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TITULO

Asistencia sanitaria que brinda el equipo de salud a los enfermos en etapa terminal en el

barrio 20 de noviembre del Canton Esmeraldas
RESUMEN

Una enfermedad en fase terminal representa un estadio de una enfermedad grave avanzada,
progresiva e incurable que evoluciona inevitablemente hacia la muerte. Esta condicion
genera cambios con impactos en la persona que los padece y en el entorno familiar es por
esto que la atencion sanitaria va dirigida ambos grupos.

La asistencia a los enfermos terminales esta determinada por los cuidados paliativos los
cuales tienen por objetivos aliviar el sufrimiento y mejorar la calidad de vida del enfermo y
sus familiares hasta el final de la vida e incluso durante el periodo de duelo. El objetivo de
este estudio fue determinar en qué consiste la asistencia sanitaria que brinda el equipo de

salud a los enfermos en etapa terminal en el barrio 20 de noviembre del cantén Esmeraldas.

Se realizé la investigacion a través de un estudio descriptivo y de campo. Aplicando
entrevistas para el andlisis de la realidad de los enfermos y su familia. La muestra fueron
20 pacientes con una enfermedad incurable o en etapa terminal, 20 familiares de los
mismos pacientes y 3 profesionales del Centro de Salud de los responsables de las visitas

domiciliarias; ejecutada en el periodo entre octubre y diciembre del 2015

El 60% de los pacientes corresponden al sexo femenino mientras que el 40% al sexo
masculino. El 55% de estos son mayores de 40 afios, mientras que la enfermedad que
predomina en mayor proporcion es el cancer con el 30%.

Los datos obtenidos en la investigacion indican que en general el trabajo con el enfermo
terminal debe ser fortalecido que se debe cumplir con los lineamientos establecidos en las

politicas de salud.

Palabras claves:

Enfermedad terminal, cuidados paliativos, atencion en salud individual y familiar

viii



TOPIC

Establish the existence and implementation of an approach to individual and family care

provided by the health center San Vicente de Paul.

ABSTRAC

A terminal illness represents a stage of a serious, progressive and incurable advanced
disease inevitably progresses to death. This condition causes changes with impacts on the
person who suffers and in the family environment is why health care is addressed both

groups.

The care of the terminally ill is determined by palliative care which have for objective to
alleviate suffering and improve the quality of life of patients and their families until the end
of life and even during the period of mourning. The aim of this study is to determine what
the health care provided by the health team to patients in terminal stage in the district on

20noviembreesmeraldas canton.

The research was conducted through a descriptive study and field. Applying interviews for
the analysis of the reality of the sick and their families. The sample consisted of 20 patients
with an incurable disease or end-stage, 20 relatives of the same patients and 3 professionals
Health Center responsible for home visits; executed in the period between October and
December 2015

60 % of patients were females while 40 % were male. 55% of these are over 40 years while

the disease most prevalent in the cancer rate is 30%.

data from the investigation indicate that in general the work with the terminally ill should

be strengthened which should meet the guidelines established by health policies.

keywords:
terminal  disease, palliative care, individual health care and family



CAPITULO I

INTRODUCCION

Una enfermedad en fase terminal representa un estadio de una enfermedad avanzada,
progresiva, incurable. La presencia de esta producen gran impacto en el individuo y en el
circulo familiar ocasionando cambios en sus estructura, composicion, y en la adquisicién de
nuevos roles. La asistencia a los enfermos terminales est4 determinada por los cuidados
paliativos los cuales tienen por objetivos aliviar el sufrimiento y mejorar la calidad de vida

del enfermo y sus familiares hasta el final de la vida e incluso durante el periodo de duelo.

La Organizacion Mundial de la Salud, OMS define los cuidados paliativos como: «Enfoque
que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas
asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio
del sufrimiento por medio de la identificacion temprana e impecable evaluacion y
tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos, psicoldgicos y espirituales» (Organizacion
Mundial de Salud, 2011)

El desarrollo de los cuidados paliativos no ha tenido un patrén definido, cada pais ejecuta
acciones diferentes y se enfrentan a retos con la finalidad de incluir a sus servicios
sanitarios los cuidados paliativos, y aunque se realizan muchos esfuerzos gran cantidad de
la poblacion no tiene cobertura; es decir no satisfacen las necesidades de requerimientos de

cuidados paliativos. (Alulema. A, 2014)

A nivel nacional los cuidados paliativos no habian sido prioridad en las politicas de salud y
esto debido a la afectacion directa o indirecta de los cambios de autoridades, el cambio
permanente del personal y por ende las politicas de salud; obstaculizando una continuidad

(Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica Ecuador, 2012)



Se estima que de los enfermos que requieren atencion paliativa solo del 5-10% la reciben.
En la mayoria de los paises sudamericanos el 90% de los servicios de cuidados paliativos se
encuentran en las grandes ciudades y cabe resaltar que el 50% de los pacientes no puede

pagar los servicios o la medicacion (Astudillo. W 2010).

Entre las patologias que requieren cuidados paliativos encontramos: Céncer, enfermedades
de dependencia funcional (comas vegetativos, demencias en estado avanzado)
enfermedades degenerativas neurologicas en fase avanzada (enfermedad de Parkinson-
esclerosis lateral amiotrofica), Enfermedad cardiorrespiratoria incapacitante e incurable,
Hepatopatias cronicas avanzadas. Demencias, Ictus, Cirrosis hepaticas, Esclerosis. Estas
enfermedades en sus estadios finales abarcan sintomas que pueden estar relacionados entre
si de acuerdo a la enfermedad que padecen. La valoracion de los sintomas es crucial a la

hora de la identificacion de los mismos.

Alrededor del 60- 80% de los pacientes con cancer y otras enfermedades avanzadas
experimentan dolores de intensidad severa a moderada, ya sea por su condicion o como
resultado del tratamiento al que son sometidos. La progresion de este sintoma aumenta con

el transcurso de los dias y a medida que avanza la enfermedad. (Espinosa, A, 2011).

