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RESUMEN

Antecedentes: La Organizacion Mundial de la Salud ha promovido el desarrollo de los
Cuidados Paliativos, con la finalidad de brindar soporte y acompafiamiento al enfermo
terminal y a su familia. (OMS, 2016) Los Cuidados Paliativos al constituir una disciplina
ética en todas sus dimensiones requieren brindar una adecuada calidad de atencion, es decir
que englobe la totalidad de las funciones, caracteristicas o comportamientos de sus
distintos elementos constituyentes de forma adecuada, traducida en la satisfaccion de sus
usuarios. (Lewandowski, Co-investigator, & Lewandowski, 2015).

Objetivo: Evaluar la calidad de atencion en Cuidados Paliativos desde la perspectiva del
paciente mediante la utilizacion de un instrumento QPP-PC. (Quality Perspective Patient
Palliative Care).

Participantes: Se tomaron en cuenta todos los pacientes hospitalizados y de visitas

domiciliarias de la Unidad Especializada en Cuidados Paliativos Hospice San Camilo.

Metodologia: Se realizé un estudio de corte transversal en el cual se aplico el instrumento
QPP-PC, el cual valora cuatro dimensiones: a) Competencia Médico Técnica, b)
Condiciones Fisico Técnicas, ¢) Enfoque Orientado a la ldentidad y d) Ambiente

Sociocultural.

Resultados: La dimension que obtuvo una mejor percepcion fue la del Enfoque Orientado
a la Identidad con un valor de evaluacion global de 3,79 sobre 4 puntos; en segundo lugar,
se encuentra la dimension de Ambiente Sociocultural con un valor de 3,59; en tercer lugar,
se encuentra la dimension de Condiciones Fisico Técnicas con un valor de 3,34 y en cuarto

lugar se encuentra la dimension de la Competencia Medico Técnica con un valor de 2,09.

Conclusiones: Las puntuaciones mas altas correspondieron a las dimensiones: Enfoque
orientado a la identidad y ambiente sociocultural en las que se resalta el componente
humano y social en tanto que la dimension que obtuvo una menor percepcién corresponde

a la Competencia médico técnica, como componente intelectual y técnico de la atencion.
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Palabras Clave: Cuidados Paliativos, Calidad de atencién en salud, Instrumento QPP-PC,

Paciente terminal.
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SUMMARY

Background: The World Health Organization has promoted the development of Palliative
Care, with the purpose of providing support and support to the terminally ill patient and his
family. (WHO, 2016) Palliative Care, as it constitutes an ethical discipline in all its
dimensions, requires an adequate quality of care, that is to say that it encompasses all the
functions, characteristics or behaviors of its different constituent elements in an adequate
way, translated into Satisfaction of its users. (Lewandowski, Co-investigator, &
Lewandowski, 2015).

Objective: To evaluate the quality of care in palliative care from the patient perspective
using a QPP-PC (Perspective Quallity Palliative Care Patient) instrument.
Participants: all hospital and home visits Specialized Palliative Care Hospice San Camilo

Unit patients were taken into account.

Methodology: A cross-sectional study in which the QPP-PC instrument, which assesses
four dimensions was applied was performed: a) Medical Technical competence, b)
Physical Conditions techniques, ¢) oriented approach to identity and d) Socio-cultural

environment.

Results: The dimension obtained a better perception is oriented to the identity of an overall
assessment value of 3,79 on 4 points Approach; second is the dimension of socio-cultural
environment with a value of 3.59; in third place is the size of physical conditions
techniques with a value of 3.34 and the fourth dimension of technical medical competence

with a value of 2.09 is found.

Conclusions: The highest scores corresponded to the dimensions oriented identity and
socio-cultural environment in which human and social component while the dimension
obtained a lower perception relates to the medical competence, and intellectual component

is highlighted focus and care technician.

Keywords: Palliative Care, Quality of health care, QPP-PC Instrument, Patient terminal.
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INTRODUCCION

La atencion médica desde sus origenes, se ha involucrado en el acompafiamiento de los
pacientes a lo largo de toda su vida, en base a un componente humanistico; en la actualidad
el aumento de enfermedades crdnicas invalidantes, asi como el incremento de la esperanza
de vida han condicionado el aparecimiento de patologias que por su curso y evolucion

requieren de un manejo médico integral.(OMS, 2016)

La Organizacion Mundial de la Salud define a los Cuidados Paliativos como “el 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 traves de la prevencion y alivio
del sufrimiento por medio de la identificacion temprana e impecable evaluacion y
tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales” (Connor &
Sepulveda Bermedo, 2014), por lo que a partir de los afios ochenta ha promovido su
desarrollo; que si bien en un inicio estuvo relacionado con los pacientes que padecian
cancer en etapa terminal, posteriormente se incluyd a todas aquellas personas que

presentan enfermedades potencialmente mortales. (Connor & Sepulveda Bermedo, 2014)

La Organizacion Mundial de la Salud estima que actualmente alrededor de 20 millones de
personas en el mundo requieren Cuidados Paliativos para paliar el sufrimiento durante la
ultima etapa de su enfermedad, de los cuales el 6 % son nifios. EI 80 % de los pacientes
con cancer en etapa terminal y aproximadamente el 50 % de los pacientes con SIDA
necesitaran la intervencion de ésta disciplina en algin momento del curso de su
enfermedad y proceden principalmente de paises de ingresos econdmicos medios y bajos;
(Connor & Sepulveda Bermedo, 2014) en los cuales los enfermos prefieren morir en casa,
por lo que la atencion domiciliaria es aceptada y apoyada ya que posee una mayor
accesibilidad. (Logie & Harding, 2005).

El principal objetivo de los Cuidados Paliativos es proporcionar confort y apoyo a los
pacientes y a sus familias en la Gltima etapa de una enfermedad terminal, consiguiendo que
sus ultimos dias se encuentren libres de dolor, con un control adecuado de sintomas
adicionales; emocional y espiritualmente adaptados a su realidad, labor que puede llevarse
a cabo en sus hogares o en un lugar que sea lo méas parecido posible, los denominados:
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“Hospices”, (dicha palabra tiene sus raices en el latin y proviene de hospes que significa
huésped); (Consumo, 2008) aquellos lugares son espacios disefiados para dar bienestar
biopsicoespiritual al enfermo rodeado de su familia y amigos en un ambiente acogedor sin
intentar prolongar la vida de los pacientes, ni tampoco acelerar la muerte de los mismos,

sino de alcanzar una muerte digna en el tiempo establecido. (Consumo, 2008).

Los paises europeos son pioneros en la implementacion de los Cuidados Paliativos,
seguidos por Estados Unidos y en los ultimos afios por paises latinoamericanos
(Lewandowski et al., 2015). En el Ecuador los Cuidados Paliativos se inician en la ciudad
de Quito con los Amigos Benefactores de Enfermos Incurables (ABEI) en el afio de 1973,
cuyo servicio inicialmente era brindado a personas con enfermedades crénicas y adultos
mayores; afios mas tarde fue creada La Fundacion Ecuatoriana de Cuidados Paliativos
(FECUPAL) por el religioso de la orden Camiliana, padre Alberto Radaelli ofreciendo el
servicio de consulta externa y visitas domiciliarias a partir del afio de 1997.(Pastrana, De
Lima, Pons, & Centeno, 2013).

La Constitucion de la Republica del Ecuador en el afio 2008 obliga la atencion de
Cuidados Paliativos en el Sistema de Salud Publico, por lo que es necesario que los
profesionales de salud desarrollen competencias en los diferentes niveles de atencion
asegurando su disponibilidad y acceso. EI Ministerio de Salud Publica con el fin de
mejorar la calidad de vida de las personas con necesidad de atencion paliativa y sus
familias, expidié el Acuerdo Ministerial namero 101, el 9 de febrero de 2011 en el que se
establece “ Organizar en el Marco del Modelo de Atencion Integral del Ministerio de
Salud Publica, la Conformacion y Funcionamiento de Servicios de Cuidados Paliativos
Integrales con Enfoque Intercultural, por lo que ha decidido elaborar el Plan Nacional de

Cuidados paliativos”.(Lewandowski et al., 2015)

Segun datos del INEC Ecuador 2010, el 36 % del total de defunciones estan relacionados a
pacientes con necesidad de Cuidados Paliativos, de los cuales el 16 % del total de
fallecimientos corresponden a causas oncoldgicas y el 20 % a las patologias no
oncoldgicas, ademas se destaca que las cinco provincias con mayor mortalidad por
enfermedades que ameritan Cuidados Paliativos son: Guayas, Pichincha, Manabi, Los Rios

y Azuay. (Pastrana et al., 2013), de donde deriva la importancia de su implementacion,
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desarrollo y adecuado manejo en base a pardmetros de calidad percibida por sus

consumidores.

La calidad de atencion en salud es un requisito primordial definido como “el grado en que
los medios mas deseables se utilizan para alcanzar las mayores mejoras posibles en la
salud” Donabedian (1980). (De Sanidad, Consumo, Ministerio, & Sanidad, 2007)

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y la Organizacion Panamericana de la Salud
(OPS) se encuentran desarrollando politicas de implementacién dirigidas hacia la
obtencion de calidad en las prestaciones de salud a nivel de los paises latinoamericanos y
el Caribe. ( Xavier Gomez Batiste-Alentorn, Carles Blay Pueyo, Jordi Roca Casas, 2014)
ya que constituye una caracteristica indispensable de todo proceso, mas aun al tratarse del
area de salud y dentro de ésta la calidad dirigida a un grupo de atencion vulnerable como lo
son los pacientes de cuidados paliativos quienes por su condicién y el componente
multidisciplinar que engloba su atencidn requieren de un actuar intelectual, social, técnico
y espiritual del méas alto nivel con la finalidad de cubrir sus expectativas y las de su familia
de la mejor forma posible.



CAPITULO I. MARCO TEORICO

1.1. CUIDADOS PALIATIVOS
1.1.1. DEFINICION

“Medicina Paliativa es el estudio y manejo de pacientes con enfermedades activas,
progresivas y avanzadas, en quienes el prondstico es limitado y en que el principal interés
es la calidad de vida”. (Oxford Texbook of Palliative Medicine, Third edition, p 1)
(Consumo, 2008). La OMS agrega: “La meta de la Medicina Paliativa es conseguir la
mejor calidad de vida de sus pacientes y sus familias... la Medicina Paliativa afirma la
vida, y acepta la muerte como un proceso natural... no acorta ni alarga la vida,
proporciona alivio del dolor y de otros sintomas estresantes... integra los aspectos
psicoldgicos y espirituales en el cuidado, ofrece un sistema de apoyo para ayudar a los
pacientes a vivir tan activamente como sea posible hasta la muerte, y apoya a la familia
durante la enfermedad del paciente y durante el duelo”. (OMS, 1990)(Cortés et al., 2015).

Los cuidados paliativos se deberian tomar en cuenta en todos los estadios de una
enfermedad ; es decir, desde el inicio de la misma hasta pasar al estadio crénico,
reforzando los mismos cuando la posibilidad de curacion es limitada y la orientacion va
mas bien dirigida a intentar satisfacer de la mejor manera posible las necesidades multiples
del paciente con la finalidad de brindarle confort, el manejo paliativo no es un manejo
excluyente de una terapia curativa o viceversa , mas bien tienen una relacion inversamente
proporcional en la cual mientras disminuyen las terapias convencionales el manejo
paliativo toma fuerza para brindar pautas tanto al paciente como a su familiar del cémo

enfrentarse el final de la existencia (Antequera et al., 2006).



INTERVENCION MEDICA DURANTE EL CURSO DE UNA ENFERMEDAD GRAVE
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1.1.2. HISTORIA

A lo largo de la historia los seres humanos han considerado a la muerte como un mito; del
cual segun varios factores condicionantes ya sean individuales, sociales, familiares,
ambientales, entre otros; la actitud frente a la misma ha variado de una persona a otra y de
un tiempo a otro sin que a pesar del avance intelectual existente mas toda la tecnologia
puesta a disposicion de la medicina , su aparecimiento o riesgo de ocurrencia haya dejado
de ser un fendmeno que ocasiona altos grados de estrés y angustia en las personas
implicadas; es decir, el enfermo quien lleva el padecimiento y todos quienes se encuentren

a su alrededor en calidad de acompafantes sean estos familiares o no. (Rio & Palma, 2007)

En el siglo XIX la prioridad de la practica médica era el alivio sintomatico de las dolencias
de los individuos, dado a que las patologias seguian su curso natural; orientacion que a
partir del siglo XX cambi6 debido a que la ciencia médica cada dia mas moderna se centrd
en la busqueda de las causas y curas de los padecimientos de los individuos, quedando la
busqueda del alivio sintomatico relegado a un plano secundario, (Secretaria de Salud de
Mexico, 2010) esto ultimo respaldado por el avance tecnoldgico asi como el aumento de la
esperanza de vida de la poblacién en general , de alrededor de los 60 afios ha
aproximadamente los 80 afos de edad (Cortés, Sancho, Vicufia, & Lopez, 2015) dieron
consigo el aparecimiento de pacientes con enfermedades cuyo curso y evolucion

condicionan una alta demanda de necesidades a todo nivel lo que desperto el sentir
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humanitario de los profesionales sanitarios cuya mision se centrd en la basqueda de brindar
una adecuada calidad de vida tanto al enfermo como a su familia hasta el final.(Consumo,
2008).

La palabra Hospitium, en latin hace referencia a la comodidad sentida por el huésped y
anfitrion llevada a cabo en un lugar calido, los primeros hospicios u hospitales tuvieron
lugar en Europa en donde en la edad media servian de hogar para peregrinos en malas
condiciones de salud, incluso moribundos. El inicio del llamado movimiento de hospicios
moderno se atribuye a la fundacion del “St Christopher’s Hospice” en Londres, en el afio
de 1967 en el cual se logré una mejor calidad de vida en los pacientes terminales y sus
familias controlando sus sintomas y brindando acompafiamiento integral; es decir,

ofreciendo asistencia bioldgica, psicoldgica, social y espiritual.

