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Resumen

El hablar de cancer para muchos, sinébnimo de muerte el momento que llega a ser un recuerdo
muy doloroso y triste; donde influyd, sin duda alguna, la forma en que fue comunicado por el
profesional de la salud, quien se lo dijo, donde se lo dijo y hasta los gestos que hizo. Para
comunicar este tipo de noticias se requiere de habilidades y tacto; aparte de brindar una
informacion clara, se debe de mostrar una actitud de empatia y atender la respuesta emocional de
la persona ya que casi nadie esta preparado para morir, asi como el duelo anticipado en la familia

y analizar cobmo es abordado la notificacion del diagndstico de cancer avanzado.

La metodologia de la investigacién siguio la estructura I6gica del método deductivo partiendo
de conceptos teoricos del problema, en el cual fue una forma de razonar y explicar la realidad en
el que se desarrolla el impacto emocional producido por la forma de notificacidn del diagndstico
de cancer avanzado. Se implement6 un cuestionario en 51 pacientes con diagndstico de cancer
avanzado, seleccionados aleatoriamente, ingresados en el Hospital Divina Providencia en los

meses de abril-mayo de 2019.

Dentro de los principales hallazgos, se obtuvo que el 72% de los pacientes manifestaron que
el lugar donde se dio a conocer su diagndéstico por primera vez fue en el consultorio médico; el
54% de ellos expreso que el médico utiliz6 un tono de voz normal; el 56.9% de ellos frente a la
noticia su reaccion inmediata fue tristeza, durante el momento de recibir el diagnostico el 40%
tuvo poca libertad de expresar sus sentimientos, en el que 12% de ellos detallaron que se fue
informado de forma altanera y prepotente, un 41.1% marco como razon de temor el no estar

preparado para morir.

Palabras claves: cancer avanzado, enfermedad cronica avanzada, muerte, miedo, impacto

emocional, cuidados paliativos, profesional de salud, notificacion, comunicacion, dolor, empatia.
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Introduccion

Las Enfermedades Cronicas Avanzadas [ECA], conocidas anteriormente como
Enfermedades Terminales [ET], son un conjunto de afecciones que se traducen en un fallo
progresivo e irreversible multisistémico a largo plazo, que evolucionan hasta la muerte y
provocan un deterioro funcional, emocional y espiritual; en todas las ECA, se presenta una
situacion de dependencia de un cuidador, debido a la discapacidad progresiva. El vivir con una
ECA no solo afecta a la persona que la padece, sino que también al grupo familiar; donde,
generalmente, la responsabilidad como cuidador, recae sobre un miembro cercano y este se ve

privado de su vida social y habitual.

Casi siempre, al hablar de cuidados paliativos lo asociamos a cancer avanzado o
terminal, y es porgue este tipo de trastorno cronico degenerativo es el mas frecuente y que mayor
uso hace de los servicios sanitarios; es menos probable que la poblacion en general piense en
cuidados paliativos para personas con Insuficiencia Cardiaca Clase 1V, Enfermedad Renal
Crénica Estadio V, con SIDA u otra enfermedad no oncoldgica. El cancer es una de las
enfermedades con mayor indice de mortalidad, temidas por la sociedad; la deteccion de este,
tiene que ser temprana para tener un mejor pronoéstico, esperanza y calidad de vida; pero,
lastimosamente, su diagndstico casi siempre es tardio, con menores posibilidades de
supervivencia, debido a un déficit en el acceso y cobertura del sistema de salud publico.

La Organizacion de la Salud menciona que el “Cancer es un término genérico que
designa un amplio grupo de enfermedades que pueden afectar a cualquier parte del organismo;
también se habla de tumores o neoplasias malignos” (2018, parr. 9). Existe otra clasificacion que
agrupa al cancer y otras afecciones, las denominadas Enfermedades Crénicas No Transmisibles
[ECNT]; estas incluyen al grupo de enfermedades cardiovasculares, renales, endécrinas y
reumatoldgicas. Las ECNT, representan 4.5 millones de muertes por afio en América Latina, el
77% de todas las muertes en la region (Organizacion Panamericana para la Salud/ Organizacion
Mundial para la Salud, OMS/ OPS, s.f., parr. 1). El cancer, es la segunda causa de muerte a nivel

mundial, seguido por las cardiovasculares.
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En El Salvador, “las 212.2 muertes por cada 100,000 habitantes son causadas por las
ECNT, es una proporcion mayor a las muertes atribuidas a la violencia y a las enfermedades
transmisibles como el VIH-SIDA juntas” (OPS/OMS, s.f., parr. 2). En el cancer, brota una
multiplicacion de células anormales extendiéndose mas alla del 6rgano afectado y expandiéndose
a otros organos, provocando metastasis, disfuncionalidad y una repercusion emocional individual
y social. Desde el momento en el que el profesional de salud notifica su diagndstico, se puede
interpretar por el paciente de diversas formas.

El notificar un diagnostico clinico suele etiquetarse como dar la mala noticia; la reaccion
de la persona [paciente] sobre ella, podria variar si el cancer avanzado se descubre de forma
fortuita y repentina o si ya era conocida su evolucidn, asi como la edad, entre otras situaciones
individuales y sociales del mismo. Para muchos, hablar de cancer avanzado, es tomado como
sinénimo de muerte, debido a que, las posibilidades de curacion son nulas y éste genera un
deterioro fisico y emocional progresivo e importante, asi como un fracaso de las expectativas de

la vida.

Existe la dificultad para notificar un diagndstico clinico de esta naturaleza por parte del
médico o enfermero, y esta se asocia a diferentes factores, entre las que se pueden citar la falta de
experiencia en la formacion profesional en cuidados paliativos, la indiferencia al sufrimiento
ajeno y los sentimientos de impotencia, frustracion y culpa. EI temor a la muerte es natural y
justificable, nadie esta preparado para morir y esto obliga a buscar todos mecanismos posibles
para posponerla y algunos, consideran de forma equivoca que ese es el propoésito de los cuidados

paliativos.

La forma de notificar el diagnéstico ha sido, hoy por hoy, un problema, ya que muchas

29  <¢

veces son abordados de forma inadecuada, algunas frases, son: “usted tiene cancer”, “usted se va
a morir”, “no tiene cura’’, “no se puede hacer nada por usted”, “les espera un camino muy
dificil”, entre otras. Al hablar de este tipo de enfermedades es comun que en el paciente surja el
temor con respecto a como afrontar la situacién a futuro, de la manera en como la familia se va a

preparar y lo que va a experimentar.
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Actualmente solo en la Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad Dr. José
Matias Delgado, en sus dos escuelas: la Escuela Superior de Enfermeria y la Escuela de
Medicina, imparten el Seminario en Cuidados Paliativos y la asignatura de Medicina Paliativa
dentro de los planes de estudio de la Licenciatura en Enfermeria y el Doctorado en Medicina,
respectivamente; con el fin de formar a profesionales con capacidad en brindar atencion integral

a pacientes con ECA.

El estudio se llevo a cabo en el Hospital Divina Providencia ubicado en la colonia
Miramonte en el departamento de San Salvador, dicha institucion religiosa es sin fines de lucro,
que ofrece atencion en Cuidados Paliativos (CP), a la persona con ECA y su familia, con
carencia econdmica; siendo el Unico establecimiento especializado en CP y pionero en El

Salvador.

El presente documento esté estructurado en cinco capitulos:

El Capitulo I, trata sobre el Planteamiento del Problema; en este se hizo una revision
sistematica sobre los antecedentes del fendmeno en estudio, que contribuyo a orientar los
enfoques tematicos, los objetivos, el disefio metodolégico y la interpretacion de los resultados
para dar respuesta a la pregunta de investigacién. En él nos referimos a mencionar sobre la

situacién problematica, delimitacion del problema, enunciado del problema y su justificacion.

El Capitulo Il, contiene el marco de referencia, determinando un conjunto de conceptos
sobre enfermedad crénica avanzada, impacto psicoldgico y social, cuidados paliativos, calidad de
vida, actitud de los profesionales de salud, formas de dar la noticia, sentimientos de pacientes y
el acompafiamiento por el profesional de salud; que sirvieron para la descripcién y medicion del

problema en estudio.

El Capitulo 111, contiene los objetivos de investigacion desde sus dimensiones generales y
especificas que son una guia de base en el estudio de investigacion para dar respuesta al

enunciado del problema.



Capitulo 1V, describe el sistema de variables, se definié cada una de las variables de
estudio y las formas en la que son operativizadas: la forma de notificar un diagnostico por el
profesional de salud y el impacto emocional en la persona tras recibir la noticia.

Capitulo V, contiene el disefio metodoldgico; describiendo el tipo de estudio, poblacion,
muestra, muestreo y criterios de inclusion/ exclusién, procedimiento para la recoleccion de datos,

consideraciones éticas.

Capitulo VI, se presentan los resultados con su respectivo analisis y discusion de los
datos recolectados mediante el cuestionario. Y, por ultimo, en el capitulo VII se dan a conocer

las conclusiones y recomendaciones.



ANALIS’IS RETROSPECTIVO DEL IMPACTO EMOCIONAL PRODUCIDO POR LA NOTIFICACION DEL
DIAGNOSTICO DE CANCER AVANZADO

Capitulo I. Planteamiento del Problema

1.1. Antecedentes del Problema

Padecer de una enfermedad crdnica avanzada es una de las experiencias mas
angustiantes que experimenta el ser humano, ya que esto representa alteraciones repentinas y
progresivas en la capacidad funcional, independencia y en los estilos de vida, produciendo
sufrimiento fisico, espiritual, estrés familiar y afectacion econdmica por los gastos en terapias,
pruebas diagnosticas y farmacos (Zabala, 2013, p. 76). Genera muchos desajustes psicologicos y
emocionales para el paciente y su familia debido a la incertidumbre de qué sucederd, qué

experimentara y cOmo sera su muerte.

Una persona con enfermedad crénica avanzada requiere una comunicacion efectiva muy
estrecha con el equipo multidisciplinario, para identificar las necesidades de cuidado fisico,
fisiologico, psico-afectivo, espiritual y social; si se quebranta esta comunicacién, generaria una

barrera entre el equipo y el paciente entorpeciendo la atencidn integral.

Desde el momento en que una persona es diagnosticada con cancer avanzado, surge un
impacto emocional, normalmente negativo, en quién y quienes reciben la noticia, como un
proceso natural de reaccion, algunos responden con negacién, otros con ira, depresiéon o
resignacion; es ahi donde nace el temor a la muerte. Muchas de las formas en como se naotifica el
diagndstico influye en la disposicion de recibir los cuidados paliativos, es habitual escuchar las
frases: usted tiene cancer, se va a morir, ya no tendra una vida normal, va a pasar solo en el
hospital, se va a deteriorar, los cuidados paliativos son para personas que ya se van a morir, le
espera un camino dificil, entre otras; posterior a ello el paciente entra en negacién ante la

enfermedad y al tratamiento.



ANALISIS RETROSPECTIVO DEL IMPACTO EMOCIONAL PRODUCIDO POR LA NOTIFICACION DEL
DIAGNOSTICO DE CANCER AVANZADO

El diagnostico clinico de cancer avanzado requiere de habilidades y tacto para
comunicarlo, aparte de brindar una informacion clara, el profesional de la salud debe de mostrar
una actitud de empatia y atender la respuesta emocional que se genere tras la noticia; esta actitud
profesional contribuye a una mejor toma de decisiones, tranquilidad y seguridad del paciente y

su familia.

Generalmente, nunca se estd preparado para morir ni tampoco se desea; es por ello que, al
conocerse por primera vez el diagnostico de fallo cardiaco, fallo renal o cancer entre otros,
destruye la idealizacion de las metas personales y los proyectos de vida del paciente y su familia.
La forma en que se conoce la noticia es tan vital como el cuidado paliativo mismo, puesto que
amplia la perspectiva hacia el mundo de lo desconocido, con fortaleza, templanza, confianza y
apoyo. El profesional de la salud tiene la responsabilidad de brindar esta noticia de manera

Optima y empatica, y atender la avalancha de emociones que presente de la persona y su familia.

Astudillo y Mendinueta (2005, p. 61) mencionan que: “La comunicacion es el proceso
que permite a las personas intercambiar informacion sobre si mismas y su entorno, a través de
signos, sonidos, simbolos y comportamientos”; por lo tanto, “constituye una necesidad humana
béasica, y en la terminalidad, es en si misma una parte fundamental de la terapia y a veces el

Unico elemento terapéutico”.

Cuadro 1.1. Objetivos generales de la comunicacion en la terminalidad.

= Recoger informacion basica para el diagndstico y tratamiento.

= Hacer sentirse cuidado y acompafiado.

= Evaluar su reaccién ante la enfermedad, los temores y ansiedades.

= Conocer sus experiencias previas con la enfermedad.

= Facilitar el alivio sintomatico eficaz y mejorar la autoestima.

= Ayudar a avanzar en el proceso de adaptacion a la enfermedad

= Ofrecer informacion veraz, delicada y progresiva segun las necesidades para que pueda
planificar el futuro y resolver sus asuntos pendientes

= Facilitar la participacion en el proceso de la enfermedad.

= Ayudar a mantener su esperanza.

= Conocer qué es lo que puede aumentar el bienestar.

= Detectar si existe 0 no la conspiracion del silencio.

= Ayudar a vencer el tabd de la muerte.

= Mantener una relacion de confianza con el equipo que le cuida

Fuente: Sanchez, Buckman y Adustillo (como citd en Astudillo y Mendinueta, 2005, p. 62).
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La “situacion donde hay un sentimiento de no esperanza, una amenaza al bienestar
mental o fisico de la persona, riesgo de alterar un estilo de vida establecido o donde el mensaje
entregado transmite pocas opciones de vida” (Bor, Miller, Goldman y Scher, como cité en
Herrera et al, 2014, p. 1307), se convierte en una barrera en la capacidad del individuo para

afrontar con eficacia el diagnostico de enfermedad crénica avanzada.

Para reducir este impacto desfavorable, la informacion clinica forma parte de
todas las actuaciones asistenciales, que debera ser veraz, comprensible y adecuada
a las necesidades del paciente y su familia, para orientar a tomar decisiones de
acuerdo con su propia y libre voluntad. (Ley de Autonomia del Paciente del

Gobierno Vasco, 2002, p. 32).