El hecho de desempefiar la funcion de ser cuidador primario tiene un relevante impacto en
la vida y salud, debido a la funcién que desempefia el cuidador en la atencion del enfermo;
situacion que suele ser estresante por las actividades que desempefia e incluso suelen
cambiar su estilo de vida para dedicarse por completo al cuidado del enfermo. Estudios han
encontrado que entre el 46 al 59% de los cuidadores primarios desarrollan cuadros
depresivos y utilizan medicacidn para controlar dicha alteracién, ademaés afirman que estas
personas tienen la condicion de sufrir de insomnio dos o tres veces méas que el resto de la
poblacion. (Alfaro, O 2010)



Los sintomas fisicos méas la depresion en los pacientes oncoldgicos han sido evaluadas en
estudios recientes debido a la agrupacion o existencia ambigua de estas alteraciones y se
considera que el 83% de los pacientes antes mencionados estan deprimidos y presentan
dolor. Por eso es importante la valoracion conductual para poder distinguir somatizacion

depresiva de un dolor somético. (Gonzélez, J. Camba, A. Casas, A... 2011)

El interés por este tema nace de una experiencia personal del hecho de conocer una persona
cercana con una enfermedad terminal que afronta cambios fisicos, psicosociales,
emocionales que afectan al paciente y al circulo familiar, el requerir atencion paliativa y no

tener una atencion satisfactoria por parte del personal de salud.

Recibir cuidados paliativos es un derecho que tienen las personas en etapa terminal, pero
los pacientes y los familiares no tienen conocimiento de que se les debe brindar una
atencion integral con base a los lineamientos de la atencidn paliativa para que vivan bien
sus ultimos dias y/o el transcurso de la enfermedad. Este trabajo se enfoca en la necesidad
de evidenciar la atencion que recibe el enfermo terminal y los beneficios que brinda una
atencion humanizada a aquellas personas que tienen una enfermedad terminal, se busca
contribuir a que los profesionales realicen el analisis de la situacion con el enfermo terminal

y que desarrollen estrategias de inclusion de los pacientes al Sistema de Salud.

«Todos tienen derecho a recibir tratamiento y a morir con dignidad. El alivio del dolor
fisico, emocional, espiritual y social es un derecho humano» (Organizacion Mundial de
Salud, 2014)

Aunque en la actualidad los cuidados paliativos estan logrando ser impartidos e incluidos
en las politicas de salud pocos son los estudios que se han realizado en cuanto a la atencion
de pacientes terminales que requieren este tipo de asistencia.

En Espanfa se realizo la publicacion de un articulo que utilizo un estudio descriptivo acerca
de la atencion sanitaria brindada por profesionales de atencion primaria con una muestra de
282.216 personas analizadas entre octubre de 2007 y marzo de 2008 pacientes que recibian
atencion integral domiciliaria con la expectativa de lograr mejorar la calidad de vida del

paciente y su familia.



En Madrid una publicacion de un articulo acerca de la influencia en la comunicacion del
diagnostico y el pronodstico en el sufrimiento del enfermo terminal realiz6 un estudio
observacional y descriptivo con pacientes terminales atendidos en la Unidad de Cuidados
Paliativos del Hospital Universitario Clinico San Cecilio con una muestra inicial de 55 y
final de 33 aplicando un cuestionario de preguntas sobre la percepcion subjetiva del paso
del tiempo, el dolor y otros sintomas, ansiedad referida por el paciente y ansiedad que
percibe el paciente en sus familiares a los cuales se los divide en grupo para mayor
clasificacion los completamente informados del diagnostico y los que no han sido

informados.

En chile un articulo investigativo realizado en el 2013 sobre la Evaluacién de la calidad de
vida en pacientes con cancer terminal aplicando una encuesta a 77 pacientes con
diagnostico de cancer terminal realizado en el policlinico de cuidados paliativos y alivio del
dolor del Hospital Ernesto Torres Galdames de Iquique. Realizando preguntas sobre el
bienestar fisico, bienestar familiar y social, bienestar emocional y bienestar funcional.

En Brasil Se realiz6 un estudio cualitativo para identificar los sentimientos percibidos por
el cuidador del paciente oncolégico terminal. El estudio evidencia aspectos de la llamada
sobre carga. Realizando una entrevista a siete cuidadores de pacientes oncologicos

terminales de los cuales seis eran de sexo femenino y uno masculino.

En quito en el 2011 se ejecutd una investigacion sobre el afrontamiento de la muerte del
paciente terminal en el Servicio de Oncologia y Hematologia del Hospital de
Especialidades Eugenio Espejo a través de un estudio descriptivo, utilizando una encuesta.
Se trabajé con todos los médicos tratantes, residentes y enfermeras del servicio de

oncologia y hematologia

En Quito un estudio realizado en el 2014 acerca de cuidados paliativos en la preparacion
hacia la muerte; a través de un estudio de caso realizado en la Fundacion Ecuatoriana de

Cuidados Paliativos FECUPAL a dos personas en la misma condicion de enfermos



terminales, utilizando variables de edad y género: una joven de 15 afios de edad
diagnosticada con osteosarcoma y un adulto de 64 afios diagnosticado con cancer de colon.

En lbarra una publicacion ejecutada por Echeverria, P. Moreta, M. (2014) con el tema:
“Cuidados Paliativos en Pacientes con cancer terminal, en la Unidad Oncolégica SOLCA
con metodologia cualitativa cuantitativa, aplico una encuesta a 4 pacientes con cancer
terminal y a sus respectivos familiares lo que permitio identificar las formas més frecuentes

de céncer, valoracion de los pacientes segun la escalas de calidad de vida.

El tema de investigacion se apoya en base a los lineamientos establecidos en los articulos
de la constitucion de la Republica del Ecuador, el cual en el art. 3 “establece entre uno de
los deberes del Estado que se debe garantizar el acceso a la educacién, la salud, la
alimentacion, la seguridad social y el agua para sus habitantes sin exclusion ni

discriminacion alguna”.