El posible origen etimoldgico de la palabra paliativo deriva de “pallium” que significa
manto o cubierta, haciendo alusion al acto de aliviar el sufrimiento “tapar” brindar soporte
en donde la curacion ya no es una posibilidad (Cortés et al., 2015) procurando
acompariamiento y asistencia del enfermo y sus allegados hasta el ultimo dia de vida e

incluso luego de la muerte.

1.1.3. DESARROLLO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

En las ultimas décadas los Cuidados Paliativos han avanzado a nivel de los cinco
continentes, los modelos pioneros en atencion paliativa son el europeo y el norteamericano.
(Mexicana, 2011).

En Europa el primer centro asistencial en Cuidados Paliativos fue el St Christopher’s
Hospice en Londres, en el afio de 1967, encargado de brindar asistencia a personas
desamparadas e incluso moribundas, para posteriormente dar cobertura a todo paciente

enfermo que asi lo requiriera.

En Estados Unidos, en el afio de 1974 se inaugurd el primer Hospice localizado en
Connecticut. A mediados de los ochenta Medicare reconoce la disciplina de Cuidados

Paliativos dentro de las atenciones médicas necesarias a cubrir en la atencion al paciente
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con un beneficio ampliado hacia la familia; en la actualidad existen aproximadamente

2.400 programas Hospice en Estados Unidos (Rio & Palma, 2007).

La incorporacion de pacientes no oncoldgicos en la atencion paliativa fue una innovacion a
nivel mundial debido al gran incremento de enfermedades de tipo neuroldgico,
enfermedades cronicas degenerativas, VIH o cualquier otro tipo de condicion que sea

progresiva y terminal. (Simone & Tripodoro, 2003)

A mediados de los ochenta, se incorporaron los cuidados paliativos en paises como Italia,
Esparia, Alemania, Bélgica, Holanda, Francia y Polonia. A mediados de los afios noventa
lo hicieron algunos paises de América Latina, entre los que destacan Argentina, Colombia,

Brasil y Chile.

Actualmente existen alrededor de 8000 servicios Especializados en Cuidados Paliativos a

nivel mundial, en aproximadamente 100 paises diferentes. (Rio & Palma, 2007).

En los paises en vias de desarrollo, los Cuidados Paliativos son particularmente
importantes ya que por las condiciones socioculturales en las que se desenvuelven la
mayoria de los individuos se da la existencia de diagnosticos tardios; es decir,
enfermedades evidenciadas en etapas avanzadas en donde el tratamiento especifico no

tiene mayor beneficio en cuanto a posibilidades de curacion.

En el Ecuador se inicio en el afio de 1973 con los Amigos Benefactores de Enfermos
Incurables ABEI en la ciudad de Quito que brindo un servicio de acogida para pacientes
con padecimientos de indole cronico asi como también se brindo asistencia de adultos

mayores desamparados.

En el afio de 1996 el sacerdote Alberto Radaelli, de procedencia italiana perteneciente a la
orden Camiliana instauro la Unidad de Cuidados Paliativos. Un afio mas tarde se creo la
Fundacién Ecuatoriana de Cuidados Paliativos FECUPAL (Pastrana et al., 2013) mediante
la cual se ha venido trabajando en la atencion especializada del paciente terminal con
equipos de trabajo multidisciplinarios, quienes efectlan visitas a lo largo de toda la ciudad

de Quito y sus sectores aledafios a la vez que brindan beneficio ampliado de
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acompariamiento y guia para familiares y cuidadores presentes a lo largo del proceso con
profesionales de la salud entrenados en el campo con un alto grado de conciencia

humanitaria y ética.

Con la finalidad de brindar una adecuada cobertura de las necesidades de los pacientes la
Unidad Especializada en Cuidados Paliativos Hospice San Camilo, ofrece atencién en

modalidad hospitalaria, domiciliaria y consulta externa.

1.1.4. OBJETIVOS DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Dentro de los principales objetivos de los Cuidados Paliativos destacan los siguientes:

En cuanto a la esfera fisica la meta principal es la de aliviar el dolor y otros sintomas
molestos de los pacientes que en la mayoria de las veces suelen resultar sumamente

incomodos, multiples e incluso incapacitantes.

Atender psicoldgica y espiritualmente a los pacientes para que puedan aceptar su
padecimiento, se encuentren informados con lo que sucedera en el futuro y prepararlos
frente a la muerte en la forma mas completa posible tratando de que el proceso sea

observado de la forma mas natural posible.

Ofrecer un sistema de apoyo que ayude a los pacientes a llevar una vida lo mas activa y
creativa dentro de lo posible, hasta que sobrevenga la muerte, promoviendo de este modo

su autonomia, su integridad personal y su autoestima.

Brindar un sistema de apoyo que ayude a las familias a afrontar la enfermedad del paciente
a su vez acompafiandolo de la forma mas adecuada posible y a sobrellevar el periodo de
duelo mediante diversas técnicas de trabajo tanto individual como colectivo. (Cortés et al.,
2015) (Berenguel & Gonzalez, 2013).

1.1.5. ASPECTOS ETICOS EN CUIDADOS PALIATIVOS

Cuando un individuo se encuentra frente a una condicion terminal es cuando se cuestiona

acerca de diversos aspectos de su vida entre los cuales se destacan: el cbmo ha vivido hasta
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el momento actual, si alguna vez realizd dafio a alguien o viceversa y el inevitable
cuestionamiento del porqué le sucede esto a él haciendo referencia a su dolencia o
enfermedad ; si bien existe abundante bibliografia con respecto de las necesidades
espirituales de las personas con enfermedades avanzadas, existe poca informacion acerca
de cudl deberia ser la posicion del equipo especializado de manejo frente a la resolucion de
tal necesidad, motivo por el cual es imperiosa la necesidad de contar con alguien en quien
el enfermo confié, que se encuentre en un ambiente adecuado y esto Gltimo sirva de ayuda

para su bienestar emocional y espiritual. (Cortés et al., 2015)

El acceso a los Cuidados Paliativos deberia basarse en el simple hecho de la existencia de
la necesidad o requerimiento de una persona y de ninguna forma condicionada por factores
secundarios tales como la ubicacién geogréfica en la que se encuentre el enfermo, el tipo
de enfermedad que lo aqueja, el tiempo de su padecimiento y menos aln por sus

posibilidades econdmicas. (Berenguel & Gonzalez, 2013)

Los cuatro principios bioéticos que regulan la practica sanitaria desde sus origenes,
mismos que constituyen de gran importancia en cuidados paliativos son los siguientes:
(Astudillo & Mendinueta, 2004)

No maleficencia

No dafiar a los demas con nuestra practica sanitaria; es decir, brindar un adecuado proceder
médico con la finalidad de que éste siempre sea en busca de un beneficio, nunca
constituyendo un riesgo, perjuicio o condicion amenazante para el paciente.(Astudillo &
Mendinueta, 2004)

Beneficencia
Obliga a buscar el bienestar del paciente en la medida de todo lo posible, el brindarle un

beneficio con nuestro accionar como principal tarea.(Astudillo & Mendinueta, 2004)

Justicia
Proporcionar a todas la personas enfermas las mismas oportunidades; es decir, tratarlas sin
discriminacion, intentando la unificacion de derechos y una adecuada distribucion del

recurso destinado a la atencion en salud.(Astudillo & Mendinueta, 2004)
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Autonomia

Capacidad que posee el paciente para actuar y tomar decisiones con conocimiento de
causa; es decir, poder decidir con un si 0 no frente a propuestas de atencion, tratamiento o
seguimiento siempre que le fuera posible, 0 a su vez delegar este poder a quien mas lo crea
conveniente.(Astudillo & Mendinueta, 2004).

1.1.5.1. PRINCIPIOS DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Calidad de vida: Intenta buscar una vida digna para el enfermo, ayudandolo a vivir
significativamente y en las mejores condiciones posibles hasta el ultimo dia, sin dejar de

lado el trabajo con la familia procurando un efecto similar.

Apoyo y confort: Brindar al paciente una sensacion de bienestar derivada de su sentimiento
de no tener acciones pendientes ni conflictos de ninguna indole, en tanto que a su familia

una sensacion satisfactoria proveniente de un adecuado acompafiamiento a su ser querido.

Paciente tratado integralmente: Brindar al enfermo un enfoque global de todo lo que
encierra su persona, sin division de éareas ni disciplinas con la finalidad de no dejar
desprovista ninguna de sus necesidades ya sea en la esfera fisica, psicologica, social

espiritual, emocional o familiar.

Paciente y familia como unidad objeto de la atencion: Dirigir los esfuerzos de beneficio
directo de la atencidn especializada al principal actor en Cuidados Paliativos representado
por el paciente, sin dejar de lado a quienes son participes y acompafantes en todo su

camino; es decir, sus familiares o cuidadores.

Autonomia personal: Reconoce el derecho de los pacientes a tomar decisiones en cuanto a
su manejo; como recibir atencion, hasta qué punto es factible recibirla, en que sitio fisico,
bajo qué circunstancias y con las limitaciones impuestas por €él, basadas en el conocimiento

y comprensién de su situacion y a que estas decisiones sean respetadas.
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1.1.5.2. VALORES DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Universalidad: Hace alusion a que exista atencion para todas las personas, intentando la

mayor cobertura posible.

Equidad: Hace alusiéon a una atencidn igualitaria sin distincién de edad, sexo, raza y

condicion.

Integridad: Persigue brindar una atencion globalizada que abarque todas las esferas que

constituyen al individuo.

Accesibilidad: Hace referencia a la facil disponibilidad de acceso para el usuario y que por

ende este pueda ser beneficiario del servicio.

Promocién de la autonomia y dignidad de las personas: Hace referencia al objetivo de
ajustarse a las peticiones directas del paciente respetando su voluntad, capacidad de

decision y participacion.

Atencién interdisciplinar: Participacion de especialistas formados en multiples disciplinas
quienes actien de manera conjunta, intentando cubrir al maximo las necesidades del

paciente con una accionar multidimensional.(Agustin et al., 2011)

Satisfaccion.: Busqueda de bienestar integral del paciente y su familia, misma que sea
traducida en una sensacion agradable, placentera y confiable al poder sobrellevar
situaciones dificiles y estar preparados para afrontar los desafios futuros de una forma

adecuada.
Transparencia: Brindar al paciente una informacion certera y precisa, siempre haciendo uso

efectivo de una adecuada comunicacion que fortalezca la relacion médico paciente y

también un vinculo adecuado con familiares.
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1.1.6. ORGANIZACION Y PRESTACION DE SERVICIOS
1.1.6.1. TRABAJO EN EQUIPO

El trabajo en equipo es un actuar dirigido a tener una meta comdn identificada, en la cual
cada profesional aporte con su rol especifico facilitando de esta manera el cumplimiento de
los objetivos de la atencion, centrandose en su principal componente que es el humanismo.
El trabajo en equipo también va a permitir tener una vision mas sensible y ética del

paciente y la gente que lo acompafa buscando siempre el bienestar de todos.

El equipo de atencion en Cuidados Paliativos generalmente va a estar conformado por
médico, enfermera, asistente social y clérigo con la finalidad de que la mayor parte de

requerimientos provenientes del paciente sean subsanados.(Cortés et al., 2015)

En el trabajo en equipo es necesario superar los distintos paradigmas sociales, historia
personal, laboral e incluso situaciones de jerarquia y estrato social de entre los miembros

constituyentes del equipo de atencidn para intentar brindar un trabajo 6ptimo.

1.1.7. MODALIDADES DE ATENCION EN CUIDADOS PALIATIVOS

La Organizacion Mundial de la Salud estima que cada afio mueren alrededor de 50
millones de personas a causa de enfermedades fatales, de las cuales el 85% se encuentran
en paises en vias de desarrollo como el Ecuador; (Cortés et al., 2015) de éstos
corresponden 6 millones a defunciones ocasionadas a causa de enfermedades oncoldgicas,
aspecto en el cual los Cuidados Paliativos constituyen una forma innovadora de brindar

atencion a pacientes para los cuales la curacion ya no es una opcion.

El Observatorio Internacional para el final de la vida estima que sélo el 15% de los paises
en el mundo han integrado servicios de Cuidados Paliativos en los sistemas de atencion
sanitaria. La gran mayoria de los paises (150) cuenta con algun tipo de servicios paliativos,
pero en forma fragmentada y con muy limitada accesibilidad (Wright 2006).(Sepulveda
Bermedo, n.d.)
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En Gran Bretafia, tras la creacion del St. Christopher Hospice, la filosofia de trabajo se fue
expandiendo progresivamente, lo que permitio lograr cada vez una mayor cobertura
econdmica y asistencial. En los 70 dominaba una modalidad hospitalaria de tipo Hospice.
En los afios 80 se expandid la atencion al trabajo domiciliario, lo que fue seguido
recientemente por la puesta en marcha de equipos mdviles de atencion intrahospitalaria y
ambulatoria. (Rio & Palma, 2007).

1.1.7.1. ATENCION HOSPITALARIA

La atencion hospitalaria como su nombre lo indica se trata de los servicios recibidos a
nivel de la unidad de salud en donde el individuo acude ya sea por sus medios o por medio
de la ayuda de sus familiares o cuidadores, en lo que respecta a la medicina convencional
éste tipo de atencion cuenta con los insumos y equipos necesarios asi como de espacio
fisico, infraestructura y profesionales capacitados, generalmente se trata de lugares
publicos o privados regidos a su maximo representante nacional y por lo tanto normados

bajo sus leyes y estatutos a los cuales los usuarios deben ajustarse.

En Cuidados Paliativos con la finalidad de brindar una atencion lo més satisfactoria y
humana posible se han roto los estereotipos de la atencion tradicional y en su lugar el
paciente y su familia son los amos y sefiores en donde sus deseos y peticiones son el

principal punto a tomar en cuenta en el manejo.