Desde que la persona se encuentra en espera de la consulta, por lo general se plantea la
posibilidad de escuchar una buena noticia, el profesional de salud tienen que comprender que
todo tipo de comunicacion que abarque sentimientos y amenazas a su bienestar, provocara
sentimientos de ansiedad y temor a la muerte, el profesional debe entablar una comunicacion
habilidosa que focalice a la persona hacia los hechos evidentes de sintomatologia y resultados de
pruebas diagnosticas; al notificar un diagndstico clinico de Ca. avanzado el profesional debe de

emplear el principio de individualidad con la persona.

Cuando hablamos de ECA frecuentemente es asociada a la muerte convirtiéndose en uno
de los mayores temores e incertidumbres ya que rapidamente fluye por naturaleza la depresion,
provocando: tensiones, tristeza, ansiedad y pensamientos negativos que provocan el deterioro de
la estabilidad emocional del individuo al ser diagnosticado, asi mismo, la familia que lo
acompafia. La sintomatologia fisica y emocional de las ECA ha aumentado la esperanza de vida
tras la asistencia holistica de los CP y el apoyo familiar desde la entrega del diagnostico clinico

hasta el proceso de la muerte.
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En El Salvador, el Hospital Divina Providencia es la Unica institucion sin fines de lucro
administrado por las Hermanas Carmelitas de Santa Teresa, fundado en 1966, que ofrece
cuidados paliativos a pacientes con cancer avanzado, brindando atencion con calidad y calidez a
la persona como un todo y la inclusion de la familia como uno de los pilares fundamentales; el
hospital se encuentra ubicado en el municipio de San Salvador y recibe pacientes referidos de
establecimientos del Instituto Salvadorefio del Seguro Social, Instituto del Cancer y Hospital

Nacional Rosales, entre otros (Martinez, 2016, parr. 3).

1.2. Situacién Problematica

“En el afio 2002 se inici6 un programa de CP como iniciativa aislada del Sistema de Salud”
(Larin, 2012, p. 171), dentro de este marco, el Ministerio de Salud (MINSAL) ha formado una
Comision Nacional del Dolor y Cuidados Paliativos que tiene como funciones el fomento de
formacion de unidades de dolor y CP. La Organizacién Panamericana de la Salud, estima que el
cancer es una de las principales causas de mortalidad en el continente americano, causando para
2012, 1.3 millones de muertes, ocurriendo el 47 % de estas en Latinoamerica y el Caribe. Se
espera gque la mortalidad por cancer en la region aumente hasta 2.1 millones en el 2030 (Matéu,
2015, p. 11).

La Organizacion Mundial para la Salud y la Organizacion Panamericana de la Salud (OMS/OPS)
afirman que:

Alrededor de 80% de las defunciones ocasionadas por las enfermedades crénicas;
hombres y mujeres se ven afectados casi por igual y una cuarta parte de todas las
defunciones resultantes de una enfermedad crénica son de personas menores de

60 afios. (2006, p. 8).

“Se calcula que para el 2020 las enfermedades cronicas representaran el 60 % de la carga
global de la enfermedad y seran responsables del 73 % de las muertes en todo el mundo”
(Sanchez, 2016, p. 15). “Se estima que anualmente 40 millones de personas necesitan cuidados

paliativos; el 78% de ellas viven en paises de ingreso bajo e ingreso mediano” (OMS, 2018, parr.
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2). “Actualmente, a nivel mundial, tan solo un 14% de las personas que necesitan asistencia

paliativa la reciben” (OMS, 2018, parr. 3).

Notificar un diagnostico clinico de Ca. Avanzado, seria una de las tareas mas dificiles para el
profesional de salud que lo hace con los principios éticos y empaticos; los receptores de esta
“mala noticia” nunca olvidan quien y como les notificé el diagnostico clinico. Muchas veces la
forma de notificar es uno de los factores que dificultan en la percepcion y aceptacion de este tipo

de noticias; las habilidades de una buena comunicacion para producir un impacto positivo.

Las diversas formas de reaccion de los pacientes pueden ser fisicas y emocionales, al
recibir este tipo de noticias, seran inmediatamente percibidas como sufrimiento por la
incertidumbre ante el diagndstico; desafortunadamente abarca en gran parte el factor emocional.
Cuando hablamos de una ECA se busca crear empatia con el paciente y de esta manera poder
lograr buenos resultados por parte del paciente en aceptar la enfermedad; pero en la actualidad
“;Qué ocurre al notificar un diagnoéstico clinico de Ca Avanzado?”. La actitud del profesional de
salud es crucial, durante el proceso de aceptar la enfermedad y estar preparado para la muerte, el
no poder comunicar de una forma eficaz este tipo de noticias, podria llevar a la persona a fase

sentimientos de dolor.

1.3. Delimitacion del Problema

Esta iniciativa de investigacion se enfoco en analizar de forma retrospectiva, la actitud al
notificar el diagndstico de cancer avanzado, acompafiamiento posterior a la notificacion y la
informacion proporcionada sobre los cuidados paliativos por los profesionales de los
establecimientos de salud de donde fueron referidos al Hospital Divina Providencia.

El estudio se llevo a cabo en el Hospital Divina Providencia de San Salvador, se tomé
como unidad de analisis a los pacientes ingresados en dicha area, para obtener informacion sobre

su experiencia; las variables se circunscribieron, en los meses de abril y mayo de 20109.
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1.4. Enunciado del Problema

Con el planteamiento anterior se realizé la siguiente problematica:

¢ Cuél fue el impacto emocional producido por la forma de notificacion del diagndstico de cancer
avanzado en los centros de referencia, en pacientes que actualmente estan ingresados en el
Hospital Divina Providencia, departamento de San Salvador, en los meses de abril y mayo de
2019?

1.5. Justificacion

Con este estudio se pretendi6 analizar en una forma retrospectiva el momento en que se
notifico por primera vez el diagndstico de cancer avanzado, en personas ingresadas en el
Hospital Divina Providencia, con el proposito de conocer el impacto y sus experiencias
emocionales, por la forma en la que esta fue transmitida y recibida.

Obtener la informacion necesaria y fomentar la concientizacion al personal de salud, a
brindar un diagnostico oportuno, con calidad, empatia y tomando en cuenta el lugar adecuado,
tono de voz, los gestos, la veracidad de la informacion y permitiendo que el usuario pueda
expresarse libremente y aclarar sus dudas acerca de la enfermad, al momento de recibir un
diagnostico de cancer avanzado brota mucha incertidumbre sobre que va a pasar, que va a ser de
mi familia si muero, si hay hijos pequefios de por medio, el usuario y familia necesitan esas
palabras de apoyo y consuelo, para iniciar y seguir llevando en marcha el tratamiento con una
mejor actitud, el profesional debera actuar empéaticamente durante todo el proceso de la

enfermedad.



ANALIS’IS RETROSPECTIVO DEL IMPACTO EMOCIONAL PRODUCIDO POR LA NOTIFICACION DEL
DIAGNOSTICO DE CANCER AVANZADO

Capitulo Il. Marco de Referencia

2.1. Enfermedad Croénica Avanzada

La OMS define a la enfermedad cronica como: “afecciones de larga duracion, de mas de
6 meses” (s.f., p. 2); son alteraciones, en la mayoria de veces irreversibles, que amenazan el
bienestar y la capacidad funcional de la persona, que progresa a estados muy avanzados que pone
a la persona en situacion de dependencia.

El aumento de los casos de enfermedades crénicas avanzadas no transmisibles, en
particular el cancer, se atribuyen a factores biol6gicos y genéticos por una parte y por otra, a los
estilos de vida y exposicidn a contaminantes ambientales; estos factores pueden clasificarse
como modificables y no modificables; dentro de ellos, se citan: edad, herencia, dieta e

hidratacidn, infecciones por virus, radiacion ionizante, entre otros.

Segun la proyeccidn poblacional, se estima que para el 2030, en El Salvador, tendra una
tendencia alta de personas adultas mayores; esto significa, que la necesidad de especializacion en
cuidados geriatricos y cuidados paliativos es urgente. Las enfermedades cronicas tienen una alta
incidencia en poblaciones adultos mayores, que podria explicarse con las hipétesis de algunos
modelos y teorias, como la de radicales libres, acumulacion de productos de desecho, desgaste,

programacion celular, etc.

Segun el GLOBACAN (2012) como cita el Periodico Digital Diariol, en El Salvador, se
diagnostican alrededor de 9.000 casos de cancer al afio; lo que significa que a cada hora se
detecta un nuevo caso; este comportamiento epidemiologico, justifico la creacion de la Politica
Nacional de Atencidn Integral a las Personas con Cancer por el Ministerio de Salud en el afio
2012. También anualmente fallecen alrededor de 5.926 personal a nivel nacional por cancer entre
ellos los mas comunes, son: cancer gastrico, cancer de pulmaén, cancer de mama y cancer de

CEervix.
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La OMS y la OPS muestran cierta preocupacion, ya que los indices de enfermedades
cronicas no transmitibles van en aumento en diferentes regiones del mundo. Esto en el area de la
salud genera un dramatico cambio porque las causas de morbimortalidad ya no son de tipo
infecciosas o por violencia. Grau (2016) menciona que: “Las ECNT se han identificado como
causa principal de discapacidad y de millones de muertes prematuras en todo el mundo,
representan un 60% de un total de muerte, que de las cuales, el 80% ocurre en paises de ingreso

bajos o0 medios” (p. 140).

Por su parte, Rodriguez (2016) afirma que: la salud es un constructo multifactorial, es
decir que, existe una interaccién muy compleja de factores sociales, emocionales, culturales,
fisicos, psicoldgicos, econdmicos y espiritual. En una persona viviendo con cancer avanzado, Si
bien es cierto que es imperante la valoracion, manejo y control de los sintomas, no se debe dejar
de lado sus preocupaciones y necesidades psicosociales y espirituales para alcanzar su bienestar;

con los cuidados paliativos, no se busca prolongar la vida si no en mejorar su calidad.

2.2. Cuidados Paliativos

La definicidn actual de cuidados paliativos, acorde a la OMS (2018), es:
Los Cuidados Paliativos constituyen un planteamiento que mejora la calidad de
vida de los pacientes (adultos y nifios) y sus allegados cuando afrontan problemas
inherentes a una enfermedad potencialmente mortal. Previenen y alivian el
sufrimiento a traves de la identificacion temprana, la evaluacién y el tratamiento
correctos del dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico, psicosocial o

espiritual. (parr. 8).

“El término paliativo deriva de pallium, palabra latina que significa capa.
Etimol6gicamente, significa proporcionar una capa para calentar a los que pasan frio, toda vez
que no pueden mas ser ayudados por la medicina curativa” (Pessini, 2006, p. 233). En 1987, la

medicina paliativa fue definida como el estudio y gestion de los pacientes con enfermedad
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activa, gradual y ultra-avanzada, para la cual es limitado el pronostico y la aproximacion del
cuidado en la calidad de vida (p. 234).

El inicio de los Cuidados Paliativos se dio en Londres, en los afios 70 y tuvo expansion
en Estado Unidos y otros paises cercanos, con la idea de proporcionar alivio a los sufrimientos,
brindar soporte, confort y bienestar a enfermos o moribundos, identificado como hospicio;
buscaba el proporcionar un ambiente célido para las personas y sus familiares que los
acompafiaban. La pionera de este movimiento fue la doctora Cicely Saunders, quien trabajo en el
hospicio Ilamado St. Christopher's Hospice, en el control del dolor, atencion integral, alivio de
sintomas, apoyo emocional y espiritual, acompariados por los familiares en personas con

diagnostico de Ca Avanzado.

“Todas las personas tienen derecho a una asistencia sanitaria de calidad, cientifica y
humana. Por tanto, recibir una adecuada atencion médica al final de la vida no debe considerarse
un privilegio, sino un auténtico derecho” (Altisent, 2009, p. 1).

La vision sobre los CP que el profesional de salud debe basarse en una actitud humanizada,
empaética e individualizada, con el propoésito de procurar su mejor calidad de vida. Al hablar de
calidad de vida también se refiere a la informacion que le brinda a la persona y familia para

poder afrontar lo que le acontece.

Frente a una ECA, la persona tiene nulas posibilidades de curacion, un mal pronéstico de
vida por la limitaciones e incapacidad progresiva e irreversible; cuidados paliativos son
indispensables una vez se notifique el diagndstico, los cuales se plasman como un cuidado activo
y continuo para dar respuesta a las necesidades, alivio de sintomas, apoyo emocional, apoyo en
la toma de decisiones y preparacion para la muerte, siendo vistos con respeto y como un proceso

natural.

El enfoque principal de los CP es ayudar a las personas con una Enfermedad Cronica
Avanzada y la familia que lo acompana para afrontarla, desde una perspectiva holistica; estos
cuidados no solo se centran en el punto de vista fisico como tratamientos farmacolégicos del

paciente, sino también, proporcionan un bienestar emocional y espiritual, respetando las ideas,
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decisiones que la persona exprese; permitiéndoles participar a €l [paciente] y a su familia en el

proceso de tratamiento para el mejoramiento en la calidad de vida.

Cuadro 2.1. Objetivos de los Cuidados Paliativos.
= Apoyo emocional en el duelo
= Alivio del dolor y otros sintomas
= Apoyo a la familia y/o personas cuidadoras
= Soporte emocional que precisen pacientes y familias
= Respuesta a sus necesidades espirituales
= Continuidad asistencial a lo largo de su evolucion
= Comunicacion e informacion adecuada

Fuente: Ramos (2009, p. 8).
Segun un estudio de 234 paises, territorios y regiones realizado en el 2011, los
servicios de asistencia paliativa solo estaban adecuadamente integrados en 20
paises, en tanto que el 42% de los paises carecia de ese tipo de servicios, y un
32% adicional solo contaba con servicios de asistencia paliativa aislados. (OMS,
2018, parr. 16).

Los Cuidados Paliativos son reconocidos como un derecho humano a la salud que
garantiza la atencion desde el momento que el profesional de salud notifica un diagndstico
clinico, durante el proceso de tratamiento, hasta el final de la vida; ofreciendo servicios de salud

de buena calidad y calidez al paciente y familia por el equipo multidisciplinario.

