS DE LA
INTERVENCION EDUCATIVA.

3.1 Andlisis y Discusiodn de los Resultados.

TABLA 1. Distribucion de los cuidadores primarios de los Adultos Mayores con
cancer de la consulta de oncologia del municipio Morén segun grupo de edad y

sexo, durante el periodo de septiembre 2009 a septiembre 2010.

Grupos Sexo
de edad Masculino Femenino Total
(afnos) No. % No. % No. %

20-30 0 0 1 2.8 1 2.8
31-40 1 2.8 3 8.5 4 114
41-50 2 5.7 9 25.3 11 31.4
51-60 3 8.5 11 314 14 40
Mayor 60 1 2.8 4 114 5 14.2
Total 7 20 28 80 35 100

Fuente: Encuesta.

Al distribuir a los cuidadores primarios en grupos de edades y sexo podemos
observar que el mayor numero de casos se encontraba entre las edades de 41
y 60 afos para un 71.4 %, prevaleciendo el sexo femenino con un 80 %. Estos
resultados coinciden con la literatura revisada. En este sentido Armstrong,
sefala que los cuidadores primarios en su gran mayoria lo constituyen mujeres

(83.6%); destacando las amas de casa (44.25%), que van de los 45 a los 65



afos de edad. Estos datos confirman que la gran mayoria son individuos que
no reciben ayuda de otras personas (53.7%), gran parte de los cuidadores
comparten el domicilio con el enfermo y prestan ayuda diaria, en la mayoria de
los casos sin remuneracion. Segun la literatura especializada el perfil del
cuidador principal es el de una mujer, casada, con una edad media de 56 a 67

afos (49,50).



TABLA 2. Distribucion de los cuidadores primarios segun escolaridad.

Total de Cuidadores Primarios
Escolaridad No. %
Primaria 3 8.5
Secundaria 9 25.7
Preuniversitaria 13 37.1
Universitaria 10 28.5
Total 35 100

Fuente: Encuesta.

Con respecto a la distribucién de los encuestados segun escolaridad (tabla No.
2), del total de cuidadores primarios, 13 tienen vencido el preuniversitario para
un 37.1%, seguido de los que vencieron el nivel universitario con 10 cuidadores
para un 28.5%.

Se puede observar un elevado nivel de escolaridad con predominio en los
niveles de preuniversitario y universitario lo que brinda la oportunidad para
comprender e interiorizar la importancia de los cuidados paliativos e intentar
mejorar 0 mantener la calidad de vida de los pacientes con un padecimiento
avanzado y progresivo no susceptible de curacién, mediante la identificacion

temprana y el tratamiento mas adecuado del dolor y de otros sintomas.



TABLA 3: Distribucion de los cuidadores primarios segun tipo de cuidador.

Tipo de cuidador Total de Cuidadores Primarios
No. %
Primer orden 22 62.8
Segundo orden 9 25.7
Familiar lejano 3 10.5
Vecinos 1 8.5
Otros 0 0
TOTAL 35 100

Fuente: Encuesta.

La distribucion de los cuidadores primarios segun el tipo de cuidador se aprecia
en la tabla 3, donde los de primer orden representan el 62.8% con 22 casos.
Estudios realizados por Astudillo, et. al. (2008), definen al cuidador primario,
como: la persona que atiende en primera instancia las necesidades fisicas y
emocionales de un enfermo: papel que por lo general lo juegan el/ la esposo/a,
hijo/a, un familiar cercano o alguien que es significativo para el paciente. Es el
que tiene la delicada tarea de poner en marcha la solidaridad con el que sufre y
el que mas pronto comprende que no puede quedarse con los brazos cruzados
ante la dura realidad que afecta a su familiar. Su trabajo adquiere una gran
relevancia para el grupo que atiende y rodea al enfermo conforme progresa la
enfermedad, no sélo por la atencion directa al paciente, sino también por su
papel en la reorganizacién, mantenimiento y cohesioén de la familia (49,51).

