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SINTESIS
La calidad de vida se observa frecuentemente afectada en las mujeres con cancer de mama
avanzado y es considerada el principal indicador de efectividad de los cuidados paliativos. Se
presenta un estudio descriptivo y cuasi-experimental, ex-ante/ex-post, mediante la aplicacion de
entrevistas abiertas para explorar las afectaciones en los procesos de adaptacion de cada paciente y
una escala auto-administrable que permiti6 identificar las dimensiones especificas de calidad de
vida, de satisfaccion con la atencién y la calidad de vida global. La intervencion de cuidados
paliativos domiciliarios se realizd a 52 mujeres, segun las afectaciones identificadas en el
diagndstico basal. La estrategia general incluy6 cuatro etapas: caracterizacion clinica y socio-
demografica de las mujeres; identificacion de las afectaciones en los procesos de adaptacion segun
el modelo tedrico de Callista Roy y de las dimensiones de calidad de vida frecuentemente afectadas,
para disefiar acciones individualmente orientadas sobre el eje conductor de la Clasificacion de
Intervenciones en Enfermeria y la evaluacion de los resultados de la intervencion. Las dimensiones
que alcanzaron mayor frecuencia de afectacion fueron: comportamiento, sintomatologia fisica,
interferencia del dolor en las actividades y el descanso, vida social y familiar. Los datos fueron
analizados con metodologias cualitativas y procesamientos estadisticos uni y multivariados.
Después de la intervencion se observaron cambios favorables en los procesos adaptativos y en las
dimensiones de calidad de vida; asi como en la valoracion de la satisfaccion global con la vida.
Resultd interesante que las dimensiones de satisfaccidon evaluadas al término de la intervencion

obtuvieron una valoracion desfavorable, resultado asociado a variables sociodemograficas.
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INTRODUCCION
El presente informe aborda los aspectos fundamentales de una investigacién realizada en el
municipio Plaza de la Revolucion, relacionada con las acciones desarrolladas por el profesional de
enfermeria como miembro del equipo interdisciplinario que brinda cuidados paliativos (CP) a
pacientes que padecen cancer de mama avanzado mediante intervenciones domiciliarias, como una
alternativa mas efectiva para mejorar su calidad de vida (CV).
El cancer de mama es la localizacion mas comun de los canceres en las mujeres; aproximadamente
1,2 millones de mujeres en todo el mundo son diagnosticadas cada afio'-3. Durante los ultimos 50
afos la incidencia ha aumentado en los paises desarrollados y esa tendencia se ha extendido hacia
muchos paises en desarrollo*7. En la etapa avanzada de esta enfermedad el tratamiento curativo
tiene baja efectividad y se requiere de CP que le propician al paciente una mejor CV.
El diagndstico clinico de la fase avanzada en las mujeres con cancer de mama transita por una
evaluacién exhaustiva y estd sujeta a revision permanente, ya que la aparicion de nuevos
tratamientos va cambiando progresivamente la intencion curativa hacia la paliativa. Los criterios de
enfermedad avanzada en pacientes oncologicos son: presencia de una enfermedad progresiva e
incurable con diagndstico histologico demostrado, haber recibido tratamientos oncoespecificos de
primera y segunda linea y/o encontrarse en una situacion de escasa o nula posibilidad de respuesta
al tratamiento activo especifico, presencia de problemas o sintomas intensos, multifactoriales y
cambiantes, impacto emocional en el paciente, la familia y el equipo terapéutico en relacién con el
proceso de enfermedad y el prondstico vital limitado (aunque pueda ser superior a 6 meses).?
La enfermedad avanzada evoca sentimientos de pesar e intenso miedo; la mujer enfrenta
situaciones que amenazan su integridad fisica y psicosocial. Al mismo tiempo, se incrementa la

posibilidad de recurrencia de la enfermedad, de nuevos tratamientos o de la muerte. Estas mujeres



no pueden satisfacer totalmente sus necesidades de forma autbnoma, no solo fisiologicas, sino
también de tipo psicoldgico, social y espiritual, lo que produce afectaciones en su CV812, Los
sintomas, las preocupaciones y las disfunciones que se producen, derivadas de la enfermedad, de
los tratamientos impuestos, asi como del significado y connotacién que para ellas tiene la lesion y la
cirugia en la autoimagen y la sexualidad, han potencializado la necesidad de preservar su CV como
propdsito de atencion a la salud'3-6, Pueden ser frecuentes el dolor, la anorexia, la astenia, debilidad
o fatiga que interfieren con el desarrollo de las actividades cotidianas, el insomnio asociado a
temores y preocupaciones, la ansiedad, la depresion y otros sintomas que afectan la CV: fisico,
funcional, psicolégico, social y familiar.17.18

En el equipo de salud, la enfermera desempefia un papel importante a nivel organizativo y cientifico-
técnico, al disponer de modelos teoricos y taxonomias propias de esta disciplina que resultan de
utilidad para la planeacion y disefio de las intervenciones en la comunidad. El modelo de adaptacion
de Callista Roy, inicialmente desarrollado en la década de los afios 60 del siglo pasado, considera
como elementos esenciales en el cuidado, la persona, el ambiente, la salud y la meta de la
enfermeria’®20. Como modelo de Enfermeria tiene premisas filoséficas y cientificas que relacionan a
la persona y al mundo en el cual interactuan?. Para una definicion de Enfermeria de acuerdo con el
modelo de adaptacion de Roy, Frederickson especifico que es la ciencia y la préctica que aumenta
las habilidades adaptativas y procura transformaciones en las personas y en el medio ambiente??,
como resultado se obtiene que la adaptacion conduzca a la salud o al mejor afrontamiento de la
enfermedad y sus consecuencias.

El modelo de adaptacién de Roy, se basa en la concepcion del ser humano como individuo
biopsicosocial en constante interaccion con su entorno cambiante y del que recibe estimulos que se

deben adaptar para conservar la salud. El paciente satisface las necesidades afectadas mediante



cuatro modos adaptativos que estan asociados con lo fisiolégico, el auto-concepto, las funciones del
rol y la interdependencia?324. Los modos adaptativos se relacionan con diferentes dimensiones de la
calidad de vida de la persona.

Las intervenciones que puedan hacerse para favorecer la adaptacion se vinculan con la Clasificacion
de Intervenciones de Enfermeria (CIE), que por su amplitud y flexibilidad, se convierte en una guia
para disefiar intervenciones interdisciplinarias de CP25. Esta clasificacion se define como el
tratamiento basado en el conocimiento y juicio clinico que realizan las enfermeras para mejorar los
resultados esperados del paciente. 26.27

El CP es un modelo asistencial que fomenta el cuidado total activo (fisico, social, psicoldgico y
espiritual) proporcionado por un equipo interdisciplinario a pacientes y sus familiares, cuando la
enfermedad ya no responde a tratamientos curativos y estan dirigidos a preservar o mejorar la CV de
los enfermos en fase avanzada y la de su familia. Estos cuidados han experimentado un desarrollo
significativo en los ultimos afo0s.28-32 Incorporan una concepcidén multiprofesional e interdisciplinaria
en el cuidado de las personas con diagnéstico de enfermedad avanzada y progresiva33-37. Todos los
miembros del equipo profesional tienen la misién de cuidar a estos pacientes y sus familiares.3841

La CV relacionada con la salud, aunque se analiza desde un enfoque clinico postratamiento, resulta
util para disefiar y evaluar los resultados de las intervenciones.4243 Ademas, permite realizar un
analisis de las repercusiones fisicas, cambios en el comportamiento y los estados emocionales que
presenta después de un diagnostico como el cancer y sus tratamientos, lo que cada dia mas
preocupa a los profesionales de la Oncologia, interesados no solo en la eliminacion de la
enfermedad, sino también en el mejoramiento de la CV de las personas#4-47,

En el caso especifico de las mujeres con cancer de mama en fase avanzada, las secuelas y

discapacidades, los variados e intensos sintomas, los tratamientos cruentos, la amenaza a la



integridad y la propia vida, asi como el impacto psicolégico y social que esta enfermedad produce,
hacen que estas mujeres tengan que transitar por un proceso de adaptacién a la enfermedad, a los
tratamientos y al prondstico incierto, que les impone modificar sus necesidades, intereses, metas,
expectativas, suefios y esperanzas, sin que muchas veces tengan los recursos personales para
lograrlo eficazmente.

El proceso de adaptacion incluye componentes cognitivos, emocionales y comportamentales; con
equilibrio entre esperanzas y desesperanzas, emergiendo la necesidad de re-estructurar metas
vitales, asi como la necesidad de organizar el contexto de la persona. El andlisis de la definicion de
adaptacién y CV permite comprender que las intervenciones de CP deberan integrarse
sistémicamente si se quiere alcanzar la dificil meta de mejorar la CV, ya que estos procesos se
complementan con cierta interdependencia. Existen tres importantes caracteristicas acerca de la CV
sobre las que se tiene un acuerdo general: su naturaleza subjetiva, su caracter multidimensional a la
vez que global y que la fuente primaria de informacidn para su evaluacion es el propio paciente48-51,
El estudio de los efectos derivados del tratamiento del cancer de mama ha sido de los primeros en
incorporar evaluaciones de la CV.52% Un aspecto fundamental en el tratamiento del cancer es el
psicosocial’’-60, es necesario insistir en la importancia del soporte emocional, social, familiar y laboral
a las mujeres con cancer de mama.

La evaluacién de la CV en enfermos avanzados debe responder a una serie de requerimientos
metodoldgicos, practicos y éticos. Si la CV es esencialmente subjetiva y depende de la valoracion
que el sujeto haga sobre su vida, el tipo de instrumentos para su evaluacion debe partir de la propia
valoracion del paciente, por lo que se aconsejan medidas auto-administradas en forma de escalas
auto-clasificatorias. A propuesta de investigadores de CV en etapas avanzadas.®'63 |a evaluacion de

la CV debe incluir el nivel de satisfaccion con la atencién brindada por profesionales de la salud no



solo por ser un criterio importante, sino porque es punto de partida de los modelos de explicacién de
la misma (modelo de medicién perceptual)® que se basan en la satisfaccion con la vida.
Obviamente, estas dos razones se imbrican como presupuestos metodoldgicos cuando se evalua la
satisfaccion con la atencion al final de la vida del enfermo, como parte de la CV.

Desde el punto de vista practico y ético, deben emplearse medidas simples, no intrusivas, asequibles
a estas pacientes, sin que pierdan su validez, confiabilidad y sensibilidad®4-68. La aplicaciéon de
instrumentos sencillos y faciles, facilitaria la recopilacion de la informacion fidedigna y la
comunicacion con el enfermo con objetivos terapéuticos. Los instrumentos aplicables a pacientes en
etapa avanzada deben concentrarse en las variables fundamentales a evaluar, con estimaciones
rapidas, comprensibles y asequibles a este tipo de pacientes. De esta forma, se puede decir que la
CV mejora cuando las estimaciones se modifican por las acciones de los CP en términos de que
disminuyen las afectaciones.6%-72

La tarea de cuidar tiene dos objetivos: apoyar a las personas para hacer frente a los problemas que
les impiden satisfacer sus necesidades basicas con el fin que puedan llevar la vida con aceptable
satisfaccion y ayudar a obtener el mayor grado de bienestar posible a pesar de los sintomas y el
progreso de la enfermedad 73-76; ambos objetivos se corresponden con las funciones basicas que
desarrollan los profesionales en estos equipos’’80. Lograr estos propdsitos no solo depende de una
amplia formacion general de los profesionales que atienden estos enfermos, sino también de una
formacion especifica en CP.

Se han desarrollado numerosos esfuerzos en la formacion de recursos humanos y en el trabajo
asistencial en diferentes contextos cubanos, uno de los mas sistematizados ha sido precisamente el
realizado en las areas de salud del municipio Plaza de la Revolucion. Pero no han sido reportados

en la literatura cientifica consultada, estudios realizados en Cuba que evaluen los resultados de los



CP domiciliarios, disefiados a partir de las afectaciones en las dimensiones de CV. Varios autores
coinciden en el criterio de que la CV debe ser considerada como indicador del enfoque de los CP
8182 La experiencia acumulada permiti6 identificar que existen dificultades para lograr alivio de los
sintomas y el sufrimiento de las pacientes con cancer de mama avanzado. Estas razones motivaron
la necesidad de implementar este estudio.

De esta forma, emergen tres interrogantes

» ¢Cuales seran las dimensiones de calidad de vida mas frecuentemente afectadas en
mujeres con cancer de mama avanzado?

» ¢Como disefiar intervenciones interdisciplinarias de cuidados paliativos domiciliarios
dirigidas a mejorar la calidad de vida en mujeres con cancer de mama avanzado?

» ¢Cual sera el resultado de las intervenciones interdisciplinarias de cuidados paliativos
domiciliarios en el mejoramiento de los procesos de adaptacion y la calidad de vida en
mujeres con cancer de mama avanzado?

Se identifica como objeto de estudio la intervencion de CP domiciliarios y se considera como campo
de accion, la evaluacion del resultado de la intervencion interdisciplinaria de CP en la adaptacion y
CV de las mujeres con cancer de mama avanzado.

Hipotesis

Las intervenciones interdisciplinarias de CP domiciliarios, basada en la Clasificacién de
Intervenciones de Enfermeria como eje conductor, podrian mejorar el proceso de adaptacién y las
dimensiones de CV afectadas en mujeres con cancer de mama avanzado.

Se consideraron variables dependientes las valoraciones en los procesos adaptativos y las
dimensiones de CV, incluidas en el instrumento aplicado. La variable independiente fue la

intervencion interdisciplinaria de CP domiciliarios.



Para dar respuesta a las interrogantes planteadas se formularon los siguientes objetivos:

General:

Desarrollar una intervencion interdisciplinaria de CP domiciliarios, basada en la Clasificacién de

Intervenciones de Enfermeria, que permita la evaluacion del mejoramiento de la adaptacion a las

repercusiones negativas y la calidad de vida de las mujeres con cancer de mama avanzado

residentes en el municipio Plaza de la Revolucion, en el periodo 2008-2010.

Especificos:

1. Caracterizar a las mujeres con cancer de mama avanzado del municipio Plaza de la Revolucién
respecto a algunas variables sociodemogréficas y clinicas.

2. Explorar las afectaciones en los procesos de adaptacion de las mujeres con cancer de mama
avanzado residentes en el municipio Plaza de la Revolucion.

3. ldentificar las dimensiones de calidad de vida més frecuentemente afectadas en mujeres con
cancer de mama avanzado residentes en el municipio Plaza de la Revolucion.

4. Disefar intervenciones interdisciplinarias de cuidados paliativos domiciliarios, basada en la CIE,
dirigidas al mejoramiento de la adaptacion a las repercusiones negativas que el cancer de mama
avanzado produce y la calidad de vida en las mujeres estudiadas.

5. Evaluar el resultado de la intervencion interdisciplinaria de cuidados paliativos domiciliarios en la
adaptacion y la calidad de vida de las mujeres estudiadas.

La investigacion que se presenta responde a una estrategia general integrada en dos grandes

tareas: la primera un estudio descriptivo y la segunda un estudio cuasi-experimental, longitudinal-

prospectivo en un solo grupo, donde los sujetos (mujeres con cancer de mama avanzado) son sus

propios controles, considerando razones éticas y determinadas caracteristicas de este tipo de



investigacion en la comunidad. La misma se realizd entre septiembre del 2008 y mayo del 2010 en
las siete areas de salud del municipio Plaza de la Revolucion de La Habana.

Se emplearon métodos tedricos y empiricos; asi como el analisis cuantitativo y cualitativo, este
ultimo derivado del anélisis de contenidos emanado de entrevistas abiertas, procesadas para
conocer las opiniones mas frecuentes e importantes de las pacientes sobre las afectaciones (lo que
se pregunta antes y después de la intervencion) y del analisis de casos clinicos. Del analisis
cualitativo se derivé la aprobacion del empleo de la escala para evaluar la CV de las 52 mujeres que
constituyeron el grupo de estudio, procesamiento que incluy6 andlisis uni y multivariados.

El instrumento utilizado para evaluar los cambios en la CV fue la Escala de Calidad de Vida y
Satisfaccion en Pacientes (ECVS-P), propuesta en Espafia por Pefiacoba (2004)83, adaptada por la
autora para esta investigacion. Consta de 14 preguntas que evaltan 10 dimensiones especificas de
CV, 3 dimensiones de satisfaccion con la atencién recibida y la dimension global de satisfaccion con
la vida. Se trata de una escala auto-clasificatoria que contesta la propia paciente. Fue seleccionada
para este estudio, por la sencillez y la sensibilidad demostrada en investigaciones precedentes.s!
Esta investigacién se inserta en el Programa Ramal Cancer del MINSAP. Los resultados se
publicaron en la Revista Habanera de Ciencias Médicas 2008; Multimedia | “Cuidar con Ciencia”.
Facultad de Enfermeria “Lidia Doce”; Revista Cubana de Enfermeria 2008, 2010; Revista Enfermeria
Global 2011. Los resultados se divulgaron en el Congreso Provincial e Internacional de Enfermeria
2007- 2011; Talleres y Simposios Nacionales de Cuidados Paliativos: 2007- 2011; Concurso Premio
Anual de la Salud 2008-2010; Congres canadien de soins palliatifs. Winnipeg, Manitota 2009;
Simposio de Enfermeria de la Asociacién Médica del Caribe 2009, 2011; Convencion cientifica de

Enfermeria 2012; Eventos de la Sociedad Cubana de Enfermeria, entre otros.



La novedad cientifica de esta investigacion radica en que permitid elaborar una intervencion
interdisciplinaria que integra las definiciones de adaptacion y CV a la intervencion de CP
domiciliarios, a partir de la relacion entre los modos adaptativos explorados y las dimensiones de CV
afectadas para disefiar intervenciones de CP domiciliarios en mujeres con cancer de mama
avanzado. Desde la perspectiva metodoldgica es una novedad la utilizacién y adaptacion de una
escala especifica para este tipo de enfermos, al cumplir con los requisitos de sencillez, asequibilidad
y sensibilidad para la evaluacion repetida de la CV a lo largo de intervenciones de CP. En la revision
documental realizada, la autora no constatd en el pais estudios que hicieran referencia a las
caracteristicas que se presentan en esta investigacion.

El aporte practico estd dado porque este tipo de intervencién constituye un referente para la
generalizacién a otras instituciones de Atencion Primaria de Salud, con las limitantes que pueden
proporcionar las restricciones 0 alcances en su validez externa. La intervencién propuesta permite
ofrecer a la paciente cuidados contextualizados en su propio domicilio, siendo su escenario natural.
La aplicacion del Modelo de Adaptacién de Callista Roy le da sentido a la practica de enfermeria.

La utilizacion y validacion de la CIE y el Modelo de Adaptacién de Callista Roy en el disefio de una
intervencion interdisciplinaria y domiciliaria, se erige como una novedad de la investigacion y un
aporte de la Ciencia de la Enfermeria, al modelo asistencial de los CP. Ademas, la aplicacién del
Modelo de Adaptacién en mujeres con cancer de mama avanzado permitird disponer de un soporte
tedrico y practico para las intervenciones de CP, lo que accedera comprobar su efectividad y utilidad
como referente para el equipo y especialmente para las enfermeras que brinden estos cuidados a
estas mujeres en su hogar.

Al evaluar el resultado de una intervencién interdisciplinaria de CP domiciliarios, dirigida a mejorar la

CV de mujeres con cancer de mama avanzado atendidas en areas de salud del municipio Plaza de



la Revolucién, teniendo en cuenta las afectaciones presentes en la CV durante el periodo en que
recibieron dichos cuidados; se pone de manifiesto una mejoria en la calidad de la atencién y, por
ende, tiene un significativo aporte social.

En el orden econdémico, las intervenciones de CP a nivel domiciliario pueden contribuir a espaciar
los periodos de hospitalizacion y consulta fuera del hogar de las pacientes con cancer de mama
avanzado, con la consiguiente disminucion de costos para la familia y el sistema de salud.

La tesis se estructura en: introduccion, tres capitulos, conclusiones, recomendaciones, referencias
bibliograficas y anexos. En el primer capitulo se presenta la fundamentacion tedrica de los cuidados
paliativos como enfoque de atencidn a las mujeres con cancer de mama avanzado. Se exponen
aspectos esenciales del cancer de mama como problema de salud, la calidad de vida en estas
pacientes, la enfermeria en cuidados paliativos, sus modelos y teorias. En el segundo capitulo se
muestra la concepcién y disefio de la investigacion, incluye las caracteristicas generales de la
intervencion sustentada en la taxonomia de la CIE, asi como la evaluacién de la intervencion. El
tercer capitulo describe y discute los resultados de la evaluacion de la calidad de vida en mujeres
con cancer de mama avanzado que recibieron cuidados paliativos domiciliarios.

Los resultados alcanzados en esta investigacion son validos, oportunos y pertinentes de acuerdo a
los objetivos de trabajo de la Direccidn Nacional de Enfermeria, del Grupo Especial de Cuidados
Continuos de la Seccién Independiente de Control de Cancer (SICC) del MINSAP y las Céatedras de
Cuidados Paliativos de la Universidad de Ciencias Médicas de La Habana. Del mismo modo,
favorecen el perfeccionamiento y el impacto del Programa Integral de Control de Cancer en lo

referente a pacientes con cancer de mama avanzado.
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CAPITULO |
LOS CUIDADOS PALIATIVOS COMO ENFOQUE DE ATENCION

A MUJERES CON CANCER DE MAMA AVANZADO



CAPITULO I. LOS CUIDADOS PALIATIVOS COMO ENFOQUE DE ATENCION A MUJERES CON
CANCER DE MAMA AVANZADO

En el presente capitulo, se muestra el resultado de la revision bibliografica del marco teorico de esta
investigacion, la cual estuvo dirigida hacia los CP como modelo asistencial que centra el interés en la
CV de mujeres con cancer de mama en fase avanzada. En él, se presenta un analisis que integra la
evaluacién de la CV, al proceso de adaptaciéon por el cual transitan estas enfermas. Ambas
definiciones (CV y adaptacion) privilegian las valoraciones que hacen las propias pacientes en
relacién con el resultado de los CP, de ahi, que sean consideradas para su evaluacion. El proceso
de adaptacién se sustenta en un modelo explicativo especifico de las Ciencias de la Enfermeria: el
Modelo de Adaptacion de Callista Roy, que permite enarbolar supuestos tedricos para el uso de la
taxonomia CIE, en el disefio de una propuesta de intervencién interdisciplinaria de CP domiciliarios.
1.1 El cancer de mama como problema de salud

Las enfermedades cancerosas ocupan, a nivel mundial, uno de los primeros puestos en las
estadisticas de la mortalidad. El término cancer es usado para englobar varias enfermedades
malignas conocidas desde las antiguas civilizaciones. Tradicionalmente ha sido asociado a dolor y
muerte. Como en cualquier paciente que sufre un padecimiento cronico, en estos enfermos, se
alteran las relaciones del individuo con su medio, asi como sus roles sociales, familiares y laborales
precedentes.

En los Ultimos diez afios, la tasa de mortalidad por cancer de mama se mantiene en 16 x 100 000
habitantes del sexo femenino. Constituye la primera causa de muerte por cancer para la mujer
cubana, al igual que en los paises de Europa, y es el segundo tipo de cancer mas comdn en la mujer

latinoamericana.s
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En Cuba, el cancer de mama constituye una de las primeras causas de mortalidad en la mujer8485.
La frecuencia elevada de la localizacién en mama ha sido constatada en la dispensarizacién de las
pacientes de los siete policlinicos (unidades de Atencién Primaria de Salud) del municipio Plaza de
la Revolucién. Las pacientes con cancer de mama avanzado experimentan una serie de
afectaciones generadas por la enfermedad. Los sintomas, las preocupaciones y las necesidades
frecuentes se refieren tanto a dimensiones fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales. Uno de los
mayores problemas de estas pacientes con cancer es el dolor, a pesar que se ha acumulado
numerosa experiencia para su tratamiento. La magnitud de los casos con insuficiente control del
dolor es un problema que se extiende cada dia mas; segun Cleeland, en cerca de 44 estudios
realizados, uno de cada dos pacientes con dolor por cancer esta subtratado.8¢ El dolor es un sintoma
con elevado impacto emocional y se asocia a sufrimiento, le recuerda a la paciente el diagnostico y
el progreso de su enfermedad, la incapacita en sus relaciones sociales afectando gravemente su
calidad de vida.

Otro sintoma frecuente es la anorexia; la propia enfermedad, la modalidad del tratamiento y los
factores psicosociales, pueden en su conjunto, ser la causa. Estas pacientes frecuentemente
presentan astenia, debilidad y fatiga, sintomas reconocidos como frustrantes y angustiosos porque
perturban todos los aspectos de la vida: la actividad fisica, el bienestar emocional y la tranquilidad
espiritual, afectando la calidad de vida.z? Pueden propiciar el abandono del tratamiento u otro tipo de
ayuda que le brinde el equipo de salud.

El insomnio es otro sintoma importante. El suefio resulta insuficiente, intranquilo, de mala calidad y
no restaurador; deprime, cansa, irrita y acentua déficit cognitivo. Entre las principales causas se
encuentran las fisico-ambientales o fisiologicas (exceso de luz o ruido, nicturia, dormir mucho

durante el dia); el control deficiente de sintomas como el dolor, disnea, ansiedad, depresion,
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nauseas y vomitos, y factores o sintomas psicoldgicos que influyen en el estado de animo (ansiedad
y depresion).

La forma mas usual de distrés psicoldgico en pacientes con cancer de mama avanzado es la
ansiedad. Se caracteriza por elevada activacion y abarca manifestaciones de temor, inquietud y
aprehension. Puede adoptar diversas formas clinicas, reconocidas en los manuales de trastornos
psiquicos (angustia o desorden de panico, fobias, ansiedad generalizada, distrés agudo y asociado a
influencias médicas).

Asociada a la enfermedad y a otros sintomas psicoldgicos se encuentra la depresion. A veces es
dificil de diagnosticar por compartir sintomas que son propios de la enfermedad (fatiga, perdida de
motivaciéon o de concentracién). Sus principales manifestaciones son tristeza, desesperanza, baja
autoestima, ideas de culpa y sentimientos de inutilidad. Los predictores frecuentes de depresion
generalmente se relacionan con la historia de cuadros clinicos similares en épocas precedentes,
intentos suicidas, abuso de sustancias, pobre apoyo social, duelo reciente, fatiga extrema,
comorbilidad, enfermedad avanzada, entre otros.

La variada e intensa sintomatologia presente en mujeres con cancer de mama avanzado hace
imprescindible priorizar el control efectivo de los mismos tanto en las dimensiones fisicas como en
las psicolégicas, sociales y espirituales. La autora de esta investigacion coincide con los reportes
sobre la sintomatologia que manifiestan las pacientes con esta enfermedad, considerd que las
acciones encaminadas a este cuidado se deben efectuar de forma interdisciplinaria en un ambiente
de apoyo emocional, manejo de emociones, comunicacién empatica, respeto y soporte.