Actualmente el déficit de conocimientos y formacion sobre CP es uno de los obstaculos
mayores que se presentan; las ECA seguiran aumentando la demanda de brindarlos. Se debe
reconocer que la asistencia paliativa temprana reduce los sintomas molestos e ingresos
hospitalarios. Ya se ha expresado que los CP no adelantan ni atrasan la muerte, pero brindan un
soporte de apoyo emocional para la persona y la familia durante esta etapa; a medida que una

ECA asciende gradualmente mayor seran las medidas o cuidados paliativos que se proporcionen.

La participacion familiar es esencial para lograr un 6ptimo bienestar ya que, por

preferencia de algunos pacientes la continuidad de los CP se aborda en el hogar, de esta manera
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se sienten seguros y acogidos, con grandes ventajas como: la comodidad del paciente, intimidad,
se mantiene en un ambiente conocido, no interrumpe el rol como su familia y entorno y una

participacion en los cuidados.

2.3. Control de Signos y Sintomas

El control de los sintomas fisicos del Ca Avanzado u otra ECA, podria volverse una de
las situaciones méas incomodas Yy dificiles en este proceso; las manifestaciones que se presentan
en la mayoria de pacientes, son: dolor, fatiga, pérdida de peso, dificultad para conciliar el suefio,
dificultad respiratoria grave, disconfort, nauseas, vomitos, perdida de apetito, entre otras. Con
respecto al cancer, los signos y sintomas tienen un cambio gradual dependiendo de su evolucion,
afectando de manera directa a la persona e indirectamente a la familia y hasta el personal de
salud responsable del cuidado. La valoracion es continua y otorga al profesional de salud y a la
familia de manera objetiva, la intensidad y recurrencia de estos sintomas, también a traves de
preguntas dirigidas al paciente puede brindar una mejor respuesta y dar alivio a los sintomas

fisicos mediante los cuidados.

Dentro de los principios generales para el control de los sintomas en el cancer avanzado,

se mencionan (Gomez y Ojeda, 2009, pp. 11y 14):

= Evaluar antes de tratar: no todas las manifestaciones estan asociadas al Céancer, el
profesional debe de evaluar a detalle la causa de lo que lo conduce como la intensidad,
estado emocional y fisico de la persona o efectos secundarios del tratamiento terapéutico.

= Explicar las causas de los sintomas: al momento de notificar el diagnéstico clinico y
durante todo su padecimiento el profesional de salud tiene que explicar a la persona y
familia de forma que pueda comprender los sintomas que manifestara y que no todos
ellos estan relacionados al Ca Avanzado y las estrategias para poder tratarlas; asi la

persona es mas participativa y colaboradora para el control de ellos.
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= Laestrategia terapéutica para aplicar siempre sera mixta: para el control de sintomas
seran tratadas con medidas farmacoldgicas y no farmacoldgicas, teniendo en cuenta la

prevencion de nueva sintomatologia.

= El tratamiento siempre ha de ser individualizado: el cuidado que se brindara sera unico
para cada persona, en vista que no todos responderian de igual forma si se realiza

mondtono para todas las personas con ECA.

= Monitorizacion de los sintomas: los profesionales que brindan CP valoraran la intensidad
y/o presencia de algunos sintomas mediante instrumentos como la Escala Visual

Analoga, tablas de signos y sintomas mediante la observacion.

= Atencion a los detalles: valorar toda tipo de manifestacion, actitudes y conductas de la
persona como sus facies, su forma de expresarse, posicion corporal, contacto fisico con
los demas; que brindan mayor confiabilidad en la percepcion.

= Dar instrucciones correctas y completas sobre el tratamiento: la expresion verbal del
profesional de salud tiene que ser comprensibles, sin términos técnico, las prescripciones
0 recetas que se puedan entregar que no sean dificiles de comprender. La persona y
familia deben saber la importancia de cada medicamento, como actla y que efectos
adversos podria ocasionar y que no sean asociados todos con el Ca Avanzado, asi como
tratar las manifestaciones causadas por farmacos.

= Sintomas constantes, tratamiento preventivo: algunos de los sintomas seran permanentes
lo cual se debe informar a la persona que algunos medicamentos seran fijos para el
control de ellos

= Revisar: tener en cuenta que a medida el cancer es progresivo de igual manera los signos
y sintomas iran de manera ascendentes, como algunas dosis de medicamentos o cambio
de tratamientos segun la demanda de la persona; por ello mismo que los CP son
continuos.

= No limitar el tratamiento al uso de farmacos: las diferentes estrategias no farmacoldgicas
como terapias ocupacionales, distraccion, focalizacion, relajacion, estimulacion, dieta
balanceada, apoyo emocional, cuidados higiénicos, colocacion de medios fisicos, entre
otros que de igual forma contribuyen al confort de la persona.
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Cuadro 2.2. Signos, sintomas y cuidados.

Aparato afectado

Sintomas

Digestivo

Nauseas y vomitos: una sensacién desagradable que manifiesta la persona, que
son causadas por efectos adversos de medicamentos (opioides, AINES,
quimioterapia), dolor, crecimiento tumoral, ansiedad, obstruccion intestinal.
Son tratados por medicamentos antieméticos, asesorias nutricionales,
proporcionando confort.

Estrefiimiento: puede presentarse por el mismo crecimiento tumoral, la pérdida
de apetito, ingesta insuficiente de liquidos que retrasan la formacién de las
heces, produciendo dolor a nivel abdominal; también suele ser un efecto
adverso de la administracion de algunos medicamentos opioides Yy
antidepresivos. Los cuidados son orientar a la persona y familia con una ingesta
rica en fibra y abundantes liquidos, ejercicio regular (dentro de las posibilidades
del paciente), administracion de laxantes y enemas.

Disfagia: se manifiesta por la misma condicion del paciente ya que pierden la
habilidad de deglutir. EI profesional de salud debe realizar una valoracion de la
forma en la que el paciente deglute, sus facies, algunas veces es necesario
brindar una dieta blanda para no perder el aporte de nutricion.

Respiratorio

Disnea: las causas de la dificultad respiratoria pueden ocurrir por factores
desencadenantes como esfuerzo fisico, obstruccién de vias aéreas, estrés
emocional, disfagia. El profesional de salud evaluara la causa que lo provoca,
proveer de un ambiente agradable y colocar oxigeno si es necesario.

Urinario

Incontinencia urinaria: se manifiesta por la presencia tumoral en el esfinter o
por pérdida del control de origen multicausal: ansiedad, deterioro neuroldgico,
senectud. Proveer cuidados basicos de higiene, uso de sonda vesical en caso
que sea estrictamente necesario, apoyo psicologico, uso de pafial.

Hematuria: el tratamiento con AINES suele ser asociado con este signo o
afecciones en vejiga, rifion. En algunos casos se coloca sonda vesical para
valorar la orina hasta aclarar, ingesta abundante de liquidos, control de
examenes.

Disuria: se presenta como signo de una probable infeccién por presencia de
sonda vesical, mala higiene, calculos renales, entre otras. El profesional de
salud optara por el control de exdmenes y ejecutar tratamiento farmacol6gico
si es necesario, cambios de habitos de higiene de la persona, entre otros
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Cuadro 2.2. Signos, sintomas y cuidados.

Neuroldgico Ansiedad: la causa de este se podria definir como una sensacion de malestar,
reaccion natural de la persona durante el proceso de su enfermedad; las
reacciones que suelen presentar el paciente: tension, fatiga, insomnio, bloqueo
de memoria, resequedad de boca, diarrea, entre otros. Se debe brindar el apoyo
emocional tanto para el paciente como la familia y atencion psicolégica.

Depresion: una de las respuestas naturales al conocer el padecimiento de un
diagnoéstico clinico y su evolucién. Se debe de identificar los factores
desencadenantes de igual forma no descartar el apoyo emocional de la familia
e inclusive del profesional de salud desde el proceso de notificar el diagnostico
clinico.

Fuente: Elaboracion propia, tomado de Gomez y Ojeda (2009, pp. 90-132).
Con respecto a la sintomatologia, se debe considerar que algunos de ellos, no responderan
al tratamiento; Ramos (2009) afirma que:
Algunos sintomas se vuelven muy intensos y no responden a ningun tratamiento.
Estos se llaman sintomas refractarios. La unica forma de controlarlos es disminuir
el nivel de conciencia, por lo que se recurre a la sedacion paliativa (...) La
sedacion paliativa provee el alivio a los sintomas insoportables o mantenerse

hasta el final de la vida, si es necesaria. (p. 22).

En este caso, se recurre a la sedacion paliativa de manera intermitente 0 permanente con
dosis farmacoldgicas minimas pero adecuadas segun las condiciones y progresividad del cancer,
con el objetivo de lograr el alivio al dolor insoportable dado por instrumentos para evaluacion de
escalas del dolor, mediante el consentimiento del paciente si sus condiciones lo permiten y/o la
familia. La sedacion paliativa no es sindbnimo de Eutanasia, ya que el propdsito es aliviar el dolor

incontrolable no inducir la muerte.

2.4. Dolor oncologico

La International Association for the Study of Pain define el dolor como “una sensacion o

experiencia desagradable, sensorial y emocional que se asocia a una lesién tisular verdadera o
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potencial” (s.f., p. 81). El dolor es reconocido como una experiencia subjetiva, es decir que se
aprecia de manera individual y que se identifica por aspectos fisicos en la persona. El dolor es un
paso para el deterioro de la calidad de vida, dando lugar a interrupcién en sus actividades diarias,
disminucion de actividad fisica, pérdida del apetito, falta de participacion en actividades de sus

cuidados, dificultad para conciliar el suefio, entre otras.

Para tratar el dolor oncoldgico el profesional de salud debe realizar una valoracion
estricta y detallada conforme a la expresion verbal y facies del paciente, este tipo de evaluacion
es continua, debido a la persistencia e intensidad del dolor atacante; tomando en cuenta aspectos

fisicos, psicologicos, sociales y espirituales.

El dolor es propio y nadie mas puede experimentarlo de igual forma, muchas veces el
profesional de salud no toma en cuenta suficiente las quejas de dolor expresadas por el
pensamiento que algunas de estas personas se vuelven adictas a algunos farmacos, con frases
como: es porque no ha dormido, no es para tanto, eso es mental, duérmase mejor, entre otras.
Como parte del cuidado que se brinda a un Enfermo Terminal es indiscutible que no se quejara
del dolor durante varios momentos en un dia sino es tratado cuando él, lo expresa verbalmente y
fisicamente; el objetivo no es juzgar la condicion de la persona, pero si valorar a detalle la
intensidad del dolor para la administracién de un farmaco que suprima el dolor.

“El dolor es una de las principales manifestaciones clinicas del paciente con cancer, la
OMS estima que un 30% de los pacientes con cancer presentan dolor mientras reciben

tratamiento activo y un 60- 90% lo sufren en la enfermedad avanzada” (Galve, s.f., p. 33).

Para medir la intensidad del dolor, existen diferentes herramientas o escalas, como la
Escala Visual Analoga; consiste en una grafica horizontal estructurada de 10 centimetros
[equivalente a 10 puntos], contiene expresiones referidas del dolor de acuerdo a su intensidad
con la cual el paciente puede expresar un puntaje. En el extremo izquierdo inicia desde la
ausencia del dolor, dolor de intensidad menor hasta el extremo derecho que marca dolor de
mayor intensidad. En el area pediatrica se utiliza una escala que contiene expresiones faciales en

dibujos animados.
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Segun esta escala, la intensidad clasifica, en: leve, si alcanza entre 0 a 3 puntos,

moderado entre 4 a 6 puntos e intenso si manifiesta entre 7 a 10 puntos. Por su duracion en
meses, puede reconocerse dos estadios, el agudo, cuando los signos y sintomas objetivos, tienen
una duracion menor a 6 meses y crénica, cuando es mayor a 6 meses. También puede tipificarse
en dolor somatico, al ser localizado en una zona afectada e incrementarse gradualmente;
neuropatico, este dolor produce por afectacion del sistema nervioso periférico o central,
caracterizado como un dolor lancinante y visceral, aparece por afectacion o presion de una

viscera u 6rganos (Puebla, 2005, p. 34).

Para el tratamiento oncoldgico se hara uso de analgésicos dependiendo de la intensidad del
dolor que marque la persona, mediante la Escalera Analgésica de la OMS. Algunos de los

parametros para su empleo (Gomez y Ojeda, 2009, p. 47):

= La cuantificacion de dolor tendra como fuente la EVA

= La primera opcion de medicacién es la administracion por via oral

= Los analgésicos deben ser indicados de acuerdo a su intensidad.

= Valorar correctamente la intensidad del dolor, con la intencidon de no aumentar de escalon
con la Unica excepcidn que si lo amerite.

= No realizar mezcla entre los escalones.

La escalera analgésica basica, consta de tres escalones; la prescripcion farmacoldgica,
serda como sigue (Puebla, 2005, p. 34):

= Escaldn I: con el uso de analgésicos no opioides (paracetamol y farmacos
antiinflamatorios no esteroideos- AINES). Usualmente para el dolor leve.

= Escaldn Il: opioides débiles (hidrocodona, codeina o tramadol). Indicado para dolor
moderado.

= Escalon III: opioides “mayores” (morfina, hidromorfona, oxicodona, fentanilo o
metadona). Farmacos adicionales (adyuvantes) estos no contribuyen a la analgesia, pero
brindan una mejor calidad de vida como: laxantes, antidepresivos, otros. Indicado para el

dolor severo.
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2.5. Calidad de vida de los pacientes con enfermedad crénica avanzada

Calidad de vida es un término muy amplio, que hace referencia al bienestar del ser
humano dando respuesta a las necesidades y demandas incluyendo las areas fisicas y mentales
mediante un ambiente arménico para satisfaccion de una vida digna. La OMS (2005) menciona
que la calidad de vida “Es la percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el
contexto de cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion con sus expectativas,

sus normas y sus inquietudes” (parr. 3).

Segun Kaasa y Loge en el 2003 (como se cito en Bustamante, 2015) “La medicina
paliativa deberia reconocer la importancia que tiene la calidad de vida, la espiritualidad, el dolor
por la pérdida, la participacion familiar y el afrontamiento en las fases finales de una
enfermedad” (p. 4).