En nuestro pais la Federacion Ecuatoriana de Cuidados Paliativos con su institucion
Especializada Hospice San Camilo se han ajustado de la manera mas cercana posible a la
corriente de los hospices europeos, en donde mas que tratarse de una casa de salud fria y
rigida con servicios convencionales, se trata de una acogedora casa en donde a méas de
brindar todas las facilidades de una institucion de salud se centra en el modelo de hogar
tanto para el paciente como su familia. Entre los servicios que ofrece la institucién se
encuentran: servicio espiritual, fisioterapia, restaurant, espacios verdes, psicologia, servicio

social, voluntariado, servicio médico, terapias grupales.
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1.1.7.2. ATENCION DOMICILIARIA

La modalidad domiciliaria de atencién fue documentada por primera vez en el afio de 1947
en Nueva York, Estados Unidos; dentro de los motivos para su creacion se citan la
descongestion de las unidades hospitalarias y por otro lado el confort del paciente
brindandole una estadia que contemple humanidad que le ayudaria a su proceso de

curacion y recuperacion al encontrarse rodeado de sus seres queridos.

En Europa en 1951 se cred el Hospital de Tenon en Paris, Francia, fue el primero en crear

una unidad de hospitalizacion domiciliaria. (Cotta et al., 2001)

Debido al coste que genera la utilizacién de los servicios hospitalarios, la atencion
domiciliaria representa un método para lograr una participacion familiar mas amplia,
mejorando asi la atencion del paciente, incrementando el grado de satisfaccion
experimentado por el enfermo al encontrarse en su hogar y reduciendo gastos innecesarios
en la mayoria de las veces, mismos que pudieran ser usados de una forma mas
efectiva.(Cotta et al., 2001)

La importancia de la ejecucion de la atencion domiciliaria radica en que ésta brinde al
paciente una atencion médica y de enfermeria de igual calidad a la brindada en una unidad
hospitalaria con la finalidad de brindarle los mayores beneficios que sean posibles.(Cotta et
al., 2001)

Dentro de los limitantes en la atencién domiciliaria se encuentran el desconocimiento de la

familia de la persona enferma y por otro lado la resistencia voluntaria o involuntaria del

personal de salud en sugerirla y tenerla en cuenta como opcion.
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PACIENTE Y SU FAMILIA HOSPITAL SISTEMA DE SALUD

Mejor atencicn, participacicn y Mayor rentabilidad de sus recursos Incremento de la eficacia y
responsabilidad disponibles efectividad mediante una asistencia
mas humanizada

Mejor calidad de vida, intimidad vy Aumento en rotacicn y disponibilidad Uso mas eficiente de los recursos
bienestar de camas sanitarios
Asistencia personalizada y mas Reduccion de estancias innecesarias Posibilidad de integrar y mejorar las
humanizada relaciones entre los diversos niveles

asistenciales

Educacion para la salud Acortamiento de los pericdos de Posibilidad de atencion continuada,

internamiento integral y multidisciplinaria entre los

profesionales de atencicn primaria,
hospitalaria y social

Prevencion de desinsercion social y Reduccion presupuestaria
haspitalismg psiquico
Menor riesgo de iatrogenias Posibilidad de mejorar los servicios

Tomado de (Cotta et al., 2001)

El trabajo domiciliario distribuido por grupos es otro de los Servicios que presta la Unidad
Especializada en Cuidados Paliativos Hospice San Camilo con la siguiente distribucion por

sectores:

Grupo 1: Los Valles

Grupo 2: Sur de la ciudad
Grupo 3: Norte de la cuidad
Grupo 4: Centro de la ciudad

Las visitas se dan de forma coordinada previa comunicacion con el paciente o algun
familiar con la certeza de que van a ser recibidos y que se dé un triaje adecuado de los
pacientes mas complicados que requieran de una visita inmediata, el equipo estard
conformado por médico, psicélogo, enfermera, voluntario, clérigo.

Ademas de las visitas al paciente también se efectGan visitas de duelo para
acompafiamiento a familiares quienes en su mayoria luego se suman a la obra en calidad de

voluntarios.
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1.2. CALIDAD DE ATENCION EN SALUD.
1.2.1. DEFINICION

La palabra calidad etimologicamente procede del latin “qualitas-atis”, que significa
propiedad, atributo, que involucra a las personas a los distintos servicios que proporcionan
salud, con sus respectivas diferencias. (Vidal, 2006). La calidad, es un concepto que tiene
multiples dimensiones y perspectivas, que cambia en funcién de la persona que lo utiliza 'y

que depende de diversos puntos de vista (World Health Organization, 2006).

El Instituto de Medicina define a la Calidad de Atencién como: "el grado en que los
servicios de salud para individuos y poblaciones aumentan la probabilidad de que los
resultados de salud sean los deseados y consistentes con el conocimiento profesional
actual." (Gonzélez et al., 2008) (Dorjbal et al., 2016).

Donabedian, padre de la Calidad de la Atencion en Salud propuso la siguiente definicidn
“Calidad de la atencién es aquello que se espera que pueda proporcionar al usuario el
maximo y mas completo bienestar después de valorar el balance de ganancias y pérdidas
que pueden acomparfar el proceso en todas sus partes”, a la vez que determino la
existencia de tres componentes basicos en la calidad de atencion en salud: a) Componente
Técnico que hace referencia a los medios cientificos y tecnoldgicos empleados para
incrementar los beneficios y disminuir los riesgos, b) Componente Interpersonal que
corresponde a todas aquellas normas y valores que existen entre los profesionales que dan
algun servicio de salud y los usuarios que lo reciben y ¢) Entorno o ambiente en donde se
desarrollan los servicios de salud ofreciendo medios fisicos que cumplan
satisfactoriamente con los estandares de calidad establecidos. (Zurita Garza, 1997)
(Scanlon et al., 2012) (Net, Alvar . Sufiol, 1991).

En la préactica sanitaria es frecuente que el equipo de atencidn médica preste mas atencion
al componente técnico; por el contrario, los usuarios de los servicios de salud estan mas

relacionados con el componente interpersonal. (Escobar, 2013)

El tema de calidad de atencion en los servicios de salud se ha transformado en uno de los
aspectos fundamentales de la medicina actual siendo una de las mayores preocupaciones de
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los prestadores que proporcionan servicios de salud y una parte importante para los

usuarios. (Morales Rivas & Carvajal Garcés, 2008)

Juran 2011, afirma que los procesos dados en la prestacion de servicios de salud deben
planificarse con los recursos disponibles, previo a una adecuada evaluacion para obtener
los mejores resultados posibles que conlleven la adopcién de medidas e implementacion de

mejoras.

La Calidad de la Atencidén en Salud esta condicionada por dos aspectos: a) La estructura de
los recursos de la organizacion de atencion que consiste en cualidades ambientales, fisicas,
administrativas y aquellas relacionadas con la persona. b) Las preferencias de los
pacientes. (Larsson, Larsson, & Wilde Larsson, 2002) (Johan, Clement, & Johan, 2011).

Un punto importante al momento de evaluar la calidad de atencién es la satisfaccion del
usuario, misma que deberad evaluarse para garantizar un adecuado servicio, procurando

desarrollar futuras innovaciones en el &mbito de la salud. (Diaz, 2015).

El déficit de calidad tiene diversas manifestaciones que van desde afectacion del servicio
de salud hasta afectacion a los profesionales y usuarios; entre ellas tenemos: servicios de
salud inefectivos, oferta de cuidados innecesarios con costes superiores, falta de seguridad
al usuario, baja accesibilidad, largo tiempo de espera, complejidad de los horarios de
atencion y pobres resultados que conllevan a una insatisfaccion experimentada tanto por

usuarios como los profesionales prestadores del servicio.

La calidad de la atencion en salud no es responsabilidad de uno solo de sus miembros, sino
es el conjunto de las interacciones de los elementos que forman un sistema de salud, es
decir, constituye una responsabilidad de todos los integrantes del equipo médico y los
pacientes o usuarios. Se debe reconocer que el paciente tiene responsabilidades y derechos
que debe cumplir, ademéas que las instituciones tanto puablicas como privadas, tienen la
responsabilidad de dar la mejor atencién, con un trato digno, respetuoso y envueltos en un

ambiente ideal.
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1.2.2. HISTORIA

El término de calidad en general se remonta desde tiempos antiguos, mas el hablar de
calidad especificamente aplicada al area de la salud tuvo su inicio en los afios cincuenta
con la creacion de la Comisién Conjunta de Acreditacion de Organizaciones de Salud o
Joint Commission, el Comité Nacional para la Garantia de Calidad, y el Foro Nacional de
Calidad, organizaciones encargadas de medir el desempefio de los profesionales médicos, y
las condiciones hospitalarias. (Up to date 2016).

A partir de los afios ochenta la calidad de atencion en salud tiene un auge gracias al aporte
del Dr. Avedis Donabedian, considerado el padre de la calidad de atencion en salud dando
a conocer sus primeros conceptos y componentes que hasta la actualidad son considerados
como claves, tal escenario se da inicialmente en los Estados Unidos donde a partir de lo
cual se aprobaron leyes para el control de la calidad de atencion sanitaria , una de ellas es
la “Ley de Recuperacion y Reinversion”, aprobada en el afio de 2009 cuyo principal
objetivo fue impulsar y mantener una adecuada calidad de atencion. (Levine et al., 2016)
(Frenk, 2000).

La Organizacion Panamericana de Salud y La Organizacion Mundial de la Salud crearon
conjuntamente el Manual de Acreditaciones para los Hospitales del Caribe y de
Latinoamérica, 1992 (Novaes & Neuhauser, 2000), siendo un gran aporte en el desarrollo
de la calidad de atencidn en salud, posteriormente en el afio 2000 se incluye a la Calidad
de Atencion como parte de las Funciones Esenciales de Salud Publica responsabilizando
al Estado por la atencion prestada en el sector publico y privado.

La Asamblea Mundial de la Salud (AMS) en el afio 2002 propuso la resolucion “Calidad
de la atencion: seguridad del paciente”, la cual hace referencia a una atenciéon completa y
por sobre todo a la seguridad del paciente impulsando a fortalecer los sistemas de
vigilancia y control; tal organizacion afios mas tarde en el 2004 establecié ademéas una
alianza mundial para la Seguridad, misma que fue difundida a nivel mundial. (Sector &
London, 2001).
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La Organizacion Panamericana de la Salud crea para América Latina la Federacion
Latinoamericana de Hospitales, instancia que constituye un aporte valioso en la creacién
de estandares de calidad para acreditaciones institucionales aplicables en distintos sistemas
de salud (Vea, 2008).

En Latinoamérica varios paises impulsaron normas y estatutos a favor de la Calidad de
atencion en salud entre los cuales se encuentran: México en el afio 2001 con la creacion de
la “ cruzada de la calidad”, Peru en el afio de 2007, con la creacion de un sistema de
acreditacion de los distintos centros sanitarios, Argentina cre6 un programa de habilitacion
para la mejora de la calidad, Costa Rica y Brasil por su parte han desarrollado estrategias
para la promocion en cuanto a la seguridad de los pacientes. (Organizacion Mundial de la

Salud & Organizacion Panamericana de la Salud, 2007).

La Organizacion Mundial de la Salud mediante la Alianza Mundial para la Seguridad del
Paciente, 2008 pretendi6 en primer lugar dar a conocer la importancia de la dimension del
dafio, los eventos adversos, cuales fueron las causas de los dafios hacia los pacientes, las
consecuencias y plantear soluciones para posteriormente tomar medidas para mejorar el

entorno y evitar riesgos futuros.

1.2.3. DIMENSIONES DE CALIDAD DE ATENCION.

La clasificacion de las dimensiones de la calidad esta dada por H. Palmer e incluyen:
(Gonzalez Mendecigo, Lorena Elizabeth. Gallardo Diaz, 2012).

e Efectividad: Capacidad de un determinado elemento para alcanzar mejoras en la salud

y obtener objetivos determinados.

e Eficiencia: Capacidad de lograr un mayor nivel de calidad, con un adecuado tiempo, y

a un costo prudente.

e Accesibilidad: Capacidad con la que el usuario o paciente obtiene con facilidad y de

manera apropiada dicha asistencia, enfrentando barreras de distintos tipos.
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Aceptabilidad: Es el grado en qué los deseos y expectativas de los pacientes y sus

familias son satisfechos en relacion con la atencion que reciben.

Competencia profesional: Es el uso de recursos tanto intelectuales como cientifico -
técnicos del profesional de salud, realizados de una manera 6ptima para proporcionar

satisfaccion total a los usuarios.

Donabedian prioriza tres enfoques o componentes, que se deben tomar en cuenta en la

evaluacion de la calidad, que son aplicados a la atencion a la salud los cuales son:

*Son los atributos materiales y organizacionales de las unidades
donde se realiza la atencion.

Estructura

oEs la institucidn que presta atencién o a los proveedores.

eson las distintas actividades, que el proveedor de salud
proporciona a los usuarios, es la forma de atencion del personal
de salud

Proceso

eActividades asociadas con cuidado.

*Son los efectos que se obtienen de la

Resultados atencion prestada por los distintos
servicios de salud.

eAqui incluyen la satisfaccion del usuario.

Tomado de Upo Date 2016.

El mayor porcentaje de problemas identificados en la atencion sanitaria y que interfieren

de manera negativa en la evaluacion de la calidad de atencion se dan en el Componente

Proceso en un 75 % de los casos, en tanto que las falencias en el Componente Recursos
constituyen apenas un 25 %. (Net, Alvar . Sufiol, 1991) (Frenk, 2000).
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1.2.4. INSTRUMENTOS PARA MEDIR LA CALIDAD DE ATENCION.

La satisfaccion del paciente es un indicador clave para valorar la calidad de atencion en

funcion de lo cual se han creado varios instrumentos de medicion.

Existen instrumentos que valoran la calidad de atencion en los servicios como por ejemplo
el instrumento Servqual, de evaluacion de la satisfaccion de calidad en el servicio que
consiste en evaluar la percepcién del usuario, confiere resultados que valoran las

expectativas de los clientes sobre la estructura de la organizacion (La, 2012).

En Cuidados Paliativos existen instrumentos especificos para medir la calidad de atencion
que por lo general son aplicados en familiares o cuidadores, como por ejemplo se
encuentra el (FAMCARE). (Kristjanson, 1993), existen otros que involucran la perspectiva
del paciente como por ejemplo Proyecto Canadiense de Evaluacion del Cuidado de la
Salud (CANHELP) (Heyland, Jiang, Day, & Cohen, 2013), que valoran la calidad de la
atencidn al final de su vida util (QEOLC) (Engelberg et al., 2010) o a su vez instrumentos
en los que se realiza una evaluacion global de todos los parametros anteriormente
mencionados (QUEST). (DP, JM, PM, & Rahn, 2002).