Por lo tanto es importante que el CP que se brinde para el control holistico de las afectaciones, debe

convertirse en acciones para el disfrute de la vida, para que cada proceder devenga esperanza y
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trasmita un mensaje de esfuerzo, de solidaridad, de amor y de ilusién, que ayude a la paciente a
mantener una sonrisa y que disfrute de su vida hasta el final, aun padeciendo algunos sintomas.

1.2. Calidad de vida en mujeres con diagnéstico de cancer en fase avanzada

La CV es una categoria frecuentemente usada con diferentes propdsitos que se sustenta en
determinado desarrollo econdmico, cultural, juridico, ético y en un sistema de valores sociales;
abarca una concepcion dinamica, de asociaciones causales diversas y tiene por tanto un caracter
multidimensional. Se trata de un alto nivel de generalizacién que constituye una construccion
abstracta, se deriva de todo un conjunto de dimensiones objetivas y subjetivas8’%0. Es precisamente
el caracter integrador de la CV lo que ha hecho posible la armonia en la informacién obtenida a
través de diferentes investigaciones que difieren en metodologia, objetivos y técnicas. Vale sefialar
que se puede aplicar en todas las enfermedades y manifestaciones que afecten la salud y deterioren
el bienestar de las personas®-%, La evaluacion de la CV en diferentes enfermedades, estadios y
contextos  socioeconomicos y socioculturales ha generado una gran cantidad de
instrumentos 3355160, E| término “paliar” significa, precisamente, preservar la CV, disminuyendo el
sufrimiento.94-%8

Se ha afirmado que la CV es una medida compuesta de bienestar fisico, mental y social, tal como la
percibe cada individuo y cada grupo, de felicidad, satisfaccién y recompensa. Se insiste por varios
autores en que no es el reflejo directo de las condiciones objetivas, sino de su evaluacion por el
individuo®19%-101, Esta categoria se evidencia a partir de la propia actividad humana, en su contexto
histdrico, en sus resultados y su percepcidn personal, previamente educada. En el campo de los CP,
la CV constituye un indicador fundamental; demuestra la efectividad de las intervenciones con estos
pacientes, pudiendo ser definida como un juicio subjetivo del grado en que se ha alcanzado la

satisfaccion, la felicidad, o un sentimiento de bienestar personal5'.102, E| juicio subjetivo se encuentra
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vinculado a determinados parametros o dimensiones (bioldgicos, psicoldgicos, espirituales y
sociales).

Procurar la CV en la fase final de la existencia es, sin duda, el objetivo de los CP, en cualquiera de
las modalidades en que se brinden estos servicios. En los CP hay que verla como la caracteristica
que la hace deseable, aceptable para quien la vive y, por tanto, no puede imponerse desde
fuerab0.103, Se define en CP como la suma total de influencias de la enfermedad y la muerte sobre las
experiencias y aspiraciones de los pacientes y sus familias®7.1%4, La autora de esta tesis recomienda
que la evaluaciéon de la CV cubra varias dimensiones claves: sintomas fisicos, rol fisico y
funcionamiento social, distrés psicoldgico, funcion cognitiva, imagen corporal y funcionamiento
sexual como un método que permite abordar el problema de forma cosmovisiva. La CV, también
tiene que ver con la satisfaccion, con la informacion y con el cuidado, magnitud del control, la
autonomia y el grado de satisfaccion espiritual. Se coincide con el criterio especializado de varios
autores, los cuales aprecian la emergencia en los Ultimos afios, de muchos trabajos demostrativos
de que la CV de los pacientes y sus familiares, en cualquier tipo de institucion de CP (hospicio,
unidad de hospital, domicilio), constituyen el principal foco de atencidn.30.3581.96

Se asume como referencia la relacién que establecen autores como Méndez, Grau, Ahmedzal, Sanz
y Barbat, entre CV y CP, la investigadora de esta tesis afirma que se deben conocer las
caracteristicas de la mujer enferma, su personalidad, necesidades, deseos, intereses, prioridades,
para acometer el tratamiento con una idea lo mas completa posible de la individualizacion que
requiere cada paciente. Ademas del entorno familiar, social, cultural-religioso y condiciones de la
vivienda en la cual se encuentra, con el objetivo de disefiar acciones personalizadas de CP que

permitan mejorar la CV de la paciente.
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Se han realizado varias investigaciones con esta orientacion, como la de Jarvis y cols'%, la de Grau
y cols'% y los estudios de evaluacién de programas con enfermos terminales en la Unidad de
Medicina Paliativa del Hospital Universitario de Las Palmas de Gran Canaria “Dr. Negrin” de Ma. del
Socorro Marrero'07 y A, Guerra.3! Los resultados de estas investigaciones apuntan al interés actual
de medir la CV en varias dimensiones al evaluar las acciones de CP. La evaluacion de esta
categoria como indicador de impacto de los CP debe incluir el control de sintomas en el enfermo y la
satisfaccién en el paciente y sus familiares con el proceso de su atencion. Ademas, debe incluir la
CV laboral de los equipos de salud que prestan estos cuidados'.109 ain cuando no haya sido
objetivo particular en esta investigacion.

La evaluacion de la CV de pacientes y familiares (los dos grandes usuarios de los CP), asi como la
satisfaccion de los enfermos con los cuidados recibidos, puede ser entonces muy Util para evaluar la
calidad de la atencion que se brinda en la modalidad de atencién domiciliaria, a nivel de la Atencién
Primaria de Salud. Si los CP constituyen en esencia intervenciones para satisfacer integralmente las
necesidades de los enfermos avanzados, es pertinente identificar aquellas dimensiones de CV que
estan afectadas en cada enfermo para disefiar intervenciones individualmente orientadas, con un
enfoque personalizado. Es poco frecuente encontrar en los reportes de intervenciones, estudios que
partan de las afectaciones personales de la CV de los pacientes, a pesar de que se insiste en que la
CV es algo Unico para cada individuo y que resulta necesario conocer sus afectaciones para lograr
disefiar las intervenciones y evaluar su efectividad. 31.60.67.107

A pesar de que la definicion de CV es compleja, global e incorpora factores procedentes de muchas
disciplinas'34851.110 solapandose con términos como satisfaccion, felicidad y bienestar y es una
valoracion individual, de naturaleza fundamentalmente subjetiva, hay que emplear medidas simples,

asequibles, validas y confiables para determinar el impacto de las intervenciones paliativas sobre la
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CVeoe4 111112 [ g aplicacion de instrumentos sencillos y faciles de administrar, facilitara la
recopilacion de la informacion y la comunicacion con el enfermo con objetivos terapéuticos.80.69.111
Esta autora considera, que en el caso de las etapas avanzadas de la enfermedad oncoldgica, se
puede decir que hay impacto en la CV cuando las estimaciones se modifican por las acciones de CP
en términos de que disminuyen las afectaciones o, incluso, cuando se mantiene el mismo grado de
afectacion a pesar del rapido y progresivo avance de la enfermedad.

1.3. Los cuidados paliativos como modelo asistencial para preservar la calidad de vida de las

pacientes con cancer en fase avanzada

El enfoque de CP tuvo su origen en los afios 60, con los trabajos de Cicely Saunders y el
movimiento “hospice” en el Reino Unido!'3-115; ideas que fueron desarrolladas posteriormente en
varios paises''6.117. Si bien el tratamiento paliativo de sintomas ha existido desde la antigliedad, los
CP multidisciplinarios, estructurados y organizados, tal y como hoy se conciben, comenzaron a
expandirse a partir de 1970. En 1980, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) incorpor6
oficialmente el concepto y promovié el Programa de CP como parte del Programa de Control de
Cancer'” y 15 afios después, la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS) lo integr6
oficialmente a sus programas asistenciales'!’. La demanda social en los aspectos paliativos de la
atencion se ha venido incrementando notablemente desde finales del siglo XX.

La OMS promovié los CP en forma de programas nacionales para dar cumplimiento a uno de los
cuatro objetivos del Programa Global de Control de Cancer de esa organizacion!8.19, Se ha
favorecido la disponibilidad adecuada de recursos analgésicos y la capacitacion especial de equipos
interdisciplinarios. El empleo de estos equipos tiene su fundamento en las dificiles y disimiles tareas
que demanda la atencion de CP: una 6ptima comunicacion, un soporte efectivo y un despliegue de

recursos de proteccion para evitar el desgaste de los profesionales de la salud.
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De esta manera, los CP se introducen cada vez mas como recursos habituales en los programas de
servicios de salud. La pertinencia se sustenta en la promocién de una atencion digna y humanitaria a
personas en fases avanzadas de la enfermedad. Estas nuevas concepciones de trabajo devienen un
instrumento profesionalizado para la racionalizacién de los recursos de salud. Dicha modalidad de
trabajo de los profesionales es aceptada por usuarios (pacientes y familiares). Igualmente, es
reconocida por las administraciones de salud que ven en los CP una forma de garantizar calidad de
la atencion.

Los programas de salud sustentados en los CP se reproducen y se convierten, cada vez mas, no
solo en una cuestion de valores, sino de aplicacion del sentido comun en la gestion de Salud
Publica'2.121, E| propio desarrollo de estos cuidados impone un reto a la investigacion y al desarrollo
de la medicina basada en la evidencia. De forma particular, consideramos que es necesario evaluar
adecuadamente el desarrollo de estos programas, no solo a través de indicadores generales de
recursos y de procedimientos, recomendados por la OMS. Los resultados y el efecto obtenido
pueden ser inherentes a las caracteristicas de cada programa y de cada region o pais, en particular.
En el afio 2002 la OMS define los CP como el: cuidado activo integral de pacientes cuya enfermedad
no responde a terapéuticas activas. Su fundamento es el alivio del dolor y otros sintomas
acompafantes y la consideracion de los problemas psicoldgicos, sociales y espirituales. De acuerdo
con esta definicion, el objetivo de un servicio de salud que incluya CP, debe ser: alcanzar la maxima
CV posible para el paciente y su familia. Muchos aspectos de los CP son también aplicables en
fases previas de la enfermedad conjuntamente con tratamientos especificos.122

La OMS realiza en el afio 2004 una revision de las experiencias mas avanzadas en la aplicacion de
los CP y fortalece su definicién, precisando que busca mejorar la CV de los pacientes y sus familias

al afrontar los problemas asociados con una enfermedad amenazante para la vida, gracias a la
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prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la identificacion temprana, evaluacion y el
tratamiento impecable del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales.'® En
consecuencia con lo planteado, la autora asume esta conceptuacion como elemento importante del
marco tedrico del estudio que se resefia. La autora también reconoce, que el CP es un modelo
asistencial, desde el precepto que considera la intervencién de un equipo interdisciplinario,
incorporando el trabajo integrado de médicos y otros profesionales como enfermeras, psicologos,
asistentes sociales, terapeutas ocupacionales, farmacéuticos, entre otros.

Para el desarrollo de esta investigacion resulta importante delimitar los principios sobre los que se
sustentan los CP expuestos por Levin (2008) 123

a) El paciente que requiere CP es definido como aquel que padece una enfermedad cronica,
debilitante 0 amenazante y necesita de cuidados integrales para aliviar su sufrimiento y preservar o
mejorar su CV. b) El enfermo y su familia constituyen la unidad a tratar; el plan de tratamiento debe
estar construido en base a las metas y preferencias de los pacientes y familiares, los cuales con el
apoyo del equipo de salud deberian ser capaces de tomar decisiones informadas. c) EI momento en
que el paciente comienza a recibir CP debiera coincidir con el momento en que se realiza el
diagndstico de una enfermedad amenazante y continuar a lo largo de todo el proceso de atencién de
salud hasta la muerte e, incluso, después de ella, con el seguimiento y manejo del duelo en los
familiares; sin embargo, suelen comenzarse en el momento en que las terapias curativas no surten
efecto aln cuando sean coexistentes con tratamientos de soporte para prolongar la vida. d) El
cuidado brindado debe considerar todas las dimensiones del paciente y la familia, utilizando
evaluaciones de tipo integral para identificar y aliviar el sufrimiento a través de la prevencion o el
tratamiento del distrés fisico, psicolégico, social y espiritual. e) El tratamiento, cuidado del paciente y

su familia sera desarrollado por un equipo de trabajo integrado por distintos profesionales (médicos,
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enfermeras, psicdlogos, trabajadores sociales, entre otros. f) Atencidn al paciente centrada en el
alivio del sufrimiento fisico, psiquico y espiritual originado por la enfermedad en si y sus sintomas,
los tratamientos o la perspectiva de la propia muerte. g) Adecuada comunicacién, tanto con el
paciente y sus familiares, como con todo el personal involucrado en el cuidado de los mismos; es
indispensable para una practica clinica eficaz; esta comunicacion debera estar sustentada en ciertos
conocimientos, habilidades y actitudes de la persona que establece una relacién de ayuda, siendo
importante entregar al paciente y familia la informacién que ellos necesitan conocer, de una forma
ajustada a su nivel de desarrollo emocional, cognitivo, cultural y social; el equipo tratante, ademas,
debe poseer habilidades de comunicacion efectiva con pacientes y familiares con el fin de facilitar la
definicién de un proyecto terapéutico. h) Conocimientos y habilidades de los miembros de los
equipos en relacion a la estimacion del prondstico de vida, el reconocimiento de signos y sintomas
que son propios de una muerte inminente y la identificacién de las necesidades de apoyo y
requerimientos de cuidado del paciente y de su familia, antes y después de la muerte. i) continuidad
garantizada del cuidado del paciente independientemente del ambiente al que se traslade éste:
hospital, sala de emergencia, control ambulatorio, hogar de ancianos u otra instituciéon o domicilio. j)
atencion de excelencia y calidad en los servicios otorgados, es imprescindible la realizacion
sistematica y regular de evaluaciones de procesos y resultados con instrumentos validados para ello.
Los principios expuestos anteriormente, le conceden a la autora la oportunidad de asumirlos en cada
etapa de este estudio: en el momento de establecer los criterios de inclusion para seleccionar las
pacientes; los instrumentos de evaluacion que permitan medir las dimensiones de CV; los
profesionales que deben integrar el equipo que realizara la intervenciéon de cuidados y los
conocimientos que deben haber recibido sobre el tema que se investiga y el escenario donde se

realizara y evaluara la intervencion. Dando cumplimiento a los principios que sustentan los CP
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contribuimos a mejorar la calidad de los profesionales, del servicio que se brinda y la CV de las
mujeres con cancer de mama avanzado.

Uno de los aspectos cardinales del modelo asistencial de CP es precisamente el trabajo en equipo
interdisciplinario, debe ser capaz de cumplir diferentes funciones donde se destacan30.35.122;

1) Manejar el dolor y otros sintomas fisicos. 2) Optimizar la autonomia del paciente. 3) Apoyar
psicoldgica y espiritualmente al paciente y a su propia red de apoyo. 4) Colaborar con los equipos
tratantes en el desarrollo de planes terapéuticos centrados en el paciente. 5) Facilitar en lo posible y
deseable la comprension por parte del paciente tanto del diagnéstico de su enfermedad de base
como de su prondstico, con el fin de promover una toma informada de decisiones y la definicién
anticipada de conductas terapéuticas. 6) Asistir activamente al paciente en proceso de muerte y a
su familia. 7) Promover un ambiente que sea lo mas confortable posible para el paciente y su
familia. 8) Apoyar en el proceso de duelo.

De esta forma, la CV en CP se preserva mediante acciones que implican el control de sintomas y el
fomento de bienestar emocional con tratamientos farmacoldgicos y apoyo psicosocial®.124, Ademas,
el cuidado incorpora la conservacion de la autonomia y la preparacion del paciente a una muerte
digna y apropiada, con atencién al duelo de sus allegados.125.126

La autora de esta tesis concuerda con las opiniones encontradas en la literatura especializada, la
cuales proponen valorar los CP como alternativa asistencial para el control de los sintomas ante la
carencia de terapias curativas efectivas ,se incrementa la necesidad de reconocer al ser humano en
su integralidad; de ahi que se esté prestando la maxima atencion a los aspectos éticos relacionados
con los enfermos al final de la vida: el respeto a la individualidad de la persona, el mantenimiento de
su propia dignidad y el reconocimiento de su autonomia en la toma de decisiones, pasando por la

identificacién de los limites en las terapéuticas convencionales. Estos cuidados afirman la vida y
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consideran el morir como un proceso normal: no adelantan ni retrasan la muerte, sino que
constituyen un verdadero sistema de apoyo y soporte para el paciente y su familia.27-129

Serna y Cano enunciaron los principios éticos aceptados en los diversos codigos de Etica Médica y
que tienen especial importancia en la aplicacion de los CP por un equipo interdisciplinario de
salud30, estos principios son los siguientes:

1) Principio de inviolabilidad de la vida humana: la vida no es un bien extrinseco a la persona
humana, sino un valor fundamental del que derivan los Derechos Humanos. El deber de respetar y
promover la vida es, por tanto, el primer imperativo ético del hombre para consigo mismo y para con
los demas. La vida corporal es condicién necesaria para el ejercicio de cualquier otro derecho. 2)
Principio de proporcionalidad terapéutica: parte del concepto ético de respetar y promover la vida
humana, es el deber moral de utilizar los medios necesarios para cuidar la salud, propia y ajena. 3)
Principio del doble efecto en el manejo del dolor y la supresion de la conciencia: el uso de opioides y
otras drogas, que pueden alterar el estado de vigilia del paciente, es habitual en CP; pero ello a
menudo genera dudas en la familia y/o en el equipo de salud. Se teme que los efectos adversos de
estas drogas, como hipotension, depresién respiratoria, puedan constituir una forma de eutanasia.
Sin embargo, ain cuando en algun caso pueda preverse la ocurrencia de ciertos efectos adversos,
ello no significa que usar este tipo de tratamiento sea moralmente reprobable, porque es diferente la
intencion con que se prescriben. 4) Principio de veracidad: comunicar la verdad al paciente y a sus
familiares constituye un beneficio para ellos, pues posibilita su participacién activa en el proceso de
toma de decisiones. Caer en la conspiracion del silencio, por un lado, representa una fuente de
sufrimiento para el paciente y supone una injusticia, pues lo priva del derecho a ejercer su
autonomia. 5) Principio de prevencion: prever las posibles complicaciones o los sintomas que con

mayor frecuencia se presentan en la evolucion de una determinada condicion clinica es parte de la
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responsabilidad médica. 6) Principio de no abandono: seria éticamente reprobable abandonar a un
paciente que rechaza determinadas terapias o solicita la eutanasia, aun cuando los profesionales de
la salud consideren que ese rechazo o peticion sean inadecuados. Permanecer junto al paciente y
establecer una comunicacion adecuada con apoyo emocional es la mejor forma de asistirlo.

En esta investigacion la autora, al igual que Serna y Cano, considera que los principios éticos
aplicados en CP son importantes y que el equipo interdisciplinario debe cumplir durante la
intervencion.

La atencion de pacientes avanzados nos enfrenta con las realidades del sufrimiento y la muerte,
frente a las que pueden surgir la sensacidén de impotencia y la tentacion de evadirla. Ello pone a
prueba la verdad del respeto por la dignidad de toda persona, aun en condiciones de extrema
debilidad y dependencia. El “ethos” de los CP hace recordar que incluso cuando no se puede curar,
siempre es posible acompafar y a veces, también consolar.

Formalmente, las acciones de CP en Cuba tuvieron su primera introduccién en la practica en el
“Programa de Atencién al Dolor y Cuidados Paliativos al paciente oncoldgico” formulado como parte
del Programa Nacional de Control de Cancer en 1996, con antecedentes en el Instituto Nacional de
Oncologia y Radiobiologia entre 1992 y 1994. Estas acciones se implementaron y evaluaron en
varios municipios de cuatro provincias del pais: Santiago de Cuba, Camagtey, Villa Clara y La
Habana'3!, demostrandose asi su pertinencia, fundamentalmente en la Atencion Primaria de Salud.
Debido a la complejidad geografica, demografica y de la organizacion de los servicios de salud en la
actual provincia La Habana, se concibieron nuevas formas organizativas a través de la puesta en
marcha de un proyecto demostrativo en el municipio Plaza de la Revolucion, conocido como

“‘Proyecto Palia-Plaza”. El objetivo del proyecto fue implementar los CP a enfermos en etapas
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avanzadas (terminales y no terminales), con énfasis en la atencion primaria de salud, a través de
cuidados domiciliarios.

De esta forma, el desarrollo de los CP al paciente oncoldgico, ha considerado como base de partida
la Atencion Primaria de Salud, con sus recientes transformaciones. Desde 2007 se brinda en el
municipio Plaza un nuevo servicio a partir de la dispensarizacion de todos los pacientes con cancer
avanzado, con el objetivo de preservar su bienestar subjetivo y CV. Se establece un plan terapéutico
mediante la atencidn personalizada, interdisciplinaria, integral y continua, que considere los aspectos
fisicos, sociales, emocionales y espirituales, con la menor afectacion para el equipo de salud.

A partir del “Proyecto Palia-Plaza” se crearon equipos interdisciplinarios en los 7 policlinicos del
municipio, combinando la atencion domiciliaria con la ambulatoria a més de 1,000 pacientes entre 2007 -
2010 y la orientacion a familiares cuidadores y seguimiento del duelo, con una pequefia unidad de
internamiento en el Hospital “Manuel Fajardo”. En este periodo, se capacitaron mas de 2,000
profesionales del pais, entre ellos unos 700 de La Habana, a partir de diferentes figuras certificativas.
Este ha sido el escenario seleccionado por la autora para el desarrollo de la presente investigacion. En
este periodo de tiempo muchas acciones académicas e investigativas han acompafiado a las
organizativas y asistenciales. Se ha editado un libro que recoge las experiencias cubanas para la
capacitacion de diversos especialistas®. Conjuntamente, estan en edicion dos guias mas para
familiares y profesionales, siendo la investigadora de este estudio, integrante del colectivo de autores.
Se han impartido diplomados y cursos de CP con varias ediciones. Se desarrollan proyectos de
investigacion en el tema y ademas de la formacion de recursos humanos, se ha familiarizado al personal

de salud con estos cuidados.
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1.4. La Enfermeria en Cuidados Paliativos: modelos y teorias

Desde hace varios afios diferentes asociaciones y expertos de Enfermeria dirigen sus esfuerzos a la
produccion y consolidacion de nuevos conocimientos que permitan ampliar y fortalecer la actuacion y
autonomia de las enfermeras. Ademas de mejorar la calidad del cuidado que se brinda a las
personas sanas o enfermas y a grupos de la comunidad; asi como al incremento del reconocimiento
de la Enfermeria como Ciencia, con el consecuente desarrollo del profesionalismo que esto implica.
La investigacion que tributa a las Ciencias de la Enfermeria necesita ser sustentada a partir de
modelos y teorias especificas para esta disciplina y contextualizadas segun el objetivo, el disefio del
estudio y su objeto, de forma que contribuya al perfeccionamiento de la practica asistencial de las
enfermeras y a la busqueda de un nuevo conocimiento propio de esta disciplina.

Los modelos y teorias que sustentan la actuacion y el profesionalismo en la Enfermeria buscan, en
primer lugar, incrementar la calidad del cuidado y con ello, el bienestar y la satisfaccion de pacientes
y familiares. Estos objetivos cobran méas fuerza cuando se trata de enfermos en fases avanzadas
que reciben CP.

En CP cada disciplina contribuye desde un perfil disciplinario especifico y desde la experiencia
clinica. Asi, el trabajo en equipo y un buen nivel de comunicacion han devenido, realmente, en que
la enfermera se convierta no solo en un profesional ejecutor y coordinador del cuidado continuado,
sino también en el “puente” que armoniza la actuacién del equipo32. En consecuencia, para brindar
CP con calidad, los profesionales que se integran en el equipo deben tener una visién clara de las
posiciones 0 principios de este enfoque que orientan su practica profesional, para actuar en
concordancia con ellos. El médico del equipo centrara su atencién en el método clinico y en los
procedimientos biomédicos, especialmente farmacologicos, para el control de sintomas. Los

psicdlogos se centraran mas en los aspectos psicosociales del cuidado al paciente y la familia y en
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la formacion de estos aspectos en otros profesionales del equipo y las enfermeras prestaran
atencion a las coordinaciones, al Proceso de Atencién de Enfermeria y a la CIE, de tal manera que
en equipo se disefie el plan integral de tratamiento y cuidado, partiendo de los modelos y teorias de
cada disciplina.

Lo importante es que cada profesional del equipo disponga y aplique las herramientas necesarias
para brindar una mejor atencién integral y que interactie con los demas profesionales del equipo en
una gran cantidad de tareas que son interdependientes o dependientes, y no solo propias,
especificas e independientes de cada profesional. En realidad todos los miembros del equipo
trabajan con un fin coman, que es mejorar la CV del paciente y su familia. Sin embargo, conseguir
esta meta se convierte en un reto, ya que la CV esta influida por el equilibrio entre las expectativas,
esperanzas, suefios y las realidades conseguidas.'33

En el caso especifico de las mujeres con cancer de mama en fase avanzada, las secuelas y
discapacidades, los variados e intensos sintomas, los tratamientos cruentos, la amenaza a la
integridad y la propia vida. Asi como el impacto psicolégico y social que esta enfermedad produce,
hacen que estas mujeres tengan que transitar por un proceso de adaptacion a la enfermedad, a los
tratamientos y al pronostico incierto, lo que les impone modificar sus necesidades, intereses, metas,
expectativas, ilusiones y proyectos, sin que muchas veces tengan los recursos personales para
lograrlo eficazmente. Lo cierto es que para que las mujeres con cancer de mama avanzado puedan
vivir con calidad hasta el final, deberan adaptarse a su nueva realidad. Si partimos de que “vivir’ es
adaptarse entonces, “vivir bien” es adaptarse bien; en ese contexto cobra fuerza la Teoria de la
Adaptacién como concepto clave para mejorar la calidad de vida.'34

La enfermedad crénica puede producir una crisis de variada duracion pero casi siempre es larga, por

lo tanto, conduce generalmente a cambios mas o menos permanentes en los pacientes y sus
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familiares. Coincidimos con Moos'5 cuando plantea, que la potencia de la crisis, proviene de la
interrupcion repentina de las funciones habituales y de la amenaza omnipresente a la vida y a la
adaptacién de la persona, especialmente a sus pérdidas. De forma general, el enfermo crénico tiene
que afrontar periodos de hospitalizacion y separacion prolongada de su familia y amigos, dolor e
impotencia, cambios permanentes en su aspecto 0 en su funcién corporal, pérdidas de papeles
claves, un futuro inseguro e imprevisible y posibilidad real de muerte en un tiempo corto, situaciones
que estan presentes con mucha fuerza ante el diagnéstico.

Las mujeres con cancer de mama avanzado frecuentemente presentan problemas para adaptarse a
la enfermedad y a sus consecuencias, ya que las caracteristicas especificas de la misma, hacen
dificil elegir siempre las estrategias apropiadas de afrontamiento para asimilar y acostumbrase a los
cambios repentinos en su vida. El caracter estresante de la enfermedad depende de la duracién,
forma de aparicion, intensidad, gravedad y la etapa de la enfermedad. De ahi, que la adaptacién a la
enfermedad cronica exija una reorganizacion y aceptacién de uno mismo, ademas de la instalacion
de un proposito de vida que trascienda las limitaciones impuestas por la enfermedad y los
tratamientos.