La implementacidn de estrategias psicologicas, sociales y espirituales son un eje
fundamental para aliviar y reducir el malestar y maximizar el bienestar de la persona. La calidad
de vida en salud, evalta los aspectos fisicos y emocionales para brindar una atencion
satisfactoria, cumpliendo con ciertas peticiones de las personas y/o familia que contribuyan al
bienestar, convirtiéndose como una de las metas a alcanzar en el ambiente de los cuidados
paliativos. Todo tipo de accion que se realice dirigida a la atencion de la persona contribuyen al

bienestar y a la percepcion no de una éptima calidad de vida, sino a una mejoria sustancial.

Ante el momento de notificar la mala noticia, inicia la interaccion activa y empatica entre
el profesional de salud y paciente, y estara presente hasta culminar con la Gltima etapa de vida.
El papel que el profesional desempafia es tan importante y valioso para la persona como el que
desempaniia la familia; abarcar el aspecto emocional es el punto fundamental para lograr
garantizar y proveer una calidad de vida; vivir con una ECA, es una experiencia muy personal e
interpretada de diferentes formas, el profesional de salud debe tener una habilidad de
comunicacion ya que el momento de notificar es la primera pieza que queda grabada y el abordar
el estado emocional contribuye a un mejor proceso de aceptacion y adaptacion.
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Para Bech (1991, p. 13) “cl concepto de calidad de vida en relacion a la salud se refiere al
bienestar subjetivo del paciente dentro del contexto de su enfermedad, accidente o tratamiento™.
En el proceso de la enfermedad, la persona manifestara estados de animos cambiantes junto a la
permanencia de sus sintomas, provocando descontento, incomodidad, ansiedad, preocupacion
por su cercania a la muerte; el equipo de salud tiene que ejecutar medidas terapéuticas que
permitan mayor facilidad y acercamiento a la persona y familia para la participacion y educacion

de las medidas que se abarcan para proveer de un bienestar.

El Consejo Colegial Médico de Espafa (s.f., pp. 1-2), expone que el objetivo de los
cuidados paliativos en una persona con enfermedad cronica avanzada es procurar su mejor

calidad de vida, lo cual implica:

= ldentificar, evaluar, tratar el dolor junto con otros sintomas y abarcar los aspectos
psicosociales y espirituales de la persona

= Respetar los valores y creencias de la persona y mediante ella facilitar la
participacion en la toma de decisiones que favorezcan una calidad de vida.

» Garantizar confianza mediante una comunicacion respetuosa y sincera, dando
lugar a la facilidad de expresion.

= Reconocer la importancia de la familia y su participacién en el proceso del
tratamiento.

= Continuidad en los cuidados a lo largo de la evolucién de su enfermedad y

educacion de ellos para lograr una muerte digna.

En los CP se da prioridad a todo tipo de necesidad de la persona desde su apariencia,
alimentacion, confort, higiene, apoyo en la toma de decisiones, recreacion, ejercicio regular,
permanencia de la familia, espiritualidad activa, alivio de los sintomas y preparacion para la
muerte; todo juega un papel muy importante para que la persona tenga una vida plena 'y
satisfactoria en este proceso. Con estos tipos de cuidados se pretende mejorar la calidad de vida

antes de la muerte, enfocado a prevenir sufrimiento mental o fisico.
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En la medicina paliativa existe un instrumento que fue disefiado para medir la calidad de

vida de las personas con Ca Avanzado a largo plazo nombrada Long-Term Quality of Life que

en espafol da por concepto a calidad de vida a largo plazo, que puede dar un parametro por

medio de las dimensiones fisicas, psicologicas, sociales y espirituales (Ferriols et al, 1995, p.

316).

Cuadro 2.3. Dimensiones de la calidad de vida

Fisica La dimensién fisica permitira la evaluacién de los estados objetivos en que se

encuentre la persona como factores adversos de medicamentos, dificultades,
autocuidado, entre otras.

Psicologica | Esta dimension permite valorar estado cognitivo y afectivo de la persona y hasta de la

familia para ejercer una mayor satisfaccion de cuidados. Permitiendo valorar: tristeza,
miedo, baja autoestima, sufrimiento e incertidumbre del futuro, entre otras.

Social Esta dimensién permite evaluar a la persona de sus relaciones interpersonales y

sociales con la familia, amigos, trabajo y relacion con el equipo de salud.

Espiritual Por medio de esta dimension permite valorar a la persona mediante su estado de

animo, como se encuentra su cercania a la fe, aceptacion de la muerte.

Fuente: Elaboracion propia, tomado de Martin (2015, pp. 4y 8).

La escala de Karnofsky es una de las escalas mas utilizadas para la valoracion funcional

en personas con Cancer en la realizacion de actividades diarias, también permite servir de apoyo

en la toma de decisiones de la persona, valora el prondstico, riegos de vida e indicador de calidad

de vida. En la siguiente tabla se puede observar los parametros de evaluacion.

Cuadro 2.4. Escala de Karnofsky

Capaz de realizar 100 | Actividad normal. Sin evidencia de enfermedad
act|V|da(_jes nor_males, 90 | Actividad normal. Signos y sintomas leves de enfermedad
no requiere cuidados
skl 80 | Actividad normal con esfuerzo. Algunos signos o sintomas de
enfermedad
Incapaz de trabajar, 70 | Cuida de si mismo, pero es incapaz de llevar a cabo una actividad o

puede vivir en casa y

trabajo normal.
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autocuidarse con 60 | Necesita ayuda ocasional de otros, pero es capaz de cuidar de si
ayuda variable mismo para la mayor parte de sus necesidades

50 | Requiere ayuda considerable de otros y cuidados especiales
frecuentes.
Cuadro 2.4. Escala de Karnofsky

Incapaz de 40 | Incapacitado. Requiere cuidados especiales
autocuidarse.
Requiere cuidados 30 | Severamente incapacitado. Indicacion de hospitalizacion, aunque no
especiales, susceptible ay indicios de muerte inminente.
de hospitalizacion. 20 | Gravemente enfermo. Necesita asistencia activa de soporte

Probable avance
rapido de enfermedad

10 | Moribundo

0 Fallecido
Fuente: Cuadras Lacasa (1998, pp. 18-20).

2.6. La muerte

La tanatologia es la disciplina profesional del estudio de la muerte como parte del
proceso en la vida del ser humano y a encontrar sentido en su proceso. La palabra deriva de
vocablos griegos Thanatos que significa muerte y Logos como tratado o estudio. La tanatologia
puede ser facilitada por medio de la implementacién de los CP y brindar apoyo también a la
familia con una ET. Su finalidad es la atencién al sufrimiento psicoldgico, dolor fisico, tener una
muerte digna, preparacion previa para la persona y familia, Gltimas voluntades o demandas de la
persona, entre otros; enfocada desde los puntos espiritual y humanista (Sierra von Roehrich,
2016, p. 2).

La muerte es un término que hace referencia a la culminacion de la ultima etapa de la
vida de todo ser vivo, independientemente cuales hayan sido las razones que la ocasionan;

aunque si bien es cierto todos merecen tener una muerte digna, libre de agonia y dolor.

La muerte digna requiere de (Sierra von Roehrich, 2016, p. 3):
= Apoyo en la toma de decisiones y resolucion de problemas.
= Hablar con la verdad.
= Maximizar la calidad de vida durante el proceso.

= Atencion de ultimas voluntades.
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= Ver la muerte con respeto.

= Morir rodeado de personas significativas.

La persona con una Enfermedad Cronica Avanzada, posterior a su diagnostico clinico,
evolucion de la enfermedad, sintomas presentados, deterioro y posibilidades nulas de curacién
amerita de un gran apoyo emocional y acompafiamiento en todo momento por parte de la familia
y también del equipo de salud, para brindarle una calidad de vida en el proceso de la enfermedad,

en vista que es casi segura la cercania a la muerte y se debe estar preparado para ello.

Se dice que al hablar de cancer es igual que hablar de muerte, el impacto emocional tras
ser diagnosticado es un golpe que puede quebrantar y desboronar a cualquiera como al que posee
la enfermedad y familia; nadie est4 preparado para morir o el simple hecho de imaginar esta
etapa, pero es parte del ciclo de la vida la cual todas las personas deben tener presente. En las
personas con cancer avanzado, al igual que su familia, sabe que va a morir en algiin momento
proximo, es una realidad inocultable que no puede disfrazarse; pero, para lograr la aceptacion
deberan considerarse diferentes factores que influyen para que la persona se sienta acompariada,
protegida, querida, importante y que valore y sienta que todos forman parte del proceso para
garantizarle el bienestar al maximo. El llegar al punto de aceptar la muerte es una preparacion
psicoldgica y espiritual continua y que, para muchos, puede llegar a ser recibida como el fin del

dolor y sufrimiento.

Frente a la muerte, en la persona se producird miedo sea creyente o no, la esperanza que
esta tiene es muy débil, pero uno de los pilares de apoyo més grande y con gran peso es el
acercamiento a Dios, la cual la persona no creyente termina aceptando, aportando en una mejoria

de calidad de vida cuando ya se aproxima la ultima etapa.

Kubler-Ros fue una psiquiatra y reconocida como la madre de las personas con
enfermedades terminales y experta en lograr la aceptacion de la muerte mediante cinco fases
(Torres, 2019):
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= Negacion: como reaccion natural frente a la cercania de la muerte, la persona se cierra
por completo y se debe de respetar ese espacio hasta que se esté debidamente apto y
poder brindar la informacion que se desea conocer.

= Ira: aparicion de un estado de furia y enojo algunas veces hacia los que no estan afectados
por dicha enfermedad. Culpa ¢Por qué a mi?, ¢Por qué Cancer?

= Pacto: se forma una alianza propia, con la familia, el equipo de salud y con Dios; para
poder participar en proceso de su tratamiento.

= Depresion: por la dependencia que ocasiona la persona hacia los demas, la vivencia de
los sintomas, entre otras.

= Aceptacion: la muerte tiene que ser vista como una realidad y junto con todos estar

preparados

Para Sanchez, Maya y Obregon (2005): “Morir no es algo que haya que temer; puede ser

la experiencia més maravillosa de la vida todo depende de como hayamos vivido”

2.7. Actitud de los profesionales de salud para dar un diagnostico clinico

Encontrar las palabras al dar una mala noticia, siempre sera la tarea mas dificil para los
profesionales, ya que el tono de voz y los gestos, tienen una especial relevancia al dar el
diagndstico clinico, dado a que cada palabra, cada imagen, quedaran grabados en el oido y la

retina de la persona gque ansiosamente espera y desea una buena noticia.

En la forma de comunicar el diagndstico, y la forma de cémo lo reciba la persona, puede
influir en una gran parte, en el futuro en la evolucion de la enfermedad diagnosticada. Comunicar
una mala noticia a un paciente exige humanidad que conlleva empatia y solidaridad. En el
Sistema Nacional de Salud no se dispone de suficientes profesionales facultados con habilidades
para utilizar la voz y las expresiones no verbales adecuadas y pertinentes para que el mensaje
dado no genere un impacto negativo, o si lo hace sea menos lesivo, a la persona. En la
actualidad, existe una gran cantidad de pacientes a quienes se les comunica un diagnostico
médico de forma deshumanizada. Lo que para ellos no es mas que rutina, para el paciente es

decisivo pues se trata del futuro de su vida (Frazon, 2016, parr. 9).
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Cada dia, se suman mas personas que se les diagnostica cancer avanzado, por lo cual el
profesional de salud muchas veces se insensibiliza a dar la noticias a los pacientes debido a que

es muy frecuente hacerlo, llegando al grado de ser una rutina del trabajo.

La actitud que muchas veces vemos en ellos no es la adecuada escuchando palabras que
parecen ser deshumanizadas. La comunicacion terapéutica efectiva, desde que es dado a conocer
el diagnostico hasta el final de la vida, contribuye sustancialmente a mejorar la calidad de la
atencion en salud, ya que facilita la confianza y la expresion de las necesidades y no solo fisicas,

sino que emocionales y espirituales del paciente y su familia.

Cuadro 2.5. Factores propios del profesional de salud que interfieren en el momento de comunicar el
diagnéstico.

= Miedo de ser culpado (culpar al personal queda el mensaje): las personas encuentran dificil afrontar
las malas noticias y puede que en él descarguen ira y enojo.

= Miedo de causar dolor: las malas noticias causan dolor.

= Dolor empatico: enfrentarse al momento de comunicar el diagndstico clinico al paciente y mezclar
sentimientos ya antes experimentados por alguna situacion similar en la vida del profesional.

= Miedo a lo desconocido: preocupacién en como abordar el problema al comunicar al paciente y
familia sobre la mala noticia y sus reacciones.

»= Miedo a la falla terapéutica: en que el tratamiento no funcione adecuadamente.

= Miedo legal (judicializacion): a recibir una demanda. Todo ser humano tiene derecho a ser curado y
gue cualquier falla se debe a algun error (ya sea humana o del sistema) que debe tener castigo penal
y civil.

= Miedo de decir no sé: la honestidad que muestra el profesional durante una entrevista aumenta la
credibilidad asi mismo y ayuda a la buena comunicacion.

= Miedo de la propia muerte: el grado de temor que un individuo tiene frente a su propia muerte.

= Miedo de expresar emociones: cualquier reaccion (enojo, depresion o angustia) se considera un acto
no sea profesional que debilita nuestra imagen frente al paciente o a la familia.

Fuente: Alves de Lima (2003, p. 218).

Existe un protocolo en el cual facilita la forma en cdmo dar una noticia, este protocolo
contiene seis pasos descriptos por Buckman y colaboradores (Alves de Lima, 2003 p. 219; Guia

de préctica clinica sobre cuidados paliativos, 2008, p. 227); estos pasos, son:

= Primer paso: Asegurar que el contexto fisico sea el mas adecuado.

Antes de abordar al paciente, primero se debe de saber si el contexto en el que este se

encuentra es el mas idoneo para notificar el diagnostico; si este es lo suficientemente privado o
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intimo y le permita expresar la carga emocional que procede al descubrimiento de la verdad,
reconocer si el paciente esta dispuesto a escucharla y si su voluntad es que la sepan sus seres

queridos por él mismo o requiere ayuda para hacerlo.