La calidad de atencion desde la perspectiva del paciente paliativo es valorada por un
instrumento Illamado QPP —PC basado en la teoria fundamentada que surge de una
adaptacion de la escala QPP cuyo fundador fue Wilde en el afio de 1993 del cual existen
dos versiones , una larga que consta de 68 articulos y 22 factores, y una version corta que
consta de 14 factores se puntla a través de una escala de Likert que va desde 1 a 4 puntos
(Larsson et al., 2002), mas la incorporacion de la escala ESAS-R, que es la escala referente
a los sintomas de los pacientes de cuidados paliativos. (Sandsdalen et al., 2015). El
instrumento QPP-PC asi elaborado valora cuatro dimensiones globales: la competencia
médico técnica, las condiciones fisico técnicas, enfoque orientado a la identidad y el
ambiente sociocultural. En cuanto a su aplicacion se han realizado estudios en Suecia,
Noruega, Francia y Reino Unido en donde fueron evaluados un aproximado de 70.000 -
100.000 pacientes cada afio en el periodo 2003-2006 en los departamentos de:
hospitalizacidn, consulta externa, cirugia ambulatoria, fisioterapia, rayos X. (Svensson,
2006).
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1.3. CALIDAD DE ATENCION EN EL PACIENTE TERMINAL
1.3.1. DEFINICION DE PACIENTE TERMINAL

Segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, el enfermo terminal es definido,
“como aquel paciente que presenta una enfermedad progresiva, avanzada, irreversible,
incurable, acompafado de varios sintomas, sin autonomia, donde los tratamientos
efectuados no tienen eficacia, y con un mal pronostico vital” (Paliativos, 2002), es comun
que se dé en las enfermedades crdnicas progresivas que tiene una expectativa de muerte a

corto plazo. (Herranz, Calvo, Hidalgo, & Sierrasesiumaga, 2016)

El paciente terminal es aquel individuo con una enfermedad incurable, progresiva, que
tiene alteraciones organicas, afectacion de su autonomia, ocasionalmente podria ser un
paciente que se encuentra en agonia; proceso que se produce de forma gradual en el que
existe deterioro fisico intenso, una debilidad extrema, acompafiado de alta frecuencia de
trastornos cognitivos y de la conciencia, dificultad de la ingesta de comidas y prondstico de
vida limitado. (Paliativos, 2002).

También es llamado sindrome terminal, debido a que tiene un conjunto de sintomas y
signos caracteristicos del paciente terminal quien presenta sintomas fisicos y psicoldgicos,
con afectacion de su esfera biopsicosocial, en la esfera fisica sintomatologia como el dolor,
nauseas, vomitos, falta de suefio, estrefiimiento, etc. ; a nivel psicologico el paciente
puede presentar sentimientos de tristeza, angustia, y cabe recalcar que no solo se ve
afectado el enfermo como tal, sino que hay una afectacion a nivel global que involucra al
grupo familiar y demas personas cercanas al paciente . Por Gltimo, a nivel social existen

alteraciones en las relaciones del paciente con la familia y amigos. (Elizondo, 2012)

1.3.2. CRITERIOS DIAGNOSTICO DE ENFERMO TERMINAL.

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos determina los siguientes criterios:
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No exista un tratamiento
efectivo, ni curativo, es
decir que no tengan
resultados para los
pacientes.

Tener una enfermedad

causal, incurable, que se

encuentre en una etapa
avanzada, progresiva.

Que existe repercusion
para el paciente y la
familia a nivel emocional
que varian.

Pacientes que presentan
prondstico de vida
menor de 6 meses.

Tenga un Karnosfsky
inferior a 40 %, con
estado general grave.

Tomado de (Davalos, Carrillo, Espinosa, Gonzales, & et al, 2013)

1.3.3. ENFERMEDADES CAUSANTES DE TERMINALIDAD.

Entre las enfermedades causantes de terminales se encuentran: enfermedades oncoldgicas
como el céancer, y enfermedades no oncoldgicas como enfermedades con afectacion
hepéatica, como la cirrosis, con afectacion pulmonar, como por ejemplo la enfermedad
pulmonar obstructiva cronica, con afectacion cardiaca como insuficiencia cardiaca,
miocardiopatias, hipertension arterial o enfermedades degenerativas del sistema nervioso

central como la senilidad, Alzheimer, Parkinson.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud reporta que en el afio 2012 entre las principales
enfermedades causantes de mortalidad se encontraron en primer lugar las enfermedades
cardiovasculares seguidas del cancer, diabetes y enfermedades neumoldgicas. Las
enfermedades crénicas mostraron predominio en los paises de ingresos econémicos bajos.
(OMS, 2014).

1.3.4. PERCEPCION DE CALIDAD DE ATENCION EN EL PACIENTE
TERMINAL

Los Cuidados Paliativos son una especialidad de gran utilidad debido al creciente numero
de pacientes con enfermedades cronicas y oncoldgicas; lo que condiciona que ha corto,
mediano o largo plazo éstos pacientes requieran los servicios que ofrece la paliacion, cuyo
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objetivo es brindar a las personas una buena calidad de vida, satisfaciendo sus necesidades

fisicas, psicosociales y espirituales con una adecuada calidad.

La necesidad de tener conocimiento y evaluar la calidad de los Cuidados Paliativos es
reconocida a nivel internacional. Existen pocos estudios que evallUan la perspectiva de los
pacientes que reciben Cuidados Paliativos, debido a que por su condicion se convierten en
pacientes vulnerables de dificil captacion constituyéndose como un grupo vulnerable. La
calidad de atencion de los pacientes esta basada en normas, en las distintas expectativas y
experiencias que hayan adquirido los pacientes a lo largo de su vida y enfermedad
(Sandsdalen et al., 2016).

En Cuidados Paliativos existen expectativas en cuanto a la calidad del servicio proveniente
de dos actores, uno de ellos es la perspectiva propia del paciente y otro es la perspectiva
del proveedor de salud. La perspectiva del paciente esta compuesta de su estado de salud,
la calidad de vida y la satisfaccién de atencion recibida ya que los pacientes son diversos,
poseen diferentes opiniones acerca de la satisfaccion y de las expectativas en cuanto a la
atencion que estan recibiendo, ademas se encuentra la perspectiva del sistema de salud que
incluye la expectativa propia del profesional, de la institucion, de instituciones externas
evaluadoras de calidad, los estandares tanto cientificos como éticos establecidos por las

autoridades de dicha institucion y los resultados.

Los resultados constituyen una medida confiable de la satisfaccion de la atencion. Los
resultados informados por los pacientes son medidas cientificas que avalan un 6ptimo
control de calidad. A mayor calidad mayor satisfaccion con la atencion recibida. (George,
2011)

Para los pacientes que reciben Cuidados Paliativos es de vital importancia recibir una
adecuada atencién que incluya calidez y calidad, se necesita ademéas de una comunicacién
efectiva entre paciente - médico y familiares - médico acerca de la enfermedad sus
sintomas y el prondstico recordando que no hablamos de pacientes comunes sino de
personas fragiles tanto en la parte fisica como emocional que experimentan a diario un

conjunto de sintomas que alteran su modo de vida 'y su percepcidon frente a la misma que
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ademas cuentan con un tiempo limitado en el cual precisan vivir sus ultimos momentos a
plenitud y en compafiia de su familia.

No se debe dejar de lado las preferencias de los pacientes y las de sus familiares y que

éstas sean tomadas en cuenta y respetadas en la medida de lo posible. (Agency for
Healthcare Research and Quality, 2008) (Dy, 2015) (Shi et al., 2016).
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CAPITULO I1. JUSTIFICACION, OBJETIVOS E HIPOTESIS

2.1. JUSTIFICACION

Los pacientes con enfermedades que abarcan terminalidad pueden poseer enfermedades
tanto oncoldgicas como no oncoldgicas (World Health Organization, 2002) y cada vez
constituyen un namero creciente frente a la demanda de Cuidados Paliativos, mismos que

conforme a la realidad econdémica, politica y de desarrollo difieren de un pais a otro.

En el Ecuador existen leyes que obligan a practicar la atencion paliativa en cada uno de los
niveles de atencién a pesar de lo cual es notoria la ausencia de equipos especializados en
Cuidados Paliativos que brinden a los pacientes un trabajo multidisciplinar adecuado para

solventar sus necesidades.

La necesidad de tener conocimiento y evaluar la calidad de los cuidados paliativos es
reconocida a nivel internacional (Sandsdalen et al., 2015) (World Heath Organization,
2004) mediante la percepcion de cuidados desde la vision del paciente como un aspecto de
la calidad de su atencion (Harden, Burke, Haile, & Estabrooks, 2013) (World Health
Organization, 2006) considerado como transcendental para el desarrollo y la mejora de los
Cuidados Paliativos (World Health Organization, 2006) (Sandsdalen et al., 2015).

El conocimiento de la calidad de la atencion anteriormente ha sido valorada mediante
instrumentos desde la perspectiva del familiar, por ejemplo FAMCARE (Beaumont, 2012),
de los cuidadores no profesionales Evaluacion de los servicios (voces) (Addington-Hall,
Walker, Jones, Karlsen, & McCarthy, 1998) vy la Escala de Evaluacion (CES).Entre los
instrumentos derivados desde la perspectiva del paciente se encuentran : El Proyecto
Canadiense de Cuidado de la Salud (Canhelp) (Services, 2014), Calidad de la atencién al
final de la vida atil (QEOLC) (Engelberg et al., 2010), La calidad de atencién y la
satisfaccion de su vida Util mediante la escala de calidad de atencion (QUEST) (Casarett et
al., 2008).

La ventaja de utilizar instrumentos existentes para medir la calidad de la atencién en salud

de los pacientes terminales es que los mismos se han desarrollado dentro de un contexto de
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cuidados paliativos y por tanto aseguran la medicion de todos los aspectos importantes de

la calidad de atencion desde la perspectiva misma de los pacientes.

El instrumento QPP se basa en un modelo tedrico de la calidad de atencion desde la
perspectiva del paciente (Sandsdalen et al., 2015) desarrollado a partir de entrevistas
utilizando un enfoque de la teoria fundamentada (Sandsdalen et al., 2015), a partir de este
modelo la calidad de atencion puede entenderse a partir de varios aspectos y elementos
relacionados con cuatro dimensiones que son: la competencia medica técnica de los
cuidadores, lo fisico técnico de las condiciones de la organizacion de atencion, el grado de
orientacion, identidad en las actitudes y actividades de los cuidadores y su ambiente

sociocultural.( Sandsdalen et al., 2015).

El presente trabajo de investigacion ha sido realizado con el objetivo de evaluar la calidad
de atencion de los pacientes atendidos en la Unidad Especializada en Cuidados Paliativos
Hospice San Camilo y su comportamiento en base a las distintas condiciones demograficas
propias de cada paciente ya que al poseer un criterio global de calidad sera mas factible la
comprension de la realidad del paciente paliativo lo que como profesionales de salud nos
sensibiliza a buscar opciones que garanticen una mejora del proceso a modo de brindar la

mejor calidad de atencion paliativa posible buscando siempre el bienestar de los pacientes.

2.2. OBJETIVOS
2.2.1. OBJETIVO GENERAL

Evaluar la calidad de la atencién en cuidados paliativos desde la perspectiva del paciente
mediante la aplicacion del instrumento QPP-PC en el Hospice San Camilo periodo 2016.

2.2.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

Evaluar el medio fisico, la identidad personal, las relaciones sociales, la esfera espiritual y

el ambiente familiar en la calidad de atencion en cuidados paliativos.
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Identificar el cumplimiento de las competencias médico técnicas desde la perspectiva del

paciente.

Determinar la calidad de atencion de los cuidados paliativos de acuerdo a las

caracteristicas demograficas y sociales de los pacientes.

Comparar la calidad de atencion relacionada con la modalidad de atencion, tipo de

enfermedad y tiempo de enfermedad.

2.3.  HIPOTESIS

La calidad de atencion en cuidados paliativos brindada en el Hospice San Camilo muestra
una percepcion diferente entre los pacientes en relacion a los factores de modalidad de

atencion, tipo de enfermedad y tiempo de enfermedad.
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CAPITULO Ill. METODOLOGIA

3.1.

TIPO DE ESTUDIO

Estudio de corte transversal que evallo la calidad de atencion en cuidados paliativos desde

la perspectiva del paciente, mismo que se realizd mediante la aplicacion de un instrumento

de analisis cuantitativo especifico para cuidados paliativos QPP-PC, dirigido a todos los

pacientes atendidos la Unidad Especializada Hospice San Camilo.

3.2.

UNIVERSO Y MUESTRA

El presente estudio tomo al total de pacientes hospitalizados y quienes fueron atendidos en

las visitas domiciliarias de los equipos del Hospice San Camilo.

3.3.

3.3.1.

3.3.2.

CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION
CRITERIOS DE INCLUSION

Todos los pacientes hospitalizados y atendidos en el domicilio por parte de la
Unidad Especializada Hospice San Camilo que aceptaron participar
voluntariamente en la investigacion.

Pacientes mayores de 20 afios de edad

Pacientes conscientes de que se encontraban en fase paliativa.

Pacientes que se encontraban hospitalizados durante tres 0 mas dias, 0 que en

atencion domiciliaria recibieron al menos tres visitas.

CRITERIOS DE EXCLUSION

Pacientes que no desearon participar voluntariamente con la investigacion.
Pacientes cuya condicion médica no les permitié colaborar con el trabajo de
investigacion.

Pacientes menores de 20 afios.