Por su parte Armstrong (2005) plantea, el cuidador primario asume la
responsabilidad total del paciente ayudandole a realizar todas las actividades

gue éste por si mismo no puede llevar a cabo; en este rol es comun que el



cuidador sea un miembro de la red social inmediata (familiar, amigo o incluso
vecino), y que, por lo general, no recibe ayuda econdmica ni capacitacion

previa para la atencion del enfermo (50).



TABLA 4: Distribucion de los cuidadores segun conocimiento de la importancia

de su funcion.

Importancia Total de Cuidadores Primarios
de su Funcion Antes Después
No. % No. %
1-Ninguna - - - -
2-Ligera 11 31.4 3 8.5
3-Moderada 12 34.2 7 20
4-Mucha 7 20 11 31.4
S5-Extrema 5 14.2 14 40
Total 35 100 35 100

Fuente: Encuesta.

En cuanto al nivel de conocimientos de los cuidadores sobre la importancia de
su funcién antes y después de la intervencién educativa podemos apreciar que
antes el mayor nimero de cuidadores le concedian una importancia moderada
y ligera (con 34.2% y 31.4% respectivamente) y después de la intervencion el
40% y el 31.4% consideraba de extrema y mucha la importancia de su funcion
como cuidador primario.

No encontramos referencias bibliograficas para poder comparar nuestra
intervencidn sobre este tema; pero en la literatura revisada pudimos constatar
gue los cuidadores primarios ocupan un lugar esencial en la atencion de estos
enfermos, absorbiendo la carga principal de los cuidados. Sin embargo y

paraddjicamente a las repercusiones negativas que se tienen tanto en la



atencion de los enfermos de céncer como en las del deterioro de las redes
sociales primarias, las publicaciones centradas en esta figura son pocas.

En este sentido es importante tener presente que los cuidadores constituyen
una pieza clave en la triada terapéutica “equipo sanitario- enfermo-cuidador
primario” si la asistencia se lleva a cabo en el servicio de un hospital, pero lo
son todavia mas si la misma se realiza en el domicilio del propio enfermo.

Por tanto, la gran funcion que desempefia el cuidador principal en estos
pacientes puede ocasionarles problemas de salud no solo de tipo fisico sino

también de tipo mental (49,52).



TABLA 5: Distribucién de los sintomas mas frecuentes.

Sintomas Antes Después
mas No % No %

frecuentes
Dolor 11 31.4 35 100
Insomnio 15 42.8 33 94.2
Estrefiimiento 14 40 29 82.8
Fatiga y decaimiento 18 51.4 27 77.1
Pocos deseos de comer 20 57.1 24 68.5
Depresion 13 37.1 20 57.1
Ansiedad 7 20.0 18 51.4
Falta de aire 9 25.7 15 42.8
Boca seca 3 10.5 13 37.1
Tos 4 114 9 25.7
VOmitos y nauseas 1 8.5 7 20.0
Diarrea 3 10.5 7 20.0

Fuente: Encuesta.

Al observar la tabla 5 se evidencia que existi6 un aumento en el nivel de
conocimiento acerca de los sintomas mas frecuentes. Los sintomas que mas
comunmente se encontraron reflejados después de aplicada la encuesta
fueron: el dolor en el 100%
estreflimiento con un 82.8%, seguidos en orden decreciente por la fatiga, el

decaimiento, la anorexia, depresion y ansiedad. Estos resultados se pueden

observar en la tabla 5.

de los casos, el insomnio con un 94.2% vy el



Podemos apreciar que la incidencia de estos sintomas se corresponde, en
lineas generales, con lo reportado en la literatura internacional (30-33).

El dolor es el problema mas frecuente en la mayoria de pacientes con cancer,
por lo que su manejo inadecuado es un grave problema de salud publica que
puede y debe afrontarse (53 -58).