= Segundo paso: Averiguar cuanto sabe el paciente.

El descubrimiento de la verdad del diagndstico de ECA va a generar un impacto
diferente, si el paciente lo sospechaba desde un principio, si trae un proceso en evolucion o ha
sido detectado fortuitamente (de golpe); ya que los conocimientos previos le permiten, si estos

son adecuados, asimilar la mala noticia y proyectarse hacia los acontecimientos futuros.

Es importante explorar con téctica, en el paciente y su familia, los conocimientos que
estos tienen sobre la enfermedad o alguna vivencia de una experiencia similar, que les provea de
los recursos internos para afrontarla, en muchas ocasiones, el paciente pida una segunda opinién
que le explique lo que le acontece, siendo esta decision valida y comprensible. Se requiere de
habilidades de comunicacion, para interpretar las expresiones verbales y no verbales, asi como la
escucha activa y la observacion. Debera ponerse mucha atencion a las sefiales que se presenten y
que signifiquen una amenaza, teniendo presente, que algunas sean aceptadas de acuerdo a las

etapas del duelo anticipado que se manifieste. Por otra parte, se tendra en cuenta la calidad y
cantidad de la informacion que posean y la fuente de esta.

= Tercer paso: Encontrar lo que el paciente quiere saber

En esta fase, el profesional debe ponerse en el lugar del paciente y su familia para planear
la informacion que estos quisieran saber, sobre la noticia que se va a comunicar; sin duda alguna,
algunas de las cuestiones seran: ¢con certeza ya no tengo posibilidad de cura? ;existe alguna
alternativa en otro lugar o pais? ¢voy a sufrir mucho? ;voy a tener mucho dolor? ¢cuanto tiempo
me queda de vida?; las respuestas a estas preguntas, deberan ser muy pensadas con anticipacion
y si es posible, planificadas de acuerdo a la valoracion previa del estado emocional y cognitiva
del paciente y la familia.
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= Cuarto paso: Compartir la informacion

Este momento es el més dificil, puesto que el paciente y su familia esperan escuchar una
version diferente, algo que les dé una esperanza y que les de garantia que lo que creen o saben no
es real. Los profesionales deberan tratar con cautela la informacion dada, evitando ofrecer una
falsa esperanza que entorpezca posteriormente las fases del duelo; este usara un lenguaje claro,
sencillo y empatico, dando la oportunidad de un intercambio de ideas para evaluar lo que se ha
comprendido; es de considerar que, en ese momento estan presentes una serie de emociones

sobre el presente y el futuro que, seguramente, distorsionen la informacion recibida.

Es importante evaluar, si el paciente y su familia ha comprendido claramente y sin
ambiguedades la informacion proporcionada, sobre el diagndstico, pronostico y el cuidado que se
le ofrecera para no confundirlo y no generar expectativas de curacion. El paciente tiene derecho a

saber toda la informacidn sobre la enfermedad y no participar en la conspiracion del silencio®.

= Quinto paso: Responder a los sentimientos del paciente

Consiste basicamente en identificar y reconocer las reacciones de los pacientes. Una mala
noticia bien comunicada puede fracasar si el profesional no desarrolla adecuadamente una actitud
humanizada. Como elementos importantes hay que destacar aqui el papel de los silencios, la

empatia no verbal y la escucha y el respeto al paciente.
= Sexta etapa: Planificacion y seguimiento del proceso
El seguimiento debe ser consensuado por ambos. El profesional debe dejar claro al paciente

que siempre estara a su disposicion para lo que necesite. Debe estar continuamente atento a los

problemas o preocupaciones del enfermo, y movilizar también todas las fuentes de apoyo

1 El complot o conspiracion del silencio es cuando dos partes ocultan informacién a un tercero, en este caso, el
Profesional y la familia, establecen alianzas y privan al paciente de la verdad, argumentando que si este la sabe, le
provocaria mas dafio; sin embargo, al negar el derecho de la informacidn, las consecuencias para el paciente pueden
ser, alin mas negativas que la enfermedad misma, ya que este, notara los deterioros sin saber lo que pasa y no tendra
la oportunidad de prepararse para la muerte.
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familiar o social que sean necesarias en cada momento. La actitud obviamente debe ser positiva,
preparandose para lo peor cuando exista esta posibilidad y esperando lo mejor, sin falsas

esperanzas Yy sin aportar informacion no real.
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Capitulo I11. Objetivos de Investigacion.

Posterior a la revision tedrica sobre las Enfermedades Cronicas Avanzadas, el impacto
psicoldgico y social, los cuidados paliativos, la calidad de vida, actitud de los profesionales de
salud, percepcion del paciente, acompafiamiento y las formas de dar la noticia; se establecieron

las variables a estudiar, planteando los objetivos de investigacion de la siguiente forma:

3.1. Objetivo General

Identificar cuél fue el impacto emocional producido por la notificacion del diagnéstico de cancer
avanzado en los centros de referencia en personas que estuvieron ingresadas en el Hospital

Divina Providencia, departamento de San Salvador, en los meses de abril-mayo de 2019.

3.2. Objetivos Especificos

Evaluar cual fue la actitud del profesional de salud al momento que notifico el

diagnostico de cancer avanzado al paciente.

= Identificar cuales fueron las experiencias emocionales de la persona ante la notificacion

del diagnostico de Cancer avanzado por el profesional de la salud.

= Evaluar cual fue la importancia del acompafiamiento para la persona por parte del

profesional de salud.

= Evaluar las diferentes areas fisicas o espacios donde se notifico el diagnostico de Cancer

avanzado.
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Capitulo 1V. Sistema de Variables

4.1. Definicidn operacional de variables

Impacto emocional

Es un resultado ante una situacion que involucran sentimiento experimentados, posterior a la

notificacion y percepcién del diagndstico que compromete las expectativas vida de la persona.
Forma de notificacion del diagndstico de cancer avanzado

Es la accion donde se crea el espacio tranquilo y de confianza para desarrollar un dialogo entre el
profesional de salud y paciente-familia, para comunicar de forma clara, completa y sensibilizada

el diagndstico de cancer avanzado, que requiere una actitud profesional empatica sobre la

respuesta emocional de los afectados y su acompafiamiento.

4.2. Esquema de relacion de variables

Variable 1 Variable 2

Notificacion del diagnostico » Impacto emocional
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4.3. Matriz de congruencia

Variable Dimension

Indicador

Items

Instrumento/
cddigo de pregunta

Forma de notificar el
diagndstico de cancer
avanzado.

Preparacion del
ambiente para dar la
noticia

Porcentaje de pacientes
que les comunicaron la
noticia en un lugar
privado/ seguro.

¢Donde le comunicaron el diagnostico
por primera vez?

¢El lugar donde le dieron la noticia, le
permitid expresar sus sentimientos
libremente?

Cuestionario: P201,
P202,

Actitud del
profesional de salud
para notificar un
diagnostico de cancer
avanzado.

Porcentaje de pacientes
que refieren una buena
actitud por parte del
profesional al notificar
el diagnéstico clinico.

¢ Como era el tono de la voz del
profesional que le dio el diagndstico?

Al ver su reaccion frente al
diagnédstico, ¢cdmo actud el
profesional?

Cuestionario: P203,
P204,

Acompafiamiento del
profesional de salud
posterior al notificar
un diagnostico
clinico.

Porcentaje de
profesionales en salud
gue acomparian al
paciente desde que
comunican la noticia
hasta su tratamiento.

¢Por parte de quien se sintié mas
seguro y comodo en relacién a la
compaiiia de su enfermedad?

Cuestionario: P205

Impacto emocional Percepcion del
paciente sobre la

noticia.

Porcentaje de pacientes
que relaciono su
diagndstico clinico a
Muerte

Cuando le dieron la noticia, ¢usted qué
penso?

Cuando le notificaron el diagnostico,
¢Cual fue su reaccion?

¢ Cual fue su temor cuando le dieron a
conocer el diagnostico?

Cuestionario: P301,
P302, P303.
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paciente ante la forma

de comunicar
noticia.

la

sentimientos
experimentado por los
pacientes después de
recibir la noticia

comunicado de forma diferente la
noticia del diagnostico, ¢su temor
habria sido menos?

¢Donde ha recibido un mejor trato por
parte de médico y enfermeras con
respecto a su enfermedad?

Variable Dimension Indicador items Instrumento/
cddigo de pregunta
Experiencia del | Clasificacion de los | Considera que, si le hubiesen | Cuestionario: P304,

P305.
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Capitulo V. Disefio metodologico

5.1. Tipologia del estudio

La metodologia de la investigacion siguio la estructura légica deductivo partiendo de
conocimientos previos al fendmeno/ problema, en el cual fue una forma de razonar y explicar la
realidad en el que se desarrolla el impacto emocional producido por la forma de notificacion del
diagndstico de cancer avanzado, y asi se obtuvo conclusiones especificas, variables concretas e

indicadores para medirlo.

En cuanto al disefio de la investigacion, este fue analitico, ya que la emociones son una
dimensidn de las actitudes que condicionan la disposicion para formar parte, de la persona con
cancer avanzado, en los cuidados paliativos; existen diferentes circunstancias que pueden influir
en las emociones, sin embargo, se hizo un razonamiento critico sobre la forma en que fue
comunicado el diagnéstico, asumiendo que si este hubiese sido comunicado en un ambiente
adecuado, con la informacion suficiente y clara y, una conducta profesional 6ptima, las
consecuencias podrian haber sido menos amenazantes para la persona. Esto justifico la necesidad
de disefiar instrumentos que recolectaron informacién de ese momento dificil: la notificacion del

diagnostico.

Se exploré el fenémeno desde un enfoque cuantitativo, mediante un conjunto de reactivos
cerrados sobre conceptos claves, los datos obtenidos fueron procesados estadisticamente y las
variables circunscritas en los meses de abril a mayo de 2019. El estudio de las variables fue
retrospectivo, debido a que, se analizaron los datos sobre el impacto emocional producido por la
forma en la que se notifico el diagnostico de cancer avanzado en cada centro asistencial de
referencia, vale la pena aclarar que el diagnostico no fue y nunca serd dado a conocer en el

Hospital Divina Providencia; las variables tuvieron las siguientes dimensiones:
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= Preparacion del ambiente para dar la noticia

= Actitud del profesional de salud para notificar un diagnostico.

= Acompafiamiento del profesional de salud posterior al notificar un diagndstico.
= Percepcion del paciente sobre la noticia.

= Sentimientos del paciente ante la forma de comunicar la noticia

5.2. Area geografica del estudio

El lugar donde se llevo a cabo el estudio fue el Hospital Divina Providencia, institucion
religiosa no gubernamental, que ofrece atencion integral en cuidados paliativos a personas de
escasos recursos provenientes de hospitales pablicos como el Hospital Nacionales, Hospital
Nacional de la Mujer, Hospital Nacional del Nifio Benjamin Bloom, del Instituto Salvadorefios
del Seguro Social, y clinicas privadas. El hospital esta ubicado en el departamento de San
Salvador, en la Colonia Miramonte, final Calle Toluca y Avenida Rocio, calle contigua a

Universidad Panamericana.

5.3. Poblacion, muestra, muestreo y criterios de inclusion/ exclusion.

El hospital tiene una capacidad instalada de 62 camas censables y en su mayoria, son
pacientes con diagnostico de cancer avanzado. Por lo tanto, se estimaba una poblacion de 62
personas. Aplicando la férmula para poblaciones finitas, con un nivel de confianza 95%, un
margen de error del 5% y una probabilidad de éxito del 0.5, el tamafio de la muestra calculada
fue de 54 pacientes; éstos se seleccionaron de forma probabilistica, mediante el método aleatorio

simple.

Los datos que se presentan son de 51 pacientes [y no de 54 pacientes que se habian
calculado], por haberse vencido el plazo de la fase de campo; estos reflejan un analisis
retrospectivo del impacto emocional producido por la notificacion del diagnostico de cancer

avanzado, en las personas que cumplian con los criterios de inclusion.
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Dentro de los criterios de inclusién de los informantes en el estudio considerados, fueron:
= Personas con cancer avanzado.
= Personas mayores de 18 afios
= Personas ingresadas

= Personas conscientes y orientados

Y, de exclusion:
= Pacientes con puntaje de minimental test de 12- 24 (deterioro).
= Pacientes con Karnofsky menor de 50.

= Personas que no deseen participar o que el familiar/cuidador coarte su decision

5.4, Procedimientos

Las variables se midieron por medio de la técnica de la encuesta, cuyo procedimiento
ayudo a la recoleccidn de datos de la investigacion y obtencion de resultados confiables;
mediante un conjunto de preguntas estructuradas e intencionadas, donde la persona tuvo que
elegir una de las categorias dadas. Como instrumento se recurrio al cuestionario conformado por
tres dimensiones, que en su version final contenia 13 preguntas, que se describe de la siguiente
manera:

= Dimension 1. Perfil del paciente: consta con tres preguntas.
= Dimension 2. Forma de notificacion del diagnéstico cancer avanzado: con de cinco
preguntas.

= Dimensién 3. Impacto emocional del paciente: consta de cinco preguntas.

Se present6 al Hospital Divina Providencia la solicitud junto con el anteproyecto impreso
el dia 26 de marzo del presente afio, con el tema de estudio “Andlisis retrospectivo del impacto
emocional producido por la forma de notificacion del diagnoéstico clinico de cancer avanzado” y

lo que se pretendia lograr mediante la fase de campo y dar respuesta a nuestra interrogante; por
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lo que dicha institucion nos solicitd hacer una adecuacion de tema a “Analisis retrospectivo del
impacto emocional producido por la notificacion del diagndstico de cancer avanzado”,
depurando términos que estaban implicitos y también se nos permitié exponer la intencionalidad
del estudio a sus autoridades el Doctor Colorado [Médico] y Licenciado José Esteban Duran
[Enfermero] el 12 de abril; posterior a ello se efectud la validacién interna del instrumento
mediante el juicio de las autoridades especialistas y se depuro en el instrumento las siguientes

preguntas:

Perfil del paciente.
= Escolaridad
= Estado civil
= ;Quién es la persona (familiar) que més la cuida?
= Avrea de procedencia

= Doctrina religiosa

Variablel. Forma de notificacion del diagnostico de cancer avanzado.
= El profesional aclaro todas sus dudas al comunicarle su diagndstico?
= Al diasiguiente de que le notificaron el diagnoéstico ¢ usted solicito que se lo volvieran a
explicar? Si su respuesta es si, ¢ Como fue la reaccion del profesional?
= Cada vez que los profesionales tenian contacto con usted, ¢se interesaron constantemente
por lo que usted sentia?
= El profesional de Salud que le comunico la noticia lo ha acompafio mientras estuvo en

ese hospital o clinica? (donde le comunicaron el diagndstico)

Variable 2. Impacto emocional en la persona.