En el Articulo 35 dispone que: “Las personas adultas mayores, nifias, nifios y adolescentes,
mujeres embarazadas, personas con discapacidad, personas privadas de libertad y quienes
adolezcan de enfermedades catastréficas o de alta complejidad, recibirdn atencion
prioritaria y especializada en los ambitos publico y privado(...).” (Ministerio de Salud

Publica, Plan Nacional de Cuidados Paliativos, 2015-2017).

El Articulo 50 prescribe que: “El Estado garantizara a toda persona que sufra de
enfermedades catastréficas o de alta complejidad el derecho a la atencion especializada y
gratuita en todos los niveles, de manera oportuna y preferente” (Ministerio de Salud

Publica, Plan Nacional de Cuidados Paliativos, 2015-2017).

Los lineamientos de Ley Organica de Salud que en su Articulo 6, dispone que: “Es
responsabilidad del Ministerio de Salud Pablica MSP disefiar e implementar programas de
atencion integral y de calidad a las personas durante todas las etapas de la vida y de acuerdo
con sus condiciones particulares. (...)”. (Ministerio de Salud Publica, Plan Nacional de

Cuidados Paliativos, 2015-2017).



El Articulo 10 de la misma ordena que: “Quienes forman parte del Sistema Nacional de
Salud aplicaran las politicas, programas y normas de atencion integral y de calidad, que
incluyen acciones de promocion, prevencion, recuperacion, rehabilitacion y cuidados
paliativos de la salud individual y colectiva (...)”. (Ministerio de Salud Publica, Plan
Nacional de Cuidados Paliativos, 2015-2017).

Existe un acuerdo ministerial el 29 de marzo de 2011, en el que se establece que se dispuso
organizar en el marco del Modelo de atencion Integral del Ministerio de Salud Publica, la
conformacién y funcionamiento de servicios de Cuidados Paliativos integrales con enfoque
intercultural, que contribuyan a garantizar los derecho de los pacientes en etapa terminal a
aliviar el dolor y el sufrimiento, a abordar los aspectos fisicos, emocionales, sociales y
espirituales; a incluir a los familiares cuando sea necesario. (MSP, Plan Nacional de
Cuidados Paliativos, 2015-2017).

El 17 de noviembre del 2014 la Directora Nacional de Politicas y Modelamiento del
Sistema Nacional de Salud solicita la elaboracion de un Acuerdo Ministerial; que apruebe y
autoriza la publicacion del documento “Plan Nacional de Cuidados Paliativos 2015- 2017”.
Exige la aplicacion del mismo en todos los establecimientos del Sistema Nacional de Salud.
(MSP, Plan Nacional de Cuidados Paliativos, 2015).

Entre las principales funciones del equipo de salud esta el trabajo con el enfermo y sus
familiares desarrollando planes de atencion segun la necesidad de la situacion; la atencion
ademas de incluir las formas de manejar el dolor y los sintomas, proporcionara apoyo a las
necesidades emocionales, sociales y espirituales del enfermo, familiares y cuidadores.

Los cuidados paliativos cada vez tienen mas importancia a nivel mundial debido a que se
considera que solo una de las diez personas que necesitan atencion paliativa recibe esta
atencion. La organizacion mundial de salud (OMS) y la WorldwidePalliativeCare Alliance
(WPCA) realizaron la publicacion del primer Atlas Mundial de Cuidados Paliativos al Final
de la Vida, esta publicacion tiene la finalidad de exhortar a los paises a incluir en todos los

sistemas de salud la atencion paliativa. (OMS, 2014)



En Ecuador los cuidados paliativos han sido brindados de forma privada lo cual represent6
un reto para el Modelo de Atencidn Integral de Salud pero logré la integracion de esto al
Sistema Nacional de Salud. EI modelo de atencién integral de salud (MAIS) establece que
se debe prestar la atencion de cuidados paliativos en los tres niveles de atencion y que se
debe realizar actividades de promocion, prevencion, tratamiento activo, intervenciones
disciplinarias en estrecha relacion con la familia y la comunidad. (Atlas de Cuidados

Paliativos en Latinoamérica Ecuador, 2012)

En la provincia de Esmeraldas tenemos a nuestro alcance los niveles de atencion primaria
y secundaria; y cabe resaltar que el proceso de atencion al paciente terminal debe
desarrollarse en el marco de la atencién primaria debido a que es el nivel de asistencia mas
cercano al domicilio y al entorno del paciente, entre otras cosas es la puerta de entrada al
Sistema Nacional de Salud, pero esta atencion al enfermo terminal viene siendo afectada
por el déficit en la planificacion e inclusion del enfermo terminal y la familia al sistema
sanitario, la alta demanda de usuarios en las unidades y los objetivos que se debe cumplir
con cada grupo de individuos, por la inadecuada distribucién del tiempo por parte del
equipo de salud para atender al enfermo con requerimientos paliativos; ocasionando asi
fallas en el proceso de atencion individual y familiar, la inadecuada valoracion sistémica
de los sintomas fisicos-psicosociales, y el olvido del enfermo terminal por parte del
equipo sanitario ya que no es tomado en cuenta como prioridad y peor aun si son adultos

mayores.

No se cumple con la normativa establecido por el Modelo de Atencion Integral MAIS
debido a la falta de personal para realizar las acciones encaminadas a la promocion,
prevencion, curacion , control de sintomas asi como ayuda a las necesidades emocionales,
sociales y espirituales. Estos pacientes estdn siento olvidados como se menciona
anteriormente, no existe periocidad en las visitas domiciliarias, son realizadas cada afio, lo
cual no contribuye a mejorar la situacion del enfermo sino por el contrario a que vivan
peores condiciones sus Ultimos dias, con dudas, sin satisfacer las necesidades espirituales

sin que se haya efectuado el vinculo de la comunicacion e informacién adecuada.