En estudios realizados por la Dra. Bertha Redondo se observé que el dolor fue
el sintoma que mas frecuentemente se reportd, correspondiendo al 76,67 % de
los casos. Lamentablemente, aln en la actualidad, se encuentran pacientes
gue refieren mantener poco alivio del dolor en el momento de su muerte, lo que
subraya la necesidad de continuar aunando los esfuerzos en esta direccion.
Dentro de los otros sintomas que se registraron en este estudio como el
insomnio, el estreflimiento y la debilidad, fueron los mas frecuentes,
presentandose en el 61,04, el 48,38 y el 43,93 % respectivamente; esta
frecuencia es también muy similar a la encontrada en nuestro estudio.
Actualmente los programas de cuidados paliativos constituyen la forma practica
mas viable para lograr una adecuada atencién integral, ya que éstos persiguen
lograr en primer lugar, el maximo control de sintomas y bienestar subjetivo,
aspectos fundamentales en la preservacion de la calidad de vida, tanto del

paciente como de la familia (30-33).



TABLA 6: Distribucion de los cuidadores primarios segun conocimiento sobre el

manejo de los sintomas.

Manejo de los sintomas Antes Después

No. % No. %
Siempre - - - -
Casi siempre 3 8.5 19 54.2
A veces 11 31.4 12 34.2
Casi Nunca 18 51.4 4 11.4
Nunca 3 8.5 - -
Total 35 100 35 100

Fuente: Encuesta.

Sobre el nivel de conocimientos de los cuidadores primarios en cuanto al
manejo de los sintomas antes y después de la intervencién educativa. Del total
de cuidadores encuestados (35), el 51.4% casi nunca sabian manejar los
sintomas de los adultos mayores antes de la intervencion educativa. Después
de la intervencién educativa el 54.2% (19 encuestados) casi siempre sabian
manejar estos sintomas.

No se encontré bibliografia para poder comparar la obtencién de conocimientos
sobre el tema, pero si se reviso la bibliografia donde pudimos encontrar que el
control de sintomas en el paciente neoplasico terminal es la base en la que se
sustentan los demas principios en cuidados paliativos. Los enfermos
neoplasicos a lo largo de la evolucion de su enfermedad van a presentar
multiples sintomas, de intensidad variable, cambiante y de origen multifactorial

(11).



TABLA 7: Distribucion de los cuidadores primarios segun la importancia al

cuidado de su salud.

Importancia del cuidado Antes Después

de su salud No. % No. %

Ninguna 17 48.5 3 8.5
Poca 11 31.4 9 25.3
Mucha 7 20 23 65.7
Total 35 100 35 100

Fuente: Encuesta.

En cuanto a la distribucion de los entrevistados segun la importancia que le
conceden al cuidado de su salud, observamos que antes de la intervencion
educativa el 48.5% (17) de los cuidadores primarios no le daban ninguna
importancia al cuidado de su salud, seguido por el 31.4% (11) que le confirieron
poca importancia. Después de aplicada la misma el 65.7% (23 cuidadores) le
concedieron mucha importancia al cuidado de su salud y solo 3 no le daban
ninguna importancia.

En cuanto a la comparacion con otros estudios podemos decir que no se
encontré intervenciones educativas referentes a este tema, pero si estudios
descriptivos reflejan que el cuidado diario y a largo plazo de un familiar
enfermo, asi se asuma de manera voluntaria y con carifio, conlleva a riesgos
para la salud de las personas que lo realizan, principalmente si toda la
responsabilidad recae sobre una sola persona.

La hipétesis de reflexion consiste en: como afirma Uribe (2006), si la persona
gue cuida no goza de bienestar fisico y mental no puede dar una atencion de

buena calidad (49,59).



Por ello es importante comprender que en la amplitud de la existencia de esta
enfermedad se afecta la vida no solo de quien la padece de manera directa
sino también la del equipo médico tratante, la de la familia (cuidador primario),
y de manera inmediata la del cuidador primario.

El cuidador requiere de apoyo social, el cual debe ser proporcionado por la
familia o las instituciones de salud, entre otros. De igual manera, el cuidador
requiere planificar su asistencia y cuidados al enfermo dejando un tiempo para
si mismo, estableciendo limites en el desempefio de su tarea, delegando
funciones en otros miembros de la familia 0 en amigos, dejando de lado su
papel de persona indispensable o de que nadie mas podra hacer las cosas
mejor que ella, y sobre todo recordando que eso no quiere decir que ame
menos al enfermo (60).