Nifios y Adolescentes
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3.4. OPERACIONALIZACION DE LAS VARIABLES

VARIABLE DEFINICION OPERACIONAL DIMENSIONES DEFINICION INDICADORES ESCALA TIPO DE VARIABLE
Conocimiento sobre cuidados paliativos desde el paciente. | Muy en | Variable Politomica.
Aplicacion de conocimientos, | Comunicacion de los profesionales entre si y con y con | desacuerdo:1
Técnica- tecnologias y herramientas para | los pacientes. En
Cientifica. la resolucion de problemas de | Atencién en el momento que el paciente lo requiere. desacuerdo:2
CALIDAD DE | Es el grado en que los medios maés salud. Costo posible y recursos disponibles Indeciso:3
ATENCION deseables se utilizan para alcanzar las Discriminacion en la institucion. De acuerdo:4

mayores mejoras posibles en la salud.

Calidad Humana

O personal

Refiere al aspecto humano de la
atencion, relacion que se
establece entre el proveedor de

servicios y el receptor del

Muy de
acuerdo:5
Informacion disponible y suficiente. Muy en | Variable Politomica.

Trato cordial, amable y con respeto.
Promuevan la honestidad en sus decisiones.

Empatia del personal de atencién con el paciente.

Exista participacion de los pacientes en las decisiones.

desacuerdo:1
En
desacuerdo:2

Indeciso:3

Entorno Fisico.

mismo. Respeto a los derechos de los pacientes. De acuerdo:4
Muy de
acuerdo:5
Muy en

Referido al contexto fisico de
los servicios de salud, sitio en
donde se va a desarrollar la

calidad de atencion.

Comodidad
Ambiente
Limpieza y Orden
Privacidad.

desacuerdo:1

En

desacuerdo:2
Indeciso:3

De acuerdo:4
Muy de
acuerdo:5

Variable Politomica.
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VARIABLE DEFINICION DIMENSIONES DEFINICION INDICADORES ESCALA TIPO DE VARIABLE
OPERACIONAL
Servicio que se realiza en el domicilio de la persona con
Visitas domiciliarias la finalidad de la persona de detectar, valorar, dar soporte
MODALIDAD y seguimiento a los problemas de salud del paciente. Vistas Domiciliarias Si:l
DE Son aquellos procedimientos Pacientes No:2 Cualitativa Dicotomica
ATENCION que se emplean en diferentes Hospitalizados

&mbitos para acompafiar al
paciente de cuidados

paliativos.

Pacientes hospitalizados

La persona que visita un establecimiento de atencion de
la salud por razones de diagnéstico o tratamiento y pasa

la noche en la casa de salud.
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VARIABLE DEFINICION OPERACIONAL INDICADOR ESCALA TIPO DE
VARIABLE
Adulto joven
EDAD DEL | Tiempo que ha vivido una persona u otro ser vivo | Afios Cumplidos 20- 35:1 Cualitativa
PACIENTE contando desde su nacimiento. Adulto Medio | Politomica
35-65 :2
Adulto mayor
Mayor de 65
afios :3
SEXO DEL | Condicién orgénica que distingue hombres de mujeres. Sexo Masculino :1 Cualitativa
PACIENTE Femenino:2
Dicotémica
INSTRUCCION | Conocimientos, habilidades, valores, creencias y habitos de | Afios aprobados. Analfabetos:1 | Cualitativo
DEL un grupo de personas que los transfieren a otras personas, a Primaria :2
PACIENTE través de la narracion de cuentos, la discusion, la Secundaria:3 Dicotémica
ensefianza, la formacion o la investigacion Universidad:4
Soltero Soltero: 1
ESTADO Es la situacion de las personas fisicas determinada por sus Cualitativo
CIVIL DEL | relaciones de familia, provenientes del matrimonio o Casado Casado:2 Politomica.
PACIENTE del parentesco, que establece ciertos derechos y deberes Viudo Viudo:3
Divorciado Divorciado:4
Separado Separado:5
Unién libre Union libre:6
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https://es.wikipedia.org/wiki/Conocimiento
https://es.wikipedia.org/wiki/Aptitud
https://es.wikipedia.org/wiki/Valor_(axiolog%C3%ADa)
https://es.wikipedia.org/wiki/Creencia
https://es.wikipedia.org/wiki/H%C3%A1bito_(psicolog%C3%ADa)
https://es.wikipedia.org/wiki/Persona_f%C3%ADsica
https://es.wikipedia.org/wiki/Familia
https://es.wikipedia.org/wiki/Matrimonio
https://es.wikipedia.org/wiki/Parentesco
https://es.wikipedia.org/wiki/Derechos
https://es.wikipedia.org/wiki/Obligaci%C3%B3n_jur%C3%ADdica

VARIABLE DEFINICION DIMENSIONES | DEFINICION INDICADORES ESCALA TIPO DE
OPERACIONAL VARIABLE
Conjunto de | Enfermedad
enfermedades Oncoldgica:
Enfermedades relacionadas en | Carcinomas.
Las distintas | Oncoldgicas las que se observa | Sarcomas. Cualitativa
alteraciones  del un proceso | Linfomas Enfermedad Dicotémica
TIPO DE | estado fisiolégico descontrolado en | Leucemias. Oncoldgica:
ENFERMEDAD | en una o varias la division de 1
partes del cuerpo, las células del Enfermedad
por causas en cuerpo No
general conocidas, oncolégica:2
manifestada por | Enfermedades Alteracion o | Enfermedad No

sintomas y unos
signos

caracteristicos, 'y
cuya evolucién es
mas o

menos

previsible

No Oncolégicas

desviacion  del
estado fisioldgico
en una o varias
partes del cuerpo,
por causas en
general
conocidas,
manifestada por
sintomas y unos
signos
caracteristicos, y
cuya evolucion es
mas o menos

previsible

oncoldgica:
Demencias
Traumatismos
craneoencefalicos
Insuficiencia
Cardiaca,

renal,

hepética.
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https://es.wikipedia.org/wiki/C%C3%A9lula

VARIABLE DEFINICION INDICADORES | ESCALA TIPO DE
OPERACIONAL VARIABLE
Es el periodo en donde | Tiempo Tiempo en afios Cuantitativa
TIEMPO DE | transcurren  de los | transcurrido
ENFERMEDAD servicios que se

proporcionan al
individuo, con el fin de
promover, proteger y

restaurar su salud.
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35. TECNICAS E INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE LA
INFORMACION

Se realizd la aplicacion del instrumento QPP-PC que se basa en un modelo teorico de
Calidad de Atencion sustentada en la percepcion de los pacientes en general.(26) En
Noruega se realizd la adaptacion de dicho instrumento mediante una amplia revision
cientifica, sumado a la adicién de escalas especificas en cuidados paliativos, dicho
instrumento consta de 4 aspectos a investigarse como lo son: competencia medico técnica
con 12 items, las condiciones fisco técnicas con 3 items, el enfoque orientado a la
identidad con 20 items y el ambiente sociocultural con 17 items. Los items se puntdan de
acuerdo a la escala de Likert. (Anexo 2), ademas se afiadié una ficha con informacién

demogréfica y social (Anexo 3).

La aplicacion del instrumento QPP-PC se efectud previo a la realizacion de una prueba
piloto a 10 pacientes de consulta externa de la Clinica de Continuidad Vozandes “LA Y,

con la finalidad de evaluar la estructura y el lenguaje.

Los resultados de la evaluacion piloto mostraron en los participantes una edad comprendida
entre adultos medios - mayores, grado de instruccion secundaria - superior, sefialaron que el
contenido del test era legible, con buena claridad de las instrucciones y por lo tanto buena
comprension, de una extension adecuada, en cuanto a las sugerencias manifestaron que
seria pertinente: reducir las opciones de respuesta a si 0 no, que existia una confusion entre
sintomas somaticos y psicologicos por lo que proponian una divisién, con respecto al
parametro de higiene pocos de ellos mencionaron que no tenia mayor relevancia al ser
pacientes de consulta externa y que el cuestionario deberia ser aplicado a instituciones tanto

publicas como privadas de salud.

3.6. PLAN DE ANALISIS DE DATOS

La informacién recopilada en los formatos correspondientes, fue ingresada en una base de

datos en Microsoft Excel para posterior limpieza y analisis en SPSS v15.0.
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Las variables cuantitativas se expresaron en promedios y desviaciones estandar y las
cualitativas en frecuencias simples y porcentajes. Para establecer la relacion entre el tipo de
enfermedad y la modalidad de atencidn se us6 Chi cuadrado Fisher, aceptando un nivel de
significacion del 95% (0=0.05).

Para el analisis inferencial de las esferas evaluadas del test QPPC, desagregadas por grupo
de sexo, edad, estado civil, nivel de instruccion, modalidad de atencidn, tiempo de
enfermedad y tipo de enfermedad, se empled Test U de Mann Whitney previo evaluacion
de normalidad mediante test de asimetria y el error tipico de asimetria, aceptando como

valido un nivel de significacion del 95% (0=0.05).

3.7.  ASPECTOSBIOETICOS

El presente trabajo de investigacion se realizé con la aprobacion del comité de ética de la

Unidad Especializada en Cuidados Paliativos Hospice San Camilo.

Una vez elaborado el protocolo del trabajo investigativo el mismo fue evaluado y aprobado
por el Comité de Bioética de la Pontificia Universidad Catolica del Ecuador para proceder a

su ejecucion.

La aplicacion del instrumento dirigido a los pacientes se llevd a cabo una vez que éstos
entregaron su autorizacion tanto verbal como escrita de acceder voluntariamente a su

participacion mediante la obtencidn del consentimiento informado de la OMS. (Anexo 1)

Las autoras de la investigacion se comprometieron a mantener en todo momento una
actitud de respeto, cordialidad y humanismo, ademéas se garantiza que todos los datos
obtenidos durante la investigacion no seran filtrados, y seran de uso exclusivo del trabajo

de investigacion respetando la confidencialidad.
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CAPITULO IV. RESULTADOS

4.1. ANALISIS DESCRIPTIVO

Se estudiaron a un total de 47 pacientes cronicamente enfermos atendidos en la Unidad

Especializada en Cuidados Paliativos “Hospice San Camilo”.

Caracteristicas demogréaficas: Distribuidas por sexo, en donde la edad promedio de los
sujetos estudiados fue 70.2 + 18.5 afios (Rango: 20 — 97 afios), divididosen <y >0 =a 65
afios de edad, encontrando predominio de pacientes adultos mayores en ambos sexos. En
cuanto al estado civil de la poblacion estudiada se dividid en pacientes con pareja
correspondiente a los casados y aquellos que viven en unién libre y sin pareja
correspondiente a pacientes solteros, divorciados, separados y viudos, con predominio de
pacientes con pareja para el sexo masculino en tanto que en el sexo femenino predominan
las pacientes sin pareja. En relacion con el nivel de instruccién constituye como
predominante para los pacientes masculinos la instruccion primaria, mientras que para el
sexo femenino la instruccion secundaria. En cuanto a la modalidad de atencién, ésta fue
predominantemente domiciliaria en ambos sexos. De acuerdo al tipo de enfermedad fue
predominantemente oncoldgica para ambos sexos y finalmente con respecto al tiempo de
enfermedad y tomando una media de 4 afios su comportamiento fue de mayor tiempo de

evolucidn en el sexo masculino en relacion al femenino. (Tabla 1).

Tabla 1 Caracteristicas demograficas distribucion por sexo.

INDICADORES
Masculino (n=14) Femenino (n=33)

Edad
< 65 afios 35,7% 33.3%

>= 65 afos 64,3% 66,7%
Estado Civil

Con pareja 57,1% 41,2%

Sin pareja 42,9% 58,8%
Instruccion

Analfabeto 7,1% 12,1%
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Primaria 35,7% 24.2%

Secundaria 28,6% 45,5%

Superior 28,6% 18,2%
Modalidad de Atencion

Hospitalaria 7,1% 33,3%

Domiciliaria 92,9% 66,7%

Tipo de Enfermedad

Oncoldgica 71,4% 51,5%

No Oncologica 28,6% 48,5%
Tiempo de Enfermedad

< 4 afnos 42,9% 51,5%

>= 4 afios 57,1% 48,5%

La dimensidn que posee una mejor percepcion de los pacientes es el Enfoque Orientado a
la ldentidad con una valor de evaluacion global de 3,79 misma que incluye cuatro
componentes de los cuales el que alcanzo la mejor evaluacion percibida por los paciente
fue la honestidad con un valor de 3,96; la segunda dimensién mejor evaluada fue el
ambiente sociocultural con una valor de evaluacion global de 3,59 misma que incluye seis
componentes de los cuales el que alcanzo la mejor evaluacion percibida por los paciente
fue el de familiares y amigos con un valor de 3,83; la tercera dimension mejor evaluada fue
la de las condiciones fisico técnicas con una valor de 3,34 misma que incluye un
componente general de evaluacion y por ultimo se encuentra la dimension de la
competencia medico técnica con una valor de evaluacion de 2,09 misma que incluye tres
componentes de los cuales el que alcanzo la mejor evaluacion fue el cuidado médico con
un valor de 3,51. (Tabla 2).

Tabla 2 Puntajes promedio por dimensiones y factores evaluados.

Hospital San Camilo

Dimensiones / Factores

Competencia médico Técnica 2.09+0.80

Mejora Sintomas 1.87 +0.88
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Fatiga/Agotamiento 1.92+1.59
Cuidado Medico 3.51+1.20
Higiene Personal 3.45+1.23
Condiciones Fisico Técnicas 3.34+0.65
Acceso, Ayuda,

Alimentos, Equipos 3:3420.65
Enfoque Orientado a la Identidad 3.79+£0.30
Respeto y Empatia 3.94+0.24
Honestidad 3.960.20
Informacion 3.57+0.68
Participacion 3.77£0.47
Ambiente Socio Cultural 3.59+ 0.46
Espiritual y Existencial 3.28+0.91
Significatividad 3.76 £ 0.50
Familiares y Amigos 3.83+£0.56
Continuidad 3.28 +0.89
Planificacion y Cooperacion 3.73 £0.65
Ambiente 3.62 +0.85

4.2.  ANALISIS BIVARIAL

Las puntuaciones de calidad percibida por los pacientes para la dimension de la
competencia médico técnica en el sexo masculino fue de 1,98 y en el sexo femenino de
2,13; para la dimension de las condiciones fisico técnicas en el sexo masculino fue de 3,16
y en el sexo femenino de 3,41; para la dimension del enfoque orientado a la identidad en
el sexo masculino fue de 3,79 y en el sexo femenino de 3,78 y para la dimensién del
ambiente sociocultural en el sexo masculino fue de 3,56 y en el sexo femenino de 3,59.
Obteniendo una mejor percepcion global del sexo femenino en tres de las cuatro esferas
evaluadas. Encontramos un valor estadisticamente significativo en el factor de higiene

personal, siendo mayor en mujeres con 3,66 en relacion a los hombres 2,92. (Tabla 3).