El Instituto Nacional de Estadistica y Censo (INEC) con base al anuario de defunciones
generales por provincias revela en el afio 2010 que en el cantdn Esmeraldas fallecieron
2119 personas, de las cuales 434 fallecieron por enfermedades terminales tales como:
insuficiencia cardiaca, insuficiencia hepatica, insuficiencia renal, enfermedad pulmonar
obstructiva cronica, esclerosis lateral amiotrofica, Parkinson, Huntington, Alzheimer y
SIDA. Este es un indicio para considerar que existe un gran nimero de personas en la
provincia que pueden poseer una enfermedad incurable en un estadio avanzado, lo cual los
hace candidatos para requerir una atencion en base a los principios de los cuidados

paliativos. (Ministerio de Salud Publica, Plan Nacional de Cuidados Paliativos, 2015).

Ante tal situacion surge la siguiente pregunta de investigacion:

¢Las acciones sanitarias que brinda el equipo de salud contribuyen a la satisfaccion de las
necesidades del enfermo y el familiar hasta que suceda la muerte y durante el periodo de

duelo?

Dado el impacto que genera la condicion de ser un enfermo en etapa terminal o tener un
familiar que afronte este problema surgié la necesidad de plantear como objetivo de este

estudio:

Determinar en qué consiste la asistencia sanitaria que brinda el equipo de salud a los

enfermos en etapa terminal en el barrio 20 de noviembre del cantén Esmeraldas.

e ldentificar los pacientes que poseen una enfermedad en estado terminal,
estableciendo parametros y procedimientos que deben ser aplicados en la asistencia

paliativa

e Establecer la existencia y aplicacion de un enfoque de Atencion individual y

familiar brindada por el centro de salud San Vicente de Paul.



CAPITULO II

MATERIALES Y METODOS

Se realizé a través de un estudio descriptivo y de campo.

Descriptivo, debido a que detalla el tipo de asistencia sanitaria que brinda el personal de
salud a los pacientes y familiares de enfermos terminales; ademas la existencia de la

atencion domiciliaria y los pardametros de la atencién segun la necesidad de los pacientes

De campo, porgue para el analisis de la realidad del problema que enfrentan los enfermos

terminales y su familia fue necesario ir al lugar donde ocurrieron los hechos.
La expresion de los datos se sustenta en un estudio cualitativo

Cualitativo, ya que expresa las caracteristicas de las acciones de la atencion sanitaria, la
existencia o no de la inclusién de una atencion individual y familiar. Ademas del contexto

de la realidad que afrontan los enfermos terminales y su entorno familiar

Cuantitativo, debido a que se representan datos estadisticos en cuanto a cantidades de

personas gue tienen una enfermedad terminal y otros aspectos demograficos.

La investigacion se llevo a cabo en el barrio 20 de noviembre y entorno al centro de salud
san Vicente de Paul ubicados en la parroquia 5 de Agosto en la provincia de Esmeraldas,

cantén Esmeralda en un periodo entre octubre y diciembre del 2015.

Poblacién

20 pacientes con enfermedades terminales, 20 familiares de los pacientes y 3 profesionales
del personal sanitario encargado de realizar las vistas domiciliarias en el area de influencia

del Centro de Salud San Vicente de Paul de la ciudad de Esmeraldas



Muestra

A partir de indicaciones proporcionados por personal del Centro de Salud de pacientes con
enfermedades graves o terminales que podian ser objeto del estudio y de algunos pacientes
encontrados al momento de buscar los antes mencionados se realizO un muestreo
probabilistico aleatorio simple donde todos tenian la misma probabilidad de ser escogidos
para el estudio. Se escogieron 20 pacientes del sector con una enfermedad incurable o en
etapa terminal, 20 familiares de los pacientes seleccionados y en el Centro de Salud se
trabajo con 3 profesionales de los responsables de las visitas domiciliarias: médicos y

enfermeras. En total de 43 personas.

Técnicas de recoleccion de datos

En la investigacion se llevaron a cabo entrevista al personal de salud, al enfermo y sus

familiares.

Entrevista, un dialogo establecido con el paciente y el familiar al que se le realizaron 10
preguntas a los pacientes y 6 a un familiar de los mismo, en base a la atencion y al
acompafiamiento que han recibido por parte de los profesionales de salud en el transcurso
de la enfermedad. Esto permitio obtener una vision mas amplia del contexto y la expresion
libre de sentimientos que afrontan los pacientes y sus familiares. La entrevista tuvo una

duracion de 30 minutos 15 para el paciente y 15 para un familiar

Entrevista al personal de salud, dirigida a tres de los responsables de realizar las visitas
domiciliarias, la cual consta de 5 preguntas en base a los lineamientos que sigue el personal

de salud en las visitas domiciliaras y en la atencion al paciente y al familiar.

Analisis de datos

Una vez obtenido los datos se utiliz6 la estadistica descriptiva representando las
caracteristicas de los sucesos en la atencién. Y ademas se utilizaron tablas de porcentajes

para los aspectos demograficos, para lo cual se empleé Microsoft Excel.
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Variables dependientes
Atencion médico-sanitaria
Enfermedad terminal
Variables independientes
Atencion con enfoque familiar

Caracteristicas demogréficas
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CAPITULO IlI

RESULTADOS CUANTITATIVOS

FIGURA N°1
DISTRIBUCION DE FRECUENCIA DE LA EDAD DE LOS PACIENTES
CON ENFERMEDAD TERMINAL

Distribccion de frecuencia segun la edad

m-17 m18-28 =29-39 m40+

Fuente: entrevista dirigida a pacientes con enfermedades en etapa terminal, noviembre 2015

Responsable: Katty Cabezas egresada de la escuela de enfermeria PUCESE

Analisis: Se observa que segun la distribucién de los pacientes con enfermedad terminal
correspondiente al area de influencia del Centro de Salud San Vicente de Padl, el grupo
etario mas frecuente son los mayores de 40 afios lo que representa el 55% de la poblacion

estudiada.