= ;Quién se dio cuenta primero del diagnostico?

= Cuando le dieron informacion sobre el diagndéstico y el tratamiento, ¢usted comprendid
claramente lo que tenia y lo que le esperaba?

= ;Qué esperaba usted con los cuidados paliativos cuando le dieron el diagnéstico?

= ;Dénde comprendio mejor el diagnostico y los cuidados paliativos?
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Las correcciones al instrumento se volvieron a presentar el 23 de abril dando respuesta el

14 de mayo para poder ejecutar la fase de campo en la institucion. Los datos fueron recolectados

los dias 16, 22, 23, 24, 28 y 30 de mayo, por recomendacion del Enfermero Jefe de

Departamento, logrando administrar solo 51 instrumentos.

Para la cualificacion del instrumento se realiz6 una prueba piloto con 8 pacientes de la

consulta externa del Hospital Divina Providencia que cumplieron con los criterios de inclusion,

los resultados obtenidos sirvieron para modificar la redaccion de dos preguntas y aplicar los

procedimientos estadisticos.

La recoleccidn de datos se llevo a cabo en promedio de tres semanas, con un total de 51

cuestionarios; de los cuales cada investigador fue responsable de 17 instrumentos. La

planificacion fue:

N Nombre del Total de N° de Fecha Horario
° investigador instrumento | instrumento
por dia
1 | Mariela Arias 17 6 16 de mayo 2019 — 30 | 9:00 am a 12:00 pm
de mayo 2019 y de 1:00 pm a 3:00
pm
2 | Xiomara Veliz 17 5 16 de mayo 2019 — 30 | 9:00 am a 12:00 pm
de mayo 2019 y de 1:00 pm a 3:00
pm
3 | Ernesto 17 6 16 de mayo 2019 — 30 | 9:00am a 12:00md y
Henriquez de mayo 2019 de 1:00pm a 3:00pm

propiedad de la Universidad Dr. José Matias Delgado. Los datos fueron presentados en tablas

Se cred una base de datos en el paquete estadistico SPSS version 23, con licencia de

simples, tablas con cruces de variables y graficas, segln se considero pertinente; cada dato

obtuvo su respectivo andlisis e interpretacion.
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5.5. Consideraciones éticas

Toda investigacion en la que sea necesario el contacto directo con personas debe estar
encaminada al bienestar y no perder de vista su dignidad y sus derechos humanos. Con este
propdsito, como equipo, se garantizo los derechos de los participantes de acuerdo a los principios
éticos de la investigacion cientifica, derivados del Informe de Belmont, la Declaracion de
Helsinki y las Guias de Buenas Précticas Clinicas; dentro de los principios éticos, estan: respeto
a la persona, beneficencia, no maleficencia y justicia; todos los participantes tuvieron la garantia
del goce de los siguientes derechos: autodeterminacion, confidencialidad y al conocimiento
irrestricto de los resultados de la informacion, derecho al bienestar y a recibir un trato justo,
digno y equitativo. Los derechos de los participantes se explicitaron en el formulario del
consentimiento informado, que este, en pleno uso de sus facultades mentales, de forma
voluntaria y sin fuerza de coercion, estampd su firma o huella dactilar frente a la decision de

participar en el estudio o de su denegacion.
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Capitulo V1. Resultado y Discusion

El método para el procesamiento de datos fue analitico, con estructura l6gica deductivo,
para obtener resultados sobre la realidad en cdmo es abordada la notificacion de un diagnostico
de cancer avanzado, con lo que al final se obtiene un total de 51 cuestionarios, quienes
cumplieron con los criterios de inclusion, todos ingresadas en el Hospital Divina Providencia. Se

han empleado medidas descriptivas con porcentajes.

El procesamiento se hizo por medio de tres fases: 1. Recoleccion de datos, 2. Creacion de
base de datos en el software estadistico de SPSS version 23 con licencia de la Universidad Dr.
José Matias Delgado que facilito la produccidon de tablas simples y cruzadas, 3. Generacion de

tablas y graficos.
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6.1. Analisis descriptivo

® Masculino = Femenino

33%

Menos de 30 afios  Entre 31 a40afios Entre 41 a50 afios  Mayor de 50 afios

Grafico 6.1. Sexo y edad de personas con cancer avanzado

Nota aclaratoria: Cruce de variables con SPSS versién 23.

Fuente: Datos obtenidos de la administracion del cuestionario con una muestra de 51 personas,
ingresados en el Hospital Divina Providencia en abril-mayo 2019.

En el Grafico 6.1., se cruzaron variables sexo y edad para distribuir a los pacientes con
diagndstico de cancer avanzado en cuatro grupos segun los pardmetros de edades destacados;
dando como resultado que el sexo femenino con edades mayores a 50 afios encabeza a los
pacientes estudiados con el 33%, mientras que el sexo masculino, con edades mayores a 50 afios
con un 25%; si bien es cierto que en la etapa de transicion entre la edad adulto tardio a mayor, se
es mas propenso a desarrollar diversas enfermedades cronico degenerativa, por el deterioro del
funcionamiento de sistemas, desgaste celular, caracteristicas innatas y las consecuencias
acumulativas por el estilo de vida, puede observarse que el 42% son menores a 50 afios; a esta
edad, no se espera una enfermedad de tal magnitud y severidad que sin duda lesionara
drasticamente su suefios y proyecto de vida que aln estaba por iniciar 0 en proceso.
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5.9%

® Menos de un mes

B Entre uno a tres meses

D Entre tres a seis meses

W Mas de seis meses

Grafico 6.2. Tiempo transcurrido desde la notificacion del diagndstico de cancer avanzado.
Fuente: Datos obtenidos de la administracion del cuestionario a las 51 personas con
diagndstico de Cancer avanzado, ingresados en el Hospital Divina Providencia en abril-mayo
2019.

En la gréfica 6.2., se refleja que el 82.4%, ha transcurrido un periodo de tiempo mayor a
seis meses desde que fue diagnosticado con cancer avanzado, el 7.8% indicd que ha transcurrido
entre tres a seis meses y el 5.9% menos de un mes. El dato més elevado de las personas
encuestadas han recorrido un camino superior a seis meses, tiempo en el cual, se espera ya la
aceptacion de la enfermedad y el tratamiento habiendo superado las primeras cuatro etapas del
duelo [negacidn, ira, negociacion y depresion], donde haya mayor confianza y seguridad al
hablar de su enfermedad y la muerte; la calidad y calidez de los cuidados que brinda el personal
de salud, principalmente Enfermeria, debieron marcar la vida del paciente y su familia para el
afrontamiento eficaz; no puede ignorarse que en la evolucion del duelo, puede haber una
regresion en las etapas, indistintamente del tiempo, y que es usual que emerjan emociones
diversas, cambios actitudinales y funcionales por las misma enfermedad progresiva, durante este
tiempo el personal debe constantemente implementar y ejecutar cuidados sin descuidar la esfera

psicoemocional y espiritual de la persona y la familia.



ANALISIS RETROSPECTIVO DEL IMPACTO EMOCIONAL PRODUCIDO POR LA NOTIFICACION DEL
DIAGNOSTICO DE CANCER AVANZADO

40

mBajo mNormal m=Alto
54%
16% 16%
8%
4%
2% 0% 0% pmm 0%
Consultorio médico En la cama donde estaba Otro lugar
ingresado

Gréfico 6.3. Tono de voz del profesional que dio el diagnostico y el lugar de comunicacién del
diagndstico de cancer avanzado por primera vez.

Nota aclaratoria: Cruce de variables con SPSS version 23. Para la categoria de otros, que
incluye casa y psicélogo.

Fuente: Datos obtenidos de la administracion del cuestionario a las 51 personas con
diagndstico de cancer avanzado, ingresados en el Hospital Divina Providencia en abril-mayo
2019.

En la gréfica 6.3., se realizé un cruce de variables para poder obtener el resultado sobre
el lugar donde se comunico el diagndstico de Cancer avanzado por primera vez con el tono de
voz del profesional que lo comunicd, para descubrir si el entorno influy6 en la forma del
abordaje; dentro de los resultados se obtiene que el lugar donde fue dicho el diagnostico fue en
consultorio médico para la mayoria de los pacientes, representado por un 72%, tomando en
cuenta que seria el lugar méas apropiado por la privacidad y el ambiente dentro de ello, el 54%
detall6 que la noticia fue comunicada con un tono de voz normal como un dialogo comun, pero
el 16% menciond que el profesional notifico el diagnostico con un tono de voz alto, que pudo
haber sido interpretado por la persona como una manera inadecuada para brindarlo generando
mayor incertidumbre y temor en ellos; una minoria representado por el 24%, manifesto que su
diagnostico fue comunicado justamente en la cama en donde estaba internado, de ellos, la
mayoria expresé que el médico utiliz6 un tono de voz normal, pero dicho espacio fisico no

permitié expresar libremente sus emociones.
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ingresado
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Gréfico 6.4. Lugar donde se comunicé el diagnéstico por primera vez y el lugar donde dieron
la noticia permitio expresar sus emociones libremente.

Nota aclaratoria: Cruce de variables con SPSS version 23.

Fuente: Datos obtenidos de la administracion del cuestionario a las 51 personas con
diagndstico de Cancer avanzado, ingresados en el Hospital Divina Providencia en abril-mayo
2019.

En la gréfica 6.4., se realizé el cruce de variables para obtener resultado sobre el lugar
donde se comunico el diagnostico por primera vez con la percepcion de expresar libremente las
emociones al momento de recibir el diagnéstico segun el lugar; como se refleja en dicho recurso,
la mayor concentracion de datos se ubica en el consultorio médico con un porcentaje del 72%, un
24% manifest6 que fue en la cama donde estaban ingresado y, por dltimo, con un 4%, en otro
lugar (casa o psicologo). Tomando de referencia el consultorio médico, no hay una diferencia
significativa en la libertad de expresion de sentimientos después de la comunicacion del
diagnostico con las categorias de poco, algo y mucho, a pesar de tratarse de un espacio privado e
intimo, hay una leve tendencia estadistica a poca posibilidad de expresar sentimientos. Por otra
parte, las personas que recibieron la noticia en la cama donde estaba ingresado, continta siendo
el mismo. En ambos escenarios, la tendencia es alta para la poca expresion de sentimientos, esto
podria deberse a las habilidades del Médico u otro profesional, que no generar un ambiente
empatico y una actitud que tampoco genera confianza; una noticia de tal magnitud es un choque

que, para algunos, puede ser catastréfico por sus proyectos de vida.
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Gréfico 6.5 Libertad de expresion de sentimiento [poco, moderado y mucho] y actuacién del profesional de
salud que comunicd la noticia de cancer avanzado.

Nota aclaratoria: Cruce de variables con SPSS version 23.

Fuente: Datos obtenidos de la administracion del cuestionario a las 51 personas con diagnostico de Cancer
avanzado, ingresados en el Hospital Divina Providencia en abril-mayo 2019

La gréfica 6.5, muestra el cruce de la variable “libertad de expresion de sentimientos”
con “actuacion del profesional que la comunica”, con el propdésito de identificar la conducta del
profesional frente a los sentimientos y emociones del paciente tras comunicarle la noticia; puede
apreciarse que el 40% tuvo poca oportunidad de expresar sus sentimientos, seguido por un 32%
con moderada oportunidad y un 28% que mucho. En todos los casos, el Médico traté de darle
consuelo y apoyar los sentimientos que emergieron en el marco de la comunicacion de la noticia;
sin embargo, con una pequefia diferencia estadistica, el profesional no dio atencién emocional y
se marcho o lo ignord, a pesar de estar en el consultorio y para los que tuvieron poca posibilidad

de expresarse se debio por la forma altanera y prepotente en el didlogo por parte del terapeuta.

La empatia no existe en la totalidad de los profesionales de salud que comunica el
diagnostico de cancer avanzado actuando de una manera inapropiada frente al sufrimiento

espiritual.
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Grafico 6.6. Miembro del equipo de salud que dio seguridad y comodidad en la compafiia de
la persona durante el proceso de la enfermedad.

Fuente: Datos obtenidos de la administracion del cuestionario a las 51 personas con
diagnostico de Cancer avanzado, ingresados en el Hospital Divina Providencia en abril-mayo
2019.

En la grafica 6.6., se representa la consecuencia de la relacion terapéutica entre
enfermero-paciente y médico paciente; considerando las categorias seguridad y comodidad
durante la atencion recibida en los pacientes con cancer avanzado. Estadisticamente, destaca en
que las personas se sienten mas acogidas, con mayor seguridad y confianza por parte del médico
[con el 70.6%], que por el profesional de Enfermeria [con el 29.4%], este comportamiento podria
atribuirse al hecho que el Médico es quien da pronésticos, dirige la medicacion y da el
seguimiento clinico y bioquimico del estado de salud del paciente. Sin embargo, Enfermeria
tiene mayor contacto con el paciente y esta pendiente en satisfacer sus necesidades fisicas,
psicoldgicas, espirituales y sociales. Los cuidados enfermeros siguen siendo invisibles para el
paciente o no reconocidos lo suficientemente, esta situacion merece mayor analisis causal.
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Grafico 6.7. Percepcion de la persona sobre la noticia de cancer avanzado.
Fuente: Datos obtenidos de la administracion del cuestionario a las 51 personas con diagn6stico de Cancer
avanzado, ingresados en el Hospital Divina Providencia en abril-mayo 2019.