El proceso de adaptacion incluye componentes cognitivos, emocionales y comportamentales y se
subraya la importancia del equilibrio entre esperanza y desesperanza. Se afirma la necesidad de re-
estructurar metas vitales, como la necesidad de organizar el contexto de la persona. Esta definicion
permite tener en cuenta factores tales como: a) Presencia/ausencia de habilidades de ejecucion de
la vida cotidiana (comer, vestirse, lavarse, desplazarse, otros). b) Dependencia/independencia
funcional. ¢) Ajuste emocional. d) Ajuste cognitivo. e) Ajuste social (mantenimiento de la interaccién
social, interés por actividades de ocio y distraccion). f) Ajuste familiar. g) Ajuste laboral. h) Ajuste

ante los sintomas fisicos, entre otros. 138
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Se considera, que en cualquier caso, el proceso de adaptacién ademas de estar determinado por
factores que lo condicionan a las situaciones estresantes en general, precisa de los factores que
tienen que ver con la enfermedad misma: la naturaleza de la enfermedad, el significado de la
enfermedad, el contexto de la enfermedad, las respuestas a la enfermedad y su eficacia adaptativa.
Conjuntamente con los factores anteriores, sera indispensable indagar acerca de la capacidad que la
persona tenga para superar las situaciones adversas y de riesgo. Se han identificado tres grupos de
factores protectores ante los riesgos: las caracteristicas interpersonales de la familia y el apoyo
social, las relaciones interpersonales dentro de la familia y la competencia personal, que implica el
uso de recursos personales y de resolucion de problemas.

El analisis de los conceptos de adaptacion y calidad de vida permiten comprender que las
intervenciones de cuidados paliativos deberan integrarse sistémicamente, cuando se quiere alcanzar
la dificil meta de mejorar la calidad de vida, ya que estos procesos se complementan con cierta
interdependencia. Para ello, es necesario que los profesionales que integran este equipo logren
identificar las afectaciones a la CV y los factores que interfieren en el proceso de adaptacion o lo
propician. Por ende, se impone la necesidad de que los profesionales partan de un modelo
conceptual que permita articular intervenciones multimodales de CP, sin desconsiderar las
afectaciones presentes en la CV. Los profesionales del equipo de cuidados paliativos y, en especial,
la enfermera, deben dirigir su atencién no solo hacia la paliacién de los sintomas presentes, sino
también hacia las situaciones emanadas del proceso de adaptacion de las pacientes#1-143,

Callista Roy desde los afios 60 definié su Modelo de Adaptacion (figura 1), que hasta la fecha ha
sido puesto a prueba empiricamente por diversos autores'#4.145, dejando manifiesta su aplicacién
pues no solo facilita un Proceso de Atencién de Enfermeria (PAE) claro y con etapas bien definidas;

sino que ademas, permite controlar los efectos de la adaptacion en cuatro modos adaptativos que
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recogen las principales dimensiones fisiologicas y psicosociales relacionadas con la calidad de vida
en estas pacientes'8. Se coincide con otros autores que plantean que el modelo de adaptacion de

Roy esta considerado entre los enfoques tedricos mas connotados en Enfermeria.

Estimulos Mecanismos Funcion fisiologica Rdeplﬂ[eﬁ\t/a

Nivel de de Autoconcepto adaplativa

adaptacion Afrontamiento Funciones de Roles ineﬁcaz
Interdependencia

Persona como un sistema adaptativo

Figura 1. Modelo de la adaptacion “Callista Roy”

Segun Roy, la Enfermeria se define como un sistema teérico de conocimientos que ordena el
proceso de analisis y accion relacionado con las personas enfermas o que pueden estarlo. Asi, las
actividades de la enfermera comprende la valoracion de la conducta y de los estimulos que influyen
en la adaptacion, planificandose las intervenciones de manera que respondan a estos estimulos. En
consecuencia, el objetivo es ayudar a las personas en sus esfuerzos de adaptacion a los cambios
del entorno para que alcancen un nivel optimo de bienestar y la meta es la promocion de la
adaptacion del sistema humano, esta teoria se fundamenta en el concepto de integridad de la
persona.49

Esta teoria considera que las personas encuentran en su entorno diferentes estimulos que
desencadenan el proceso de adaptacion, dando lugar a una respuesta eficaz o ineficaz. Se
reconocen dos sub-sistemas inter-relacionados: a) El principal, funcional o de procesos de control,
consta del regulador (modo adaptativo fisiolégico que responde automaticamente mediante procesos

de afrontamiento neurolégico, quimico y endocrino) y el cognator (que se apoya en los otros tres
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modos adaptativos para responder a través de canales cognitivo-emocionales: proceso de la
informacién perceptiva, aprendizaje, criterio y emocién), ambos relacionados con los mecanismos de
afrontamiento. b) El secundario o efector, formado por los cuatro modos adaptativos: de necesidades
fisioldgicas, del auto-concepto, del desempefio de roles y de la interdependencia. 5

Por otro lado, los estimulos se clasifican en focales, contextuales y residuales. Para el caso
especifico de mujeres con cancer de mama, los resultados de la revision de la literatura
especializada permitié identificar como estimulos que favorecen el proceso de adaptacién: la
presencia de apoyo social,’! el conocimiento de la familia y el paciente de la enfermedad, sus
manifestaciones y las razones del tratamiento, ya que ayuda a las personas a comprender los
cambios que deben realizar en su estilo de vida, para afrontar la situacion y adaptarse a ella.
Mientras que el estrés percibido, los estados emocionales negativos, los afrontamientos no
adaptativos ante la adversidad, etc., han sido considerados como estimulos contextuales que
afectan el proceso de adaptacion.

En general, las respuestas a los estimulos se dan a través de los cuatro modos adaptativos del
segundo sub-sistema en el modelo de Roy, la finalidad de cada uno de ellos es alcanzar la
integridad fisiologica, psicoldgica y social. De esta forma, la persona en su conjunto esta formada por
seis sub-sistemas: regulador, cognator y los cuatro modos adaptativos, inter-relacionados para
formar un sistema complejo, global, regido por la necesidad de adaptacion®. Los modos
adaptativos se relacionan cuando los estimulos internos y externos afectan a mas de uno, cuando se
produce una conducta desintegradora en mas de un modo o cuando alguno de estos modos se
convierte en estimulo focal, contextual o residual de otro. Los resultados de los estudios

mencionados muestran la influencia de los estimulos en los procesos de afrontamiento regulador y
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cognitivo, cuyas respuestas se reflejan en los cuatro modos adaptativos, que se describen a
continuacion:

Modo fisiologico de adaptacion: Esta relacionado con los procesos fisicos, quimicos y fisiolégicos
que participan en la funcién y en las actividades de los organismos vivos. La necesidad basica del
modo fisioldgico es la integridad fisiologica. Identifica necesidades relacionadas con la oxigenacion,
nutricion, eliminacién, actividad y reposo, proteccion de sintomas. Este modo de adaptacion es la
manera con la que el sistema de adaptacion humano manifiesta su adaptacion con relacion a las
fuentes basicas operativas, a los participantes, a la capacidad fisica y a las fuentes econdmicas. La
necesidad basica de este modo de adaptacion es la integridad operativa.

Modo de adaptacion del auto-concepto: Este modo se centra, en particular, en los aspectos
psicologicos y espirituales de la persona. La necesidad basica, en la que subyace el modo de
adaptacion es la auto-estima del individuo, se ha identificado como la integridad fisica y espiritual, o
como la necesidad de saber quién es uno mismo para poder existir bajo un sentido de unidad,
significado y finalidad en el universo. Sus componentes son: 1) el yo fisico, que engloba las
sensaciones y el aspecto del cuerpo, incluyendo los aspectos de imagen corporal y apariencia fisica,
y, 2) el yo de la persona, que esta formado por la constancia, los valores o expectativas, y la moral,
la ética y la espiritualidad del ser. Este modo adaptativo esta relacionado con el auto-concepto de la
identidad y refleja cdmo se ve y percibe la gente dentro de un grupo, basandose en reacciones ante
el entorno; se vincula con las relaciones interpersonales, la imagen que tiene la persona de su grupo
de pertenencia, el entorno social y la cultura. La necesidad basica asociada a este modo es la
integridad de la identidad.

Modo de adaptacion de funciones de rol: Este modo es uno de los dos modos de adaptacion social,

y se centra en el papel que tiene la persona en la sociedad. El rol, interpretado como la unidad de

32



funcionamiento de la sociedad, se describe como el conjunto de expectativas que se tienen del
comportamiento de una persona que ocupa una posicidn hacia otra persona que ocupa otra
posicion. La necesidad basica en la que subyace el modo de adaptacion de la funcién del rol, se ha
identificado como integridad social: a saber, la necesidad que se tiene de saber quién es uno mismo
con respecto a los demas, para asi saber como actuar.

Modo de adaptacion de la interdependencia: Este modo se centra en las relaciones cercanas de las
personas (ya sea como individuos o como parte de un colectivo) y en su finalidad, estructura y
desarrollo. Las relaciones dependientes entre si afectan al deseo y a la capacidad de dar a los
demas y de recibir de ellos aspectos de todo lo que uno puede ofrecer, como es amor, respeto,
valores, educacion, conocimientos, habilidad, responsabilidades, bienes materiales, tiempo e
integridad espiritual.

La adaptacion busca mantener la integridad y la dignidad; contribuye a promover, mantener y
mejorar la salud, la calidad de vida, y a morir con dignidad. La teoria de sistemas se ve reflejada en
el concepto de Roy de “persona” como un sistema adaptativo que estéd en continua interaccidn con
un medio ambiente cambiante's. La persona esta constituida por partes que actuan como una
unidad con algun propdsito. Asi, el nivel de adaptacién es un punto cambiante que refleja la
habilidad de la persona para responder positivamente a los cambios del ambiente. Este incluye las
capacidades, esperanzas, suefios, aspiraciones, motivaciones que llevan a la persona hacia el
perfeccionamiento adaptativo?%®.

Considerando las definiciones anteriores y la importancia que Roy brinda a estos modos de
adaptacion, se ha planteado que las intervenciones de enfermeria pueden ser enmarcadas a través
del Proceso de Enfermeria y con la utilizacion de la CIE, que otorgan una plataforma para la

aplicacion de acciones segun los diferentes modelos explicativos que fundamentan las Ciencias de
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la Enfermeria, como es el caso del Modelo de Adaptacion de Roy'57. Este modelo pone de relieve
las caracteristicas de la disciplina, guiando la préactica y la formacién, asi como se toman en
consideracion los objetivos, las intervenciones del profesional y al paciente.

La Clasificacion de Intervenciones de Enfermeria (NIC por sus siglas en inglés) y reconocidas en
espanol por las siglas CIE, surgieron en el afio 1987 en Estados Unidos para que las enfermeras
utilicen un lenguaje normalizado global al describir los tratamientos que realizan. La taxonomia CIE
incluye siete campos y treinta clases, ayuda a los profesionales de enfermeria a localizar, escoger
una intervencidn y proporciona una estructura que puede ayudar en la planificaciéon de cuidados. El
lenguaje normalizado lo constituyen la etiqueta y la definicion de cada intervencion %8,

Se entiende por Intervencion de Enfermeria a todo tratamiento, basado en el conocimiento y juicio
clinico, que realiza un profesional de enfermeria para favorecer el resultado esperado del paciente.
Las intervenciones de enfermeria incluyen cuidados dirigidos a la persona, la familia y la comunidad,
como tratamientos puestos en marcha por profesionales de enfermeria, médicos y otros proveedores
de cuidados.

Se entiende por Actividades de Enfermeria a las acciones especificas que realizan las enfermeras
para llevar a cabo una intervencion, que ayude al paciente/cliente a avanzar hacia el resultado
deseado. Las actividades a realizar pueden seleccionarse o modificarse, segun proceda, de acuerdo
con las necesidades especificas de la poblacion o de un paciente. Asi, la CIE puede utilizarse para
comunicar una informacién comun de las diferentes situaciones y proporciona una forma de atencién
individualizada para los profesionales de enfermeria. En su estructura esta clasificacion posee tres
niveles: campos, clases e intervenciones y dispone de una lista de actividades de la intervencion
(542), que proporcionan un apoyo para la realizacién de la intervencion por parte del profesional de

enfermeria.
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En sintesis, la CIE abarca las intervenciones realizadas por todos los profesionales de enfermeria y
son clinicamente Utiles. Esta clasificacion tiene los siguientes usos's8: a) Ayuda a mostrar el impacto
que tienen los profesionales de enfermeria en el sistema de prestacion de cuidados sanitarios. b)
Normaliza y define la base de conocimientos de la practica de enfermeria. c) Facilita la eleccion
correcta de una intervencion de enfermeria. d) Facilita la comunicacién de los tratamientos de
enfermeria a otros profesionales de enfermeria y a otros proveedores de cuidados. €) Permite a los
investigadores examinar la eficacia y el costo de los cuidados. f) Ayuda a los formadores a
desarrollar programas que articulen mejor la practica clinica. g) Facilita la ensefianza de toma de
decisiones clinicas a los profesionales noveles. h) Ayuda a los administradores a planificar de forma
mas eficaz las necesidades del personal y de los equipo. i) Favorece el desarrollo de un sistema de
retribucién para los servicios de enfermeria. j) Facilita el desarrollo y el uso de los sistemas de
informacion de enfermeria. k) Comunica la naturaleza de los cuidados de enfermeria al publico.

Por otra parte, el uso del lenguaje normalizado para documentar la practica de enfermeria admite
comparar y evaluar la efectividad de los cuidados suministrados en multiples situaciones por
distintos profesionales de enfermeria. EI mismo comunica la esencia de los cuidados de enfermeria
a otros y ayuda a mejorar la practica a través de la investigacion. El desarrollo y la utilizacion de esta
clasificacion sirven de apoyo para avanzar en el conocimiento de los cuidados facilitando la
aplicacién clinica de las intervenciones de enfermeria.

Las acciones de enfermeria se centran precisamente en el cuidado. Entender su naturaleza exige
situarlos dentro del contexto del proceso de vida y de muerte. Segun algunos autores, cuidar es,
ante todo, un “acto de vida” en el sentido de que representa una infinita variedad de actividades
dirigidas a mantener, conservar la vida, permitir la continuidad y la reproduccion'5%-161, Ademas, es

un acto individual de reciprocidad, es construir una relacion de ayuda, requiere identificar y atender
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necesidades vitales, cuando no puede desarrollarse plenamente el auto-cuidado: beber, comer,
eliminar, moverse, desplazarse, controlar las emociones, mantener relaciones sociales y
entretenerse.'2 Cuidar implica la capacidad para llevar a la practica los conocimientos, las
habilidades y las actitudes propias de la profesién al servicio de los problemas de salud de la
poblacion.163

En 1882, Florence Nightingale'64165 escribio un aforismo para todos los tiempos: “La observacion
indica como esta el paciente; la reflexion indica qué hay que hacer; la destreza practica indica c6mo
hay que hacerlo...”. “La formacion y la experiencia son necesarias para saber como observar y qué
observar; cdmo pensar y qué pensar”... El estudio sobre la calidad en el cuidado no es nuevo166.167,
La calidad ha sido un tema central desde los tiempos de Nightingale, quien demostré muchas de sus
experiencias durante la guerra de Crimea y realiz6 grandes aportes para mejorar las condiciones y la
calidad del cuidado en los hospitales de guerra. En 1998, Donaldson afirmé que el cuidado es el
grado en el cual los servicios de salud incrementan la probabilidad del bienestar de salud deseado
en los individuos y que son consecuentes con el conocimiento profesional actual'®. Esta definicion
ilustra que el cuidado debe tener un beneficio para el paciente, reflejar su satisfaccion y
bienestar.169.170

Con frecuencia la calidad se iguala con la excelencia, la superioridad y la efectividad, en el logro de
los resultados o estandares predeterminados'”1-173, Esta idea de excelencia se relaciona con el
estudio de Jackson-Frankl’s en 1990; en este estudio las enfermeras describieron la calidad de
enfermeria como “lo mejor que puedes hacer’, ellas determinaban la calidad como el escenario y el
logro de los objetivos que estaban orientados hacia el paciente.74.175

Con una comprensién basica de lo que constituye la calidad del cuidado en la salud, se puede

abordar el tema dentro del contexto del cuidado a pacientes con enfermedades avanzadas. Singer y
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Teno han identificado cinco areas de buena calidad del cuidado al final de la vida'76.177: a) Recibir un
adecuado manejo del dolor y otros sintomas. b) Evitar la prolongacion de la muerte. c) Lograr un
sentido de control. d) Aliviar la carga emocional. e) Fortalecer las relaciones con los seres queridos.
Esta autora considera que para conquistar un cuidado de calidad al final de la vida es importante
brindar cuidado altamente individualizado, que reconozca los valores y las preferencias de los
pacientes y su familia. Esto se alcanza mediante un proceso de toma de decisiones compartidas,
una comunicacién clara y la aplicacion de los métodos y teorias cientificas de cada disciplina.

Se hace necesario tener en cuenta, que cuidar no es unicamente una labor destinada a ayudar a las
personas que padecen una enfermedad, sino que son aquellas actividades dirigidas a las personas
que, por diferentes circunstancias, no son capaces de satisfacer sus propias necesidades. Los
profesionales de la enfermeria centran su atencion en las personas y en la ayuda a poder adaptarse
a la enfermedad para que puedan vivir lo mejor posible, para que puedan afrontar de manera exitosa
las diversas situaciones de la vida y los problemas de salud, por lo tanto, cuidar es acompafiar a la
persona en sus experiencias de vida.

Las posibilidades reales de aplicacion y aportes del modelo de Roy a la practica clinica han quedado
evidenciadas en varias investigaciones extranjeras, ejemplo: en pacientes con diabetes mellitus,
mujeres mastectomizadas en tratamiento con quimioterapia, ancianos hipertensos, adolescentes
post trasplante renal, entre otros. 81185

Después de analizar el Modelo de Adaptacion de Roy, la investigadora ha llegado a la conclusion
que este modelo se puede aplicar en la intervencion de los CP, posibilita integrar los cambios en la
CV a los procesos de adaptacion, proporciona el trabajo en equipo y consolida el papel de la
enfermera, quien a su vez puede disefiar planes de cuidados sustentados por la CIE y modelos

tedricos propios de la disciplina.
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La aplicacion del Modelo de Adaptacion en mujeres con cancer de mama avanzado accedera
disponer de un soporte tedrico y practico para las intervenciones de CP, lo que permitird comprobar
su efectividad y utilidad como marco referencial para el equipo y especialmente para la enfermera
que brinda los cuidados a estas mujeres en su hogar. En sintesis, la autora reconoce que la
bibliografia revisada apunta a que la aplicacion del modelo de Roy y la CIE puedan optimizar las
acciones de cuidados de la enfermera en el equipo de CP, fomentar la mejoria de la CV y la
adaptacioén a la enfermedad avanzada, permitir identificar y evaluar los efectos de estas acciones o
de la intervencion general del equipo.

Conclusiones del capitulo

En este capitulo se abordo el marco tedrico de la investigacion, sustentado en la pertinencia de
integrar el enfoque de cuidados paliativos, como modelo asistencial que centra su interés en la
calidad de vida de mujeres con cancer de mama avanzado y en los procesos de adaptacién, que
permitiran disefiar intervenciones interdisciplinarias guiada por la Clasificacion de Intervenciones de
Enfermeria y que lograrian incrementar el profesionalismo de los miembros del equipo, donde la
actuacion de la enfermera se erige como eje de la continuidad y calidad del cuidado, con el

consiguiente perfeccionamiento de la teoria, la practica y el quehacer de la Enfermeria.
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CAPITULO Il
CONCEPCION Y DISENO METODOLOGICO DE LA

INVESTIGACION



CAPITULO II. CONCEPCION Y DISENO METODOLOGICO DE LA INVESTIGACION
El objetivo de este capitulo es presentar la concepcion y el disefio metodologico que permitio
articular las diferentes etapas de la investigacion en base a su objeto y sus objetivos; asi como
precisar la estrategia metodologica empleada con especial énfasis en el disefio, implementacion y
evaluacién de la intervencion realizada.
Concepcion general
La investigacion integra dos tipos de estudios en cuatro etapas. El primero, un estudio descriptivo de
algunas caracteristicas clinicas y socio-demograficas de los sujetos, del diagnéstico basal de
problemas adaptativos, de la identificacién de las afectaciones de la CV en pacientes con cancer de
mama avanzado y de los cambios adaptativos como resultado de la intervencion de CP. Se utiliz6
una combinacién de métodos, el cualitativo se emple6 para explorar las afectaciones relacionadas
con los modos adaptativos y analizar el proceso de la intervencidn segun las diferentes sesiones y la
valoracion global que tenian las pacientes de los cuidados efectuados; el método cuantitativo se
aplico para analizar los resultados de la intervencion en las afectaciones de la CV segun una escala
aplicada antes y después de la intervencion disefiada. El segundo, un estudio con disefio cuasi-
experimental, longitudinal-prospectivo en un solo grupo'8é, donde los sujetos (mujeres con cancer de
mama avanzado) fueron sus propios controles, estuvo dirigido a la implementacién de la intervencion
y a la evaluacion del resultado de la misma en la CV a los dos meses de su ejecucion.
2.1. Estrategia metodologica general de la investigacion
Se asumi6 que la CV de estas mujeres esta influenciada por la capacidad que ellas tengan para
superar las situaciones adversas, asi como la manera personal de responder a los modos
adaptativos: fisiologico, del autoconcepto, de funcion de rol y de interdependencia. Estos supuestos

tedricos de partida estan presentes en el Modelo de Adaptacion de Roy. Desde esta teoria, la
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adaptacion es vista como un proceso que favorece la integridad fisiolégica, psicoldgica y social de la
persona, que contribuye a promover, mantener, mejorar la salud, la CV'y a morir con dignidad'8’. 188,
En sintesis, la investigacion que se presenta se explica a partir de los supuestos teoéricos anteriores,
e integra el dinamismo del proceso de adaptacion y la naturaleza esencialmente valorativa de la CV.
Asume, ademas, que la CV se elabora a partir de la percepcion de satisfaccion que tiene una
persona con su vida en un momento determinado del tiempo y que constituye un indicador de salida
de los procesos asistenciales y de cualquier intervencion en CP,189-192

El disefio de la intervencion asumio el enfoque general de CP, como modelo asistencial que
persigue mejorar la CV de los enfermos en fases avanzadas e integra el trabajo en equipo
interdisciplinario como via para lograr el control de sintomas fisicos y emocionales involucrados en la
pérdida del equilibrio entre esperanza y desesperanza. Este disefio permitié corroborar en la practica
que para mejorar la CV de mujeres con cancer de mama avanzado serd necesario manejar
consecuentemente los factores relacionados con los procesos de adaptacién presentes en dichas
mujeres, a través de intervenciones interdisciplinarias previamente disefiadas.

Todo lo anterior fundamentaba la necesidad de perfeccionar la actuacion de los equipos
interdisciplinarios a nivel de la atencién primaria. Cada miembro del equipo de CP aportaria los
conocimientos y habilidades relacionadas con su competencia profesional y utilizaria las
herramientas propias de las diferentes disciplinas. Para esta investigacion se decidio utilizar como
eje conductor de las acciones de la intervencion la CIE, que es una clasificacién amplia y facilita el
trabajo interdisciplinario, permitiendo el disefio de acciones dependientes, independientes e
interdependientes (colaborativas).

Por razones especialmente de caracter ético, resulta muy dificil concebir, implementar y evaluar

estrategias integrales de intervencion en CP con disefios experimentales o cuasi-experimentales que
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incluyan grupos de control previamente seleccionados (disefios controlados), de ahi que muchos
investigadores de las Ciencias Sociales, especialmente ante estudios en la comunidad que implican
intervenciones complejas y con multiplicidad de variables intervinientes, recomienden disefios cuasi-
experimentales, donde los sujetos son sus propios controles. Como plantean algunos autores'3, a
veces el modelo experimental clasico se hace inviable y en los estudios psicosociales de tipo
comunitario complejos como éste, no es recomendable partir de canones de investigaciones con
rigurosas condiciones de laboratorio.

En este estudio, se hacen evaluaciones de proceso y post-intervencion sin asignacion aleatoria de
sujetos a subgrupos (ya que no interesa asignar pacientes a determinados subgrupos porque
concierne trabajar en esta primera experiencia, con la totalidad de los sujetos). Por otra parte,
aunque se cuenta con un instrumento mejorado para evaluar CV por dimensiones y de forma global
de acuerdo a los requerimientos de mediciones de este tipo de “mega-constructos’, se hace dificil la
medicion de niveles de afectacion en los sujetos de aquellas variables relevantes (no puede
aspirarse mas alla de una escala ordinal).

La complejidad de la intervencion interdisciplinaria que caracteriza a los CP que es ejecutada por
diferentes profesionales, hace dificil manipular simultaneamente variables y cambios producidos
(como, por ejemplo, variables sociodemograficas y clinicas de los pacientes que se atienden, y
variables derivadas de los cambios en las dimensiones de CV). En realidad, es una intervencion
compleja, midiendo niveles de atencién a todo tipo de necesidades (fisicas, emocionales, sociales,
economicas, entre otros.) con tratamientos no estandarizados (ya que forzosamente deberan ser
individualizados) y variables personales no solo de los interventores, sino de los sujetos intervenidos.
Todo esto conduce a una toma de posicion en la investigacion que ha llevado a la investigacion

social a un debate a nivel tedrico en la conduccion de la evaluacion de programas de intervencion 9,
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Ante el bipartidismo polarizado entre Campbell, que plantea como irrenunciable aplicar el método
experimental, al cumplir los rigurosos requisitos de cientificidad que establece la comunidad
internacional, y Crombach, que propone una aplicacion pragmatica al evaluar, al disefiar la
investigacion de forma que satisfaga intereses globales del programa y de sus responsables, sin
posturas extremas. La autora ha preferido inclinarse por la segunda concepcién (de Crombach), ya
que en esta investigacién debe procurarse respetar la légica cientifica investigadora, pero haciendo
traslacion de esta légica en dependencia del contexto, propésito y resultados esperados'®3. Tal
posicion puede explicar el tipo de disefio, sin grupo control, no solo por razones éticas, sino por
aspectos sociopsicoldgicos en condiciones de un laboratorio natural (el hogar del paciente) y no de
un riguroso laboratorio con todas las variables que pueden resultar “confusoras” las que nunca
podrian quedar exquisitamente controladas.

En el caso de las pacientes en las cuales se centra esta investigacion, la complejidad del estudio se
incrementa por razones practicas: las caracteristicas especificas de las etapas avanzadas de las
enfermedades cancerosas, la edad de las enfermas, los sintomas, la comorbilidad, la carencia de
experiencias anteriores, etc. Por otra parte, se ha tenido en cuenta la necesidad de que las
evaluaciones e intervenciones en CP domiciliarios, incorporen determinadas especificidades:
instrumentos de medicion breves, seleccion del tiempo adecuado, caracteristica de la comunicacion,
acciones breves de intervencion, amena, concretas, reiteradas y sobre todo personalizadas.