12



FIGURA N°2
DISTRIBUCION DE FRECUENCIA SEGUN EL SEXO DE LOS
PACIENTES CON UNA ENFERMEDAD TERMINAL

Distribucién de frecuencia segun el sexo

m Masculiino = Femenino

Fuente: entrevista dirigida a pacientes con enfermedades en etapa terminal, noviembre 2015
Responsable: Katty Cabezas egresada de la escuela de enfermeria PUCESE

Analisis: La grafica refleja que del total de pacientes con una enfermedad terminal
entrevistados en el barrio 20 de noviembre de la poblacion objeto de estudio el 60%

corresponde al sexo femenino mientras que el 40% al sexo masculino.
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FIGURA N°3
DISTRIBUCION DE FRECUENCIA SEGUN LA ENFERMEDAD

TERMINAL DEL PACIENTE

Distribucién de frecuencia segun la enfermedad

m Cantidad =%

30

25

Cancer Comas Insuficiencia ulceras por  Demencia Cirrosis parkinson
vegetativos renal presion grado hepatica
v

Fuente: entrevista dirigida a pacientes con enfermedades en etapa terminal, noviembre 2015
Responsable: Katty Cabezas egresada de la escuela de enfermeria PUCESE

Anélisis: segun la entrevista realizada a los pacientes con enfermedad terminal en el barrio

20 de noviembre refleja que predomina en mayor proporcion la enfermedad de céancer con

el 30% y con el 5 % respectivamente; cirrosis hepatica y Parkinson.
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RESULTADOS CUALITATIVOS

La entrevista realizada a las personas con una enfermedad incurable solo fue posible
realizarles a 3 de los 20 pacientes con una enfermedad terminal objetos de estudio debido a
que el resto de pacientes no tenian la autonomia ni la capacidad para responder a los

interrogantes por las limitaciones propias de su condicién patologica.

- Segun la valoracion del estado fisico suelen estar preocupados por tener dificultad
para atender las necesidades familiares ademas de la preocupacion inminente por el
tiempo que les toca estar acostado. De acuerdo a la valoracion del estado emocional
se encuentran satisfechos por la forma en la que estan enfrentando su enfermedad.
En el ambiente familiar y social existe gran satisfaccion de los pacientes al recibir el

apoyo por parte de sus familiares.

- En los sentimientos experimentados frente al diagnostico de su enfermedad los

pacientes destacan:
“uno se niega a aceptar que es verdad” 49 afios- mujer
“Siente muchas cosas a la vez; miedo angustia y desconsuelo” 22 afios- hombre

Demostrando asi la fase de negacién de su enfermedad, una etapa dificil que puede afectar
de una u otra forma el cuadro clinico de la enfermedad debido a los sentimientos que se

experimentan en ese momento.
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- En cuanto al apoyo por parte del equipo de salud para la aceptacion y el manejo de

la enfermedad indicaron:

“apoyo no es que nos den. Pero cuando voy a la consulta el medico es muy atento, me ha
explicado los cambios por la enfermedad y como estar alerta si hay complicaciones”. 45

afos — mujer

“casi no voy al Subcentro. Pero en cierta ocasion que acudi me gusto la atencion, existe

buen trato y lo importante fue que dieron solucién a mis molestias”. 49 afios- mujer

- En cuanto al apoyo para el control de sintomas refieren que no existe ninguna
contribucion y que los medicamentos salen de su bolsillo. Sugieren que deberian

recibir ayuda debido a que son muy costosos.

- Segun la evaluacion que realizarian estos pacientes a la atencién brindada en el

centro de salud:

“la unica vez que fui al centro de salud me parecio muy buena, me atendio el medico

Coronel y me pregunt6 todo. Me atendié muy bien” 49 afios- mujer

“la atencion es muy buena, cuando uno va al centro de salud lo atienden son amables 45

afnos - mujer

La entrevista realizada a 20 de los familiares de los pacientes con una enfermedad terminal
en cuanto a los sentimientos que se experimentan al conocer la enfermedad de su familiar
demuestran que para ellos suele ser tan dificil como para el paciente debido a que es muy
duro el saber que es inevitable la muerte, muchos destacan que es inexplicable lo que se
siente. Impotencia, ganas de llorar correr etc. Sentimientos que deben contenerse por el
hecho de que deben brindarle valor al enfermo para soportar su enfermedad no demostrar la

tristeza que se lleva por dentro porque esto empeoraria al enfermo.
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- En cuanto al apoyo que brinda el equipo de salud a los familiares para la aceptacion

y manejo de la enfermedad muchos enfatizan
“no se da ningun tipo de atencion”. 51 afios - mujer

“a veces hacen visitas a la casa pero solo miran al enfermo no tienen en cuenta al familiar
sino para indicar lo que el enfermo no puede manifestar de su enfermedad o para alguna

cosa que tiene que hacerle uno a su paciente”. 36 afios - mujer

“cuando uno los manda a llamar si acuden al llamado para darle atencion al enfermo pero

a quien lo cuida o a la familia no le dan atencion” 42 afios - mujer

“si no tienen en cuenta al paciente; peor a uno, son muy olvidados los enfermos 46 afios -

hombre

Los familiares de los pacientes destacan que se realizan visitas domiciliarias con periodos
de tiempo muy espaciado pero que siempre estan disponibles cuando se solicitan, que esta

atencion va dirigida al enfermo.

- De acuerdo a la descripcién de algunos aspectos positivos y negativos del cuidado
que brindan los profesionales del Centro de Salud se encuentran como positivo la
buena atencidn que reciben en la unidad de salud, el buen trato que se brinda. De los
aspectos negativos que no reciben ayuda con los medicamentos ni gestion para la
misma, la falta de disponibilidad para la curacion segin debido a la falta de
personal, deberian acercarse a estas personas asi como realizan brigadas para lo

demaés pacientes.