-39 -



Tabla 3 Calidad de atencidn por sexo.

Dimensiones / Factores

Sexo

Masculino (n=14)

Femenino (n=33)

P*

Competencia médico 1.98 +0.99 2.13+£0.71 >0.05
Técnica
Mejora Sintomas 1.77+1.16 1.91+0.75 >0.05
Fatiga/Agotamiento  1.85 + 1.61 1.93+£1.59 >0.05
Cuidado Medico 3.42+1.28 3.54+1.17 >0.05
Higiene Personal 292 +1.54 3.66 +1.02 <0.05
Condiciones Fisico Técnicas 3.16 +0.61 3.41+0.65 >0.05
Acceso, Ayuda, 3.16 £ 0.61 3.41 +0.65 >0.05
Alimentos, Equipos
Enfoque Orientado a la 3.79%+0.4 3.78 £0.25 >0.05
Identidad
Respeto y Empatia  3.96 £ 0.13 3.92+0.27 >0.05
Honestidad 3.93+£0.27 3.97+£0.17 >0.05
Informacion 3.61£0.69 3.56 £ 0.68 >0.05
Participacién 3.73+0.59 3.78+0.41 >0.05
Ambiente Socio Cultural 3.56 £0.52 3.59+£0.44 >0.05
Espiritual y 314%11 3.34+0.83 >0.05
Existencial
Significatividad 3.68 +0.61 3.79+0.45 >0.05
Familiares y 3.93+0.27 3.79£0.63 >0.05
Amigos
Continuidad 3.4+£0.92 3.22+£0.88 >0.05
Planificacién y 3.67+0.57 3.75+0.68 >0.05
Cooperacion
Ambiente 342+1.01 3.69+0.77 >0.05

* Test U-Mann Whitney.

Las puntuaciones de calidad percibida por los pacientes para la dimension de la
competencia médico técnica en < de 65 afios fue de 2,13 y en pacientes de edad > 0 = a 65

afios de 2,07; para la dimensién de las condiciones fisico técnicas en < de 65 afios fue de
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3,28 y en pacientes de edad > o = a 65 afios de 3,37; para la dimension del enfoque
orientado a la identidad en < de 65 afios fue de 3,79 y en pacientes de edad > 0 = a 65 afios
de 3,78 y para la dimension del ambiente sociocultural en < de 65 afios fue de 3,52 y en
pacientes de edad > 0 = a 65 afios de 3,62. Obteniendo una igualitaria percepcion por edad
en 2 de las cuatro dimensiones evaluadas respectivamente. Encontramos un valor
estadisticamente significativo en el factor de honestidad, siendo mayor en los pacientes de

edad = 0 > a 65 afios con 4,00 en relacién a los pacientes < de 65 afios con 3,88. (Tabla 4).

Tabla 4 Calidad de atencidn por grupos de edad.

Dimensiones / Factores Grupo de edad
<65 afios (n=16)  >65 afios (n=31)
Competencia médico 2.13+0.79 2.07 £0.82 >0.05
Técnica
Mejora Sintomas 1.965 £ 0.86 1.82+0.91 >0.05
2.00£0.75 1.87 £1.52 >0.05
Fatiga/Agotamiento
Cuidado Medico 3.19+1.47 3.68+1.01 >0.05
Higiene Personal 3.38 £1.26 3.48 £1.23 >0.05
Condiciones Fisico 3.28 £0.65 3.37£0.65 >0.05
Técnicas
Acceso, Ayuda,  3.28 £0.65 3.37 £0.65 >0.05
Alimentos,
Equipos
Enfoque Orientado a la 3.79+0.35 3.78 £0.28 >0.05
Identidad
Respeto y 3.9440.15 3.94+0.28 >0.05
Empatia
Honestidad 3.88+0.34 4.00+0.00 <0.05
Informacion 3.68 +0.58 3.51+0.72 >0.05
Participacion 3.67 £0.60 3.82+0.39 >0.05
Ambiente Socio Cultural ~ 3.52 +0.58 3.62+ 0.39 >0.05
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Espiritual y 3.14+1.11 3.36 £0.81 >0.05

Existencial

Significatividad  3.77 £ 0.56 3.75+0.47 >0.05
Familiares y 3.79%£0.75 3.90 £ 0.42 >0.05
Amigos
Continuidad 3.31+1.08 3.26 +0.79 >0.05
Planificacion y 3.65x0.75 3.77 £0.60 >0.05
Cooperacion
Ambiente 3.50 £0.97 3.68 £0.79 >0.05

* Test U-Mann Whitney.

Las puntuaciones de calidad percibida por los pacientes para la dimension de la
competencia médico técnica en los pacientes con pareja fue de 2,06 y en los pacientes sin
pareja de 2,10; para la dimension de las condiciones fisico técnicas técnica en los
pacientes con pareja fue de 3,32 y en los pacientes sin pareja de 3,35; para la dimensién
del enfoque orientado a la identidad en los pacientes con pareja fue de 3,81 y en los
pacientes sin pareja de 3,77 y para la dimension del ambiente sociocultural en los pacientes
con pareja fue de 3,53 y en los pacientes sin pareja de 3,62. Obteniendo una mejor
percepcion global de los pacientes sin pareja en tres de las cuatro esferas evaluadas. Sin

embargo, no hubo diferencias estadisticamente significativas. (Tabla 5).

Tabla 5 Calidad de atencion por estado civil.

_ ) Estado Civil
Dimensiones / Factores

Con pareja (n=22) Sin pareja (n=25)

Competencia médico 2.06 +0.79 2.10+0.82 >0.05
Técnica
Mejora Sintomas 1.88 +0.81 1.87 +£0.95 >0.05
2.00+£1.63 1.86 + 1.58 >0.05
Fatiga/Agotamiento
Cuidado Medico  3.21 +1.58 3.71+0.81 >0.05
Higiene Personal 3.26 +1.41 3.57 £1.10 >0.05
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Condiciones Fisico 3.32 +0.63 3.35 +0.66 >0.05

Técnicas

Acceso, Ayuda,  3.32 £0.63 3.35 +£0.66 >0.05
Alimentos,
Equipos
Enfoque Orientado a la 3.81+0.35 3.77 £0.27 >0.05
Identidad
Respeto y 3.96+0.13 3.93+0.30 >0.05
Empatia
Honestidad 3.95+0.23 3.96 +0.19 >0.05
Informacion 3.65 +0.69 3.52 +0.68 >0.05
Participacion 3.75 +0.55 3.78 £0.42 >0.05
Ambiente Socio Cultural ~ 3.53 £ 0.53 3.62 £0.42 >0.05
Espiritual y 3.23%0.94 3.31+0.91 >0.05
Existencial
Significatividad  3.80 £ 0.40 3.72+0.56 >0.05
Familiares y 391+0.24 3.77 £0.69 >0.05
Amigos
Continuidad 2.95+1.08 3.50 +0.65 >0.05
Planificacion y 3.65%0.70 3.78 £ 0.62 >0.05
Cooperacion
Ambiente 3.53+0.96 3.68 £0.77 >0.05

* Test U-Mann Whitney.

Las puntuaciones de calidad percibida por los pacientes para la dimension de la
competencia médico técnica en pacientes analfabetos y de instruccion primaria fue de 2,12
y para pacientes de instruccion secundaria y superior de 2,07; para la dimension de las
condiciones fisico técnicas en pacientes analfabetos y de instruccion primaria fue de 3,15y
para pacientes de instruccion secundaria y superior de 3,46; para la dimension del enfoque
orientado a la identidad en pacientes analfabetos y de instruccion primaria fue de 3,82 y
para pacientes de instruccién secundaria y superior de 3,77 y para la dimension del
ambiente sociocultural en pacientes analfabetos y de instruccién primaria fue de 3,65 y
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para pacientes de instruccién secundaria y superior de 3,55. Obteniendo una mejor
percepcion global de los pacientes analfabetos y de instruccion primaria en tres de las
cuatro esferas evaluadas. Encontramos un valor estadisticamente significativo en el factor
de higiene personal, siendo mayor en pacientes con instruccion secundaria y superior con
3,59 en relacion con los pacientes analfabetos y de instruccion primaria con 3,22. (Tabla
6).

Tabla 6 Calidad de atencidon por nivel de instruccion.

Instruccién

Dimensiones / Factores Analfabeta - Secundaria-

primaria (n= 18) Superior (n=29)

Competencia médico 2.12 +0.63 2.07 £0.90 >0.05
Técnica
Mejora Sintomas 1.88 £ 0.69 1.87 £ 0.99 >0.05
2.06 £ 1.59 1.82 + 161 >0.05
Fatiga/Agotamiento
Cuidado Medico 3.56 +1.15 3.48 £1.24 >0.05
Higiene Personal 3.22 +£1.22 3.59 +1.24 <0.05
Condiciones Fisico 3.15 +0.75 3.46 *0.56 >0.05
Técnicas
Acceso, Ayuda, 3.15 £0.75 3.46 +0.56 >0.05
Alimentos,
Equipos
Enfoque Orientado a la 3.82+0.36 3.77 +0.27 >0.05
Identidad
Respeto y 3.97+0.12 3.92 £0.29 >0.05
Empatia
Honestidad 3.94 +0.24 3.97 £0.19 >0.05
Informacion 3.64 £0.67 3.53+0.69 >0.05
Participacion 3.78 £0.55 3.76 £0.42 >0.05
Ambiente Socio Cultural ~ 3.65 + 0.48 3.55+0.46 >0.05
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Espiritual y 3.46 £0.71 3.17 £1.01 >0.05

Existencial

Significatividad  3.89 +0.32 3.67 £0.57 >0.05
Familiares y 3.93 £0.24 3.77 £0.68 >0.05

Amigos
Continuidad 3.36 £1.02 3.37 20.79 >0.05
Planificacion y 3.74 +0.56 3.72 £0.71 >0.05

Cooperacion

Ambiente 3.61 +0.92 3.62 +0.82 >0.05

* Test U-Mann Whitney.

Las puntuaciones de calidad percibida por los pacientes para la dimension de la
competencia médico técnica en los pacientes hospitalizados fue de 1,96 y en los pacientes
domiciliarios de 2,50; para la dimension de las condiciones fisico técnicas en los pacientes
hospitalizados fue de 3,26 y en los pacientes domiciliarios de 3,59; para la dimension del
enfoque orientado a la identidad en los pacientes hospitalizados fue de 3,86 y en los
pacientes domiciliarios de 3,65 y para la dimension del ambiente sociocultural en los
pacientes hospitalizados fue de 3,61 y en los pacientes domiciliarios de 3,49. Obteniendo
una igualitaria percepcién por edad en 2 de las cuatro dimensiones evaluadas
respectivamente. Encontramos un valor estadisticamente significativo en dos dimensiones:
a) competencia medico técnica, siendo mayor en los pacientes hospitalarios con 2,50 en
relacion a los pacientes domiciliarios con 1,96; b) enfoque orientado a la identidad, siendo
mayor en los pacientes domiciliarios con 3,86 en relacién a los pacientes hospitalarios con
3,65. (Tabla 7).

Tabla 7 Calidad de atencion por modalidad de atencion.

Modalidad de Atencién

Dimensiones / Factores Domiciliario  (n= Hospitalario

36) Mixto (n=11)
Competencia médico 1.96 +0.83 2.50 £ 0.56 <0.05
Técnica
Mejora Sintomas 1.75 +0.92 2.26 £ 0.64 >0.05
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1.69+1.64 264+1.21 >0.05
Fatiga/Agotamiento

Cuidado Medico 3.39+1.34 3.91+0.30 >0.05
Higiene Personal 3.28 +1.37 4.00 +0.00 >0.05
Condiciones Fisico 3.26 £0.67 3.59 +0.49 >0.05
Técnicas
Acceso, Ayuda,  3.26 £0.67 3.59 +0.49 >0.05
Alimentos,
Equipos
Enfoque Orientado a la 3.86 £0.30 3.65+0.30 <0.05
Identidad
Respeto y 3.98+0.10 3.82 +0.46 >0.05
Empatia
Honestidad 3.94 +0.23 4.00 £0.00 >0.05
Informacion 3.67+0.63 3.24 £0.74 >0.05
Participacion 3.7 £0.48 3.75+0.46 >0.05
Ambiente Socio Cultural ~ 3.61 + 0.45 3.49+051 >0.05
Espiritual y 3.33+0.92 3.11 £0.90 >0.05
Existencial
Significatividad  3.78 £ 0.51 3.68 £ 0.46 >0.05
Familiares y 3.85%£051 3.76 £0.70 >0.05
Amigos
Continuidad 3.29 +0.95 3.24 +0.68 >0.05
Planificacion y 3.76 £0.56 3.62 £0.89 >0.05
Cooperacion
Ambiente 3.67 £0.79 3.46 £1.04 >0.05

* Test U-Mann Whitney.

Las puntuaciones de calidad percibida por los pacientes para la dimension de la
competencia médico técnica en pacientes con un tiempo de enfermedad < a 4 afios fue de
1,96 y para pacientes con un tiempo de enfermedad > o = a 4 afios de 2,21; para la

dimensién de las condiciones fisico técnicas en pacientes con un tiempo de enfermedad <
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a 4 afos fue de 3,40 y para pacientes con un tiempo de enfermedad > o0 = a 4 afios de 3,28;
para la dimension del enfoque orientado a la identidad en pacientes con un tiempo de
enfermedad < a 4 afos fue de 3,80 y para pacientes con un tiempo de enfermedad >0 = a 4
afios de 3,78 y para la dimension del ambiente sociocultural en pacientes con un tiempo de
enfermedad < a 4 afios fue de 3,60 y para pacientes con un tiempo de enfermedad >0=2a4
afios de 3,58. Obteniendo una mejor percepcion global de los pacientes con un tiempo de
enfermedad < a 4 afios en tres de las cuatro esferas evaluadas. Sin embargo, no hubo

diferencias estadisticamente significativas. (Tabla 8).