La gréfica 6.7., indica que el 37.3% de los pacientes, no creyd que era cierto, y es una
respuesta normal de acuerdo a las etapas del duelo, la negacion; segun algunos autores, las
personas buscan confirmar la noticia u obtener una respuesta totalmente diferente al consultar a
otro profesional, inclusive, buscar uno de mayor reconocimiento social por su alta experiencia;
un 23.5% manifesto que ya se lo imaginaba, esto pudo deberse a que ya se encontraba en
estudios con mayor probabilidad de un mal pronéstico o se encontraban frente a una recurrencia
y/o progresién; y con el misma cifra del 19.6%, se resigno pero considerd que ya no tenia

esperanza alguna y ya no habia nada que hacer.

La incertidumbre de que pasara en un futuro, sobre el destino de su familia, que tanto
sufrira, el abandono de su proyecto de vida personal, entre otros, induce al temor, desesperanza y
tristeza; es donde el Médico o el profesional que da la noticia, deberé identificar las emociones
amenazantes, que son normales y actuar de una forma consciente y humana, asi como buscar
mecanismos de apoyo para el paciente y su familia; no es cierto que en los cuidados paliativos es
para personas en las que “ya no hay nada que hacer”, al contrario, es una oportunidad para
participar dentro de las competencias profesionales en una muerte digna, mas humana, con el

menor grado de sufrimiento.
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Grafico 6.8. Reaccion emocional frente al diagnostico de Cancer avanzado

Fuente: Datos obtenidos de la administracién del cuestionario a las 51 personas con
diagnostico de Cancer avanzado, ingresados en el Hospital Divina Providencia en abril-mayo
20109.

En el grafico 6.8., se representa la respuesta emocional de la persona cuando se le fue
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notificado el diagnostico de cancer avanzado; en el 56.9% de ellos [los pacientes] predomino la

tristeza, como reaccion natural ante este tipo de comunicado ya que las personas tienen la idea

que cancer es sinénimo de muerte, y quizas es asi, dependiendo del tipo y estadio de este; nadie

desea morir, y el temor al cancer, es en toda la poblacion, por la agresividad, el grado de

deterioro y el dolor que se experimenta. EI 23.5% de los pacientes expresé sentir incertidumbre

sobre qué es lo que pasara, pensar en la muerte o hasta pensar en tener cura, de qué manera

afrontara el tratamiento y todo lo que con lleva, un 9.8% destaca ira, porque podria culparse asi

mismo por el estilo de vida que ha llevado, un déficit de autocuidado, entre otros que puede darle

la idea que por ello ha desarrollado el cancer.
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Gréfico 6.9. Razones de temor cuando le comunicaron el diagnéstico de Cancer avanzado.
Fuente: Datos obtenidos de la administracion del cuestionario a las 51 personas con diagnéstico de Cancer
avanzado, ingresados en el Hospital Divina Providencia en abril-mayo 2019.

En la gréfica 6.9., que indica la respuesta de los pacientes a la interrogante: ¢cual fue la
causa de su temor cuando le notificaron que tenia cancer?; el 41.1% respondi6 que no estaba
preparado para morir, nadie lo esta, nadie se puede imaginar la etapa de culminacion de vida,
como un pensamiento normal, existe siempre esa incertidumbre de que pasara, cuanto durara el
tratamiento, quien cuidara de mi y el factor econémico que juega un papel importante. Un 31.4%
consider6 que iba a sufrir mucho, miedo al dolor, a posible sangramiento, a la pérdida de fuerza,
lo agresivo del tratamiento, el no poder tener una vida como la de antes, la carga para la familia,
el estar ingreso y algunos pueden llegar a pensar hasta en su apariencia fisica. Y, por tltimo, el
27.5% pensd en que iba a abandonar a su familia: pareja, hijos, padres, hermanos; cada individuo
tiene una carga emocional que no comprendemos porque la desconocemos, y una separacion
para muchos, significa una angustia por que, a lo mejor, hay alguien que depende totalmente del

paciente.
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Tal vez

13.7%

Grafico 6.10. Personas que consideran que la forma en que comunican el diagnéstico influye
en la percepcion sobre el prondstico del cancer avanzado.

Fuente: Datos obtenidos de la administracion del cuestionario a las 51 personas con
diagnostico de Cancer avanzado, ingresados en el Hospital Divina Providencia en abril-mayo
2019.

En el gréfico 6.10., se puede apreciar que un 66.7% de los pacientes hubiese preferido
que fuera de manera diferente como se les comunicd el diagnoéstico, es decir que se haya tratado
con empatia, profesionalismo, confianza, transmitiendo tranquilidad y seguridad, con un tono de
voz adecuado; la persona en ese momento necesita ser escuchada y comprendida, aclarar todas
sus dudas e inquietudes, en ese momento, darle un tiempo para asimilarlo y no sentirse
abandonado por el equipo de salud después de la noticias; por lo contrario, el 19.6% refiere que

consideran que no es importante y se encuentra estancado en la negacién o la ira.
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Grafico 6.11. El lugar donde recibié mejor trato, partiendo de la notificacion del diagnéstico
de Céancer avanzado hasta el momento actual.

Fuente: Datos obtenidos de la administracion del cuestionario a las 51 personas con
diagndstico de Cancer avanzado, ingresados en el Hospital Divina Providencia en abril-mayo
2019.

En el grafico 6.11., se evidencia que un 92% de las personas encuestados afirman que
recibieron mejor trato en el Hospital Divina Providencia, siendo este hospital el encargado de
brindar los cuidados oportunos, con calidad y calidez, no solo al usuario sino también a la
familia, ya que esta incluida como parte del equipo de salud y favorecen las condiciones para
mantener estrecho el vinculo paciente-familia; los cuidados paliativos se centran en la persona y
la familia, puesto que ambos sufren y merecen total apoyo en cuando sus necesidades

espirituales y emocionales.
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6.2. Discusion de resultados

El estudio partio de la siguiente pregunta de investigacion:

¢ Cudl fue el impacto emocional producido por la forma de notificacion del diagnostico clinico de
cancer avanzado, en pacientes ingresados en el Hospital Divina Providencia, departamento de San

Salvador, en los meses de abril y mayo de 2019?

Para responder este planteamiento se definieron las variables: Impacto emocional y Forma de
notificacion del diagnéstico de cancer avanzado, reconociendo que la comunicacién de cualquier

diagndstico médico corresponde precisamente, al médico.

La Organizacion de la Salud menciona que el “Céncer es un término genérico que
designa un amplio grupo de enfermedades que pueden afectar a cualquier parte del organismo
(...) se habla de tumores o neoplasias malignos” (2018, parr. 9), del tipo, grado y estadio,
dependera su prondstico en cuanto a su curacion o paliacion. No esta del todo equivocado el
asociar al cancer con el sufrimiento y la muerte, cualquiera puede desarrollar cancer y a
cualquier edad, ya que su aparecimiento puede estar condicionados por la interaccion de factores
end6genos y exdgenos; no exime de sexo ni de ocupacion, inclusive profesionales de la salud
también lo padecen y no precisamente por descuido; pero, nadie lo espera, nadie lo desea, nadie

quiere sufrir ni tampoco morir, tampoco se quiere abandonar los suefios ni a la familia.

La oportunidad de curaciéon es nula por el alto grado de compromiso en el
funcionamiento; para estos casos, los cuidados paliativos son una esperanza para un buen morir,
con menor sufrimiento y en compafiia de las personas que son emocionalmente significativas
para el paciente. En este tipo de cuidados, la persona y su familia se vuelven el centro de
atencion del equipo de salud y establecen estrategias para el abordaje de sus necesidades fisicas,
psicoldgicas, espirituales y sociales. En nuestro pais, no hay politicas claras para apoyar al
cuidador principal con respecto a la estabilidad y seguridad laborar al dedicarse a su familiar

enfermo; situacion que limita el soporte institucional al cuidador.
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Dentro de discusion personal como grupo se menciond en el planeamiento del problema,
que existe una débil formacion en cuidados paliativos en médicos, enfermeras y otros miembros
del equipo de salud; esto, con la creciente conducta deshumanizada consecuente a factores
familiares con bajo grado de afectividad y otros fendmenos sociales, como la virtualizacion de
relaciones humanas y sentimientos. Muy poco se muestra el interés por las necesidades
espirituales y emocionales en la atencion sanitaria. La forma en como es comunicada la noticia
de céncer avanzado genera un desacuerdo y descontento en los pacientes y sus familias; ya que,
la forma, el espacio fisico y la actuacion de apoyo fueron las incorrectas en mas de la mitad de

los profesionales.

De la manera en como se informa el diagndstico [calidad y cantidad de informacion y
calidez humana] dependera en gran medida, la capacidad y el tiempo para asimilar, aceptar y
afrontar el problema; aunque también influyen otros factores como la edad, madurez emocional,
grado de satisfaccion de metas personales, grado de dependencia afectiva y econémica con la
familia, entre otros. En un momento tan dificil, la mayoria de sujetos esperan o esperamos que
nos digan y que realmente: “todo estard bien”; esa frase puede ser muy alentadora, mas atn,

cuando resulta convincente por parte del equipo terapéutico.

La mayoria de los pacientes tiene una edad mayor a 50 afios, donde predomina el sexo
femenino; muchos a esa edad, ain tienen compromisos fundamentales con su familia, en quienes
su partida [la muerte], significaria un temor o miedo, no a la muerte misma, sino a las
condiciones futuras de ellos, algunos planteamientos podrian ser: ;qué pasaran con mi ausencia?
¢podrén salir adelante sin mi? ¢quién cuidara de ellos? ¢cémo haran para cubrir los gastos

familiares y cumplir con sus responsabilidades?, etc.

No solo se trata de hablar con la verdad, ya que volverse complice de mantener la noticia
en silencio no es la mejor alternativa; la informacion veraz y completa sobre el estado de salud
es un derecho del paciente; se trata, mas bien, de tener tacto, de buscar la forma correcta con las
palabras correctas al momento de abordarlo, conocer al paciente y saber, si requiere del

acompafiamiento de una persona muy cercana a él o prefiere estar solo, en fin, humanizar las
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condiciones y las acciones en ese encuentro que marcara la vida de este. EI consultorio médico
fue el escenario donde casi tres partes de todos los pacientes estudiados, recibieron la noticia, ese
lugar, aunque redne la privacidad no fue lo suficientemente seguro y codmodo para liberar toda la
carga emotiva después de conocer el camino que se enfrentard, muy pocos pudieron hacerlo y
esto, probablemente, porque sintieron la confianza y el acompafiamiento afectivo por parte de su
médico o quizas, porque el impacto fue tan grande que no pudieron contenerse; sin embargo, la
actuacion en casi la mitad de los profesionales no fue la correcta, al no hacer nada frente al dolor
espiritual de ese momento; podréa imaginarse en aquellos, que se lo comunicaron en la cama de
un hospital publico, en un entorno hostil, rodeado de personas desconocidas [profesionales y

pacientes], donde les toca reprimirse y sentirse completamente solos.

Muchos profesionales de la salud no tienen formacion académica y las herramientas de
afrontamiento psicoemocional, y su actitud de prepotencia o dureza, es el reflejo de su propia
inseguridad al no saber qué hacer y se quedan inmutados, prefieren no exponerse y no complicar
mas las cosas; pero no son consciente que su actitud, lejos de ayudar, deja solo al paciente sobre
una percepcion equivocada del futuro, en las dudas que le generan incertidumbre y un conjunto
de emociones que sin duda alguna, puede ser nocivo para €l. Segun los resultados, solo la mitad

de los profesionales, utilizaron un todo de voz normal y trataron de dar apoyo al paciente.

Las experiencias de las personas ante la notificacion del diagnostico de cancer avanzado,
también teniendo en cuenta las diferente areas fisicas o espacios en que se puede llevar a cabo,
pueden ser multiples el como vaya actuar la persona, no todos reaccionan de igual forma aunque
sea abordado de la misma manera, cada uno tiene percepciones e historias de vida diferentes; la
participacion familiar es esencial para lograr un 6ptimo bienestar, ya que, por preferencia de
algunos pacientes en la continuidad de los cuidados paliativos, la familia los hace sentir seguros
y acogidos dentro de una interaccion interpersonal con sujetos con un vinculo afectivo en un

entorno desconocido.

Es importante el acompafiamiento de la familia para que el paciente pueda salir del

circulo de negacion ante la enfermedad y superar cada una de las fases del duelo, hasta llegar a la
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aceptacion de su enfermedad y de la muerte; la familia y el equipo de salud deben velar no solo
por suplir sus necesidades fisioldgicas y fisicas, sino que debe preparase para la muerte, un
acontecimiento inevitable, que afecta no solo al paciente, sino que a la familia misma; este
periodo de transicion de la vida a la muerte, sirve como un periodo de encuentro consigo mismo
y con los demas, de perdonarse y perdonar, de saber irse y dejar ir. El estudio evidencié que casi
la mayoria de los pacientes, no esperaban que les dijeran que tenian cancer avanzado y como era
de esperarse, la tristeza, el temor y la incertidumbre, fueron las emociones que emergieron al
enterarse; esto lleva a preguntarse: ¢los profesionales de la salud estan preparados para
comunicar este tipo de noticias? A la luz de hallazgos, podemos responder que no lo estan, no
tienen una fuerte relacion terapéutica con el paciente, no hay suficiente conexidén empatica ni

habilidades para identificar y tratar las emociones.
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Capitulo VII. Conclusiones y Recomendaciones

7.1. Conclusiones.

Notificar un diagndstico de cancer avanzado siempre sera una de las tareas mas dificiles a
llevar a cabo por parte del profesional de la salud, es un momento que marcara la forma de
pensar de la persona y la forma en como es abordada deberia de ser de la mejor manera posible,
profesionalmente no olvidando principios ético y empatia ya que a raiz de esto jugara un papel
en el proceso de aceptacion de la enfermedad.

Nadie podria llegar a esperar desarrollar este tipo de enfermedad, aunque en algunos
casos Yya se podia tener una idea, por factores hereditarios de primera linea, estilo de vida, o por
los antecedentes personales; pero como reaccion natural del ser humano caer en el circulo de
negacion, depende de si mismo y, en gran parte, del apoyo del profesional que comunicd la
noticia y la intervencion del equipo multidisciplinario. Este estudio se centr6 en analizar
retrospectivamente el impacto emocional producido por la notificacion del diagnostico de cancer
avanzado en los centros de referencia en las personas ingresadas en el Hospital Divina

Providencia, en los meses de abril y mayo de 2019.
Con los hallazgos obtenidos, se concluye:

= La forma en la que se notifica el diagnostico de cancer avanzado se interpreta como
inapropiada de acuerdo al comportamiento estadistico de las variables estudiadas: actitud,
informacidn clara, tono de voz y actuacion del profesional frente a la respuesta emocional
del paciente. Solo en la mitad de los pacientes estudiados, hubo apoyo emocional por el
Médico en ese momento especifico, consideraron que el tono de voz fue la adecuada y

que la relacion terapeutica les permitié expresar sus emociones.