En consecuencia, al reconocer las limitaciones de este disefio para su generalizacidn posterior, se
decidi6 incrementar el control de los sesgos pero de forma contextual y adecuada a la préactica real,
de ahi, que se incremente la necesidad de continuar investigaciones que profundicen en los
resultados de esta intervencion en condiciones mas controladas y con mayor cantidad de sujetos. Se

controlaron las fuentes de sesgos relacionados con la deseabilidad social, la actuacion de otros
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profesionales y programas, asi como la novedad de la intervencién. Se intentd controlar estos
sesgos al considerar que las intervenciones eran individualmente orientadas (incluyendo por tanto
variaciones), se realizaron evaluaciones del proceso de intervencion y se utilizd una escala de
medicion auto-clasificatoria, a fin de que fuera contestada por los propios sujetos. Los instrumentos
fueron aplicados en todos los casos por la autora y no por los profesionales que ejecutaron la
intervencidn. Ademas, la intervencidn se propuso como parte del proceso asistencial en el hogar,
que se brindaba por equipos previamente conformados.

Se considerd como grupo de estudio a todas las mujeres con diagndstico de cancer de mama
histolégicamente confirmado y en etapa avanzada (N = 52 pacientes), que se encontraban bajo
seguimiento por los médicos y enfermeras de familia de los siete policlinicos: Plaza de la Revolucién,
19 de Abril, Héroes del Moncada, Héroes del Corintia, Rampa, Vedado y Puentes Grandes. La
seleccion de los sujetos se realiz6 a partir de la base de datos existentes en los siete policlinicos, de
la cual emand un listado con 166 mujeres dispensarizadas por diagndstico de cancer de mama, o
que facilito la seleccion de los casos, quedando confirmada la unidad de analisis por 59 mujeres en
etapa avanzada de la enfermedad (ver Anexo 1). La implementacion de la intervencion tuvo dos
meses de duracion para cada caso incluido, fallecieron cinco enfermas y en el momento de hacer la
segunda aplicacion, dos se encontraban fuera del municipio de residencia; quedando definitivamente
constituida la unidad de analisis por 52 mujeres.

Criterios de inclusion:

1. Que tengan condiciones intelectuales y psicofisicas para contestar el instrumento.

2. Que den su consentimiento para participar en el estudio.

3. Con diagnostico de cancer de mama en etapa avanzada, de acuerdo a los siguientes

criterios3®194; a) Paciente con diagndstico confirmado de cancer, que se mantiene con actividad
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tumoral y con tumor detectable. b) Ya recibié tratamiento oncoespecifico de primera y segunda
linea y continta con actividad tumoral, no existiendo otros tratamientos con fines curativos. c)
Pronostico vital limitado (superior a 6 meses y menor de 1 afio). d) No puede satisfacer todas sus
necesidades de forma auténoma, requiere cuidados y diferente grado de asistencia, por
encontrarse generalmente encamado (no menos del 50 % del tiempo).

4. Que residan en el municipio Plaza de la Revolucién y/o que estén de trénsito, siempre que su
estadia en dicho municipio sea superior al tiempo que durara la intervencion.

5. Que dispongan de cuidador primario.

Criterios de exclusion

1. Todas aquellas pacientes que no cumplan con los criterios de inclusion.

2. Pacientes procedentes de otras provincias que se encuentran de transito por un tiempo inferior

al que durara la intervencion.

2.2. Instrumentos de evaluacion

Para obtener los resultados de la investigacion se emplearon dos instrumentos: la entrevista abierta,

se aplicaron dos, la primera antes de la intervencion y la segunda al finalizar la misma; la ECVS-P se

aplico al inicio y al final de la intervencion.

Primera entrevista: Fue guiada por la autora y la propia enferma podia identificar sus principales

areas de malestar, generando un grupo de proposiciones que permitieron elaborar acciones

personalizadas de intervencién. En el momento de presentarse a la paciente y su familia la autora

hacia dos preguntas en modalidad de entrevista abierta: 1) ; Cuéles son las principales afectaciones

a su bienestar, a su CV, que se han derivado de su estado de salud en los ultimos dias? 2) ; Como

cree Ud. que el equipo que le atiende puede ayudarle a sentirse mejor, a adaptarse a su actual

estado de salud?
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Segunda entrevista: Para valorar los cambios en los procesos de adaptacion que se relacionan con
los cambios en las dimensiones de la CV se realizd a las enfermas una segunda entrevista abierta
coincidente con la segunda aplicacion de la escala de CV, con la intencion de precisar qué acciones
de enfermeria mas frecuentes e importantes pueden haber estado implicadas en esos cambios. Esta
entrevista también contaba de dos preguntas, la primera con caracter exploratorio para introducir la
segunda pregunta: 1. ;Considera Ud. que el equipo que le atiende ha aliviado sus sintomas y
preocupaciones le ha ayudado a adaptarse a su nueva situacion de salud? Esta pregunta generaba
respuestas dicotdmicas, cuando la respuesta era afirmativa se preguntaba ¢ Por qué? 2. ; Considera
Ud. que la enfermera del equipo ha tenido una contribucion especial en el alivio de sus sintomas y
preocupaciones y le ha ayudado a adaptarse a su nueva situacion de salud?, igualmente con
respuestas dicotdmicas, cuando la respuesta era afirmativa se preguntaba ; C6mo?

La Escala de Calidad de Vida y Satisfaccion en Pacientes (ECVS-P) que se aplicd, fue
considerada por reunir los requisitos necesarios para este tipo de pacientes y existir correspondencia
entre sus items (dimensiones de la CV) y las opiniones mas frecuentes e importantes de las
pacientes sobre las principales afectaciones producidas por su enfermedad en su bienestar y
procesos de adaptacién, exploradas en la primera entrevista abierta. La escala aplicada fue
propuesta en Espafia por Pefiacoba y cols (2004)83, en version cubana de Grau y Chacén (2008),
adaptada y validada con criterio de jueces por la autora en el 2008 (ver Anexo 2). Este instrumento
fue aplicado a las pacientes con cancer de mama en etapa avanzada en dos momentos: de
evaluacién basal y de evaluacion final, a los dos meses de recibir CP. Consta de 13 preguntas con
formato de respuesta dicotdmica (Si/No), y en el caso de que la respuesta fuese afirmativa se
proporciona una escala de cuatro niveles (bajo, medio, alto, muy alto). Las 10 primeras preguntas

evaluan dimensiones especificas de la CV de estas pacientes como cambios fisicos, sintomatologia,
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limitaciones funcionales, repercusiones psicoldgicas, dolor y repercusiones y aspectos econdmicos,
sociales y familiares. Al mismo tiempo, se contemplan otros 3 items que valoran la satisfacciéon con
los recursos materiales disponibles para su atencion, con la asistencia técnica y con la asistencia
humana. El instrumento cuenta con una pregunta final “Valore su nivel global de satisfaccion actual
con su vida” con cinco opciones de respuesta, que permite evaluar la CV global.

Se considerd, a propuesta de varios investigadores de CV en etapas avanzadas®67.195.1% |g
inclusion del nivel de satisfaccion con la atencion que le ha brindado el equipo de CP como uno de
los criterios determinantes de CV, tal y como se reporta en dichos estudios, por ser una dimension
importante. Al mismo tiempo, es punto de partida de los modelos de explicacién de la CV (modelo de
medicion perceptual) que se basan en la satisfaccion con la vida®'197. Estas dos razones se imbrican
como presupuestos metodolégicos cuando se intenta evaluar la satisfaccion con la atencién al final
de la vida del enfermo, como parte de la CV.

Se decidio por la investigadora afiadir a la ECVS-P algunos datos generales de la paciente (nombre
y apellido, direccién particular, policlinico y consultorio) para facilitar el seguimiento de los casos en
los domicilios. Se selecciono el criterio temporal de “la Gltima semana” para conocer el grado en que
su estado de salud (enfermedad y/o tratamiento) le ha afectado y que la paciente centre la evocacién
de sus afectaciones en un determinado lapso de tiempo. El instrumento es una escala auto-
clasificatoria que contesta la propia paciente, siempre con respuestas centradas en lo que ella
experimenta. Se ha seleccionado especialmente para este estudio, teniendo en cuenta varias
ventajas: sencillez, es auto-administrable, evalia las dimensiones especificas reportadas con
frecuencia como afectadas en el cancer de mama y la percepcion de CV global, permite

comparaciones Y facilita la empatia para intervenciones posteriores.
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Esta escala fue validada inicialmente en el afio 2004 por criterio de jueces y cont6 con la opinion de
los jefes de Enfermeria de las unidades de CP de los 9 hospitales de Madrid en los que se realiz el
estudio.83 En el afio 2006, fue aplicada en la investigacién de la Tesis Doctoral de Alicia Guerra del
Hospital Universitario “Dr. Negrin” en Las Palmas de Gran Canaria3!, demostrando su sensibilidad
ante los cambios en las dimensiones de CV y satisfaccion en los pacientes.

Las dimensiones de la escala 1-3 y 6-10 son “negativas’, en cuanto a que valores mayores en la
escala representan mayores niveles de afectacion; se consideraron afectadas estas dimensiones
siempre que la paciente respondid: “Si’, independientemente del nivel o grado de afectacion. Las
dimensiones 4, 5y 11-13 son “positivas” porque valores mayores expresan mayor satisfaccion o
indicadores favorables; se consideraron afectadas siempre que la respuesta de la paciente fue: “No”.
Finalmente, la CV global se estimé en las cinco opciones considerandola una escala ordinal.

En Cuba el instrumento ha sido probado en pilotajes realizados a pacientes en el Instituto Nacional
de Oncologia y Radiobiologia (INOR) en el 2007- 2008 y ha presentado indicadores de validez de
contenido por criterio de expertos. Fue sometido a la consideracion de quince jueces en el 2008,
siguiendo los criterios de Moriyama% (ver Anexo 3). Todos los jueces tenian competencia en temas
de CP y evaluacion de CV en enfermos crdnicos: todos eran profesores, tenian maestria o doctorado
en ciencias y experiencia en construccion, evaluacion y adaptacion de instrumentos de evaluacion
psicoldgica.

2.3. Variables y conceptos operacionales

Se consideraron variables dependientes las valoraciones en los procesos adaptativos, en las
dimensiones especificas de CV, la satisfaccidn con la atencidn recibida y en el nivel global de CV,

todas incluidas en el instrumento referido anteriormente (ver Anexo 4). La variable independiente
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fue la intervencion de CP domiciliarios, a través de equipos interdisciplinarios entrenados en las
unidades de atencion primaria del municipio Plaza de la Revolucion.

Las variables relacionadas con los procesos adaptativos se relacionan con los modos
adaptativos de Roy: fisiologicas, de autoconcepto, de funcién de rol e interdependencia. Las
variables de CV fueron: sintomas fisicos y emocionales, alteraciones de la imagen corporal, la
apariencia fisica y la autonomia, con la vida socio-familiar, laboral y problemas econémicos, asi
como la satisfaccion con los recursos disponibles para el cuidado, con la asistencia técnica,
profesional y humana.

Se consideraron variables socio-demograficas la edad, escolaridad, profesion/oficio y si era
jubilada o no. También se estudiaron algunas variables clinicas (extensiéon de la enfermedad,
presencia de secuelas, discapacidades o minusvalias y comorbilidad). La extensiéon de la
enfermedad tuvo en cuenta la existencia de lesiones a nivel local, loco-regional y metastasica. Se
consideré como secuelas las afectaciones en determinados o6rganos o sistemas morfoldgicos
producto de la enfermedad y de los tratamientos (por ejemplo, linfedemas o ausencia de mama por
mastectomias radicales), como discapacidades las afectaciones en sistemas funcionales (levantar
los brazos con facilidad, mantener tono muscular anterior, etc.) y como minusvalias las afectaciones
en las actividades de la vida cotidiana y de relacion (alteraciones de la imagen corporal, etc.). Se
identifico a la comorbilidad a partir de de reportes espontaneos de pacientes y familiares sobre otras
enfermedades presentes.

En este estudio se parte de la conceptualizacién de la Calidad de Vida como la valoracion subjetiva
que el paciente hace de diferentes aspectos de su vida y que se relacionan, en el momento de su
evaluacién directa o indirectamente, con su proceso de enfermedad. Globalmente, se considera un

juicio subjetivo del grado en que se ha alcanzado la satisfaccién con la vida, o un sentimiento de
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bienestar personal en diferentes dimensiones, el que se expresa en un lapso determinado de tiempo
(durante la semana anterior a la aplicacién de la escala). En enfermos crénicos avanzados, como en
el caso de este estudio, incluye a la satisfaccion con la atencion recibida, como el juicio que
involucra una respuesta cognitiva y emocional que da el sujeto al evaluar en un determinado
momento la atencion que recibio, de acuerdo con sus expectativas.

Se describe a los Cuidados Paliativos domiciliarios como el conjunto de acciones encaminadas a
brindar cuidado holistico a pacientes con enfermedad avanzada en su medio habitual, el hogar. Su
objetivo es preservar o mejorar la CV percibida por el enfermo, aliviando el sufrimiento que la
enfermedad o sus tratamientos pueden provocar. Integra el control de sintomas con cuidados
médicos y de enfermeria, los cuidados psicosociales al paciente, la familia y el acompafiamiento
espiritual en la medida que sea solicitado y necesitado por el paciente. En el caso concreto de la
investigacion las acciones se dirigieron a mejorar la CV y la adaptacién a las repercusiones
negativas que el cancer de mama avanzado produce en las mujeres (ver Anexo 5).

La complejidad de la investigacion obligd a no descuidar posibles fuentes de sesgos relacionados
con la deseabilidad social y la novedad de la investigacion. Por ejemplo, se intentd controlar la:
influencia de otros profesionales de la salud ajenos al area (influencia externa); injerencia de vecinos
y amigos con experiencias anteriores (variables culturales y sociales); hospitalizaciones transitorias
en servicios de urgencia (4 de los 52 fueron hospitalizados) porque podrian regresar al hogar con
nuevos tratamientos.

2.4. Disefio y caracteristicas generales de la intervencion

Las principales caracteristicas de la intervencidn son las siguientes, (en el Anexo 5 se presentan

detalles de la misma):
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1.

El escenario para ejecutar la intervencion fue el propio hogar de la mujer, apoyado por una
consulta externa en el policlinico de base, 0 en un consultorio seleccionado para este fin.

Los equipos interdisciplinarios en cada policlinico se conformaron atendiendo a la motivacion por
la tarea y a la designacion por la institucidn (policlinico), segun posibilidades institucionales
reales. Asi quedaron conformados siete equipos, uno en cada policlinico, el lider del equipo fue
el médico, pero en ocasiones este rol variaba en funcion del objetivo de cada sesion.

En la integracién de estos equipos se incluian médico con especialidad en Medicina General
Integral, Licenciado en Psicologia (generalmente formados en el Sistema Nacional de Salud) y
Licenciado o Técnico en Enfermeria. Se mantuvieron los equipos completos durante el tiempo
que durd la investigacion.

En todos los policlinicos se realizaba una reunion de equipo semanalmente, prevista para los
lunes en la sesidn vespertina, la que duraba aproximadamente una hora y treinta minutos.
Considerando que si surgian inconvenientes para su realizacién se anunciaria oportunamente el
cambio de fecha, esta actividad fue especialmente controlada por la investigadora principal. En
las reuniones se analizaba el plan de tratamientos y cuidados, aunque éste fue contextualizado
para cada una de las mujeres en estudio. Se partié del modelo asistencial disefiado como
plataforma guia de la intervencion, pero orientado individualmente a las afectaciones
identificadas en la CV de las mujeres estudiadas.

El plan de cuidados incorpor6 acciones a desarrollar de forma interdisciplinaria, por cada uno de
los miembros del equipo, dependiendo del nivel de competencia en cada disciplina; se
ejecutaron acciones dependientes, interdependientes e independientes (colaboracion), bajo el

eje conductor de la CIE.
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6. Las acciones desarrolladas por el médico se centraban en el método clinico y el uso de los
tratamientos farmacolégicos, las acciones desarrolladas por el psiclogo partian del enfoque
psicosocial con herramientas psicolégicas especificas y las acciones de Enfermeria se
sustentaban en la CIE, que ademas constituyo el eje central de la intervencion.

7. Se consider6 que las intervenciones eran individualmente orientadas porque las acciones se
contextualizaban en el momento de su ejecucidén en funcién de las caracteristicas de cada
persona y sus afectaciones especificas, aunque todas las actividades se sustentaban en los
principios éticos en CP, la comunicacion adecuada entre los investigadores, el binomio paciente-
familia y los propios miembros del equipo.

8. Las evaluaciones de proceso fueron realizadas por los especialistas responsables de cada
sesién utilizando un expediente de registro. El objetivo fue garantizar la homogeneidad de la
intervencion, el cumplimiento del ciclo de visitas y el control de sesgos.

Se consider6 que podrian haber visitas a domicilio no planificadas, éstas se realizaban segun

demanda o necesidad, identificada por los miembros del equipo o por solicitud del paciente o el

cuidador. El plan de cuidados se reajustaba en cada una de las visitas, segun las necesidades
identificadas.

La intervencion general tuvo una duracion que oscild entre 10 y 12 sesiones, en dependencia de las

caracteristicas de la paciente y las acciones de intervencion necesarias por uno u otro profesional

(ver esquema general de la intervencion en figura 2).

La primera sesion se dedico a fortalecer las relaciones equipo-paciente a través de una informacion

clara y concisa, en un lenguaje sencillo, por lo que se utilizaron estrategias motivacionales e

instructivas. Aun cuando no se establecié una cantidad determinada de sesiones de intervencion, se

procuré que la paciente fuese visitada por uno u otro profesional en varias ocasiones a la semana.
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Se sugeria que en todos los casos el médico realizara la ultima visita semanal el viernes, a fin de
evitar y prevenir situaciones complejas durante el fin de semana. El objetivo de esta visita fue el
reajuste de los tratamientos y la prevencion de nuevos sintomas o complicaciones durante el periodo
de fin de semana.

Figura 2. Estrategia general de la intervencion interdisciplinaria de cuidados paliativos domiciliarios

Intervencion de cuidados paliativos a mujeres con cancer de mama avanzado.
(10 a 12 sesiones)

/ l A\

Etapa 1: Etapa 2: Etapa 3: Etapa 4.
Diagnostico y anélisis Disefio de los Implementacion Evaluacion de los
de las necesidades componentes de de las acciones resultados de la
de intervencion la intervencién intervencion

I 2 sesiones I I 1 sesién I 6a8
sesiones

2.5. Evaluacion de la intervencion: estrategia general

Se asumié que la evaluacién de resultado de proyectos sociales, como el que se presenta, sea
explicado mediante la constatacion de los cambios producidos por las intervenciones realizadas.
En consecuencia se evaluaron los resultados — en términos de cambios o diferencias después/antes-
, producidos por la intervencién, o sea, integrando los cambios, tanto en los resultados cuantificados
por una escala (ECVS-P), como en el analisis cualitativo de las opiniones de las pacientes (cambios
evaluados por la entrevista abierta) y que se reflejan en los modos adaptativos.

Se utiliz6 el disefio de “Evaluacion Terminal™%®, que busca acercarse al resultado alcanzado a través
de intervenciones con disefios de tipo cuasi-experimental. En consecuencia se realiz6 una

evaluacién basal (ex-antes) y una evaluacién (ex-post), ademas, seguimiento de cerca del proceso
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de las diferentes sesiones, anotandose todas las incidencias como posibles intervenciones foraneas,
etc. Los cambios se estimaron a partir de las diferencias encontradas después/antes. El diagnostico
inicial fue debidamente fundamentado y contd con suficiente solidez tedrica y metodolégica, asi
como pertinencia respecto del problema a solucionar. Se equiparo la determinacion de la linea base
(LB) con el diagndstico basal y la linea de comparacion (LC) con la evaluacion post-intervencion. Se
previeron dos tipos de resultados: observado o nominal y resultado declarado por los sujetos pero no
observado (cambios en las expectativas, esperanzas, conductas, creencias, etc. los cuales
emanaban de las opiniones mas frecuentes e importantes de las pacientes al explorar los procesos
adaptativos, su valoracién de los cambios a partir de las intervenciones del equipo y de las
enfermeras en particular). Se considerd la existencia de mayor resultado mientras mas grande fue la
diferencia después/antes. Los indicadores de impacto de la intervencién aparecen en el Anexo 5.
2.6. Procedimientos

La ejecucion de la investigacion se inicid con la coordinacion a nivel de las Vicedirecciones de
Asistencia Médica de cada policlinico, seguida de una reunion técnica con los profesionales de los
equipos interdisciplinarios de cuidados paliativos (médico de familia, enfermera y psicélogo) de cada
una de las siete areas del municipio Plaza de la Revolucion. El objetivo del encuentro fue sensibilizar
a los profesionales con el estudio que se presenta y proponer una intervencion general.
Posteriormente, se realizd una primera visita al hogar acompafiada de un miembro del equipo de
cuidados paliativos, para lograr un primer acercamiento a la paciente y a su familia. En esta visita se
explicaron las caracteristicas del estudio, se obtuvo el consentimiento informado de la paciente, se
realizé la primera entrevista abierta (ver Anexo 6) y se aplicé la escala de CV. Esto se hizo siempre
en horarios matutinos, en momentos que no interfirieran con la mayor parte de los cuidados

brindados por el familiar. La duracién aproximada de completamiento de las entrevistas y la escala

54



por la enferma fue de 30 minutos (en los dos momentos de su aplicacion). Los datos generales
proporcionados por las mujeres fueron corroboradas en entrevistas con los familiares cuidadores y
con los médicos de los equipos de CP. Al finalizar la intervencion se reaplico la ECVS-P y se realizé
la segunda entrevista abierta (ver Anexo 7).

2.7. Procesamiento estadistico

En la presente investigacion se pretendia identificar las dimensiones de la CV mas afectadas en
mujeres con cancer de mama avanzado y evaluar el cambio en esas dimensiones, explorando la
relacion existente con los procesos de adaptacion y sus cambios con la intervencion. Se evaluaron
variables sociodemogréficas que no deben cambiar; asi como algunas variables clinicas registradas
en la evaluacion basal que si pudieran modificarse en el tiempo de la intervencion. Lo esencial fue
medir el cambio en la apreciacién de la paciente de su CV, incluyendo la satisfacciéon con la
atencién, como consecuencia de la intervencion. Incluyd un andlisis con estadisticas descriptivas
(frecuencia y porcentajes) y varios analisis de significacion (uni y multivariado) en base a la
necesidad en cada parte.

Los datos emanados de la entrevista se procesaron a través de analisis de contenido. Se realiz6 un
andlisis primario de tipo latente (proceso de identificar, codificar y categorizar patrones de
respuestas primarias de los datos). Se analizaron los significados de pasajes especificos en el
contexto todos los datos, con el objetivo de reflejar la intencién de los sujetos. Se estipuld que los
datos negativos que aparecieran, o sea datos Unicos y distintos, se procederian a verificarlos, de no
aparecer otros, se consideraron como “anomalias”. Las categorias que emanaron del analisis fueron
consideradas bajo el criterio de homogeneidad interna (categorias individuales) y externa (se refiere
a las relaciones entre las categorias). El objetivo fue llegar a un analisis mas integral del dato

obtenido200.
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Finalmente, la informacion obtenida se procesé con el objetivo de conocer el “nucleo central” de las
opiniones manifestadas por las enfermas, las categorias de opiniones (evocaciones) fueron
procesadas con la técnica NCRS, propuesta por Abric20! para estudiar representaciones sociales,
actitudes y opiniones en forma de andlisis cuanti-cualitativo. Este procesamiento incorporé no solo la
frecuencia, sino el orden de importancia en que fuese expresado por la paciente dentro de las
afectaciones. Después del analisis de contenido y la “generalizaciéon” de opiniones en categorias, se
presentaba un grafico ilustrativo, que permitié el acercamiento cualitativo al nucleo central de las
opiniones (las mas frecuentes y las méas importantes), que se analizaban en correspondencia con las
dimensiones de la escala de CV y se interpretaban en funcion de los modos adaptativos, para
conocer el grado de modificacion (mejoria 0 empeoramiento).
Los datos generales y los resultados de la escala en el momento basal y en una segunda aplicacion,
después de dos meses de intervencidn, se organizaron en una tabla de Microsoft Excel y luego
fueron importados en el SPSS (Statistical Package for Social Sciences) para su procesamiento
estadistico. Este procesamiento fue realizado en el Centro de Estudios de Informatica de la
Universidad Central “Marta Abreu” de Las Villas en una microcomputadora Intel Centrino Duo y se
dividi6 metodologicamente en cinco momentos, en correspondencia con los objetivos de la
investigacion:
1. Caracterizacién de la unidad de andlisis, fundamentalmente desde el punto de vista de variables
sociodemogréficas (edad, escolaridad, ocupacion, si estaban jubiladas) y clinicas en relacion con
la enfermedad (extension, presencia de secuelas y comorbilidad).

2. Analisis cualitativo de las afectaciones en los procesos adaptativos, segun el modelo de Roy.
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3. ldentificacion de las dimensiones de la CV maés frecuentemente afectadas en mujeres con
cancer de mama avanzado para disefiar y realizar las intervenciones de CP individualmente
orientadas.

4. Analisis de los cambios en las dimensiones de CV de las pacientes, después de la intervencion y
su interaccion con variables clinicas y sociodemograficas (analisis uni y multivariado).

5. Andlisis cualitativo de los cambios en los procesos adaptativos de acuerdo al modelo de Roy.

En el primer y tercer momento del procesamiento se utilizaron técnicas de andlisis descriptivo de

datos, ajustadas a los niveles de medicion de las variables particularmente con tablas de frecuencia.

En el caso de la edad, variable ordinal pero practicamente continua, se utilizaron las estadisticas

descriptivas clasicas asociadas a ésta e incluso un analisis de ajuste a la distribucion normal,

aunque la unidad de analisis es reducida. Con las restantes variables generales sociodemograficas o

clinicas se hacen tablas de frecuencia.

En el cuarto momento se hizo una comparacion estadistica antes-después de cada una de las

dimensiones de la escala, buscando aquellas que cambian significativamente y en qué direccién. En

todos estos procesamientos se utilizd el test no paramétrico de los signos con rangos de Wilcoxon
por el caracter ordinal que tiene cada dimensién de la escala.202

En el segundo y quinto momento del procesamiento de las respuestas a las entrevistas se utilizo el

analisis de contenido adicionando el procesamiento cuanti-cualitativo descrito como NCRS

propuesto por Abric.