- En cuanto a si los familiares reciben apoyo por parte de otro familiar para el
cuidado del enfermo todos destacaron la importancia del apoyo familiar y dieron
una respuesta acertada al indicar que si existe ayuda entre hermanos, padres hijos

etc. demostrando asi la unién que les ha generado la condicion del enfermo.
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- De acuerdo al interrogante que se hace para saber si han recibido los familiares
capacitaciones para aprender aspectos fundamentales para el enfermo como higiene

alimentacion estos respondieron:
“no me han enseniado a uno le toca aprender a lidiar a su enfermo”. 45 afios - mujer

“no me han enseniado, aprendi cuando mi hija estuvo hospitalizada en otra ciudad yo

miraba como las enfermeras la cuidaban”. 42 afos - mujer
“aprendi en el MIES, por parte del centro de salud nada que ver”. 51 afios - mujer

“En el MIES y en el centro de salud dieron una charla de como protegerlos de

enfermedades . 48 afios - mujer

- Entre las sugerencias que harian a los médicos y enfermeras frente a la atencion que

reciben es:
“que haya mas apoyo para los enfermos graves”. 48 aiios - mujer

“que si saben que hay un enfermo terminal que deben hacerle seguimiento, saber en qué
condiciones esta el paciente. Si viven o mueren ellos solo vienen cuando se los llama”. 36

afnos - mujer

“la atencion es buena pero debe llegar a todos los pacientes para ver su condicion” 45

afos - mujer

“no tengo ninguna, es buena la atencion”. 51 afios - mujer

18



De la entrevista realizada a los profesionales de la salud encargados de las visitas

domiciliarias obtuvimos:

Que si reciben capacitaciones para el manejo del enfermo terminal una vez por afio

gestionada por el Ministerio de Salud Publica

En cuanto a si existen politicas y normas que se apliquen al final de la vida en un
paciente terminal indicaron que si tienen normas para el manejo de los pacientes

terminales y que segun la condicidn del enfermo se deben seguir parametros.

Respecto al manejo de protocolos o criterios de terminalidad que facilitan el
afrontamiento de la muerte indicaron que existe un protocolo segun el ministerio de
salud publica el cual debe ser aplicado pero que por disponibilidad de tiempo no se

puede hacer mucho.

De acuerdo a la realizacion de visitas domiciliarias y la inclusion de los familiares

en la atencién

“la atencidn que realizan generalmente va enfocada al paciente; control de signos vitales,

atencién médica, medicamentos solo si el familiar refiere alguna molestia a la hora de la

visita domiciliaria se le proporciona la atencion”

“Si se incluye a los familiares en las charlas que dicta el Centro de Salud”

Los sentimientos vividos por los profesionales de salud frente a situaciones
especiales e inminente muerte de un paciente, siendo frustrante debido a los
diferentes obstaculos que se presentan tales como las transferencias de algunos
pacientes los cuales no han sido recibidos en las unidades y que por el contrario los
han devuelto a sus hogares, indicaron que estas transferencias no se han hecho por
ser incapaces sino por que requerian limpieza quirdrgica y una atencion de segundo

nivel.
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DISCUSION

Los datos obtenidos anteriormente indican que en general el trabajo con el enfermo
terminal debe ser fortalecido que se debe cumplir con los lineamientos establecidos en las
politicas de salud. Tales como los articulos de la Constitucion de la Repablica del Ecuador
y de la Ley Organica de Salud que establecen la responsabilidad del equipo sanitario para
aplicar politicas, programas y normas de atencion integral y de calidad teniendo en cuenta
acciones destinadas a la promocion, recuperacion, rehabilitacion, y cuidados paliativos para

ser aplicados de manera individual y colectiva.

En las actividades de promocién y prevencion que debe realizar Centro de Salud como
parte del primer nivel de atencion, es importante que incluyen estas a los familiares de los
pacientes ya que esta estrategia permitira fortalecer los conocimientos de los cuidadores y

por ende se garantizara el mejor cuidado de los mismos.

Esta investigacién demuestra principalmente la desatencidn que tienen las personas que se
encuentran en etapa terminal de una enfermedad y sobre todo la exclusion del familiar a la
hora de prestar la atencion de salud, no se tiene en cuenta que se pueden presentar
alteraciones en la salud del cuidador primario; tal como indican los autores Moreira y
Turrini (2011) en su articulo de sobre carga del cuidador; que se encuentran relacionados
sentimientos con la sobrecarga fisica, mental y social evidencian que el desempefio del roll
pueden producir en la persona agotamiento fisico y emocional repercutiendo

desfavorablemente en el estado de salud.

Es importante que se atiendan las necesidades biologicas, psicosociales y espirituales hasta
el momento de morir en el enfermo y a la familia proporcionando asi el acompariamiento
del paciente y apoyo incluso en el proceso de duelo; este es uno de los aspectos principales

en los que se basa los cuidados paliativos.
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El 55% de los pacientes objeto del estudio son mayores de 40 afios lo que nos indica segun
el conjunto de acciones integrales de acuerdo a ciclos de vida para el primer nivel de
atencion establecido en el MAIS (Modelo de Atencion Integral), que en esta etapa del ciclo
de vida (adulto joven 20- 64 afios de edad) es fundamental la atencion domiciliaria ya que
entre otras cosas debe existir el diagndstico y seguimiento de los pacientes con algun tipo
de riesgo que permita desarrollar una atencion oportuna; recalca que se debe hacer
seguimiento de problemas de salud mental, discapacidad grave y cuidados paliativos. Lo
que tiene relacion con un estudio realizado en Espafia por Vega et al. (2011) el cual
encontro entre otros aspectos que a mayor edad mayor necesidad de cuidados paliativos lo
que significa que puede estar relacionado la necesidad de los cuidados con la edad

cronoldgicas debido a la posible aparicion de problemas fisioldgicos y patolégicos.