Tabla 8 Calidad de atencion por tiempo de enfermedad.

Tiempo de enfermedad

>=4 afos(n=24)

Dimensiones / Factores

< 4 aflos(n= 23)

Competencia médico 1.96 +0.79 2.21+0.81 >0.05
Técnica
Mejora Sintomas 1.69 £0.81 2.04 £0.93 >0.05
1.65+1.58 2.17 +1.58 >0.05
Fatiga/Agotamiento
Cuidado Medico 3.57 +1.16 3.46 +1.25 >0.05
Higiene Personal 3.48 +1.27 3.42+1.21 >0.05
Condiciones Fisico 3.40 +0.54 3.28£0.74 >0.05
Técnicas
Acceso, Ayuda, 3.40 £0.54 3.28 £0.74 >0.05
Alimentos,
Equipos
Enfoque Orientado a la 3.80 +0.26 3.78+0.34 >0.05
Identidad
Respeto y 3.90+0.33 3.98 £0.10 >0.05
Empatia
Honestidad 4.00 +0.00 3.92 +0.28 >0.05
Informacion 3.61 +0.67 3.54 +0.69 >0.05
Participacion 3.78 £0.42 3.75 £0.52 >0.05
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Ambiente Socio Cultural ~ 3.60 + 0.48 3.58 £ 0.46 >0.05

Espiritual y 3.28 £0.92 3.28 £0.92 >0.05
Existencial

Significatividad  3.79 £ 0.37 3.72+0.60 >0.05

Familiares y 3.87+0.49 3.79+£0.62 >0.05
Amigos

Continuidad 3.36 +0.81 3.19 +0.96 >0.05

Planificacion y 3.66£0.79 3.79+£0.48 >0.05

Cooperacion

Ambiente 3.61 +0.94 3.63+0.67 >0.05

* Test U-Mann Whitney.

Las puntuaciones de calidad percibida por los pacientes para la dimension de la
competencia médico técnica en pacientes oncolégicos fue de 2,28 y para pacientes no
oncoldgicos de 1,71; para la dimension de las condiciones fisico técnicas en pacientes
oncologicos fue de 3,21 y para pacientes no oncologicos de 3,59; para la dimension del
enfoque orientado a la identidad en pacientes oncologicos fue de 3,81 y para pacientes no
oncologicos de 3,75 y para la dimension del ambiente sociocultural en pacientes
oncoldgicos fue de 3,62 y para pacientes no oncologicos de 3,51. Obteniendo una mejor
percepcion global de los pacientes oncoldgicos en tres de las cuatro esferas evaluadas.
Encontramos un valor estadisticamente significativo en dos factores: a) mejora de
sintomas, siendo mayor en los pacientes oncoldgicos con 2,09 en relacién a los pacientes
no oncoldgicos con 1,44; b) Ayuda, alimentos y equipos, siendo mayor en los pacientes no
oncologicos 3,59 en relacion a los pacientes oncolégicos 3,21.(Tabla 9).

Tabla 9 Calidad de atencidn por tipo de enfermedad.

Tipo de Enfermedad

Dimensiones / Factores

Oncoldgica(n= \[o)

oncoldgica g

31)

Competencia médico 2.28 + 0.65 1.71+£0.95 <0.05
Técnica
Mejora Sintomas 2.09 +0.68 1.44 +1.08 <0.05
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2.16 £1.49 1.44+1.71 >0.05
Fatiga/Agotamiento
Cuidado Medico 3.61+1.12 3.31+1.35 >0.05
Higiene Personal 3.52 +1.15 3.31+1.40 >0.05
Condiciones 3.21 +0.60 3.59 +0.68 <0.05
Técnicas
Acceso, Ayuda,  3.21 +0.60 3.59 +0.68 <0.05
Alimentos,
Equipos
Enfoque Orientado a la 3.81£0.31 3.75+0.30 >0.05
Identidad
Respeto 397+0.11 3.88 £0.39 >0.05
Empatia
Honestidad 3.94 +0.25 4.00 £0.00 >0.05
Informacion 3.63 +£0.65 3.46 £0.74 >0.05
Participacion 3.74 £0.50 3.81 +0.40 >0.05
Ambiente Socio Cultural ~ 3.62 + 0.47 3.51+045 >0.05
Espiritual 3.44 +0.81 2.97 £1.04 >0.05
Existencial
Significatividad  3.77 £ 0.46 3.72+0.58 >0.05
Familiares 3.82+0.55 3.85+0.58 >0.05
Amigos
Continuidad 3.30+0.91 3.23 +0.87 >0.05
Planificacion 3.72 £0.57 3.74+£0.79 >0.05
Cooperacion
Ambiente 3.58 +0.85 3.69 +0.87 >0.05

* Test U-Mann Whitney.



CAPITULO V

51. DISCUSION

Los pacientes que reciben Cuidados Paliativos, son pacientes que tienen mdaltiples
necesidades, ellos desean controlar ciertas limitaciones y problemas entre las que se cabe
destacar el deterioro fisico y la pérdida de autonomia que van presentando en el trascurso
de la enfermedad y que intervienen en su vida diaria. Se afirma que, si existe una pronta
integracion de los cuidados paliativos, esto da como resultado una mejoria de la calidad de
vida de los pacientes con enfermedades cronicas. (Strohbuecker, Eisenmann, Galushko,
Montag, & Voltz, 2011).

En la presente investigacion las dimensiones con mejor puntuacion fueron: enfoque
orientado a la identidad y ambiente sociocultural; dato que se encuentra en discordancia
con diversos estudios europeos que revelan una mejor percepcion en la dimension de la
competencia medico técnica; es decir, sobresale el componente intelectual y técnico
(Sandsdalen, Rystedt, et al., 2015), esto estaria probablemente explicado por las
condiciones culturales propias de los individuos latinoamericanos y europeos, multiples
estudios antropoldgicos destacan que la union de europeos con indigenas generd un grupo
humano con alto nivel de empatia, solidaridad y carisma. (Mcdonnell & College, 2015)
(Bradley, Frizelle, & Johnson, 2011) (Hopkinson & Hallett, 2001).

Literatura canadiense afirma que los factores de significatividad y espiritualidad
correspondientes a la dimensioén de ambiente sociocultural presentan baja puntuacion, lo
cual se encuentra en contraposicién con el presente trabajo de investigacion. (Heyland et
al., 2010).

En cuanto a la distribucién por sexo se mostrd un predominio de pacientes de sexo
femenino correspondientes al 70.2%, en relacion con el sexo masculino, aquello estaria
explicado, ya que las mujeres son méas propensas a sufrir distintas enfermedades cronicas
(Davies & Higginson, 2010) (Sanchez-Holgado, Gonzalez-Gonzalez, & Torijano-
Casalengua, 2016) y enfermedades oncoldgicas, en una relacién 2:1 con los hombres
(Ferreira-Salazar, Garcia-Garcia, Macias-Leiva, Pérez-Avellaneda, & Tomsich, 2013).
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Se obtuvo que las mujeres tuvieron una mejor percepcion en el factor higiene personal,
esto se explicaria debido al modelo social habitual en que las mujeres desde el inicio de los
tiempos han sido estereotipadas como “cuidadoras de la salud de su familia”, pudiendo
considerarse que también cuidan adecuadamente de su propia salud e higiene ; sin embargo
diversos estudios de indole social no han evidenciado que existan diferencias a nivel de
autocuidado entre hombres y mujeres, es decir, que la mujer aunque se dedique mas que el
hombre a cuidar de su familia, cuando se trata de cuidarse ella, no lo hace mejor 0 mas
adecuadamente que su compafero, pues esta actividad no la incorpora a su proyecto de
vida y no la percibe como una autorresponsabilidad necesaria para mantener su salud y
bienestar.(Millan, 2012).

Tomando en cuenta la edad de los pacientes, el rango de los participantes fue entre los 20 y
97 afios, con un predominio de pacientes > de 65 afios. En los resultados se determin6 que
en el factor Honestidad, existe una mejor percepcion en pacientes de edad igual o mayor a
65 afios en relacion con los pacientes de menor edad ; resultados que concuerdan con
diversos estudios en los cuales se resalta la importancia de la honestidad valorada desde el
punto de vista de los adultos mayores frente al accionar sanitario expresado en el trato
mutuo y a su vez traducido en una adecuada respuesta al tratamiento y que los mismos se
sienten mas satisfechos con los servicios de salud en general en relacién los pacientes
jévenes. (Addington-Hall & O’Callaghan, 2009); (Mcdonnell & College, 2015); (Kvist,
Voutilainen, Méantynen, & Vehvilainen-Julkunen, 2015).

La literatura demuestra que el valor de la honestidad es reconocido como un aspecto
fundamental de la relacion entre los pacientes y el personal de salud en Cuidados Paliativos
(Sandsdalen, Hov, Haye, Rystedt, & Wilde-Larsson, 2015).

En cuanto a la distribucién por estado civil de la poblacién estudiada, el grupo mayoritario
lo representan los pacientes casados con el 40.4% del total de pacientes, quienes en
relacion con los deméas pacientes quienes se encuentran en ausencia de una pareja no
reflejan diferencias estadisticamente significativas en nuestro estudio lo cual no se
encuentra en concordancia con estudios previos en los que se afirman que las personas
casadas, poseen un mayor apoyo social percibido probablemente por parte de su conyuge.
(Calero Romero, 2012).
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En cuanto al nivel de instruccion existié una relacion estadisticamente significativa en el
factor de higiene personal con una mejor percepcion de los pacientes de instruccion
secundaria y superior frente a los pacientes analfabetos y de instruccidn primaria, esto pone
de manifiesto que para las personas con un mayor nivel de instruccién, es muy importante
mantener su imagen a través de una adecuada higiene personal y que por ende necesiten de
mayor ayuda por parte del personal de enfermeria o auxiliar para poder satisfacer sus

necesidades personales.(Kvist et al., 2015).

En cuanto a los resultados obtenidos por modalidad de atencidn tenemos un predominio de
la modalidad domiciliaria con el 76,6%. Los pacientes de cuidados paliativos a nivel global
estan siendo mayormente atendidos en sus casas, hecho que es visto como el "patron oro”
en donde su aplicacion pudiera considerarse factible de aplicacién a todo paciente terminal.
(Teno et al., 2004). La permanencia de los pacientes en su domicilio permite mantener por
mas tiempo la funcionalidad del enfermo quien disfruta de mayor libertad de movimientos
y ejerce mas control sobre si mismo. (Lysaght Hurley, Strumpf, Barg, & Ersek, 2014).
Encontramos diferencias estadisticamente significativas en la dimension de la competencia
medico técnica, siendo percibida de mejor manera en los pacientes hospitalizados en
relacion con los pacientes domiciliarios, resultado que concuerda con un estudio que
afirma que a nivel hospitalario existe una mejor comunicacién con los pacientes y las
familias, un adecuado trato por parte del personal y un ambiente mas propicio para que se
Ileve a cabo una adecuada relacion médico paciente ; por lo tanto un mejor cumplimiento
del tratamiento y por consiguiente alivio de su sintomatologia. (Addington-Hall &
O’Callaghan, 2009).

Ademas, en la literatura declara que el hospicio es un centro por excelencia para
proporcionar Cuidados Paliativos. (Brogaard, Neergaard, Sokolowski, Olesen, & Jensen,
2012), y es el lugar apropiado en el cual deberan estar acogidos los pacientes terminales.
El Hospicio es una institucion desarrollada para hacer frente a las necesidades
multidimensionales de los pacientes que sufren de enfermedades avanzadas y sus familias,
constituyéndose como un elemento integral. (Carlson, Morrison, Holford, & Bradley,
2007).
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Otros estudios afirman que en los pacientes domiciliarios presentan ciertos inconvenientes,
como son: seguridad en el hogar, control de infecciones, control de sintomas y caidas, lo
que podria explicar por qué la competencia medico técnica tendria una diminucién de la

percepcion en dichos pacientes. ( Lang, Edwards, & Fleiszer, 2008 ).

Otra de las dimensiones en la que obtuvimos diferencias estadisticamente significativas por
modalidad de atencion es el enfoque orientado a la identidad en las personas que reciben
Cuidados Paliativos en sus hogares, resultado que se encuentra en contraposicion con un
estudio que obtuvo puntuaciones altas en el enfoque orientado a la identidad pero a nivel
hospitalario (Larsson, Larsson, & Carlson, 2004), sefialando que existen necesidades que
no son satisfechas en casa, lo que confirma que los equipos de atencion domiciliaria
deberian poseer herramientas humanas de alta calidad para satisfacer la dimension a nivel

domiciliario.(Ventura, Burney, Brooker, Fletcher, & Ricciardelli, 2014).

Los puntajes promedio por dimensiones y factores en relacién al tiempo de enfermedad no
mostraron diferencias estadisticamente significativas de percepcidén entre grupos,
resultados que difieren de lo sefialado en diversos estudios en los cuales se encontrd
asociacion entre un tiempo prolongado de enfermedad con mayor dificultad en control de
sintomas por cronicidad, aparente resistencia a medicamentos utilizados con anterioridad e
indisposicion del paciente y su familia por un cansancio expresado tanto a nivel fisico
como emocional (Munn, Hanson, Zimmerman, Sloane, & Mitchell, 2006)(Stevenson &
Bramson, 2009).