Astudillo y Mendinueta, sugieren, el cuidador primario debe dejarse ayudar y
procurar distribuir el trabajo en forma méas equitativa y aceptar relevos para su
descanso y pedir a los familiares, amigos o vecinos que le hayan manifestado
alguna vez su deseo de apoyarle, que le sustituyan para poder descansar o
cambiar de actividad y tener tiempo para si mismo, a fin de evitar el
agotamiento emocional. Dar un paseo, distraerse, leer un libro, ir a comer con
un amigo, hacerse un regalo, etcétera, son formas muy eficaces para combatir
el estrés del cuidador. Tiene, sobre todo, que procurar seguir haciendo su vida
normal.

Es saludable que mantenga su circulo de amigos y que pueda contar con una
persona de confianza para hablar abiertamente sobre sus sentimientos y

encontrar una salida a sus preocupaciones. También es una buena opcion



ponerse en contacto con otras personas que sSe encuentran en la misma
situacion para intercambiar impresiones.

En la literatura se describe el “sindrome del cuidador primario”, fenbmeno
relacionado directamente con la sobrecarga que, a nivel fisico como emocional,
pueden padecer quienes ocupan este desgastante papel. Se insiste en los
textos especializados en la necesidad de atender el cuidado que el cuidador
requiere para que éste pueda soportar el sobreesfuerzo que tiene que realizar
durante un tiempo prolongado en el cuidado diario y constante del enfermo, ya
que existe el riesgo de que este personaje se convierta en un enfermo
secundario (61).

Siguiendo en la misma linea de estos autores, entre otros puntos sugieren al
cuidador primario un tiempo para si mismo, donde puedan cambiar de
actividad, como alternativa de manejo para combatir la carga que se pudiera
estar generando, de acuerdo a la literatura la “terapia del arte” podria ser una
opcion a desarrollar durante este tiempo.

Continuando con las alternativas de manejo, el manual de soporte para
cuidadores elaborado por el Social Work Service de Estados Unidos,
recomienda a los cuidadores cinco estrategias con el fin de mejorar su control
sobre la situacion en la que van a proporcionar, 0 estan ya proporcionando
cuidados. Estas estrategias son: 1) Fijarse objetivos y expectativas realistas; 2)
Establecer sus propios limites; 3) Pedir y aceptar ayuda; 4) Cuidar de si

mismos; y 5) Implicar en el cuidado a otras personas (62).



TABLA 8: Distribucibn de los cuidadores primarios segun nivel de

conocimientos sobre cuidados paliativos en el adulto mayor con céncer.

Nivel de Conocimientos Antes Después

No. % No. %
Satisfactoria 13 37.1 29 82.5
No Satisfactoria 22 62.8 6 17.1
Total 35 100 35 100

Fuente: Encuesta.

En la tabla 8 podemos apreciar la evaluacion del nivel de conocimientos sobre
los cuidados paliativos en el adulto mayor con cancer antes y después de la
intervencidn educativa. De los encuestados solo 13 (37.1%) antes de la
intervencidon presentaron un nivel de conocimiento satisfactorio. Después de
aplicada la intervencion el 82.5% pasaron al nivel satisfactorio y solo 6 de los

cuidadores permanecieron con un nivel no satisfactorio.



CONCLUSIONES

El mayor porciento de los cuidadores correspondié al sexo femenino y en
edades comprendidas entre 51 y 60 afios, con un nivel pre-universitario
vencido y ubicados en la categoria de familiar de primer orden. Antes de la
intervencion educativa existia un nivel de conocimiento no satisfactorio sobre
los cuidados paliativos en el adulto mayor con cancer. Después de aplicada
esta intervencion se logré aumentar en un 45.4 % el nivel de conocimiento
sobre la importancia de la funcion de los cuidadores primarios, sintomas mas
frecuentes del paciente con cancer y su manejo, ademas de la importancia del
cuidado de la salud del cuidador. Mejorando asi la calidad de vida de estos
pacientes. Por lo que una vez mas se demostrd el valor incomparable de la
labor educativa ayudando a preservar el bienestar emocional, la dignidad y la

autonomia del enfermo.
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