La utilizacion de la metodologia cuantitativa- cualitativa es semejante a la utilizada por
Fonseca et al. (2013) el cual realiz6 preguntas sobre el bienestar fisico, bienestar familiar y
social, bienestar emocional y bienestar funcional para la evaluacion de la calidad de vida en
pacientes con céancer terminal, debido a que hace referencias en su encuesta a los aspectos
tenidos en cuenta en la entrevista que se realiz6 a los pacientes con enfermedades
terminales, pero difiere en la representacion ya que en este estudio estos aspectos fueron
representados de modo contrario (cualitativo). La investigacion concluye que es factible la
realizacion de encuestas de calidad de vida en pacientes con cancer, ya que permiten
intervenciones puntuales sobre el paciente y familiares para asi realizar estrategias que
mejoren su calidad de vida en los aspectos que mas los afectan. La misma publicacion hace
referencia a datos demograficos como sexo y edad, los cuales difieren de igual manera en la

representacion de los datos.

21



CONCLUSIONES

Se logrd la identificacion de pacientes con enfermedades terminales de las cuales en
relacion a la muestra tomada el 60% corresponden al sexo femenino mientras que el 40%
al sexo masculino, el 55% de estos son mayores de 40 afios, y la enfermedad que
predomina en mayor proporcion es el cancer con el 30% de los pacientes. Entre las
patologias encontradas tenemos enfermedades tales como: cancer, cirrosis hepaticas,
demencia, parkinson, insuficiencia renal, ulceras por presién grado 1V y comas vegetativos.
Las acciones en intervencion paliativas estan basadas segun las necesidades del enfermo y
de su familia y la atencion debe cumplir funciones tales como: proporcionar informacion y
comunicacion adecuada, que asegure al enfermo y familiares la escucha activa y la
preocupacion por dar respuestas a sus inquietudes, la atencion del dolor y otros sintomas
fisicos, asi como de las necesidades emocionales, sociales y espirituales, Es importante que
entre otras cosas se le dé la oportunidad al cuidador primario de comunicar situaciones
preocupantes para él. Una continuidad asistencial asegurada a lo largo de su evolucion,
estableciendo mecanismos de coordinacion entre todos los ambitos asistenciales y servicios
implicados. Atencion al duelo identificando si afrontan de manera efectiva el proceso de

muerte.

En la prestacion de los servicios sanitarios por parte del personal del Centro de Salud existe
la atencién sanitaria individual y comunitaria ya que se brinda la atencion médica a los
enfermos y a la comunidad. La atencion va enfocada al paciente como tal, a proporcionar
atencion médica, al control de signos vitales, curacion y administracién de medicamentos
para el control de sintoma. Dejando de un lado al familiar o cuidado primario ya que no son
incluidas en estas acciones ni se realiza el analisis de las necesidades de los mismos a la

hora de ejecutar las visitas domiciliarias a los enfermos en etapa terminal.
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RECOMENDACIONES

Al equipo de salud que se preocupen por brindar un poco de atencion a los enfermos
terminales y a la familia, que la atencidén sea cada vez sea mas humana y que traten

proporcionarla a todos los pacientes sin importar que estén en el final de sus dias.

Al Ministerio de Salud Publica que asi como se mandan a nivel nacional las campafias de
vacunacion, entre otras para todos los grupos etarios que es importante que se desarrollen

camparias anuales para fomentar la atencion paliativa.

Las universidades con carreras médicas que incluyan en su pensum atencién paliativa para
que las futuras generaciones estén completamente capacitadas para brindar la mejor
atencion sanitaria donde todos los individuos que requieran esta atencion formaran parte del

mismo.
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ENTREVISTA DIRIGIDA A MEDICOS Y ENFERMERAS DEL
CENTRO DE SALUD

oo™ T€ma: Asistencia sanitaria que brinda el equipo de salud a los enfermos en

etapa terminal en el barrio 20 de noviembre del cantén Esmeraldas.

Agradezco su colaboracion, la que contribuira al logro de los objetivos de la investigacion
para el andlisis de la realidad del enfermo terminal.

Fecha: Hora:

Datos de Identificacion:

1. Reciben capacitacion permanente para el manejo del paciente terminal:
Una vez por afo ---- En el extranjero ---- Gestionada por la unidad de salud ------

Dos veces al afio ---- Dentro del pais ----- Autogestionada --------

2. Existen politicas, normas y directrices institucionales que se apliquen al final de la
vida en un paciente terminal.

3. Manejan protocolos o criterios de terminalidad que les facilite el afrontamiento de la
muerte de un paciente terminal.

4. realiza visitas domiciliarias e incluye en la atencion a los familiares de los pacientes
terminales

5. Queé sentimientos han vivido frente a situaciones especiales e inminente muerte de
un paciente terminal.

MUCHAS GRACIAS

Boniila, J. (2011).
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PONTIFICIA UNIVERSIDAD CATOLICA DEL ECUADOR
"*: SEDE EN ESMERALDAS
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= \‘\— ENTREVISTA DIRIGIDA A FAMILIARES DE PACIENTES CON
ENFERMDAD TERMINAL

Tema: Asistencia sanitaria que brinda el equipo de salud a los enfermos en etapa terminal
en el barrio 20 de noviembre del canton Esmeraldas.

Agradezco su colaboracion, la que contribuira al logro de los objetivos de la investigacién
para el andlisis de la realidad del enfermo terminal.

Fecha: Hora:

1. Qué sentimientos se experimentan al conocer el diagndstico de cancer o de otras
enfermedades graves

2. Existe apoyo para la aceptacion y manejo de la enfermedad por parte del equipo de
salud

3. Describa algunos aspectos positivos y negativos del cuidado brindado por los
profesionales del Centro de salud.

4. recibe apoyo por parte de otro familiar para el cuidado del enfermo.

5. Ha recibido capacitaciones para aprender a aspectos para el enfermo tales como:
alimentacion, higiene

6. Sefiale algunas sugerencias que haria a medicos y enfermeras frente a la atencion
recibida.

Boniila, J. (2011).
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ENTREVISTA DIRIGIDA A PACIENTES CON ENFERMDAD

TERMINAL

Tema: Asistencia sanitaria que brinda el equipo de salud a los enfermos en etapa terminal

en el barrio 20 de noviembre del cantén Esmeraldas.