La mayor parte de los enfermos cronicos que reciben Cuidados Paliativos presentan
patologias de tipo oncoldgicos con el 66% del total de pacientes constituyéndose como el
grupo predominante. Entre los resultados se observé que los pacientes con enfermedades
oncol6gicas muestran una mejor percepcion en la dimension de la competencia médico
técnica y dentro de ésta al factor mejora de sintomas a diferencia de los pacientes no
oncologicos; en relacion de lo cual existen estudios que afirman que los pacientes
oncologicos presentan como sintoma principal, el dolor, y que ademas tiene un llamado
“dolor total”, que involucra sufrimiento a nivel del nucleo familiar como personal hecho
que pudiera explicar el porqué los pacientes oncol6gicos buscan una atencién que cumpla

con las expectativas requeridas (Minsal, 2011) .
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Ademas se determind entre los resultados que los pacientes no oncologicos tienen mejor
percepcion en la dimension de condiciones fisico técnicas lo que no concuerda con trabajos
de investigacion previos en los que se ha revelado que los pacientes no oncolégicos poseen
menos informacién en relacion a los pacientes oncoldgicos, por lo tanto éstos poseen una
menor compresion en lo que respecta a su cuidado dentro de lo que estaria enmarcado el
acceso, ayuda y el suministro de alimentos y proporcion de equipos necesarios para su
beneficio. (Murray et al., 2012).

Estudios realizados en base al factor de comunicacion revelan insatisfaccion percibida
tanto por el paciente como por la familia (Burge et al., 2014), lo que discrepa del estudio
efectuado mismo que es percibido como adecuado por parte de los pacientes. Una buena
relacion médico-paciente, basada en la confianza, ayuda a que el paciente acepte y
participe de una adecuada comunicacion y por lo tanto adquiera informacion util sobre su
enfermedad. (Black, 2013)(Bausewein et al., 2011). La comunicacion efectiva, compartir
la toma de decisiones y el cuidado hacia los pacientes constituye un aspecto de vital
importancia en la implementacion y desarrollo de los Cuidados Paliativos. (Virdun et al.,
2015) .

En concordancia con la investigacion (Larsson et al., 2004), la opinion de los pacientes
sobre la calidad de su atencion en comparacion con la de los miembros de la familia o
cuidadores encontrd un alto grado de congruencia perceptual en donde a pesar que en el
presente estudio se realizd una evaluacion especifica dirigida a los pacientes, se pudo
evidenciar frecuentemente la corroboracion tanto verbal como no verbal dada por los
familiares, asi como su gran carifio y agradecimiento con todos y cada uno de los

miembros del equipo.

Una limitacion del trabajo de investigacion efectuado, se encuentra en el ndmero de
participantes, que se bien estd enmarcada dentro de la muestra minima esperable citado en
la literatura, (Sandsdalen, Rystedt, et al., 2015) consideramos que debe darse seguimiento
con un nimero mayor de participantes y por lo tanto obtener una mayor tasa de respuesta

que garantizaria ain mas el nivel de confiabilidad de sus resultados.
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Si bien en la investigacion se evalud la realidad percibida es importante tomar en cuenta la
realizacion futura de la importancia de la subjetividad, aspecto de connotacion relevante en
cuanto a calidad y una mejor comprension de la expectativa real del paciente con respecto
de los cuidados paliativos, la presente investigacion como un primer intento procurd la
validacion de lenguaje y estructura de éste instrumento, el cual constituye una herramienta
de gran valor y calidad estadisticamente demostrado en ser la voz de los pacientes
paliativos con la finalidad de que en un futuro se realicen intervenciones investigativas

Optimas.
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CAPITULO VI. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

6.1.

CONCLUSIONES

En cuanto a la distribucion por sexo se mostrd un predominio de pacientes de sexo

femenino correspondiente al 70.2%.

El rango de edad de los participantes se situ6 entre los 20 a 97 afios de edad.

En cuanto a la distribucion por estado civil de la poblacion estudiada, el grupo
mayoritario lo representan los pacientes con pareja con el 57,1% de los cuales la

mayoria corresponden al sexo masculino.

La relacion con el nivel de instruccién de la poblacion general ésta fue

mayoritariamente secundaria con el 40.4%.

En cuanto a la modalidad de atencién, ésta fue predominantemente domiciliaria en

un76.6%, seguida por la mixta y hospitalaria en orden de prevalencia.

De acuerdo al tipo de enfermedad, el 66% de los pacientes presentan patologias de

tipo oncoldgico, constituyéndose como el grupo predominante.

Por el tiempo de enfermedad el grupo predominante son los hombres con el 57,1%
para quienes llevan > de 4 afios con su patologia.

La dimension evaluada con el mejor puntaje fue la del enfoque orientado a la
identidad con 3,79 seguida de la dimension del ambiente sociocultural con 3,59; las
condiciones fisico técnicas con 3,34 y por ultimo la dimension de la competencia

medico técnica con 2,09.

Las pacientes de sexo femenino muestran una mejor percepcion de la higiene

personal en relacion a los hombres.
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Por grupos de edad el factor de Honestidad se muestra con una mejor percepcion en
los pacientes con edad mayor o igual a 65 afios en relacién con los pacientes de

menor edad.

Los pacientes con nivel de instruccion secundaria y superior obtuvieron una mejor
percepcion en el factor de higiene personal en relacion con los pacientes

analfabetos y de instruccion primaria.

En lo que respecta a modalidad de atencién existe una mejor percepcion de la
competencia medico técnica en pacientes hospitalarios en relacién a pacientes
domiciliarios; en tanto que en la dimension de enfoque orientado a la identidad
existe una mejor percepcion de los pacientes domiciliarios frente a los

hospitalarios.

En cuanto al tipo de enfermedad existe una mejor percepcion de la mejora de
sintomas de los pacientes oncoldgicos en relacion a los pacientes no oncoldgicos;
en tanto que en la percepcion del acceso a ayuda, alimentos y equipos existe una
mejor percepcion de los pacientes no oncologicos frente a los pacientes

oncoldgicos 3,21.

Por estado civil y tiempo de enfermedad no mostraron diferencias estadisticamente

significativas de percepcion en la calidad de atencion.
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6.2.

RECOMENDACIONES

Sugerimos que en investigaciones futuras se realice la medicién de la importancia
de la subjetividad de las dimensiones estudiadas en que ademas pudiera adicionarse
un item de estudio de aproximacién con respecto al coste de la enfermedad y los
recursos de los pacientes; mismo que no se encuentra contemplado en el estudio
actual al igual que un mayor tiempo de seguimiento que por ende involucre a un

mayor nimero de participantes, aportando asi una mayor calidad de sus resultados.

A nivel institucional sugerimos que se efectué una reclasificacion de los pacientes y
actualizacioén de las fichas de atencidn con la finalidad de tener un censo adecuado
de los pacientes fallecidos, que han abandonado la cuidad o se encuentran en otra

casa de salud.

Consideramos importante Implementar medidas de difusién y promocion de la
existencia de la Unidad Especializada en Cuidados Paliativos.

Las autoridades en salud deberian llevar a cabo una planificacion estratégica a
través de la participacion de los servicios de salud en trabajo interdisciplinario con
los proveedores de cuidados paliativos especializados, aspecto necesario en la

intervencion de todas las personas con enfermedades avanzadas y progresivas.

Los profesionales sanitarios encargados de la atencion dirigida a pacientes
paliativos deberian poseer una adecuada preparacion en la especialidad con la

finalidad de ejercer de una manera 6ptima la prestacion de su servicio.

A nivel de pais las universidades deberian considerar la implementacion de los
cuidados paliativos dentro de la malla curricular ya que constituye una necesidad de
intervencion dentro de la practica médica aplicable a todos los niveles de atencion

en salud.
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e El sistema nacional de salud bajo sus normas y estatutos deberia generar politicas
que velen por los derechos del paciente paliativo al constituir un grupo vulnerable
de atencion prioritaria, preocupandose de solventar al menos en parte sus

necesidades multidimensionales.
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ANEXOS

ANEXO 1 CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPANTES DE
INVESTIGACION.

Esta ficha de consentimiento le brindara una explicacién acerca del presente estudio, a los
pacientes que accedan participar en él. La presente investigacion es conducida por las
doctoras Maria Cristina Noboa Cevallos y Sara Maria Zapata Salcedo, del Postgrado de
Medicina Familiar de la Pontificia Universidad Catolica del Ecuador (PUCE), su objetivo
es evaluar la calidad de la atencion en cuidados paliativos desde la perspectiva del paciente

mediante el instrumento QPP-PC en el Hospice San Camilo periodo 2016.

Propdésito
Conocer su pensamiento con respecto a la calidad de atencién que le brinda el equipo de la
Unidad Especializada en Cuidados Paliativos Hospice San Camilo con un enfoque en las

multiples dimensiones que abarca el manejo del paciente paliativo.

Tipo de intervencion de investigacion
Esta investigacion incluird una Unica visita ya sea en su domicilio o durante su

permanencia en el Hospice San Camilo con la finalidad de obtener su percepcion.

Seleccion de Participantes
Se invitara a todos los pacientes hospitalizados y valorados en la atencion domiciliaria de

la Unidad Especializada Hospice San Camilo.

Participacion Voluntaria

Su participacion en esta investigacion es totalmente voluntaria. Usted puede elegir
participar o no hacerlo. Tanto si elige participar o no, continuaran todos los servicios que
recibe. Usted puede cambiar de idea mas tarde y dejar de participar aun cuando haya

aceptado antes sin que esto lo perjudique de ninguna manera.

Duracion

La aplicacion del cuestionario tendra una duracion aproximada de 60 minutos.
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Riesgos
No se han identificado riesgos para el paciente asociados con la participacion en el

presente estudio.

Beneficios

Conocer como es su punto de vista con respecto a la calidad de atencién proporcionada en
el Hospice San Camilo lo que constituye una voz para el paciente paliativo identificando
aspectos que ameriten mejoria con la finalidad de implementar medidas de accion hacia

ellos.

Confidencialidad
La informacidn que se recoja sera confidencial y no se usara para propositos fuera de los

de esta investigacion.

Contactos

De tener preguntas sobre mi participacion en este estudio, puedo contactar a las autoras
Cristina Noboa Cevallos MD al e-mail mcnc_87@hotmail.com Tel 0982363512 vy Sara
Maria Zapata Salcedo MD al e-mail sarukzapt@hotmail.com Tel 0995355154,

Desde ya le agradecemos su participacion.

Acepto participar voluntariamente en la investigacion conducida por las doctoras Maria
Cristina Noboa Cevallos y Sara Maria Zapata Salcedo.

He sido informado (a) de que la meta de este estudio es evaluar la calidad de la atencién en
cuidados paliativos. Me han asegurado la confidencialidad de los datos obtenidos, su

anonimato y su uso unicamente con fines académicos acordes a los propositos del estudio.

Acepto No acepto

FIRMA C.l.
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ANEXO 2 INSTRUMENTO QPP-PC

A continuacion, se encuentra un cuestionario para valorar la Calidad de Atencion recibida

en Cuidados Paliativos. Usted tiene como opcidn una respuesta. La puntuacion esta dada
en base a lo siguiente:

Puntuaciones.
1 2 3 4 X

Definitivamente no es | Un poco | Parcialmente cierto | Sin duda | No aplicable.

cierto cierto cierto

CUESTIONARIO QPP-PC (Quality Perspective Patient Palliative Care)

Dimensiones

Puntuaciones

1. Competencia médica-técnica Escala de Likert

Alivio de los sintomas:

Recibo la mejor ayuda posible para: Definitivament | Un  poco | Parcialmente | Sin duda | No

e no es cierto cierto cierto cierto aplicable

Dolor

Nauseas vomitos

Pérdida de apetito

Dificultad para respirar

La depresion (sentimientos de tristeza)

Ansiedad (nerviosismo)

La falta de suefio

El estrefiimiento / diarrea

Agotamiento
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Recibo la mejor ayuda posible para cuidar de mi:

El cansancio (falta de energia)

Somnolencia (sensacion de suefio)

Recibo la mejor atencion médica

posible.

Recibo La mejor ayuda posible para

cuidar mi higiene personal.

2. Condiciones fisico-técnicas.

El acceso a la ayuda, alimentos y
equipos

Recibo ayuda dentro de un tiempo de

espera aceptables

Recibo comida y la bebida que me
gusta

Tengo acceso a los equipos necesarios

3. Enfoque orientado a la identidad.

Informacion:

Recibo informacién util sobre:

El cuidado y los tratamientos que se

llevaran a cabo

Los efectos y uso de la medicina

Mi enfermedad y mis sintomas

Lo que puedo esperar en un futuro

préoximo

Que medico/s es/son responsable/s de

mi cuidado

Que enfermera es responsable de mi

atencion

Honestidad:
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El personal parece responder con honestidad a mis preguntas:

Médicos.

Enfermeras

Resto del personal.

Empatia:
El personal parece entender la forma en que experimento mi situacion
Medicos.
Enfermeras

Resto del personal.

Respeto
El personal es respetuoso hacia mi:

Médicos.

Enfermeras

Resto del personal

Participacion:

Tengo una buena oportunidad de participar en las decisiones que se aplican a:

Atencion médica.

Cuidado de enfermeria.

Individual para mi cuidado

Elegir donde recibir mi cuidado.

Ambiente Socio Cultural

El personal de apoyo me ayuda a vivir el resto de mi vida de una manera significativa.

Médicos.

Enfermeras

Resto del personal

Espiritual y Existencial

El personal de apoyo me ayuda en el cuidado de mis necesidades espirituales y existenciales:

Médicos.
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Enfermeras

Resto del personal

Familiares y Amigos

Mis parientes y amigos:

Son tratados con respeto

Reciben la mejor ayuda posible, el

apoyo y la atencion.

Podran participar en las decisiones
sobre mi cuidado de acuerdo con mis

preferencias.

Continuidad.
Suelo recibir la ayuda del mismo/a:

Doctor

Enfermera

Mi atencion estd determinada por mis
propias peticiones y necesidades en
lugar de los procedimientos del

personal

Planificacion y Cooperacion.

Hay una buena planificacion de mi:

Atencion Médica.

Cuidado de Enfermeria.

El personal

Todos los servicios de salud y bienestar

que recibo estan bien coordinados.

Hay un ambiente agradable y seguro en

la sala.
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ANEXO 3 FICHA INFORMACION DEMOGRAFICA

FICHA DE DATOS:

EDAD
SEXO

ESTADO CIVIL.
INSTRUCCION.

MODALIDAD DE ATENCION.

TIPO DE ENFERMEDAD.
TIEMPO DE ENFERMEDAD.
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