= El impacto tras el comunicado de la noticia de cancer avanzado, como era de esperarse,
fue perturbador para los pacientes [y su familia]; se evidencio que la tristeza, temor e
incertidumbre fueron las emociones que emergieron en ellos; el mayor porcentaje en que

no esperaba ese resultado y otros tuvieron una percepcién equivocada del futuro en
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cuanto a los resultados del apoyo del equipo multi e interdisciplinario de cuidados
paliativos; esto no indica que no padezcan sufrimiento fisico o espiritual, solo que, existe

un equipo interesado en su bienestar.

Los pacientes, después de la notificacion del diagndstico, no tuvieron un
acompafiamiento posterior por el Médico que lo comunicé durante la estancia en el
centro del cual fueron referidos al Hospital Divina Providencia; un tercio de los
profesionales Médicos, se retiraron y dejaron solos a los pacientes y otro nimero igual

fue duro e insensible.

La mayoria de los pacientes recibieron la noticia de cncer avanzado en el consultorio del
médico tratante; aunque este reunia la condicion de privacidad, no existié una acogida y
confianza en él para expresar libremente sus sentimientos y percepciones; una minoria

fue notificado en la cama donde estaba internado.

7.2. Recomendaciones

Por lo tanto, como equipo de investigacidn sugerimos las siguientes recomendaciones:

Para los vacios metodolégicos del estudio

Abordar la misma tematica con un enfoque cualitativo, donde las técnicas sean la
entrevista focalizada, el grupo focal o el relato hablado, para obtener mayor riqueza
valorativa y comprender el nivel de impacto que tiene una buena o mala actitud de los

profesionales de la salud en los pacientes con cancer avanzado y en su familia.

De acuerdo a los resultados

Fortalecer el componente ético como eje transversal en la formacion de profesionales de
la salud; puesto que la humanizacion, es un compromiso ético inherente al ejercicio

profesional, siendo una responsabilidad. Asi mismo, asegurar la reflexion ética durante
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los escenarios de simulacion y practica clinica mediante la aplicacion de instrumentos
cualitativos como el diario reflexivo; este, permite al estudiante documentar sus
experiencias en el trato con personas y evidenciar cuéles son sus sentimientos y

emociones al respecto, lo que permitira una intervencion oportuna por el tutor clinico.

Verificar la idoneidad de los tutores clinicos en cuando a las competencias de la
especialidad y el comportamiento ético para la conduccion de estudiantes de las
diferentes disciplinas en salud.

Asegurar, en los estudiantes de las ciencias de la salud, la formacién en competencias de
comunicacion verbal, no verbal y escrita sensibilizada; para disponer de herramientas en
la comunicacion de noticias dificiles, lograr un equilibrio emocional empatico e
identificar la expresion y la conducta del paciente que indique un sufrimiento espiritual

para apoyarlo de forma oportuna.

Elaborar un programa de concientizacion a los profesionales de la salud, que forman
parte de instituciones publicas y privadas; donde se reflexione sobre el impacto que se
genera en el paciente y la familia, por una conducta inapropiada en momentos tan

devastadores como estos.

Realizar camparias de sensibilizacion, bajo el consentimiento informado, con pacientes
con cancer avanzado y expresen sus sentimientos y emociones vividos cuando se les fue
comunicado el diagnostico y el apoyo recibido o no por el profesional responsable de la

noticia.
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Anexos

Anexos 1. Formulario de consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA SUJETOS DE ESTUDIO DE
INVESTIGACION

Presentacion

Nosotros, Br. Mariela Arely Arias Rodriguez, Br. Xiomara Lisseth Veliz Aguilar y Br Jorge Ernesto
Henriquez Platero, somos estudiantes egresados de la carrera de Licenciatura en Enfermeria, de la
Universidad Dr. José Matias Delgado, y realizaremos el estudio denominado “ANALISIS
RETROSPECTIVO DEL IMPACTO EMOCIONAL PRODUCIDO POR LA NOTIFICACION DEL
DIAGNOSTICO DE CANCER AVANZADO?”, bajo la asesoria del Licenciado Jonnatan Anibal Vigil
Flores y la autorizacion por parte de la Direccion del Hospital Divina Providencia.

Propdsito del estudio

El estudio persigue como objetivo general “Identificar como fue el impacto emocional producido por la
notificacién del diagnostico de cancer avanzado, en personas ingresados en el Hospital Divina Providencia,
departamento de San Salvador, en los meses de abril a mayo de 2019”; con el propdsito de identificar la
actitud y conducta de los profesionales que lo comunica [el diagnéstico de cancer avanzado] para
recomendar la humanizacién en ese suceso muy dificil.

Procedimiento de seleccion de pacientes

Usted fue elegido (a), por ser mayor de 18 afios, tener pleno uso de sus facultades mentales para decidir si
participar en el estudio o0 no. Su participacion debe ser voluntaria, es decir, libre de coercién o imposicion.
Su decision no afectara la atencidn que hasta el momento ha recibido en este hospital, ni perjudicara los
tratamientos ofrecidos.

Participacion del estudio

Su participacion consiste en responder preguntas de un cuestionario que llenara uno de nosotros o que usted
lea y llene personalmente. Las preguntas se enfocan tnicamente sobre sus emociones durante el momento
en que se le dio a conocer el diagndstico y la forma en que fue comunicado por el profesional. No se
pretende realizar ningun tipo de interrogatorios que dafien su integridad fisica, moral ni aspectos su vida
intima que le provoquen incomodidad o vergiienza.

Si durante el desarrollo del cuestionario se siente incomodo (a), presionado (a), invadido (a), afectado (a)
emocionalmente o agotado, podra interrumpirlo en el momento que usted lo desee.
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Beneficios y riesgos para los participantes

Usted no tendra ningln beneficio directo, ya que usted ya vivié la experiencia sobre la comunicacion del
diagnostico de cancer avanzado. Su participacion, no implica ningun tipo de riesgo para usted o su familia;
siempre se ofrecerd un trato justo y se garantiza su atencion médica, independientemente de su decision de
participar o no. La informacion que se obtenga es de total confidencialidad, no se compartird su nombre ni
otro dato sobre su identidad.

Autorizacion

He leido la informacion proporcionada o me ha sido leida. He tenido la oportunidad de preguntar sobre ella
y se me ha contestado satisfactoriamente las preguntas que he realizado. Consiento voluntariamente
participar en esta investigacion y entiendo que tengo el derecho de retirarme de la investigacion en cualquier
momento sin que me afecte en ninguna manera mi cuidado médico.

Por lo tanto, yo , con numero de
DUI , O acepto/ o niego mi participacién en el estudio en mencién.

Firma del Participante
Fecha (dia/mes/afio)

He leido con exactitud o he sido testigo de la lectura exacta del documento de consentimiento informado
para el potencial participante y el individuo ha tenido la oportunidad de hacer preguntas. Confirmo que el
paciente ha dado su consentimiento libremente.

Nombre del investigador
Firma del Investigador

Nota: ha sido proporcionada al participante una copia de este documento de Consentimiento Informado.
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Anexo 2. Instrumento de recoleccion de datos

CUESTIONARIO SOBRE NOTIFICACION DEL DIAGNOSTICO DE CANCER AVANZADO E
IMPACTO EMOCIONAL

Nombre del encuestador:
Fecha: Pabellén:
Institucion: Hospital Divina Providencia.

Objetivo: recolectar informacion precisa que permita analizar retrospectivamente la forma de notificacion
del diagnostico de cancer avanzado y las emociones experimentadas durante ese momento.

Indicaciones:
= Complete los campos, solicitando la eleccion de una respuesta.
= Se dara la oportunidad al paciente de decidir participar o retirarse del estudio cuando lo desee.
= Encaso que las preguntas remuevan sentimientos de tristeza u otro malestar emocional, se hara una
pausa o se suspendera la administracion del instrumento, si el paciente asi lo desea.

Perfil del paciente

i Caddigo de
Cadigo Items Categoria de respuesta la
respuesta

. Menos de 30 afios

. Entre 31 a 40 afios

. Entre 41 a 50 afios

. Mayores de 50 afios

P101 Edad:

A OWN -

. Masculino
. Femenino

P102 Sexo:

N -

. Menos de un mes.

. Entre uno a tres meses.
. Entre tres a seis meses.
. Mas de seis meses.

P103 ¢Cuanto tiempo ha transcurrido
desde el diagndstico?:

A OWDN PR
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Variable 1. Forma de notificacion del diagndstico de cancer avanzado.

i Cadigo de
Cddigo Items Categoria de respuesta la
respuesta
P201 ¢Donde le comunicaron el 1. Consultorio médico
diagnostico por primera vez? 2. En la cama donde estaba
ingresado.
3. Otro lugar:
P202 ¢El lugar donde le dieron la 1. Poco
noticia, le permitio expresar sus 2. Moderado
emociones libremente? 3. Mucho
P203 ¢Cémo era el tono de la voz del 1. Bajo
profesional que le dio el 2. Normal.
diagnostico? 3. Alto
P204 Al ver su reaccion frente al 1. Trato de darle consuelo
diagndstico, ¢;como actud el 2. Nada solo se marchd
profesional? 3. De forma altanera 'y
prepotente
P205 ¢Por parte de quien se sintio mas 1. Médico
seguro y comodo en relacion a la 2. Enfermera
compafiia de su enfermedad?
Variable 2. Impacto emocional en el paciente.
) Cadigo de
Cadigo Items Categoria de respuesta la
respuesta
P301 Cuando le dieron la noticia, ¢usted | 1. Creyd que no era cierto
que penso? 2. Ya se lo imaginaba
3. Que no tenia esperanza
4. Que ya no habia nada que
hacer.
P302 Cuando le notificaron el 1. Ninguna
diagnostico, ¢cudl fue su reaccion? | 2. Tristeza
3. Ira
4. Incertidumbre
5. Culpa consigo mismo.
6. Culpa hacia otros.
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P303 ¢ Cudl fue su temor cuando le dieron | 1. Que iba a sufrir mucho
a conocer el diagnoéstico? 2. Que no estaba preparado para
morir.

3. Que iba a dejar a su familia

P304 Considera que, si le hubiesen 1
comunicado de forma diferente la | 2. No

noticia del diagndstico, ¢su temor | 3

habria sido menos?

P305 ¢Dbnde ha recibido un mejor trato | 1. En el lugar donde le dijeron el
por parte de médicos y enfermeras | diagndéstico por primera vez
con respecto a su enfermedad? 2. En este hospital (Divina

Providencia).

Comentario:
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Anexo 3. Cronograma de actividades y presupuesto

Cronograma de actividades

Las actividades de la investigacion se enmarcaran en el tiempo representado en el cronograma y

seré autofinanciado por el equipo.

Dura Fecha de 2018 2019
N| Actividad | cion Fecha de . . . e . . . .
° es en inicio | nalizac | 3 ¢ g/ 9 5 5 F| S| £ S|8|8| 3|
o i6n Qzqu|luz3|9493| 3|3 <|&H|0|z|0
1| Asesorias | 148 3 de oct 30 de
2018 abril
2019

2| Seleccion 5 3deoct | 9deoct

de Tema de 2018 2018

de

Investigac

ion
3| Elaboraci 109 9 de oct 20 de

on del de 2018 marzo

anteproye 2019

cto
4| Validacid 2 20 de 22 de

n del marzo marzo

anteproye 2019 de 2019

cto
5| Gestion 13 23 de 13 de

de abril de | mayo de

autorizaci 2019 2019

on del

estudio en

Hospital

Divina

Providenc

ia
6| Fase de 10 16 de 30 de

recoleccié mayo de | mayo de

n de datos 2019 2019
7| Procesami 13 30 de 15 de

ento de julio de ago. de

datos y 2019 2019

redaccién

del

informe

preliminar
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Nl Actividad | Dur | Fechade | Fecha 2018 2019
° es acio | inicio de T - - g
A 43 J ol 45 | €l =| 8| g & %
e faliza | 8 2 2 51835198 5|32 & 8|2 5
8| Revision 32 19 de 1 de oct
de ago. de | de 2019
informe 2019
preliminar
de
resultados
por el
asesor
9| Entrega 7 2 de oct 11 de
de de 2019 oct de
informe 2019
final de
resultados
a
miembros
del Jurado
1| Revision 10 14 de oct 25 de
0| del de 2019 oct de
informe 2019
final por
el Jurado
1| Presentaci 1 5novde | 5denov
1| 6ny 2019 de 2019
defensa
de
resultados
1| Entrega 1 3dedic. | 3dedic.
2| del 2019 2019
informe
final a

Biblioteca




ANALISIS RETROSPECTIVO DEL IMPACTO EMOCIONAL PRODUCIDO POR LA NOTIFICACION DEL

DIAGNOSTICO DE CANCER AVANZADO

Presupuesto
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El estudio tuvo un monto de un mil ochocientos uno con 00/100 dolares que fue asumido por el

equipo investigador.

Rubro Cantidad Precio Total $
Unitario $

Arancel de Seminario de Graduacion 3 $70.00 $210.00
Arancel de asesoria y jurado de tesis 3 $434.00 $1,302.00
Copias a B/N 160 $0.02 $3.20
Resmas de papel bond 1 $4.50 $4.50
Impresiones a color 47 $0.05 $2.35
Viaticos 3 $1.50 $4.50
Hora de Internet 200 $0.50 $100.00
Lapiceros 3 $0.25 $0.75
Lapices 3 $0.15 $0.45
Calculadora 3 $3.00 $9.00
Borrador 3 $0.25 $0.75
Fastener 3 $0.10 $0.30
Anillado 7 $6.00 $42.00
Folders 3 $0.15 $0.45
Cds 3 $0.25 $0.75
Subtotal $1,681.00

Imprevistos 10% $120.00

Total

$1,801.00
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