Como se puede observar en el Capitulo lll, no todos los resultados de los cambios fueron

concordantes y por ello se hizo necesario en el cuarto momento del procesamiento un estudio

multivariado para descubrir la esencia general de las interacciones entre variables y esclarecer las

posibles contradicciones. Este andlisis se realizd con técnicas denominadas de “Descubrimiento de

57



conocimientos” (KD, acrénimo del inglés Knowledge Discovery). Concretamente se usan dos
técnicas de deteccion de informacién esencial y que son transpuestas. La primera trabaja
‘verticalmente” con las variables, tratando de agrupar estas en unas pocas dimensiones mas
generales o constructos, cada una de las cuales tiene como componentes a varias dimensiones
originales de la escala, 0 mas bien al cambio de ellas antes-después. Especificamente se utiliza para
ello el Anélisis de Componentes Principales Categoricos (CATPCA, acronimo del inglés Categorical
Principal Component Anélisis). 203

En sentido transpuesto, se forman “horizontalmente” grupos de pacientes (clusters) que incorporan
pacientes que tienen un comportamiento bastante similar entre si. Especificamente se utiliza para

ello la técnica de Clusterizacién en Dos Etapas (Two_step clustering) que permite trabajar con

variables categoricas y sin necesidad de especificar a priori el numero de clusters204.
Este numero se determina automaticamente en el primer paso de la clusterizacidén utilizando el
Criterio de Informacion Bayesiano de Schwarz (BCl, Bayesian Information Criterion). Este estadistico

es un criterio de costo-beneficio. La técnica de clusters en dos pasos hace estimaciones del BIC

para 2, 3, 4, 5,... clusters y determina el numero 6ptimo cuando el BIC no se reduzca
significativamente, esto es cuando el incremento (beneficio de informacion) del numero de clusters
no se justifica con una reduccion marcada del costo.

Los andlisis multivariados anteriores (ambos) incluyeron la identificacion de los scores de las
dimensiones y del cluster al que pertenece cada caso de la muestra. A continuacion se analizaron
las posibles asociaciones entre los casos en cada cluster y las variables sociodemogréficas y
clinicas, a través de pruebas no paramétricas de Mann-Whitney y Tablas de contingencia con tests

tipo Chi-cuadrado. Finalmente, se utilizé un andlisis de varianza multivariado para esclarecer las
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relaciones entre las dimensiones encontradas verticalmente y los clusters conformados

horizontalmente204.

En todas las pruebas no paramétricas aplicadas en este trabajo se aprovecharon las posibilidades
del equipo de computo y se calcularon significaciones exactas en lugar de las significaciones
asintéticas tradicionales. En general, las comparaciones y asociaciones se consideraron
significativas si la significacion del test era menor que 0.05; si eran menores que 0.01 se
consideraban altamente significativas y si no eran mayores que 0.05, pero al menos menores que
0.10, se consideraban medianamente significativas. Todos los resultados se vaciaron en tablas para
su andlisis y cada vez que se estimd conveniente, se incorporaron graficos para su mejor
visualizacion.

2.8. Aspectos éticos del estudio

El consentimiento informado de las pacientes se recogié por escrito (ver Anexo 8). La informacion a
procesar en este estudio fue utilizada solo por el equipo de investigadores y se guardd la mas
estricta confidencialidad. Los resultados de la investigacion tuvieron un tratamiento confidencial. La
incorporacion de las pacientes al estudio siguid un criterio de estricta voluntariedad. Esta
investigacion no implico afectaciones fisicas, ni psicologicas a las pacientes. En todo momento se
tuvo en cuenta lo estipulado en la Declaracion de Helsinki.205

Conclusiones del capitulo

En este capitulo se presentd la concepcidn general de la investigacion y la estrategia metodologica.
Se declararon las principales caracteristicas del disefio de la intervencion, de la implementacién y su
evaluacién, a través de la integracion de métodos cualitativos y cuantitativos. Ademas se
fundamenta como se van a explicar los resultados a partir del modelo tedrico de partida y cuales

fueron los aspectos éticos a considerar.
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CAPITULO Il
EVALUACION DE LOS CAMBIOS EN LA CALIDAD DE VIDA DE
MUJERES CON CANCER DE MAMA AVANZADO QUE RECIBIERON

INTERVENCIONES DE CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIARIOS



CAPITULO lll. EVALUACION DE LOS CAMBIOS EN LA CALIDAD DE VIDA DE MUJERES CON
CANCER DE MAMA AVANZADO QUE RECIBIERON INTERVENCIONES DE CUIDADOS
PALIATIVOS DOMICILIARIOS

El objetivo de este capitulo es analizar los resultados de la evaluacion de los procesos de adaptacion

(modos adaptativos) y las dimensiones de la CV en mujeres con cancer de mama avanzado, antes y

después de la intervencidn. Tal como se expres6 en el capitulo sobre disefio metodoldgico, el

analisis se dividio en cinco momentos:

1. Caracterizacion de la unidad de analisis, fundamentalmente desde el punto de vista de variables
sociodemogréaficas (edad, escolaridad, ocupacion, si estaban jubiladas) y clinicas en relacién
con la enfermedad (extension, presencia de secuelas y comorbilidad).

2. Analisis cualitativo de las afectaciones en los procesos adaptativos, segun el modelo de Roy.

3. ldentificaciéon de las dimensiones de la CV maés frecuentemente afectadas en mujeres con
cancer de mama avanzado para disefiar y llevar a cabo intervenciones de CP individualmente
orientadas.

4. Analisis de los cambios en las dimensiones de CV de las pacientes, después de la intervencion y
su interaccion con variables clinicas y sociodemograficas (analisis uni y multivariado).

5. Anadlisis cualitativo de los cambios en los procesos adaptativos de acuerdo al modelo de Roy.

3.1. Caracterizacion de la unidad de analisis

El primer andlisis de las variables socio-demograficas tuvo en cuenta la edad (ver Anexo 9). La edad

media fue de 68.8 afios y existieron casos entre 26 y 94 afios (ver Anexo 9). La t de Student y el test

de Shapiro-Wilks hacen suponer en principio, una distribucién normal, aun cuando el numero de
casos no es muy grande (ver Anexo 9). Estos datos se corresponden con la caracterizacion

epidemiologica del cancer de mama en el Registro Nacional de Cancer.8 La presencia de mujeres
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en edades mas jovenes se relaciona con las observaciones realizadas en los Ultimos afios en esta
localizacion en Cuba.8

Los resultados en la caracterizacion de la edad son similares a las de otros estudios en que se ha
evaluado el resultado de CP, aunque los mismos no estuvieron dirigidos a mujeres con cancer de
mama avanzado, sino a enfermos terminales en general3!.179206207 En cuanto a la escolaridad se
encontrd predominio del nivel pre-universitario o técnico con un 32.7% (ver Anexo 10).

Con respecto a la ocupacion (profesion/oficio), se observd que en la categoria “ama de casa” se
ubico el 32,7% (ver tabla 4), seguidas de las obreras para un 28,8%. Entre las 35 mujeres que tenian
una ocupacion determinada, el 51.9% eran jubiladas. Estos resultados son esperados en funcién de
la edad avanzada de las pacientes. En general, estas dos caracteristicas socio-demograficas son
similares a las reportadas en trabajos precedentes3!.108.107.207 | os resultados de estos estudios son
dificilmente comparables con el que se resefia, por haber sido realizados en diferentes contextos
socio-economicos y culturales, con instrumentos distintos y en enfermos con diagnostico de cancer
en otras localizaciones. Sin embargo, los resultados que se presentan son esperados si se tiene en
cuenta los aspectos epidemiolégicos de la enfermedad y las caracteristicas demograficas,
socioculturales y laborales de la poblacién cubana.

En la tabla 5 (ver Anexo 11) se muestran las estadisticas descriptivas de algunas variables clinicas
exploradas. Los resultados se correspondieron con el caracter avanzado de la enfermedad: en el
96.2 % de los casos la enfermedad tenia un caracter loco-regional o metastasica; el 100 % de los
casos presentaban algun tipo de secuela, discapacidad o minusvalia; el 51.9 % no padecia de
enfermedades asociadas referidas. Resultados similares han sido obtenidos en algunas

investigaciones anteriores3!. 207,
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3.2. Andlisis cualitativo de afectaciones en los procesos adaptativos, segun el modelo de Roy
Para explorar las afectaciones en los procesos de adaptacién en mujeres con cancer de mama
avanzado, se aplicé la primera entrevista que consta de dos preguntas abiertas en la que la propia
enferma identificaba sus principales areas de malestar y generaba proposiciones para elaborar un
plan de cuidado.

Ante la primera pregunta: ;Cuales son las principales afectaciones a su bienestar, a su calidad de
vida, que se han derivado de su estado de salud en los Ultimos dias?, las respuestas ofrecidas por
las pacientes se referian a varias categorias principales, que pueden englobarse en 4 grandes
grupos de respuestas, las que aparecian en el siguiente orden de frecuencia, segun analisis de
contenido:

1) Problemas fisicos con sintomas como dolor, nauseas y trastornos intestinales.

2) Limitaciones en la vida cotidiana y el descanso, fundamentalmente por dolor y falta de vitalidad.

3) Alteraciones de la vida familiar y social habitual.

4) Alteraciones en la apariencia fisica y la esfera emocional y espiritual.

En cada grupo se describen a continuacién las principales categorias que englobaron las respuestas
mas frecuentes. En los dos primeros grupos, estrechamente inter-relacionados se concentraron las
respuestas mas frecuentes a la pregunta; se pudo categorizar dos sub-tipos de problemas o
afectaciones en base a las opiniones expresadas por las enfermas:

1) Problemas fisicos y preocupaciones con sintomas. En esta categoria se obtuvieron respuestas

como: “me duele mucho y no sé qué puedo hacer para aliviarme”, “el brazo lo tengo inflamado y

me duele’, “me molesta mucho el estrefiimiento”, “a veces tengo diarreas’”, “me paso el dia

oo

mareada, con sensacion de asco y deseos de vomitar’, “orino mas que nunca y a veces no me

” “ ” “* ” “

da tiempo a ir al bafio”, “me paso la noche en vela’, “me despierto con frecuencia”, “suefio
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mucho con pesadillas’, “se me reseca la piel’, “Ultimamente tengo dificultades para respirar

»oow

bien”, “me ahogo con frecuencia y no soy asmatica”. Tales respuestas las ofrecieron mas del 86
% de las enfermas.

Limitaciones en la vida cotidiana y el descanso. Aqui habian respuestas tales como: “el dolor me

impide caminar y estar parada®, “no tengo fuerzas para nada, ya no puedo hacer nada en la

casa’, “tengo tanto dolor que no me puedo quedar dormida”, “a veces hasta tienen que ayudar a

bafiarme”, “me levanto mas cansada que antes”, “no tengo apetito con tantos problemas”, “antes
podia hacer las cosas sola”, “me siento muy limitada”, “no me gusta depender de los demas para
boberias del diario”, “no tengo interés ni de ver las novelas”, ‘es qué tendré siempre que

depender de un baston?”...Este tipo de respuestas aparecia en mas del 82 % de las pacientes.

Las respuestas categorizadas en estos dos acapites se relacionaban con el modo fisiologico de Roy,

que identifica las necesidades fisicas relacionadas con la oxigenacion, la nutricion, la eliminacion, la

actividad, el reposo y el suefio, el control del dolor y la proteccion de sintomas. Tales respuestas

estaban relacionadas con el deterioro de la adaptacion en cuanto a insuficiente control de sintomas y

prescripcion y manejo inefectivo de recomendaciones terapéuticas, con el desequilibrio nutricional, el

riesgo de deterioro de la integridad fisica, especialmente cutanea, con la dificultad para satisfacer las

necesidades de eliminacion, etc. Las afectaciones en la CV asociadas son, justamente las que

tienen que ver con el control de sintomas y los problemas que su manejo insuficiente acarrea.

En el tercer grupo la autora pudo identificar dos grandes sub-grupos de categorias:

1)

Limitaciones en la vida social. Se obtuvieron respuestas tales como “me gustaba salir y ya no

puedo’, “no puedo ser ni amiga de mis amigas”, “nadie me quiere ver’, “a la gente le cuesta

» o »oou

trabajo visitarme”, “asi como estoy no puedo ser Util a nadie”, “no quisiera molestar a los demas”,
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“ya no puedo participar en ningun tipo de actividades”, “adénde voy a ir?”, “la gente me huye”, y
otras similares, que expresaron mas del 76 % de las pacientes.
2) Alteraciones en la vida familiar. Aqui se aglutinaban respuestas como: “ya en la casa nadie me

» o

hace caso”, “todo el mundo esta en lo suyo y hace lo suyo”, “me regafian continuamente”, “no
me dejan hacer nada”, “desde que estoy enferma me siento una carga para mi familia”, “las
peleas me ponen a punto de explotar’, “todos en casa andan corriendo por mi culpa®, “los
vecinos ya ni vienen”, “mis amigas estan perdidas” y otras similares, expresadas por mas del
73% de las enfermas.
Estas dos categorias estaban relacionadas con el modo adaptativo que Roy llama interdependencia,
que refleja la adaptacion en cuanto a las relaciones cercanas con las personas de su ambito social y
familiar, su finalidad, estructura y desarrollo, y en menor medida con el modo funciones de rol, que
se ha identificado como integridad social, incluyendo la econdmica. Reflejaban un deterioro en la
esfera social y familiar del paciente, con un afrontamiento familiar comprometido e insuficiente apoyo
social, que llegaban a afectar la auto-estima de la misma. Se manifest6 en afectaciones a la CV y el
bienestar relacionado con la vida familiar y social.
En el cuarto grupo en orden de frecuencia de respuestas, vinculado a alteraciones en la apariencia
fisica'y en la esfera emocional y espiritual, se pudo categorizar dos sub-grupos de respuestas:
1) Cambios en su apariencia fisica. En esta categoria se obtuvieron respuestas tales como: “me

» oo« ” “® ” “®

veo mas fea”, “no tengo animos para arreglarme”, “estoy cada dia mas delgada”, “me siento
destruida no solo por dentro, sino también por fuera®, “ya no luzco como antes’, “me miro al
espejo y no me conozco’, ‘me doy cuenta que produzco rechazo en los demas al

verme”...respuestas de este tipo estuvieron presentes en mas del 53 % de las mujeres

entrevistadas.
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2) Problemas emocionales y espirituales. En esta categoria, ofrecieron respuestas tales como: “me

siento triste”, “estoy deprimida”, “me he decepcionado del mundo y de la vida®, “estoy muy

” o« " ” ok

nerviosa”, “ahora todo me molesta”, “nadie entiende lo que una puede sentir’, “me siento muy

” “® ” @

irritable Ultimamente”, “sufro por mi y por mi familia”, “no sé cémo pueda terminar esto”, “si
pudiera mantener alguna esperanza...”, “qué va a ser de mi...”, “por qué tenia que pasarme
esto?”, “no le encuentro sentido a nada”...”para qué seguir?”, “el médico que me operé6 me
atendio bien, pero nunca mas lo he visto”...Este tipo de respuestas eran ofrecidas por mas del
67 % de las enfermas.
Las respuestas categorizadas como cambios de apariencia fisica y problemas emocionales y
espirituales se relacionaban con el modo denominado por Roy auto-concepto, que identifica las
afectaciones en la integridad fisica y espiritual de las enfermas. Estaban relacionadas con el
deterioro de la adaptacion en cuanto a déficit de conocimientos y de informacion sobre la
enfermedad y su auto-cuidado, déficit de apoyo emocional y de comunicacion adecuada con sus
allegados, y también en la relacion esperanzas-desesperanzas y con una baja auto-estima
particularmente condicionada por la enfermedad y sus limitaciones. A su vez, se relacionaban con
afectaciones en dimensiones de la CV referidas a la esfera emocional y espiritual y a la imagen
corporal.
Como puede inferirse las respuestas a la primera pregunta sefialaban deterioro en, practicamente,
todos los modos adaptativos propuestos por Roy, que se vinculan a afectaciones basicas de CV
reportadas usualmente en pacientes con cancer. Se ha obviado describir las respuestas que
obtuvieron escasa frecuencia, ellas aparecen en la tabla entre las categorias enlistadas del 7 al 12.

Con el objetivo de conocer cual era el “nucleo central” de estas opiniones manifestadas por las

enfermas, las categorias de evocaciones fueron procesadas con la técnica NCRS, propuesta por
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Abric en 1993201, que abre a un grafico donde se ilustran las opiniones mas frecuentes e importantes
expresadas por las pacientes (ver tabla1, grafico 2). El procesamiento que incorpora no solo la
frecuencia, sino el orden de importancia en que fuese expresada la opinién por la paciente, después
del analisis de contenido y la “generalizacion” de opiniones en categorias, se ofrece en un gréfico,
que permite acercarse a lo esencial: al nucleo central de las opiniones (las mas frecuentes y las mas
importantes), que serian las que deberian aparecer en la escala a utilizar para conocer, con
posterioridad a la intervencién, el grado de modificacién de las afectaciones en la CV. Las opiniones
frecuentes, pero menos importantes y las menos frecuentes, pero importantes, corresponden a
niveles periféricos del nucleo central; en este caso estan ausentes al estar muy polarizadas en el

nucleo central y en las que se desechan.

Tabla 1. Nucleo central de opiniones de las pacientes sobre las principales afectaciones a su

bienestar, derivadas de su estado de salud en los Ultimos dias

Categorias. Frecuencia Orden medio
1 | Problemas fisicos y preocupaciones con sintomas 45 1.02
2 | Limitaciones en la vida cotidiana y el descanso 43 1.04
3 | Limitaciones en la vida social 40 1.33
4 | Alteraciones en la vida familiar 38 1.45
5 | Problemas emocionales y espirituales 35 1.45
6 | Cambios en la apariencia fisica 28 1.39
7 | Necesidad de mejor cuidado 8 2.32
8 | Acceso a la informacion sobre lo que tengo 4 2.56
9 | Mejor planificacién de mi vida 3 2.82
10 | Cumplir bien con el tratamiento medico 3 2.86
11 | Insuficiencia de recursos econémicos 2 2.91
12 | Insuficiencia de atencion médica 2 2.94

Medias 20.92 2.01
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Grafico 2. Nucleo central de las opiniones de las pacientes sobre las principales afectaciones a su bienestar,

derivadas de su estado de salud en los Ultimos dias.
Orden medio = 2.01

Frecuentes e importantes (NCRS) Frecuentes, pero menos importantes (NP)

Problemas fisicos y sintomas
Limitaciones en vida cotidiana y descanso
Limitaciones en la vida social
Alteraciones en la vida familiar
Problemas emocionales y espirituales
ambios en la apariencia fisica

Frecuencia

media = 20.92
Menos frecuentes, pero importantes (NP) Menos frecuentes y menos importantes
(despreciar)

Las respuestas que ofrecieron las pacientes a la segunda pregunta de la primera entrevista: ;Cémo

cree Ud. que el equipo que le atiende puede ayudarle a sentirse mejor, a adaptarse a su actual

estado de salud? también se referian a varias categorias principales, que pueden englobarse en

grandes grupos de respuestas, que aparecen en el siguiente orden de frecuencia, segun analisis de

contenido:

1) Aliviando el dolor y sus consecuencias negativas para la vida cotidiana, asi como los sintomas
molestos que interfieren con la actividad.

2) Descansando mas de forma en que se sienta recuperada, agil, despierta.

3) Sintiéndose menos desvalida, mas Util, ayudando mas.
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4) Aumentando su tranquilidad, paz, relajacion, autocontrol, distrayéndose de los problemas
negativos en que piensa continuamente.

5) Viendo las cosas de distinta manera, mejorando solucion a los problemas, aumentando
confianza en el futuro, aliviando sufrimientos, disminuyendo preocupaciones.

6) Re-organizando mejor la vida con amigos y vecinos.

7) Resolviendo conflictos y problemas familiares, haciendo que sus seres queridos la comprendan
mas.

En la primera categoria aparecian respuestas frecuentes y con alto orden de importancia tales como:

‘si pudieran tan solo aliviarme este dolor, yo seria mucho mas feliz’, “necesito dormir sin dolor’,

‘mandenme algo para poder ir diariamente al bafio sin problemas”, “aliviarme la falta de aire para mi

es primordial”’, “tomaria cualquier cosa para disminuir mi debilidad, mi fatiga”, “quiero sentirme mas

activa, mas fuerte”, “no quisiera estar tanto tiempo acostada, por favor, ayudenme a salir de la

cama,

quisiera dormir mejor para levantarme mas recuperada”, “ojala pudieran quitarme los mareos

sin tomar tantos sedantes”, “necesito movilizarme por mi misma’, etc. Se ofrecieron por mas del 84%
de las pacientes.

En la segunda categoria las respuestas de las pacientes priorizaban la necesidad de descansar, de

reposar, con expresiones como: “‘quisiera moverme mas”, “necesito estar mas despierta, menos

”» “*

adormilada”, “ayddenme dandome algo para aumentar el vigor’, “necesito hacer cosas que me
hagan sentir con mayor vitalidad”, “quitenme este decaimiento para poder sentirme mejor”, etc. Este
tipo de respuestas fue ofrecido por mas del 76% de las pacientes.

En la tercera categoria quedaban incluidas respuestas que reflejan no solo un mayor nivel de
activacién, sino un menor sentimiento de minusvalia y fueron dadas por mas del 76% de las

L1

enfermas: “no quiero ser una carga para los demas’, “quiero sentirme de tal forma que pueda ayudar
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a mis familiares”, “si pudieran ayudarme a hacerles comprender (a los cuidadores méas préximos)

» o

que aun puedo hacer cosas por ellos”, “quisiera poder hacer mas cosas en la casa’, etc.
En la cuarta categoria aparecian respuestas relacionadas con la necesidad de que les ayuden a

alcanzar armonia emocional: “necesito quitarme esta ansiedad”, “diganme qué puedo hacer para

sentirme menos deprimida”, “ayudenme a recuperar mi auto-control de siempre”, “aprender a hacer

algo para relajarme, para tranquilizarme”, “diganme cémo evitar los miedos y las preocupaciones”,

‘necesito que me ayuden a quitarme barrenillos de la cabeza”, “quiero pensar menos en las cosas
feas”, etc. Este tipo de respuestas fue ofrecido igualmente por mas del 75% de las pacientes.

En la quinta categoria las pacientes expresaban de diferente manera ideas u opiniones dirigidas a
mejorar su perspectiva de la vida, encontrando soluciones a sus problemas y aumentando su
confianza y esperanza en el futuro: “necesito que me digan si podré ver el futuro de otra forma”,
‘ayudenme a resolver problemas que son mas internos que de mi propio medio’, “no es la
enfermedad en si, sino los sufrimientos que me ocasiona el pensar en ella lo que necesito quitarme

»oow

de la cabeza’, “diganme cémo puedo ayudar mas a los mios”, “ayudenme a ver las cosas de otro

modo, siempre he sido luchadora”, “necesito paz interior, pero: coémo encontrarla?’, “qué puedo
hacer para preocuparme menos y ocuparme mas?”, etc. Respuestas similares fueron dadas por méas
del 73% de las pacientes.

En la sexta categoria se incluian respuestas dadas por mas del 63% de las enfermas, tales como:

‘quisiera que me visitaran mas’, “necesito salir un poco de estas cuatro paredes”, “diganme como

puedo reconquistar a mis amigos”, “cuando me siento en el portal me entretengo mas, pero a mi

familia no le gusta que salga”, “espero que me ayuden a recobrar mi circulo de amistades’, etc.
En la séptima categoria las pacientes pedian abiertamente intervencién de los profesionales en la

L

reorganizacion de la vida familiar: “necesito que vean a mis hijos y le expliquen”, “que cada quien
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haga lo que le corresponde”, “aconséjenles para que no me limiten tanto”, “no quiero sentir mas
pleitos a mi alrededor”, “me gustaria que comprendieran que deberian tenerme un poco mas de
consideracion”, etc. respuestas que ofrecen méas del 42% de las pacientes.

Como puede inferirse, las principales categorias de analisis de lo que esperaban las pacientes del
equipo de profesionales que la atenderian en atencién primaria tienen que ver fundamentalmente
con 3 ejes esenciales: aquellos procesos de adaptacion relacionados con el control de los sintomas
y sus interferencias en la actividad (modo adaptativo fisioldgico), la mejora de su estado emocional y
el alivio de sus sufrimientos y preocupaciones emocionales y espirituales (modo vinculado al auto-
concepto) y la re-organizacion de la vida social y familiar (modos de funciones de rol e
interdependencia). Llama la atencion la escasa cantidad de respuestas referidas a la mejoria de la
apariencia fisica, que no suelen atribuir las pacientes a las funciones de los profesionales de la
salud, centrando su mejoria mas en la propia auto-determinacion; en este sentido fueron un poco
menos frecuentes, pero en las pacientes que se referian a ello aparecian todavia en cierto orden de
importancia, por ejemplo “siempre me ha gustado lucir bien, pero necesito ahora mejorar mi
apariencia”, “como encontrarle gusto a arreglarme?”, “quisiera recuperar un poco de libritas, he
bajado de peso’, entre otras opiniones, lo cual parece estar mas en relacién con creencias y estilos
de vida asociados a particularidades de personalidad .

Como en el analisis de la primera pregunta, se eludié describir las respuestas que obtuvieron escasa
frecuencia o expresadas en bajo orden de importancia por algunas pacientes, aparecen en la tabla
entre las categorias de la 9 a la 12. Con el objetivo de conocer cudl es el “nucleo central” de estas
opiniones manifestadas por las enfermas acerca de las formas en que podrian ser ayudadas, las

categorias de opiniones fueron procesadas con la técnica NCRS, que incluye la tabla 2 y abre al

grafico 3 donde se ilustran las mas frecuentes e importantes categorias.
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Tabla 2. Nucleo central de opiniones de las pacientes sobre las principales formas en que los

profesionales pueden ayudarles a sentirse mejor, a adaptarse a su enfermedad.

Categorias. Frecuencia | Orden medio

1 | Aliviando el dolor y los sintomas molestos 44 1.02
2 | Descansando méas para sentirse méas recuperada y activa 40 1.04
3 | No sentirse una carga, ser mas Uutil a los demas 40 1.33
4 | Aumentando su tranquilidad y paz, relajandose, distrayéndose 39 1.45
5 | Resolviendo problemas, viendo las cosas de otra manera 38 1.45
6 | Reorganizando mejor la vida con amigos y vecinos 33 1.39
7 | Solucionando problemas y conflictos familiares 22 1.28
8 | Mejorar mi apariencia 25 2.05
9 | Planificando mejor mis actividades del dia 4 1.64
10 | Posibilitando mi re-incorporacion al trabajo 3 2.84
11 | Que no me abandonen 1 2.89
12 | Diciéndome las verdades de las cosas que pasan 1 2.92

Medias 2417 1.78

Grafico 3. Nucleo central de las opiniones de las pacientes sobre las principales formas en que los

profesionales pueden ayudarles a sentirse mejor, a adaptarse a su enfermedad.

Orden medio = 1.78

Frecuentes e importantes (NCRS) Frecuentes, pero menos importantes (NP)

0 dolor y sintomas molestos
opiciando mejor descanso y recuperacién
Aumentando su validismo y sensacion de utilidad
Aumentando tranquilidad, paz, relajacién, distrayéndose
Resolviendo problemas, viendo diferentes las cosas
eorganizando mejor la vida con amigos y vecinos
Sohucionando problemas y conflictos familiares

Frecuencia

Mejorando mi apariencia fisica

Media =24.17

Menos frecuentes, pero importantes (NP) Menos frecuentes y menos importantes
(despreciar)

Planificando mejor mis actividades del dia |Posibilitando
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El procesamiento después del anélisis de contenido y la categorizacion de opiniones abre al grafico,
que permite identificar lo esencial en cuanto a los criterios de cuéles serian las mejores formas de
adaptacion para ellas (las mas frecuentes e importantes). Aqui aparecen como opiniones en un nivel
periférico algunas que podrian ser analizadas casuisticamente en el disefio de planes
individualizados de intervencion. Como es habitual se desechan las categorias menos frecuentes y
menos importantes.