Agradezco su colaboracion, la que contribuira al logro de los objetivos de la investigacion

para el analisis de la realidad del enfermo terminal

Datos de identificacién

Edad del paciente

18- 28 [ ]

29- 39 L]
+40 [ ]
Sexo

Masculino [ ]
Femenino [ ]

Enfermedad actual
e Céncer
e VIH
e Demencia
e Tuberculosis
e Cirrosis

e Comas vegetativos
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Valoracion del estado general de salud

Estado fisico

Nada

Poco

Mucho

Me falta energia

Tengo nauseas

Tengo dolor

Me siento enfermo

Tengo que pasar tiempo acostado

Tengo dificultad para atender las necesidades de mi

familia

Estado emocional

Nada

Poco

Mucho

Me siento triste

Estoy satisfecho como me estoy enfrentado a mi

enfermedad

Estoy perdiendo las esperanzas de lucha contra mi

enfermedad

Me preocupa morir

Me preocupa que mi enfermedad empeore

Ambiente familiar y social

Nada

Poco

Mucho

Me siento cercano a mis amistades

Recibo apoyo por parte de mi familia

Recibo apoyo por parte de mis amistades

Me siento satisfecho con la manera en que se

comunica mi familia
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- Qué sentimientos se experimentan al conocer el diagndstico de cancer o de otras

enfermedades graves.

- Existe apoyo para la aceptacion y manejo de la enfermedad por parte del equipo de salud.

-Recibe apoyo por parte del equipo de salud para el control de sintomas.

-como evaluaria la atencién que le ha brindado el equipo de salud durante el proceso de
enfermedad.

Boniila, J. (2011).- Vega. Et (2011)
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CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

ACTIVIDADES

JULIO

AGOSTO

SEPTIEMBRE

OCTUBRE

NOVIEMBRE

DICIEMBRE

ENERO

1

2

3

1

2

3

4

112 |3 |4

1

2

3

4

1

2

3

4

Presentacion del tema

Identificacion del area de

trabajo

Coordinacion del trabajo

investigativo

Investigacion bibliografica
y redaccion del
anteproyecto

Exposicion del ante-

proyecto.

Revision de metodologia y

teoria

Presentacion ante el centro
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de salud

Realizacion y entrega de
oficio en el centro de salud

Aplicacion del instrumento
de recoleccién de datos

Clasificacion y
organizacién de datos

Elaboracion de cuadros y

graficos estadisticos

Analisis e interpretacion

de la informacion recogida

Conclusiones y

recomendaciones

Primer borrador

Segundo borrador

Tercer borrador
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ARBOL DE PROBLEMA

No obtencion de los cuidados
ni la atencién que el enfermo
Efecto terminal requiere

Inadecuada

valoracién

sistémica de los problemas
fisicos y psicosociales del
enfermo y la familia

Olvido del enfermo
terminal, no se
tiene en cuenta como

prioridad

lo

Alteracion de los sintomas del
dolor, ansiedad. Y aparicion
de enfermedades en el
familiar por el roll y carga
emocional

]

Causa

Déficit en planificacion y la no

existencia programas
establecidos para enfermos
terminales

DESATENCION SANITARIA A
ENFERMOS TERMINALES

Inadecuada
disponibilidad vy
distribucion  del
tiempo

36

Alta demanda de

usuarios en
unidad de salud

la

Falta de atencion a las
necesidades bésicas del
enfermo y las innumerables
metas que debe a cumplir el
equipo de salud con otros
grupos.



OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

Variable Definicion Dimension Indicadores items Instrumento
Enfermedad Condicion que p Estado e Fisico Nada, Entrevista
terminal indica que una general de e Emocional poco o

enfermedad no salud mucho

puede ser

curada o

tratada de

manera

adecuada, y se

espera como Entrevista

resultado la Total

muerte del > Etapas de e Negacion

paciente, aceptacion | ¢ |ra

dentro de un diagnodstica | 4 Negociacion

periodo corto
de tiempo.

e Depresion

e Aceptacion
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Asistencia

sanitaria

Caracteristicas
demograficas

conjunto de
servicios que
se
proporcionan
al individuo,
con el fin de
promover,
proteger y
restaurar su

salud

son algunas de
las
caracteristicas
que se
consideran en
el analisis de

la poblacion

> Servicios

de salud

> Sexo

> Edad

e Atencion

medica

e Atencion

Psicoldgica

e Atencion

individual y

familiar

Femenino

Masculino

-17
18- 28
29- 39
+40

Total

Total

Total

entrevista

Entrevista

Entrevista
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PRESUPUESTO

VALOR VALOR
MATERIAL CANTIDAD UNITARIO TOTAL
Matricula 1 149,23 149,23
Proyecto de grado 30 horas 1166, 26
Material de oficina - |- 30,00
Horas de internet 90 0,60 54,00
Impresiones 200 0,15 30,00
Copias 200 0,05 10,00
Movilizacion 20 3,00 60,00
Anillados 3 1,25 3,75
carpetas de cartén 4 0,15 0,60
Empastado 3 25,00 75,00
Llamadas 10 10,00
TOTAL 1.504,84
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SOLICITUDES

Esmeraldas, 11 de noviembre de 2015

Dra. Mercedes Villareal
Directora del Centro de Salud San Vicente De Pauil

Ciudad.

Enviando a usted un fraterno saludo y al mismo tiempo deseandole éxitos en el desarrollo de

sus labores diarias.

Katty Cabezas Del castillo, egresada de la escuela de enfermeria de la PUCESE- solicito a usted
autorizacion para ingresar al centro de salud y aplicar las técnicas de recoleccién de datos para
la realizacion del proyecto de tesis “asistencia sanitaria que brinda el equipo de salud a los
enfermos en etapa terminal en el barrio 20 de noviembre del cantén Esmeraldas” el cual es

requisito para la obtencién del titulo como Licenciada en Enfermeria.

Atentamente.

Mela CareAS.

Katty Cabezas Del castillo
EGRESADA DE LA ESCUELA DE ENFERMERIA DE LA PUCESE
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