3.3. Identificacién de las dimensiones de CV mas frecuentemente afectadas en mujeres con
cancer de mama avanzado

El andlisis de las afectaciones en los procesos de adaptacion (modos adaptativos) corroboré la
pertinencia de emplear la ECVS-P que definitivamente se empled, toda vez que las principales
expresiones en estos fallos adaptativos tienen correspondencia con las dimensiones de CV que con
mas frecuencia se afectan en estas pacientes.

En la tabla 3, aparecen la frecuencia de casos y los porcentajes en los niveles considerados de
afectaciéon. Puede observarse que practicamente, todas las dimensiones de calidad de vida
relacionadas con la apariencia fisica, adaptacion a las limitaciones funcionales, independencia en el
autocuidado y repercusiones econdmicas manifestaron afectaciones en mas del 40 % de los casos.
Las mayores afectaciones tuvieron lugar en el humor (emociones) y comportamiento, sintomatologia
fisica, interferencia del dolor al realizar las actividades y en el descanso, las repercusiones en la vida
social y familiar (aparecen en la tabla sombreadas en amarillo). Sin embargo, méas del 55 % de las
mujeres con cancer de mama avanzado se consideraban globalmente satisfechas con su vida, lo
que sugiere que las dimensiones anteriores no tenian -en ese momento- un peso especifico

considerable en la valoracidn global que las pacientes hacian de su CV.
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Tabla 3. Afectaciones en la calidad de vida (numero de casos y porcentajes)

No Dimensiones No. %

1 Apariencia fisica 31 59.6
2 Humor o comportamiento 37 71.1
3 | Sintomatologia fisica 50 96.1
4 | Adaptacion a las limitaciones funcionales 22 42.3
5 Independencia en el autocuidado 27 51.9
6 Dolor y actividades 50 96.1
7 Dolor y descanso 41 78.8
8 Repercusiones econdmicas 33 63.4
9 Vida social 49 94.2
10 | Familia 48 92.3
11 | Satisfaccion con recursos materiales 3 5.7
12 | Satisfaccion con asistencia técnica 1 1.9
13 | Satisfecho con asistencia humana 2 3.8
14 | Satisfaccion con su vida (CV global) 23 442

Fuente: ECVS-P
Los niveles de satisfaccion se identificaron a través de las dimensiones relacionadas con los
recursos materiales disponibles, la asistencia técnica y humana. En el inicio mismo de la
investigacion, mas del 90% de las enfermas expresaron satisfaccion en estos renglones a nivel “Alto”
y “Muy alto”. Esto resulta interesante cuando se contrasta con el comentario anterior; la satisfaccién
con la atencién parece jugar un mayor peso en la CV global que las dimensiones especificas
afectadas por su enfermedad. Debe aclararse que cuando se hizo el diagnostico basal de la CV de
estas pacientes, apenas se iniciaba su seguimiento por las unidades de atencion primaria, lo cual
apunta a que ellas —al completar la escala- se estaban refiriendo a la atencion que hasta el momento
se les habia brindado en unidades de atencién secundaria y terciaria de la ciudad (hospitales e

INOR).
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Los resultados obtenidos fueron analizados, caso a caso, con los equipos de CP de cada policlinico,
a fin de disefiar el plan de cuidados requeridos para cada paciente.

Asi, por ejemplo, la paciente R.G.P. de 68 afios, ama de casa, con un nivel escolar secundario, vivia
con su esposo Y la hija mayor, quien a su vez tiene dos hijos muy jovenes. Ella era cuidada en el
hogar por su hija. Desde aproximadamente dos meses antes de la evaluacion se habia
incrementado la frecuencia e intensidad de los sintomas fisicos, especialmente el dolor. Referia que
desde esa fecha apenas podia realizar alguna actividad relacionada con la vida diaria, ademas de
las limitaciones que el dolor intenso le producia en el descanso y el suefio, lo que hacia que por las
mafianas se encontrara muy cansada, ansiosa y preocupada, sintiendo que cada dia estaba peor.
La enferma expresaba que su mayor preocupacién estaba relacionada con la dependencia de su
hija, ya que apenas podia levantarse de la cama por si misma, lo cual hacia que no le alcanzara el
tiempo a su cuidadora para ocuparse de sus hijos, ni de sus asuntos personales y esta situacion
aumentaba su tristeza y desesperanza.

Nos relataba la hija de la paciente, que su mama se sentia muy sola porque casi no recibia las
visitas de sus hermanas, que vivian fuera de la provincia y también tenian problemas de salud.
Enfatizaba, que las vecinas que mucho antes le visitaban ya casi no lo hacian, lo que aumentaba su
aislamiento social. La enferma no tenia con quien conversar, porque la hija debia ocuparse de todo
en la casa y no le alcanzaba el tiempo para ello.

En la ECVS-P habian sido identificadas afectaciones en casi todas las dimensiones exploradas,
siendo mas frecuentes las relacionadas con los sintomas fisicos, las limitaciones en el descanso, las
actividades cotidianas producidas por el dolor, las afectaciones en la vida familiar y social. Su
valoracion de calidad de vida global era baja, aunque reconocia el esfuerzo que habian hecho los

médicos del hospital donde fue atendida inicialmente en su diagnéstico y tratamiento. Naturalmente,
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sus procesos de adaptacion a la nueva situacion de salud se hallaban afectados en, practicamente,
todos los modos adaptativos del modelo de Roy.

Se discutio el caso en el equipo de CP, que considerd sus respuestas a la segunda pregunta de la
entrevista y las dimensiones afectadas de CV, proponiéndose un plan de cuidados como
intervencion individualmente orientada. El plan focalizd el control del dolor con determinadas
acciones: modificar sus causas, alterar la percepcion del dolor, modificar la transmision aferente de
los estimulos dolorosos y bloquear algunas vias motoras relacionadas con conductas de dolor. Se
planted un abordaje psicosocial, que modificé el significado individual del dolor para la paciente,
trabajando con otros miembros de la familia para fomentar la aceptacién de la analgesia con
opioides, el apoyo y acercamiento a la enferma. Se propuso analizar la busqueda de tareas que
pudiera desarrollar la paciente preferentemente de forma conjunta con su hija, con el fin de disminuir
su sensacion de dependencia e incrementar su auto-estima y su actividad socialmente Util.

La estrategia general estuvo dirigida a valorar la situacién integral de la paciente, al considerar la
enfermedad de base, sus consecuencias, los problemas médicos concurrentes y la situacion
psicosocial. El dolor fue valorado de acuerdo con su intensidad, localizacién, calidad, patrén
temporal de manifestacion, los factores que lo modificaban, las respuestas a los tratamientos
anteriores y el impacto en su vida diaria, con énfasis en las afectaciones relacionadas con el
descanso y las actividades cotidianas. Se identificaron ademas de las localizaciones del dolor, las
irradiaciones y la descripcion cualitativa del mismo (somatico, visceral y neuropatico). Finalmente, el
plan de cuidados tuvo en cuenta el tipo de dolor, la expectativa de vida, los objetivos a corto y
mediano plazo en base al mejor confort y el mantenimiento de las funciones, asumiendo la via
subcutanea como la que mas toleraba la paciente y la reevaluacion periodica para indagar acerca de

la respuesta analgésica alcanzada y sus efectos secundarios. Fueron incluidos en el plan los
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farmacos y medidas necesarias para el control de los efectos secundarios del tratamiento
analgésico, fundamentalmente los relacionados con los cuidados de la boca seca y con la
evacuacion intestinal (constipacion), incluyendo laxantes y medidas higiénico-dietéticas. La
enfermera en reunidn interdisciplinaria presentdé el caso de esta paciente en el equipo de CP
correspondiente, para su andlisis y disefio de la intervencion individualmente orientada. La
elaboracion del plan consideré la CIE (ver Anexo 5), las acciones independientes y/o colaborativas a
realizar. Asi fueron incluidas Acciones independientes de Enfermeria que se muestran en el plegable
y que la paciente y el cuidador pueden realizar.

Como se puede observar en este caso a manera de ejemplo el plan de cuidados estuvo dirigido a
disminuir las afectaciones identificadas y favorecer la adaptacion a las limitaciones subsistentes, con
el fin de preservar y, en lo posible, mejorar la CV de la paciente y también de su familia.

3.4. Analisis de los cambios en las dimensiones de calidad de vida de las pacientes, después
de la intervencién (analisis univariado)

En la informacién tabular 4 se muestra el andlisis de los cambios en las diez dimensiones
especificas de CV. Ocho de estas dimensiones (1-2-3-6-7-8-9-10) son “negativas” (llamados “items
directos” en las escalas de afectacion) en el sentido que valores mayores en la escala representan
mayores niveles de afectacion. Consecuentemente rangos negativos (afectacion final menor que
afectacion basal) representan casos que mejoran. Las dimensiones 4 y 5 son “positivas” (“items
inversos” en escalas de afectacion) porque valores mayores expresan mayor satisfaccion (afectacion
final mayor que afectaciéon basal), es decir, casos que empeoran. Obsérvese que, en general,
predominan los casos con mejoria en todas estas dimensiones y los que empeoran son minimos.
Los restantes mantienen el nivel de afectacion inicial. El test estadistico de Wilcoxon reconoce los

cambios como significativos o altamente significativos (significacién 0.000) (ver Anexos 12, 13).
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O sea, las afectaciones en la imagen corporal (apariencia fisica), en los estados emocionales y
conductuales, y en los sintomas fisicos de la enfermedad, las limitaciones funcionales y la
interferencia del dolor en el descanso, la dependencia en las actividades de autocuidado, las
afectaciones en la vida social y en la vida familiar e incluso, las repercusiones econdmicas por el
padecimiento, mejoran de forma ostensible con la intervencion. El numero de los que se “mantienen”
(no empeoran) habla de la preservacion de estas dimensiones de la CV, si no de su mejoria, lo cual
puede atribuirse también a los efectos de la intervencion. Estas diferencias, consideradas altamente
significativas (0.000) excepto en el caso de las repercusiones econémicas (que son también
significativas, pero no altamente significativas), coinciden con los resultados obtenidos por otros
autores?®1.107207.208 - quienes reportaron que estas dimensiones mejoraban en la mayoria de las
enfermas.

Estos resultados merecen ser comentados. El cancer de mama es una de las localizaciones que
mas afecta la apariencia fisica, por lo que la autora retoma lo que expone la literatura como
“alteraciones de la imagen corporal”. 208 Este constructo multidimensional evalla componentes
perceptuales (grado de precision con que la persona percibe la forma y tamafio de su cuerpo o de
partes de su cuerpo), cognitivo-actitudinales (creencias que la persona tiene acerca de su cuerpo y
partes de éste y actitudes que despiertan hacia el propio cuerpo) y conductuales (traduccion lineal al
plano del comportamiento de lo que ocurre en el plano perceptivo y cognitivo-actitudinal), pudiendo
producir conductas de evitacion de situaciones y lugares donde se muestra el cuerpo o la parte
alterada, rituales de comprobacion, rituales de busqueda de informacion en otras personas acerca

de cdmo les sienta la ropa 0 cdmo ven las partes de su cuerpo qué les desagradan, etc.209.210,
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Tabla 4. Cambios en las dimensiones especificas de calidad de vida (las 10 primeras sub-escalas)

Rango | Sig. exacta (2 colas)
Cambios N medio (Wilcoxon)
Rangos negativos | 332 17.64
¢ Le afectan los cambios que su enfermedad ha Rangos positivos 1b 13.00
L . 0.000
provocado en su apariencia fisica? (antes-después) | Empates 18¢
Total 52
Rangos negativos 39 20.68
¢ Ha notado cambios de humor o de comportamiento | Rangos positivos 2 27.25
) 0.000
con la enfermedad? (antes-después) Empates 11
Total 52
Rangos negativos 48 24.50
R iti .
¢ Le afecta la sintomatologia fisica? (antes-después) angos positivos 0 0.00 0.000
Empates 4
Total 52
Rangos negativos 3a 22.50
¢Se ha adaptado a las limitaciones funcionales Rangos positivos 44p 2410
j 0.000
generadas por su enfermedad? (después-antes) Empates 5¢
Total 52
Rangos negativos 0 0.00
¢ Es independiente en las actividades de Rangos positivos 37 19.00 0.000
autocuidado? (después-antes) Empates 15 '
Total 52
Rangos negativos | 502 25.50
¢ Le produce el dolor limitaciones a la hora de Rangos positivos (0 0.00
. iy . 0.000
realizar actividades? (antes-después) Empates 2¢
Total 52
Rangos negativos 47 24.00
R iti .
¢ Interfiere el dolor en su descanso? (antes-después) angos positivos 0 0.00 0.000
Empates 5
Total 52
Rangos negativos | 102 6.05
¢ Ha tenido repercusiones econdmicas al padecer Rangos positivos 1b 5.50 0.011
esta enfermedad? (antes-después) Empates 41c '
Total 52
Rangos negativos 44 22.50
¢ Ha afectado su enfermedad a su vida social? Rangos positivos 0 0.00
) 0.000
(antes-después) Empates 8
Total 52
Rangos negativos 26 15.12
¢ Ha afectado su enfermedad a su familia? Rangos positivos 3 14.00
) 0.000
(antes-después) Empates 23
Total 52

Dimensiones “negativas”; a. Afectacion después<antes (Mejoran)
(items directos: 1-2-3y  b. Afectacidn después>antes (Empeoran)
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6-7-8-9-10) c. Afectacion después=antes (Se mantienen)

Dimensiones “positivas”: a. Afectacién después< antes (Empeoran)
(items inversos: 4-5)  b. Afectacién después>antes (Mejoran)
c. Afectacion después=antes (Se mantienen)

La pregunta del instrumento evalua especificamente si ha habido afectacién global del componente
perceptual del cambio en la apariencia fisica, es decir, constataba tan solo la existencia o no de
modificaciones perceptuales de la imagen corporal. A la luz de los resultados descritos, cabe inferir
que la intervencion es favorable para disminuir esta afectacién de la CV. Sin duda alguna, el apoyo
emocional célido y cercano, la comunicacion abierta y adecuada, el control de los sintomas
principales, la preservacion de otras areas de bienestar de la enferma a pesar del inexorable
progreso de la enfermedad, proporcionaron modificaciones favorables en las afectaciones
producidas en ellas por los cambios objetivos de su apariencia fisica, fundamentalmente a nivel
perceptual y actitudinal.

Teniendo en cuenta el nimero de pacientes que no registran cambios altamente significativos en la
dimension economica, se pudiera pensar que esto ocurre a expensas de la percepcion de
estabilidad econdémica de los ingresos familiares, en los cuales no suelen producirse cambios
bruscos durante los dos meses de intervencion, esta dimension se comporta de forma semejante en
las investigaciones realizadas en otros contextos®-207, La ausencia de esta preocupacion en un gran
porcentaje de los casos al inicio, asi como el escaso incremento posterior, apuntan a que puede no
resultar una preocupacion relevante en los enfermos avanzados. Por otra parte, hay que considerar
que la vida social y familiar de la mujer son dimensiones complejas, multi-estructuradas, que
dificiimente puedan ser totalmente rescatables en una enfermedad avanzada; sin embargo, la
intervencion demostré que facilitaba su mejoria o preservacion, al igual que se encontr6 en estudios

precedentes?!.207,

80



En la tabla 5 se muestran los cambios en las tres dimensiones de la escala que expresan

satisfaccion de la paciente con la atencion. Estas dimensiones son “positivas” y predominan los

rangos negativos. Obsérvese que el cambio en la satisfaccion con los recursos solo es significativo

(significacion 0.028), mientras que en relacion a la asistencia técnica y la asistencia humana es

altamente significativo (significacion 0.000), todos en sentido desfavorable (ver Anexo 14). Este es

un resultado que llama poderosamente la atencion cuando se tiene en cuenta la mejoria en las otras

diez dimensiones de la CV y exigira un especial analisis.

Por Ultimo, se muestra en la tabla 6 el anélisis de los cambios en la CV global. Predomina la mejoria;

es decir, globalmente las pacientes expresan mayor satisfaccion con su vida. En la tabla 11-A se

puede observar que predominaron los casos de mejoria, siendo altamente significativa la diferencia

en distribucion en categorias segun el test de Fisher.

Tabla 5. Cambios en las tres dimensiones especificas relacionadas con la satisfaccion

Rango Sig. exacta (2
Cambios N medio | colas) (Wilcoxon)
. , Rangos negativos 222 | 12,50
¢ Esta satisfecho con los recursos materiales —
. . Rangos positivos bb 20.60
de que dispone para su cuidado? (antes- 0.028
despuds) Empates 25¢
P Total 52
— . . Rangos negativos 25 13.00
¢ Esta satisfecho con la asistencia técnica que —
y . Rangos positivos 1 26.00
ha recibido de los profesionales? (antes- 0.000
después) Empates 26
P Total 52
Rangos negativos 25 | 13.00
¢ Estéa satisfecho con la asistencia humana Rangos positivos 2 26.00 0.000
que le han brindado a usted? (antes- después) | Empates 25 '
Total 52

a. Afectaciones después < antes (Empeoran)
b. Afectaciones después > antes (Mejoran)
c. Afectaciones después = antes (Se mantienen)
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Tabla 6. Cambios en la calidad de vida global: evolucién de los casos de antes a después

) , . Nivel global de satisfaccion con su vida
Nivel global Qe satisfaccion (después)
con su vida (antes) Bajo | Medio | Ao | MuyAlto | Total
Bajo Cantidad - 3 1 - 4
% del total 5.8 1.9 7.7
Medio Cantidad - 2 15 2 19
% del total 3.8 28.8 3.8 36.5
Alto Cantidad 3 - 5 20 28
% del total 5.8 9.6 38.5 53.8
Muy Alto Cantidad - - 1 - 1
% del total 1.9 1.9
TOTAL Cantidad 3 5 22 22 52
% del total 5.8 9.6 42.3 42.3 100.00

Sig. del test exacto de Fisher = 0.000 Fuente: ECVS-P

Estos resultados muestran la validez de la hipétesis y el impacto de la intervenciéon de cuidados
paliativos, que utiliz6 como eje conductor la clasificacion de intervenciones de Enfermeria que
mejora la calidad de vida de las pacientes.

La aparente contradiccion entre los resultados de las tres dimensiones sobre satisfaccion (con
recursos, asistencia técnica y humana) y en las restantes sub-escalas de CV, incluyendo la
valoracion global, merecia ser estudiada, por lo que se requirieron procesamientos adicionales con
analisis multivariado, empleando técnicas de Descubrimiento de Conocimiento.

3.4. Andlisis multivariado de los cambios en las dimensiones evaluadas

Como se especificd al finalizar el andlisis univariado, los resultados aparentemente contradictorios
entre la mejoria en las dimensiones de la CV (primeras diez sub-escalas de la ECVS-P) y el
empeoramiento de la satisfaccion con los recursos, con la asistencia material y humana, condujo a
explorar las interacciones entre variables que pudieran explicar esta contradiccion.

De esta forma para el analisis multivariado, se construyeron nuevas variables para poder especificar

el cambio antes-después de cada una de las dimensiones que hablaban de “calidad de vida” o
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“satisfaccion con la atencion”, estas diferencias antes-después fueron recodificadas ordinalmente de
manera que:

1) Representaran cambios desfavorables (empeorar), 2) Representaran estabilidad (no cambios), 3)
Representaran cambios favorables (mejorar). Se realizé un “Anélisis de Componentes Principales
Categodricas” (CATPCA), cuyos resultados de muestran en la tabla 7 y grafico 4. Este procesamiento
exige que la categoria inferior de una variable ordinal o nominal esté codificada con un nimero
mayor o igual a 1. Se muestran los mejores resultados después de varias alternativas en que se
probaron 1, 2, 3 y 4 dimensiones, incluyendo dentro de las variables “componentes” la que
representa el “cambio en la calidad de vida global’. Al iniciar el procesamiento, la duda de su
inclusién estaba motivada por el hecho, que de acuerdo a su formulacién, esta variable podria ser en
si misma una integracién de todas las dimensiones (items) de la escala. Sin embargo, la realidad del
procesamiento mostré que aparecieron correlaciones interesantes entre las dimensiones (items) que
hicieron pensar que esta variable tenia “cierta independencia”.

Los mejores resultados fueron obtenidos considerando 2 “supradimensiones”. Con estos
parametros, puede apreciarse en la tabla 7 que la “supradimension 1’ estaba asociada
significativamente a los cambios (antes-después) en las diez primeras dimensiones de CV de la
escala y, ademas, con el cambio en la valoracion global del nivel de satisfacciéon con la vida de los
pacientes; mientras que la “supradimension 2" estaba asociada significativamente con los niveles
mas especificos de satisfaccion con la atencién (posiblemente también con expresiones concretas
tales como la evolucion positiva del estado emocional y la menor interferencia en el descanso por el
dolor). Entonces, pueden interpretarse asi las supradimensiones encontradas:

Supradimension 1: “Cambios importantes en dimensiones especificas de la CV y CV global’
Supradimensién 2: “Cambios importantes en la satisfaccion especifica con la atencién en cuanto a

recursos, asistencia técnica y humana”
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Tabla 7. Resultados del Analisis de Componentes Principales Categéricas con los cambios en las

supradimensiones

Dimensiones 1 Supradimension 5
Apariencia fisica -0.446 0.443
Humor (emociones) -0.458 0.518
Sintomatologia -0.555 0.367
Adaptacion -0.544 0.014
Independencia -0.304 0.190
Limitaciones por dolor -0.560 0.442
No descanso por dolor -0.511 0.555
Repercusiones economicas -0.483 0.030
Afectaciones sociales -0.486 -0.085
Afectaciones familiares -0.364 0.152
Satisfaccién con recursos 0.554 0.756
Satisfaccion con asistencia técnica 0.553 0.793
Satisfaccién con asistencia humana 0.553 0.793
Cambio en el nivel global de satisfaccion -0.249 0.130

Grafico 4. Distribucion de los casos en las supradimensiones, segun CATPCA
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Los valores de las supradimensiones estan estandarizados de manera que la media es 0. Por tanto,
se pueden identificar los mejores y peores resultados en las pacientes (sujetos individuales). Los
mejores resultados en una paciente se obtuvieron cuando la “supradimensién 1" es baja (< 0) y la
‘supradimension 2” es alta (> 0). En el gréfico 4, que emana de la tabla 7, se muestra que en esta
situacion se encontraban, por ejemplo, las pacientes 47 y 35, junto a varios otros que estaban en
este cuadrante. Los peores resultados evolutivos se obtuvieron cuando la “supradimension 1” es alta
(> 0) y la “supradimensién 2" es baja (< 0): en el mismo gréfico, casos como el 7, 26, 28, 17 y 11
(felizmente minoritarios en cantidad) se encontraban en estas situaciones extremas.

En el enfoque multivariado de estas técnicas de KD se prestd atencion al “descubrimiento de
clusters”, ahora con los datos disponibles en forma transpuesta a las variables, reflejado en la tabla
8. Segun el Criterio de Informacion Bayesiano (BIC) de Schwarz, el nimero 6ptimo de clusters que
distinguia los resultados de la aplicacion de la escala fue 2; o sea, se pudieron distinguir de forma
significativamente diferente, dos grupos de respuestas, denominados como “cluster 17y “cluster 2”.
El cluster 1 incorpor6 25 pacientes (48.1 % de ellos) y el cluster 2 tiene 27 (el 51.9 % restante).

Tabla 8. Resultados de la técnica de clusterizacién de casos en dos pasos (perfiles de los clusters) en

relacion con la apariencia fisica.

Casos que Casos que se Casos que
CLUSTERS empeoran mantienen mejoran
Cluster 1 1 8 16
Cluster 2 0 10 17

Tal y como se muestra en la tabla 8 que ilustra el cambio en ambos clusters en esta dimension, se
obtuvieron resultados similares al comparar los clusters en las otras 9 dimensiones especificas de
CV, en ninglin caso se distinguieron significativamente. Sin embargo, no sucedié asi con el cambio

en las dimensiones especificas de satisfaccion, como puede apreciarse en la tabla 9.
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Tabla 9. Cambios en las dimensiones especificas de satisfaccion con la atencion recibida

CLUSTERS Casos que Casos -que se Casgs que
empeoran mantienen mejoran

Cambios en la Cluster 1 22 0 3
satisfaccion con Cluster 2 0 25 2
recursos materiales Total 22 25 5
Cambios en la Cluster 1 25 0 0
satisfaccion con la Cluster 2 0 26 1
asistencia técnica Total 25 26 1
Cambios en la Cluster 1 25 0 0
satisfaccion con la Cluster 2 0 25 2
asistencia humana Total 25 25 2

Se observa en la tabla 10 que los cambios en la CV global, se orientaron como los cambios en las

dimensiones especificas de CV y no se distinguieron significativamente entre los clusters.

Tabla 10. Cambios en el nivel global de satisfaccién con la vida

Casos que Casos que se Casos que se

empeoran mantienen mejoran
Cluster 1 2 2 21
Cluster 2 2 5 20

Resulta entonces importante esclarecer en qué se diferenciaron estos grupos o clusters:

1. Ninguno de los cambios en las dimensiones especificas de CV se distinguieron entre los
clusters. En ambos predominaron los casos que mejoran, ciertas pacientes que mantuvieron la
afectacién y un numero minimo de enfermas que empeoraron. Resultados analogos se
obtuvieron al comparar los cambios en los clusters de las otras 9 dimensiones especificas de CV
y con la CV global.

2. Los clusters se diferenciaron significativamente desde el punto de vista de los cambios en la
satisfaccion con los recursos materiales, la asistencia técnica y la asistencia humana. En el
cluster 1 predominaban casos en que estos cambios indicaban empeoramiento, mientras que en

el cluster 2 predominaban aquellos donde no habia cambios o aparecia mejoria. La naturaleza
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del cambio en estas dimensiones de satisfaccion fueron las que distinguieron esencialmente los
clusters.
En consecuencia, se denominaron el cluster 1 como conjunto de casos que “empeora la satisfaccién
con los recursos y la asistencia técnica y humana” y el cluster 2 como conjunto de casos que
‘mantiene o mejora la satisfaccion con los recursos y la asistencia técnica y humana”.
En la tabla 11, se presenta la relacion entre algunas variables sociodemograficas que podrian
distinguirse entre los clusters: edad y nivel de escolaridad. Resulta interesante que la edad en el
cluster 1 tuvo rangos medios menores que en el cluster 2 y esta diferencia es, al menos,
medianamente significativa. A la inversa ocurrio con el nivel de escolaridad, con mediana
significacion.

Tabla 11. Variables sociodemograficas significativamente asociadas a los clusters: edad y nivel de

escolaridad (rangos medios y resultados de tests estadisticos).

Rango Ude W fje Sig.
Clusters con respecto a: N medio Mann Wil- exacta
Whitney | coxon | (2 colas)
Empeora satisfaccion con recursos y asistencia 25 | 2280 | 245.00 | 570.00 | 0.091
Edad | Mantiene o mejora satisfaccion con recursos y asistencia | 27 | 29.93
Total 52
Esco- Empeora satisfaccion con recursos y asistencia 25 | 30.20 | 245.00 | 623.00 | 0.075
lari- Mantiene o mejora satisfaccion con recursos y asistencia | 27 | 23.07
dad Total 52

Los clusters no se diferenciaron significativamente en la ocupacion (profesién/oficio), ni en la
condicion de ser jubilados o no, ni por las caracteristicas clinicas.

Entonces, hasta donde puede analizarse con esta segunda técnica de KD, la diferencia esencial es
que el cluster 1, donde empeoraba la satisfaccion con la atencién, tenia pacientes relativamente mas
jovenes y de mayor escolaridad, posibles razones para ser mas exigentes. Pudieran existir otras

razones que influyeran en los cambios de los niveles de satisfaccidn con los recursos, la asistencia
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técnica y humana, pero de cara al procesamiento, no se dispone de suficiente informacion al

respecto.

3.5. Andlisis cualitativo de los cambios en los procesos adaptativos de acuerdo al modelo de

Callista Roy

Para valorar los cambios en los cuatro modos adaptativos que se relacionan con las modificaciones

en las dimensiones de la CV se realiz6 otra entrevista abierta coincidente con la segunda aplicacion

de la ECVS, con la intencién de explorar el papel de las acciones del equipo y de Enfermeria que
pudiesen haber estado implicadas en esos cambios, sobre la base de las opiniones mas frecuentes

e importantes.

En el analisis de la primera pregunta: ;Considera Ud. que el equipo que le atiende ha aliviado sus

sintomas y preocupaciones y le ha ayudado a adaptarse a su nueva situacion de salud?, a la que las

pacientes debian responder dicotdmicamente en respuestas de Si-No fundamentando el por qué de
su respuesta, hay que sefialar que 42 enfermas contestaron que si, para un 80.7% del grupo
estudiado. Llama la atencion que un numero considerable de pacientes que recibieron efectivamente
acciones de intervencion no respondia afirmativamente a esta pregunta, lo que puede estar asociado

a problemas de satisfaccion con la asistencia. Entre las opiniones de ese 80% de las pacientes que

justificaban una respuesta afirmativa se encontraron respuestas que se mezclaban en cuatro tipos

de categorias:

1) Respuestas relacionadas con el alivio tacito de sintomas y la marcada disminucién de su
repercusion en la realizacion de la vida cotidiana: “el dolor ha desaparecido practicamente”, “me
siento mucho mas fuerte”, “los consejos me han servido mucho para aumentar mi actividad en la
casa’, “duermo mucho mejor’, “los problemas de estrefiimiento han disminuido mucho”. Asi

contestaron a la pregunta mas del 50% de las pacientes que ofrecian respuesta afirmativa.
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2)

Respuestas relacionadas con la aceptacion del alivio de los sintomas, aun cuando remarquen

que no se ha controlado la enfermedad. Por ejemplo: “tengo menos dolor, pero sigo enferma”,

“el brazo esta menos inflamado, pero ain me duele”, “se me ha aliviado algo la falta de aire con

» oo

el tratamiento”, “me siento un poco mas confiada con la atencién constante, aun cuando sigo
preocupada’, etc. Este tipo de respuestas se obtuvo en casi el 40% de las enfermas.
Respuestas centradas en la adaptacion a una mayor integridad emocional y espiritual: “me

siento un poco mas animada”, “las cosas no las veo tan negras’, “lloro con menos frecuencia”,

‘me siento mas util en casa ayudando a los demas”, “aprendi a aceptar lo que venga con la

mayor valentia posible”, “he llegado a aceptar que mis hijos estdn encaminados y eso me da

o

paz’, “me siento més bella por dentro y por fuera”...Este tipo de respuestas se obtuvo en el 35%

de las pacientes.

Respuestas focalizadas a la adaptacién en el ambito social y familiar: “me he reconciliado con

parientes a quienes hace tiempo no hablaba”®, “ya mis familiares no discuten tanto entre si, al

menos me consideran...”, “me visitan mas los vecinos y puedo conversar mas con ellos”, “me
entretiene y anima el hecho de dar un pequefio paseo por la casa, aun cuando sea de vez en

cuando”’, “me escuchan y tratan de ayudar a mi familia”. Asi respondieron més del 42% de las

enfermas.

Se obtuvieron algunas respuestas aisladas relacionadas con la satisfaccion con la atencién, no tan

frecuentes, pero con cierto grado de importancia en el analisis. En general, las pacientes que

contestaban afirmativamente mostraban algun tipo de agradecimiento al equipo de profesionales.

En las personas que respondieron negativamente a esta pregunta, se encontraron dos tipos

esenciales de respuesta:
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1)

Las que se centraban en que el equipo no les prestaba la atencion necesaria: “ellos siempre

prometen que vienen, pero demoran en llegar’, “uno quisiera que pudieran ayudar mas”, “no
siempre pueden contar con todos los recursos que necesitan®, “a veces siento que puedo
ayudarles yo més a ellos que ellos a mi”, etc. Asi respondia casi la mitad (50 %) de estas
pacientes.

Las que se centraban en que no habian podido curar su enfermedad: “aunque mejore algo, sigo

mal”’, “no importa lo que hagan, mi enfermedad avanza’, “todo es en vano: no pueden
ayudarme”, “la atencién médica no ayuda a resolver los problemas econdmicos de mi familia”,
etc. Este tipo de respuestas la ofrecia poco mas de la otra mitad de los pacientes que
consideraban no habian recibido la ayuda esperada, a pesar de que siempre se les aclar6 que el

tratamiento iba dirigido a controlar los sintomas, apoyar emocionalmente a ambos y mejorar en

lo posible la calidad de vida.

El analisis cualitativo con la técnica NCRS se aplico, fundamentalmente, a las categorias donde las

pacientes respondieron afirmativamente a esta pregunta (ver tabla 12 y grafico 5).

Tabla 12. Nucleo central de opiniones de las pacientes sobre por qué el equipo que las atiende ha

aliviado sus sintomas, preocupaciones y le ha ayudado a adaptarse a su enfermedad.

Categorias. Frecuencia | Orden
medio
1| Alivio tacito de sintomas y su repercusion en la vida 21 1.03
cotidiana
2 | Aceptacion con reservas del alivio de sintomas, al no lograr 17 1.06
la curacion de la enfermedad
3 | Mejoria en la integridad emocional y espiritual 15 1.23
4 | Mejor adaptacion al ambito familiar y social 18 1.32
5 | Resolucién de problemas concretos, puntuales 8 1.45
6 | Busqueda de los recursos materiales necesarios para 18 2.39
atenderles
7 | Atencion a otros familiares que lo necesitaban 2 2.38
Medias 14.14 1.55
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El gréfico correspondiente a este procesamiento permitio identificar lo esencial en cuanto a las

opiniones de cuales serian las mejores ayudas a la adaptacion que han recibido las pacientes por el

equipo que las atiende (las mas frecuentes e importantes, sefialadas en el grafico por una elipse).

Grafico 5. Nucleo central de opiniones de las pacientes sobre por qué el equipo que las atiende ha aliviado

sus sintomas y preocupaciones y le ha ayudado a adaptarse a su enfermedad.
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La segunda pregunta de esta entrevista fue clave en el analisis del papel de la enfermera en los

cambios acaecidos durante la intervencion de cuidados paliativos del equipo por dos meses y

destacaba muy especialmente el papel de los cuidados de Enfermeria en el proceso de adaptacion y

en las modificaciones ocurridas en las dimensiones de calidad de vida que fueron medidas. Asi, ante

la interrogante: ¢ Considera Ud. que la enfermera del equipo ha tenido una contribucién especial en

el alivio de sus sintomas y preocupaciones y le ha ayudado a adaptarse a su nueva situacion de

salud? a responder también en forma dicotomica (Si-No) y explicitando cémo es que contribuian, lo

primero que llamo la atencion es que 46 enfermas contestaron afirmativamente la pregunta (el

88.4%) y de las que contestaron negativamente, solo una se mostro insatisfecha con esa atencién

porque decia que la enfermera no la venia a ver con la frecuencia con que inicialmente se habia



comprometido; pero las otras restantes dijeron, de diferente forma y con distintas expresiones, que
no destacaban el rol de la enfermera porque habia sido, ni mas ni menos, el resultado de todo el
trabajo en equipo, es decir, no se referian negativamente a las acciones de intervencion que habia
hecho la enfermera.
Entre las 46 enfermas que contestaron afirmativamente, la mayoria de las respuestas se podian
englobar en las siguientes categorias:
1) Aliviando los sintomas y las molestias que la enfermedad ocasiona para su adaptacion a la
vida diaria.
2) Apoyandoles y ayudandoles al alivio de miedos y preocupaciones, haciéndolas sentir més
seguras.
3) Ayudandoles a que sus familiares las comprendieran mas y ellas pudieran tener una
participacién mas activa en la solucion de problemas domésticos.
4) Estimulédndoles a una vida social mas activa, a pasear un poco, a distraerse.
5) Haciendo que mejore su apariencia fisica, su aspecto exterior, su imagen.
Con menor frecuencia, se obtuvieron respuestas aisladas relacionadas con el aprendizaje que
habian tenido para relajarse mejor, con la mejor higiene que habian adquirido, con la re-
estructuracion de la perspectiva y los proyectos de vida, efc.
En la primera categoria el 91% de las pacientes que contestaron afirmativamente destacaron el
papel de las enfermeras en el alivio de sintomas y molestias con respuestas tales como: “gracias a
sus consejos he podido dormir mejor”, “al ensefiarnos a inyectarnos adecuadamente he aliviado
mucho mi dolor”, “sus recomendaciones sobre la dieta me han ayudado mucho a combatir el

estrefiimiento”, “practicamente me ha ensefiado a caminar mas y mejor’, “me ha ensefiado como

ningun otro a cuidarme mejor’, “los ejercicios que he aprendido con ella me han sido Utiles para
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sentirme mas activa”, “me ha animado a hacer algunas cositas de la casa”, etc. La mayoria de estas
respuestas estuvieron relacionadas con acciones independientes de Enfermeria y solo unas pocas
con acciones interdependientes, las que en general, estuvieron dirigidas al modo fisiolégico de
adaptacion.

En la segunda categoria, se incluyeron respuestas del 73% de las enfermas, como por ejemplo: “me

»ow »oowu

ha tranquilizado”, “gracias a ella he podido superar miedos en relacion con mi enfermedad”, “cuando

converso con ella me siento mas segura y confiada que antes”, “constantemente se preocupa

porque viva de forma mas confortable y relajada”, “me ha ayudado a controlar mi ansiedad y mi

tristeza”, “he sentido su apoyo con mucha frecuencia”, “conversar con ella me enriquece el alma” y
otras similares.

En la tercera categoria se incluyeron respuestas por méas del 65 % de las pacientes que se referian a

la mejora del clima familiar: “desde que ella hablo con mis hijos, ya no me limitan tanto”, “mi familia

ha comprendido lo que ella plantea en relacién a mi cuidado”, “ya no pelean como perros y gatos”,
“al sentirse mejor mi familia, ha logrado que yo me sienta mejor también”, etc.
En la cuarta categoria mas asociada a la vida social, se incluyeron respuestas por mas del 54% de

las enfermas, como por ejemplo: “gracias a ella puedo hacer determinadas tareas y entretenerme”,

‘ha hablado con los vecinos para que me visiten y me apoyen”, “ya puedo distraerme mas que

» oo »oowu

antes”, “ella misma me ha sacado al portal y me ha paseado”, “me ha ensefiado mejor a pasar el
tiempo”, etc.
En la quinta categoria, mas del 43 % de las pacientes que contestaron afirmativamente, ofrecieron

respuestas tales como: “me ha animado a arreglarme y lucir mejor”, “desde que me atiende he

LY

logrado mejor higiene en mi vida personal, antes no queria ni bafiarme”, “se preocupa por mi porte
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personal’, “me ha ensefiado que en las buenas y en las malas, uno tiene que dar buena impresion”,
etc.

Unas pocas respuestas se referian a aspectos puntuales de las acciones de la enfermera que
resultaban de dificil ubicacién en estas categorias: “me ayudaron a resolver algunos problemas

N« o

economicos”, “me ha ayudado a buscar trabajo que pueda hacer”, “me ensefia mejor a planificarme
el horario diario”, “viniendo casi todos los dias’, “interesandose por mi con vecinos y familiares”, etc.
Obsérvese que las respuestas de las pacientes a la contribucién que ha tenido la enfermera en el
alivio de sus sintomas y preocupaciones a la segunda y la quinta categoria se referian,
esencialmente, al modo autoconcepto de Roy y que la tercera y la cuarta se correspondian mejor
con los modos de funciones de rol e interdependencia. Es curioso sefialar que en casi todos los
procesamientos que se hicieron de las respuestas a estas preguntas de las entrevistas, se delimitan
muy bien los procesos de adaptacién en los modos, fisioldgico y de autoconcepto, aparecian mas
confusamente delineados, como si interactuaran mas, los modos de funciones de rol e
interdependencia. Mas que una limitacion del enfoque de Roy sobre los modos adaptativos, la autora
lo interpreta como una peculiaridad de su aplicacidn a pacientes con cancer de mama avanzado que
reciben cuidados paliativos, en las que la vida social y familiar se inter-penetran, reduciéndose mas
la primera al ambito de la segunda.

Se ofrece el procesamiento de estas categorias en la tabla 13 y en el gréfico 6.

El analisis cuali-cuantitativo realizado para conocer el papel del equipo y de las enfermeras en la
mejoria adaptativa y los cambios en la calidad de vida de las pacientes, fue dtil al refrendar los
resultados del anélisis en relacion con la mejoria de las afectaciones de la calidad de vida lo que

pone de manifiesto la necesidad de considerar, en estudios posteriores la profundizacion en los

modos adaptativos de Roy en pacientes con cancer de mama avanzado.
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Tabla 13: Nucleo central de opiniones de las pacientes sobre las principales formas en que las enfermeras

pueden ayudarles a sentirse mejor, a adaptarse a su enfermedad.

Categorias. Frecuencia | Orden
medio
1 | Aliviando los sintomas y las molestias para mejorar adaptacién a la vida diaria 42 1.03
2 | Apoyandoles y ayudandoles a aliviar miedo y preocupaciones, haciéndolas sentir mas 34 1.05
seguras
3 | Ayudandoles a que sus familiares las comprendan mas y ellas puedan tener 30 1.31
participacién mas activa en asuntos domésticos
4 | Estimulandoles a vida social mas activa, pasear, distraerse 25 1.40
5 | Haciendo que mejore apariencia fisica, imagen 20 1.42
6 | Ayudandole a resolver algunos problemas econdmicos 19 2.29
7 | Ayudandole a buscar trabajo que pueda hacer, ain cuando no haya comenzado 4 2.40
8 | Ensefiandole a planificar mejor el horario diario 4 1.52
9 | Viniendo casi todos los dias a verme 3 2.64
10 | Interesandose por mi con vecinos y familiares 2 2.82
Medias 18.3 1.79

Gréfico 6: Nucleo central de opiniones de las pacientes sobre las principales formas en que las enfermeras

pueden ayudarles a sentirse mejor, a adaptarse a su enfermedad
Orden medio = 1.79

Frecuentes e importantes (NCRS) Frecuentes, pero menos importantes (NP)

Ayudando a resolver problemas econémicos

Apoyandoles, para aliviar miedo y preocupaciones
Ayudandoles a mejor comprensién por familiares

Frecuencia
media = 18.3

Menos frecuentes, pero importantes (NP) Menos frecuentes y menos importantes
(despreciar)

Ensefiandoles a planificar mejor el horario diario

Conclusiones del capitulo

En general los resultados del estudio confirman que los cuidados paliativos domiciliarios, disefiados
individualmente con ayuda de la Clasificacion de Intervenciones de Enfermeria sobre la base de las
afectaciones de los modos adaptativos segun el modelo de Callista Roy y al diagnostico basal de las
afectaciones en la calidad de vida, logran cambios favorables a los dos meses de intervencién,

corroborandose la hipotesis planteada.
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CONCLUSIONES

» Las afectaciones en el proceso de adaptacién a la enfermedad de mujeres con cancer de mama
avanzado se reflejan en todos los modos adaptativos propuestos por Roy (fisiologico, auto-
concepto, funciones de rol e interdependencia) y se corresponden con las afectaciones en la
calidad de vida; siendo las dimensiones mas frecuentemente afectadas, las de la esfera
emocional y los sintomas fisicos, asi como, la repercusion en la vida socio-familiar, lo que
permiti6 ratificar que las afectaciones en el proceso de adaptacion se refractan en la calidad de
vida, por ser constructos complementarios.

» Laidentificacion del deterioro en los procesos de adaptacion y de las afectaciones de calidad de
vida en cada caso, permiti6 el disefio de una intervencion personalizada de cuidados paliativos,
integrando acciones de la Clasificacion de Intervenciones de Enfermeria.

» La existencia de dos orientaciones a cambios inversamente proporcionales en cuanto a calidad
de vida y satisfaccion con la atencidn, a modo de supradimensiones, y de dos grupos de sujetos
también diferentes en cuanto a los niveles de satisfaccion con la atencion, permitié6 comprender
la relativa independencia que en las pacientes estudiadas tuvieron los cambios en la calidad de
vida y en la satisfaccion, existiendo muchas pacientes en ubicaciones intermedias entre ambos
polos, con predominio de una u otra orientacion.

» Los mejores resultados de la intervencion en relacion a la calidad de vida se obtuvieron en las
mujeres mas jovenes y con mayor nivel de escolaridad, probablemente mas exigentes al valorar
la satisfaccion con la atencion recibida. De esta manera, los resultados de la intervencién
parecen estar en relacion, no solo con las acciones basadas en las dimensiones de calidad de
vida afectadas, sino también con algunas caracteristicas de los sujetos en las que se

desarrollaba la intervencion.
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» Los resultados obtenidos en esta investigacion manifiestan como aporte de la Ciencia de la
Enfermeria, la adaptacién que se realiza al modelo asistencial de los cuidados paliativos, desde
la utilizacién y validacion de la Clasificacién de Intervenciones de Enfermeria y el Modelo de
Callista Roy en el disefio de una intervencién interdisciplinaria y domiciliaria.

» La aplicacion del Modelo de Adaptacién en mujeres con cancer de mama avanzado permitira
disponer de un soporte tedrico y practico para las intervenciones de cuidados paliativos, 1o que
accedera comprobar su efectividad y utilidad como referente para el equipo y especialmente

para las enfermeras que brinden estos cuidados a estas mujeres en su hogar.
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RECOMENDACIONES



RECOMENDACIONES

» Profundizar en los resultados encontrados, a través de estudios de intervencion que
incorporen mayor numero de pacientes, disefios mas controlados y teniendo en cuenta la
interaccion entre caracteristicas de los sujetos y las dimensiones de la calidad de vida y los
modos adaptativos segun el modelo tedrico de Callista Roy.

» Proponer a diferentes instancias de Asistencia Médica la extension y generalizacion de esta
experiencia de intervencion interdisciplinaria de cuidados paliativos para mejorar la calidad
de vida de las mujeres con cancer de mama avanzado. La intervencion propuesta debera
ser flexiblemente aplicada en otras instituciones y areas de salud de la ciudad y del pais, en
un proceso continuo de sistematizacion.

» Proponer a los directivos de las catedras de Cuidados Paliativos de la Universidad de
Ciencias Médicas de La Habana fortalecer la formacion académica de recursos humanos, en
especial la capacitacion de los profesionales de la Atencién Primaria de Salud, al incorporar
los resultados de esta investigacion y utilizar especialmente la calidad de vida como

resultado de los cuidados paliativos.
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Anexo 1

Tabla. 1 Relacion de mujeres con cancer de mama por policlinico. Municipio Plaza de la Revolucién.
Septiembre 2008 — Mayo 2010

No. Policlinicos Total de pacientes | En etapa avanzada
1. Héroes del Moncada 18 6
2. Héroes del Corynthia 8 4
3. La Rampa 12 6
4. Puentes Grandes 11 7
5. 19 de Abril 49 11
6. Plaza de la Revolucion 48 20
7 15y 18 20 5
Total 166 59

Fuente: Base de datos de cada policlinico



Anexo 2

ESCALA DE VALORACION DE CALIDAD DE VIDA'Y SATISFACCION EN PACIENTES (ECVS-P)
De: C. Pefacoba y cols., 2004 — Adaptado por J. Grau, M. Chacén, K- Figueredo, 2008 - PROTOCOLO DE REGISTRO

Nombre: Sexo: Femenino__ Masculino__
Direccion:
DATOS Policlinico: Consultorio:
Edad: afos Escolaridad: Primaria Secundaria Pre-universitario o técnico Universitaria
GENERALES Profesion/Oficio: Jubilado:Si__ No__
Diagnéstico (Localizacion): Secuelas, Discapacidades o Minusvalias: Si___ No
Extension de la enfermedad: Local Loco-regional Metastasica

INTERESA CONOCER EL GRADO EN QUE SU ESTADO DE SALUD ACTUAL (ENFERMEDAD Y TRATAMIENTOS) LE HA AFECTADO DURANTE LA ULTIMA SEMANA. MARQUE
EN LA CASILLA CORRESPONDIENTE

DIMENSIONES BASICAS DE CALIDAD DE VIDA

SI

No. ltems Bajo Medio | Alto Muy Alto NO

1 | ¢Le afectan los cambios que su enfermedad ha provocado en su apariencia fisica?

2 | ¢Ha notado cambios de humor o de comportamiento con la enfermedad?

3 | iLe afecta la sintomatologia fisica?

4 | ;Se ha adaptado a las limitaciones funcionales generadas por su enfermedad?

5 | ¢Es independiente en las actividades de autocuidado?

6 | ¢Le produce el dolor limitaciones a la hora de realizar actividades?

7 | ¢Interfiere el dolor en su descanso?

8 | ¢Ha tenido repercusiones economicas el padecer esta enfermedad?

9 | ¢Ha afectado su enfermedad a su vida social?

10 | ¢Ha afectado su enfermedad a su familia?
DIMENSIONES EN RELACION CON LA SATISFACCION

) SI

No. ltems Bajo Medo | Alto Muy Alto NO

11 | ¢ Esta satisfecho con los recursos materiales de que dispone para su cuidado?

12 | ¢ Esta satisfecho con la asistencia técnica que ha recibido de los profesionales?

13 | ¢ Esta satisfecho con la asistencia humana que le han brindado a Ud.?

VALORACION GLOBAL Nulo Bajo Medio Alto Muy Alto
Valore su nivel global de satisfaccion con su vida en este momento.




Anexo 3
Criterios de Validacion por Jueces
Escala Calidad de Vida y Satisfaccion-Pacientes (ECVS-P)

Este instrumento ha sido adaptado para la evaluacién de diferentes dimensiones de la calidad de vida (CV) y de la satisfaccidn en pacientes con cancer avanzado, a
partir de una propuesta original de C. Pefiacoba y cols (Madrid, 2004). En su confeccidn, han sido consideradas las principales afectaciones en calidad de vida que
pueden sufrir los enfermos con cancer avanzado, luego de una exhaustiva revision bibliografica. Se ha elegido el criterio temporal de “la Ultima semana” para que el
paciente centre sus afectaciones en un determinado lapso de tiempo. El instrumento se puede conducir como una escala auto-clasificatoria que contesta el propio

paciente o en forma de entrevista dirigida por un investigador, pero siempre con respuestas centradas en lo que experimenta el paciente.

Ud. ha sido seleccionado como Experto para evaluar la calidad de este instrumento, adaptado por J. Grau, M. Chacén y K. Figueredo (2008). Deseamos hacer una
validacién de contenido de los items de este instrumento siguiendo criterios de expertos, por lo que le pedimos que, con toda la informacién brindada, Ud. evallie cada

item del mismo utilizando los criterios modificados de Moriyama:

1. Razonable y comprensible. Se refiere a la comprensién de los diferentes items a evaluar con relacion a la categoria que se pretende medir.

2. Sensible a variaciones en el fenémeno que se mide. Se refiere a que la gama de posibles respuestas del item muestre diferentes gradaciones de la variable a
medir.

3. Con suposiciones basicas justificables e intuitamente razonables. Se refiere a que desde el punto de vista l6gico y tedrico sea razonable pensar que el item
contribuye a medir cada aspecto del estudio entre los médicos a los cuales se aplicara.

4. Con componentes claramente definidos. Si el item se expresa claramente.

5. Derivables de datos factibles a obtener. Se refiere a que sea posible en la practica la obtencién de la informacion necesaria para obtener respuesta al item.

La evaluacion en la casilla correspondiente se hara asignando un valor a cada item para cada uno de los criterios expuestos segun la siguiente escala:

Mucho -3 Suficiente — 2 Poco - 1 Nada -0




ESCALA DE VALORACION DE CALIDAD DE VIDA'Y SATISFACCION EN PACIENTES (ECVS-P)
De: C. Pefacoba y cols., 2004 — Adaptado por J. Grau, M. Chacén, K- Figueredo, 2008 - PROTOCOLO DE REGISTRO

Nombre: Sexo: Femenino__ Masculino__
Direccion:
DATOS Policlinico: Consultorio:
Edad: afos Escolaridad: Primaria Secundaria Pre-universitario o técnico Universitaria
GENERALES Profesion/Oficio: Jubilado:Si__ No__
Diagnéstico (Localizacion): Secuelas, Discapacidades o Minusvalias: Si___ No
Extension de la enfermedad: Local Loco-regional Metastasica

INTERESA CONOCER EL GRADO EN QUE SU ESTADO DE SALUD ACTUAL (ENFERMEDAD Y TRATAMIENTOS) LE HA AFECTADO DURANTE LA ULTIMA SEMANA. MARQUE
EN LA CASILLA CORRESPONDIENTE

DIMENSIONES BASICAS DE CALIDAD DE VIDA

Sl

No. ltems Bajo Medio | Alto Muy Alto NO

1 | ¢Le afectan los cambios que su enfermedad ha provocado en su apariencia fisica?

2 | ¢Ha notado cambios de humor o de comportamiento con la enfermedad?

3 | ¢Le afecta la sintomatologia fisica?

4 | ;Se ha adaptado a las limitaciones funcionales generadas por su enfermedad?

5 | ¢Es independiente en las actividades de autocuidado?

6 | ¢Le produce el dolor limitaciones a la hora de realizar actividades?

7 | ¢Interfiere el dolor en su descanso?

8 | ¢Ha tenido repercusiones econoémicas el padecer esta enfermedad?

9 | ¢Ha afectado su enfermedad a su vida social?

10 | ¢Ha afectado su enfermedad a su familia?
DIMENSIONES EN RELACION CON LA SATISFACCION

) SI

No. ltems Bajo Medo | Alto Muy Alto NO

11 | ¢ Esta satisfecho con los recursos materiales de que dispone para su cuidado?

12 | ¢ Esta satisfecho con la asistencia técnica que ha recibido de los profesionales?

13 | ¢ Esta satisfecho con la asistencia humana que le han brindado a Ud.?

VALORACION GLOBAL Nulo Bajo Medio Alto Muy Alto
Valore su nivel global de satisfaccidn con su vida en este momento.




CRITERIO DE JUECES:

1. ¢ Le afectan los cambios que su enfermedad ha provocado en su apariencia fisica? CRITERIOS DE MORIYAMA
2 3 4
2. ;Ha notado cambios de humor o de comportamiento con la enfermedad? CRITERIOS DE MORIYAMA
2 3 4
3. ¢ Le afecta la sintomatologia fisica? CRITERIOS DE MORIYAMA
2 3 4
4. ; Se ha adaptado a las limitaciones funcionales generadas por su enfermedad? CRITERIOS DE MORIYAMA
2 3 4
5. i Es independiente en las actividades de autocuidado? CRITERIOS DE MORIYAMA
2 3 4
6. ¢ Le produce el dolor limitaciones a la hora de realizar actividades? CRITERIOS DE MORIYAMA
2 3 4
7. ¢ Interfiere el dolor en su descanso? CRITERIOS DE MORIYAMA
2 3 4
8. ¢ Ha tenido repercusiones econdmicas al padecer esta enfermedad? CRITERIOS DE MORIYAMA
2 3 4
9. 4 Ha afectado su enfermedad a su vida social? CRITERIOS DE MORIYAMA
2 3 4




10. ¢ Ha afectado su enfermedad a su familia?

CRITERIOS DE MORIYAMA

2 3 4
11. ¢ Esta satisfecho con los recursos materiales de que dispone para su cuidado? CRITERIOS DE MORIYAMA
2 3 4
12.  Esta satisfecho con la asistencia técnica que ha recibido de los profesionales? CRITERIOS DE MORIYAMA
2 3 4
13. ¢ Esta satisfecho con la asistencia humana que le han brindado a Ud.? CRITERIOS DE MORIYAMA
2 3 4
Valoracion global: CRITERIOS DE MORIYAMA
Valore su nivel global de satisfaccion con su vida en este momento 2 3 4




Anexo 4

Operacionalizacion de variables.

Nombre de la variable Tipo de variable Escala de clasificacion Definicion Medidas de resumen
Edad Cuantitativa ordinal Segun afos cumplidos Edad bioldgica a partir del nacimiento de la Media, mediana y desviacion
persona estandar
Escolaridad Cualitativa ordinal Primaria Escolaridad completada Frecuencia y el por ciento
politdmica Secundaria respecto al total
Pre-universitario o técnico
Universitaria
Profesidn/oficio Cualitativa nominal Ama de casa Nivel ocupacional que tenia la paciente Frecuencia y el por ciento
politdmica Obreros respecto al total
Técnicos
Profesionales
Jubilada Cualitativa nominal Si Funcionario civil que ha cesado en su carrera por Frecuencia y el por ciento
dicotémica No imposibilidad o por vejez respecto al total
Secuelas, discapacidad Cualitativa nominal Si Consecuencia o resultado de la enfermedad Frecuencia y el por ciento
dicotémica No respecto al total
Extensién de la Cualitativa nominal Local Lugar hasta donde se extiende la enfermedad Frecuencia y el por ciento
enfermedad politémica Loco-regional respecto al total
Metastasica
Calidad de Vida Cualitativa ordinal Si 1) cambios en la apariencia fisica, Frecuencia y el por ciento
politdmica Bajo 2) cambios en el humor o comportamiento, respecto al total
Medio 3) sintomas fisicos,
Alto 4) limitaciones funcionales,
Muy alto 5) afectaciones en el autocuidado,
No 6) relacion actividad-dolor, o afectaciones de las
actividades,
7) interferencia en el descanso por el dolor,
8) dificultades econdmicas,
9) afectaciones en su vida social,
10) afectaciones en sus relaciones con familiares.
Satisfaccion Cualitativa ordinal Si a) disponibilidad de recursos para atenderle y Frecuencia y el por ciento
politomica Bajo cuidarle, respecto al total
Medio b) asistencia técnica recibida por los profesionales,
Alto c) asistencia humana que le han brindado los
Muy alto profesionales.
No
Nivel global de Cualitativa ordinal Nulo Permite que la paciente valore su satisfaccion Frecuencia y el por ciento
satisfaccion politdmica Bajo global con su vida en ese momento respecto al total
Medio
Alto

Muy alto




Anexo. 5

INTERVENCION DE CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIARIOS PARA MUJERES CON CANCER DE

MAMA AVANZADO

Objetivo General:

Mejorar la calidad de vida de mujeres con cancer de mama avanzado que reciben cuidados paliativos en

su domicilio.

Beneficios Esperados:

= Disminuir la frecuencia e intensidad de los sintomas fisicos y psicolégicos.

= Mejorar la satisfaccion de las necesidades fisicas, psicolégicas, sociales y espirituales.

= |ncrementar la adaptacién al proceso de la enfermedad, los tratamientos y pronéstico incierto.

= Incrementar la calidad de la atencién que se brinda a las mujeres con cancer de mama en fase
avanzada de la enfermedad en el domicilio

= Mejorar el bienestar subjetivo y la satisfaccion con la vida subyacente

ESTRATEGIA METODOLOGICA.

La intervencion consta de 4 etapas, el nimero de sesiones fluctué entre10 y 12. Cada una tuvo una

duracion aproximada de 60 minutos por cada paciente. La intervencion por su naturaleza constituye un

conjunto de acciones interdisciplinarias, sucesivas y coordinadas. La concrecidn en la practica se realizd

segun el contexto especifico de cada mujer y con una orientacién personalizada. El disefio de la

intervencién partié ademas, de la Clasificacién de Intervenciones de Enfermeria (CIE).

La coordinacién general de las intervenciones estuvo a cargo del médico del equipo, no obstante,

dependiendo de la necesidad afectada en la paciente, podia variar el profesional que guiara determinada

sesién, de forma puntual. En todas las sesiones de trabajo los miembros del equipo interactuaban

manifestando los cambios positivos 0 negativos de cada paciente. La informacién se registré en un

expediente disefiado (notas de campo) dando lugar al mantenimiento del plan propuesto o al reajuste del

mismo.



Se utilizaron diversas técnicas de corte psicoldgico: solucién de problemas, counselling, terapia de los
recuerdos, apoyo emocional, modalidades reflexivo-vivenciales, entrenamiento en habilidades sociales,
asi como diferentes estrategias para el manejo de las esperanzas, los miedos, las emociones y para crear
un ambiente de empatia y respeto. Se trabajaron aspectos relacionados con el sentido de la vida y la
comunicacion productiva. Se discutieron alternativas para el redisefio de proyectos de vida y su
reordenamiento escalonado, a fin de favorecer el ajuste hacia los proyectos personales y sociales mas
realistas. Las técnicas reflexivo-vivenciales fueron utilizadas para estimular la participacion activa y
consciente de cada paciente. Se partio de que la calidad de vida esta influida por las valoraciones que las
mujeres con cancer de mama avanzado hagan de su situacion de salud, de la informacién con que
cuenten, de sus recursos personales, de sus experiencias previas, etc. Por ello las intervenciones fueron

contextualizadas a cada paciente, pero partiendo de estos aspectos generales.

ETAPA 1: DIAGNOSTICO Y ANALISIS DE LAS NECESIDADES DE INTERVENCION.

Para identificar las areas en las que podia incorporarse una intervencion con un plan de cuidados dirigido
a modificar los modos adaptativos para el cancer de mama avanzado, segun el modelo de Roy vy las
dimensiones de la calidad de vida de estas pacientes, se procedid a realizar una entrevista con preguntas
abiertas en la que la propia enferma identificaba sus principales areas de malestar y generaba
proposiciones para elaborar un plan de cuidado. En correspondencia con las areas de malestar, se
selecciond y aplicd la ECVS para identificar las dimensiones de la calidad de vida afectadas. Esta
actividad se desarroll6 en dos sesiones de trabajo por la investigadora principal, acompafiada de uno de
los miembros del equipo de cuidados paliativos, quienes proporcionaron la primera aproximacion a la

paciente y al contexto social y cultural donde se realiza la investigacién.

Objetivos: a) Promover un clima de confianza y respeto para llevar a cabo la intervencion; b) Obtener el
consentimiento informado de participacion en el estudio; c) Identificar las afectaciones en el proceso de
adaptacién y las dimensiones de la calidad de vida afectadas; d) Identificar las expectativas de beneficios

de las pacientes.



Procedimiento general: Se realizé un analisis de los casos dispensarizados de acuerdo con la base de
datos existente en cada policlinico (previa actualizacién) y se identificaron las pacientes con cancer de
mama avanzado para visitar a las que cumplian los criterios de inclusion y con ello dar inicio al proceso

investigativo.

CIE: 8020 Reunién multidisciplinaria sobre cuidados.

Actividades:

1) Visita a la paciente para invitarla a participar en la investigacion, explicarle los beneficios que recibira y
las caracteristicas de la intervencion.

2) Entrega para su lectura y firma del documento “consentimiento informado”.

3) Una vez conocida la conformidad para participar en la investigacion, se realizé la entrevista y se
identificaron las expectativas.

4) Aplicacion de la escala de evaluacién de calidad de vida (ECVS-P).

5) Identificacion de las dimensiones de calidad de vida.

6) Se efectud el cierre de la primera visita y se acordo el horario de las proximas sesiones.

Duracién: Aproximadamente 60 minutos.

Recursos materiales: Modelo de Consentimiento Informado.

Entrevista (papel y lapiz)

Escala de Calidad de Vida y Satisfaccion en Pacientes (ECVS-P) - Modelos

ETAPA 2: DISENO DE LOS COMPONENTES DE LA INTERVENCION

La investigadora principal coordina esta etapa con cada equipo de cuidados paliativos. La misma consta

de una sesion de trabajo.

Establecimiento de las prioridades en la atencion a cada paciente y disefio de las acciones a

implementar.



Objetivos: a) Analizar los resultados de la entrevista y la pertinencia de profundizar en los resultados
encontrados a través de una escala auto-clasificatoria de calidad de vida; b) Relacionar los resultados
obtenidos por ambos métodos de diagndstico (entrevista y escala); c) Establecer las prioridades de
atencién a la paciente de acuerdo con el enfoque del cuidado paliativo domiciliario; d) Disefar las
acciones a cumplir por cada miembro del equipo, de acuerdo a la CIE como eje conductor; e) Controlar

las variables en estudio.

Técnica utilizada: Discusion de casos.
Procedimiento general: Se realizé un analisis grupal e individual (en cada equipo) de las CIE y las acciones
a tener en cuenta en la intervencion.
Especialista responsable: Un miembro del equipo (médico, enfermera, psicdlogo)
CIE: 8020 Reunién multidisciplinaria sobre cuidados.
7710 Colaboracion con el médico.
7910 Consulta.
Actividades:
1) Presentacion en tablas de frecuencia los resultados del analisis descriptivo de datos obtenidos en la
entrevista y la escala.
2) Generalizar el conocimiento de los resultados de la exploracion de las dimensiones afectadas en cada
paciente correspondiente al area dispensarizada y atendida por el equipo.
3) Establecimiento de la relacién entre las dimensiones de calidad de vida afectadas y los procesos
adaptativos.
4) Establecimiento de prioridades en la atencion a cada paciente para el disefio de las acciones.
5) Disefio de las acciones basadas en la taxonomia CIE y se establecen las caracteristicas generales del
plan de tratamiento y cuidados para cada caso:

= Valoracion integral de la paciente y sus sintomas.



= Analizar las causas de los sintomas, su frecuencia e intensidad, tanto desde el punto de vista
fisico como emocional, asi como los factores que puedan condicionar cada sintoma.

= Para el monitoreo de los sintomas se utilizaran escalas de medicién sencillas (verbal numérica
de 0 a 10, donde el “0” representa la minima intensidad y frecuencia del sintoma y el “10” la
maxima expresion del mismo).

= Elplan de cuidados en cada caso incluyé las medidas farmacoldgicas y las no farmacolégicas.

= Los farmacos seleccionados procuraron el confort del paciente, que produjeran pocos efectos
adversos y que su administracion fuera preferente por la via oral o por la via subcutanea.

= Se restringio el nimero de farmacos y se intentaba retirar los que no resultaron muy necesarios.

= Se tuvo presente la prevencion de los efectos indeseables, para ello se prescribieron los
tratamientos preventivos, por ejemplo, laxantes y antieméticos ante tratamientos con opioides.

= Se evaluo el plan de tratamiento y cuidados de forma continua, reajustando las dosis y vigilando
la aparicion de efectos secundarios y complicaciones terapéuticas.

= El plan de cuidados varié dependiendo de la situacion clinica del paciente y/o progresién de la
enfermedad, siempre que no se logré el control de los sintomas o apareci6 toxicidad intolerable,
asi como en los casos de imposibilidad de utilizar las vias de administracidn establecida, etc.

6) Caracterizacion de las intervenciones a desarrollar considerando la taxonomia CIE.

7) Identificacion de las acciones a desarrollar por cada miembro del equipo, teniendo en cuenta las principales
afectaciones y las funciones independientes e interdependientes.

8) Coordinaciéon con los equipos para evitar intervenciones ajenas al enfoque de cuidados paliativos,
comunicando aquellas acciones indispensables que pudieran sesgar los resultados de la investigacion.

9) Orientacién a la familia de no asumir otras intervenciones ajenas a la que ejecuta el equipo en el tiempo de
este estudio, comunicando si fue preciso asistir a otro especialista por situaciones impostergables.

Duracion: Aproximadamente 2 horas.



Recursos materiales: Expediente de cada paciente, documentos de taxonomia CIE, local climatizado,
proyector LCD, computadora, pizarra, papel para anotaciones al margen y célculos de dosis, etc.

ETAPA 3: IMPLEMENTACION DE LAS ACCIONES

Etapa integrada por un nimero de sesiones que oscilé entre 6 y 8 en correspondencia con las
necesidades de cada paciente. Las acciones que se realizaron en estas sesiones se congregan en cuatro
ejes de intervencion relacionados con los modos adaptativos de Roy: adaptacion de la paciente en los
modos fisiolégico de adaptacién y del auto-concepto (sintomatologia fisica, fortalecimiento del auto-
cuidado, descanso/suefio, apariencia fisica y emociones/conductas), y en los modos de adaptacién en
funciones de rol y de interdependencia (integridad social, familiar y de los recursos) para afrontar las
dimensiones afectadas.

Sesion 1-2. Adaptacion de la paciente a su enfermedad y control de sintomas.

Objetivos: a) Mejorar la adaptaciéon de la paciente en relaciéon con los sintomas del cancer de mama
avanzado y su control en el hogar (dolor, ansiedad, depresién, nduseas/vomitos, estrefiimiento, diarrea e
insomnio), b) Incrementar las habilidades basicas para el control de los sintomas.

Técnica utilizada: Instrucciones para el entrenamiento en habilidades sociales.

Procedimiento general: Se concibe a partir de instrucciones a la paciente en un lugar adecuado en su
hogar, atendiendo a los temas esenciales (dolor, ansiedad, depresién, estrefimiento, diarrea, nauseas,

vomitos y su alivio), sustentado con un plegable que contiene la informacién.

Especialista responsable: Médico y/o Enfermera
CIE: 4410 Establecimiento de objetivos comunes.
5510 Educacion sanitaria.

5520 Facilitar el aprendizaje.

7110 Fomento de la implicacién familiar.

4920 Escucha activa.

1318 Aplicacion de calor o frio

1800 Ayuda de autocuidado



0840 Cambio de posicién
1450 Manejo de las nauseas
1400 Manejo del dolor
1570 Manejo del vdmito
1850 Mejorar el suefio.
Actividades:
1) Instrucciones cortas, sencillas y faciles acerca de la administracion de los medicamentos, la
importancia de los horarios, los efectos de los farmacos y como lograr el alivio de los sintomas fisicos
y emocionales.
2) Realizacién de ejercicios cortos y practicos que ensefien a la mujer a resolver problemas de la vida
cotidiana en el hogar, de acuerdo con las preocupaciones y necesidades referidas.
3) Analisis con la paciente de sus propios problemas.
4) Presentacidn de los diferentes cuidados y ensayo por la paciente en las acciones que pueda realizar
sola o con la ayuda del cuidador, con la retroalimentacion necesaria.
5) Control en la préxima visita de los conocimientos y habilidades adquiridas.
Duracién: Aproximadamente 60 minutos.

Recursos materiales: Plegable, recursos para el control de sintomas.

Sesion 3-4: Adaptacion de la paciente en los cuidados de confort

Objetivos: a) Desarrollar habilidades basicas para los cuidados de confort a la paciente; b) Reforzar las

acciones propuestas en otras sesiones, cuando se considere necesario.

Técnica utilizada: Instrucciones con apoyo de los pasos de la solucion de problemas y del entrenamiento en
habilidades sociales.

Especialista responsable: Médico y/o Enfermera



Procedimiento general: Se realiz6 mediante las instrucciones a la paciente en un lugar adecuado de su
hogar, teniendo en cuenta las tematicas principales (autocuidado, bafio, cambios posturales, ejercicios

pasivos), sustentado con un plegable que contiene la informacién.

CIE: 4410 Establecimiento de objetivos comunes.
5510 Educacion sanitaria.

5520 Facilitar el aprendizaje.

7110 Fomento de la implicacion familiar.

4920 Escucha activa.

1850 Mejorar el suefio.

1800 Ayuda de autocuidado

0840 Cambio de posicién

6482 Manejo ambiental: confort

Actividades:

1) Ofrecerle a la paciente instrucciones cortas y faciles, relacionadas con los cuidados de confort, segun

el sentido personal de confort.
2) Valoracién con la paciente de sus propios problemas.

3) Realizacion de los diferentes cuidados y ensayo por la paciente de las acciones que pueda realizar

sola o con la ayuda del cuidador, con la retroalimentacion necesaria.
4) Interpretacion de las valoraciones de las pacientes y redisefio de las acciones de ser necesario.

Duracidn: Aproximadamente 60 minutos.

Recursos materiales: Plegable y recursos para los cuidados de confort.

Sesion 5-6: Fortalecimiento del auto-concepto con relacion a la apariencia fisica y comportamiento de

la paciente



Objetivos: a) Favorecer la adaptacion en relacion a la auto-estima (imagen corporal y apariencia fisica),
vinculado a las relaciones interpersonales (familiar y social); b) Fortalecer la constancia, los valores,
expectativas y la espiritualidad de la paciente para mejorar su conducta; c¢) Identificar sus proyectos de
vida y orientacién de su remodelacién, d) Reforzar actividades brindadas en ofras sesiones, segun se

considerd necesario.

Técnica utilizada: Valoracién de situaciones personales con apoyo de componentes reflexivos-vivenciales y
de solucién de problemas, asesoria espiritual haciendo evocar dilemas y preocupaciones, dentro de lo
posible.

Especialista responsable: Psicélogo y/o Enfermera.

Procedimiento general: Se concibié a partir del didlogo dirigido a situaciones individuales de la paciente,

se delimitaron las opiniones valorativas de si misma con apoyo de la re-estructuracién cognitiva, la
reflexion sobre aspectos y preocupaciones espirituales.

CIE: 4410 Establecimiento de objetivos comunes.

4420 Acuerdo con el paciente

5510 Educacion sanitaria

5520 Facilitar el aprendizaje.

7110 Fomento de la implicacion familiar.

4920 Escucha activa.

5230 Aumentar el afrontamiento.

5270 Apoyo emocional

5330 Control del humor

5420 Apoyo espiritual

5400 Potenciacion de la auto-estima
Actividades:

1) Propiciar la practica de cuidados espirituales y religiosos.



2) Verificacion de expectativas y realidades en relacidn con la auto-estima en el contexto real del cuidado
que se recibe.

3) Modificacion de creencias deformadas y de ideas irracionales, aprovechando recursos de la re-
estructuracién cognitiva y del manejo consecuente de las esperanzas.

4) Estimulacién de la paciente a solicitar, aceptar y recibir ayuda, que le propicie mejor bienestar
subjetivo.

5) Orientacion del uso de medidas no farmacolégicas para disminuir las molestias y el estrés asociado.

6) Realizacion de interconsulta con otros especialistas, en caso de ser necesario para el control de los
sintomas de la paciente.

Duracién: Aproximadamente 60 minutos.

Recursos materiales: Plegable.

Sesion 7-8: Fortalecimiento de roles familiares y sociales

Objetivos: a) Propiciar una adecuada comunicacion entre los miembros de la familia y con la enferma; b)

Facilitar la solicitud y aceptacién de apoyo social por familiares, amigos, vecinos, etc.; ¢) Fortalecer las

actividades realizadas en sesiones anteriores.

Técnicas utilizadas: Adiestramiento en habilidades sociales

Especialista responsable: Psicologo

Procedimiento general: Se ejecutd a partir de la exploracién mediante la comunicacion con la familia y
las maneras de solicitar y aceptar apoyo social por los demas.

CIE: 4410 Establecimiento de objetivos comunes.

5510 Educacion sanitaria.

7110 Fomento de la implicacién familiar.

4920 Escucha activa.

5430 Aumentar el afrontamiento.

7560 Facilitar las visitas

7120 Movilizacion familiar



Actividades:

1) Instrucciones para mejorar las habilidades de comunicacion con la familia (escucha activa, empatia,
cordialidad, respeto y confidencialidad, apoyo emocional) apoyado en la técnica: instrucciones,
modelado, ensayo conductual, retroalimentacién y refuerzo y generalizacion posterior en la practica
del cuidado.

2) Participacién a la paciente en la planificacién y evaluacién de los cuidados y terapias que se le

realicen.

3) Identificacion de signos criticos o de riesgo en la dindmica de las relaciones intrafamiliares.

4)  Ofrecimiento de apoyo, comprension y seguridad a la paciente y demas familiares.

Duracién: Aproximadamente 60 minutos.

Recursos materiales: Plegable.

ETAPA 4: EVALUACION DE LOS RESULTADOS DE LA INTERVENCION

En el transcurso de todas las sesiones, se efectud la evaluacion de los cambios en los modos adaptativos
y la valoracion de cada sujeto respecto a las dimensiones afectadas de su calidad de vida en las cuales
se centrd la intervencion, las que se registraron en el expediente de cada paciente. Las evaluaciones de
proceso fueron realizadas por los especialistas responsables de cada sesién utilizando un expediente de
registro. La evaluacion de proceso tuvo el objetivo de facilitar la evolucién de los casos y, por ende, el
reajuste del plan de acciones de ser necesario. Esta sesion se dedico a la evaluacion sumativa del

producto, como resultado global de la intervencion.

La evaluacion del resultado de la intervencién en la calidad de vida se realiz6 a los dos meses del inicio
de la intervencion. Se efectlio en una sola sesién y la investigadora principal estuvo al frente de la

actividad.

Objetivo: Evaluar el resultado de la intervencion interdisciplinaria de cuidados paliativos en la calidad de

vida y la adaptacion de las mujeres con cancer de mama avanzado.



Procedimiento general: Se aplico la segunda entrevista y la Escala de Calidad de Vida y Satisfaccién
en Pacientes (ECVS-P). Los cambios se estimaron a partir de las diferencias encontradas

después/antes.

CIE: 8020 Reunién multidisciplinaria sobre cuidados.

Actividades:

1) Realizacion de la entrevista y aplicacién de la Escala de Calidad de Vida y Satisfaccién en Pacientes
(ECVS-P).

2) ldentificacion de los cambios en las calificaciones de las dimensiones de la calidad de vida y procesos
de adaptaciéon de cada paciente que resultaron favorables o desfavorables y retroalimentar a los
equipos para la continuacién de la intervencion.

3) Andlisis del resultado de las acciones implementadas por el equipo.

4) Andlisis del resultado de las acciones de enfermeria.

Duracién: Aproximadamente 60 minutos.

Recursos materiales: Entrevista y Escala de Calidad de Vida y Satisfaccion (ECVS-P).

Indicadores de impacto de la intervencion:

N

Mejoria de los sintomas fisicos y emocionales (de acuerdo a la escala).

2. Incremento de la independencia de la paciente para la ejecucién de habilidades de la vida cotidiana
(medido por escala verbal numérica de 0 a 10).

3. Incremento de la autoaceptacion en relacion con autoimagen y limitaciones (valoraciones personales de
las mujeres). (de acuerdo a la escala)

4. Restructuracion de las esperanzas (renuncia a falsas esperanzas, con supresion de desesperanzas

destructivas y reestructuracion de sus circunstancias) (de acuerdo a entrevistas).

5. Incremento en las actividades de interaccion social. (de acuerdo a la escala)



6. Ajuste familiar (participacién en actividades cotidianas en el hogar, comunicacion con los demas

miembros de la familia, relacion de pareja). (de acuerdo a la escala)



Anexo 6

Entrevista No. 1 a pacientes

Datos generales del paciente:

Nombre y apellidos:

Policlinico:

No. Consultorio:

Entrevista conducida por la enfermera de cada equipo, antes de implementar la

intervencion de cuidados paliativos.

1) ¢Cudles son las principales afectaciones a su bienestar, a su calidad de vida, que

se han derivado de su estado de salud en los ultimos dias?

2) ¢Como cree Ud. que el equipo que le atiende puede ayudarle a sentirse mejor, a

adaptarse a su actual estado de salud?



Anexo 7

Entrevista No. 2 a pacientes

Datos generales del paciente:
Nombre y apellidos:

Policlinico:

No. Consultorio:

Entrevista conducida por la enfermera de cada equipo, después de efectuada la

intervencion de cuidados paliativos.

1. ¢ Considera Ud. que el equipo que le atiende ha aliviado sus sintomas y
preocupaciones y le ha ayudado a adaptarse a su nueva situacion de salud?

Si__ No___ Porqué?

2. ¢, Considera Ud. que la enfermera del equipo ha tenido una contribucién especial en el
alivio de sus sintomas y preocupaciones y le ha ayudado a adaptarse a su nueva
situacion de salud?

Si___ No__ Como?




Anexo 8

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PACIENTES.
CONSENTIMIENTO DE PARTICIPACION

Como usted conoce, en su policlinico se esta brindando atencién por un equipo multidisciplinario a
las pacientes con cancer, con el objetivo de mejorar su calidad de vida. Se quiere conocer el cambio
en la calidad de vida que se logra con el tratamiento que esta recibiendo. Ademas, interesa conocer
cual es el grado de satisfaccion con la atencidn recibida en diferentes momentos del tratamiento que
se ofrece. Este estudio permitirad obtener conocimientos acerca de las posibilidades y limitaciones de
los tratamientos para que ellos puedan ser mejorados en el futuro.

Para la recopilacion de la informacion se utilizara un instrumento, que se completara de forma
relativamente facil y que permitiran precisar la opinion sobre diferentes aspectos relacionados con el
estado de salud actual, asi como con la satisfaccion con los cuidados que se brindan. Esta
informacion tendra caracter confidencial.

El participar en el estudio no representa peligro alguno para la salud fisica 0 emocional, pero es
totalmente voluntaria. Significa que se puede rehusar a participar 0 a contestar algunas de las
preguntas que se realicen. Conociendo estos detalles, ofrezco mi consentimiento para participar
voluntariamente en este estudio.

FIRMA DEL PARTICIPANTE



Anexo 9

Tabla 2. Estadisticas descriptivas de la edad

Estadistico

Media 68.77
Intervalo de confianza Minimo 64.48
95% para la media Y 7306
Mediana 68.00
Desviacion Estandar 15.409
Minimo 26

Maximo 94

Sesgo -0.453
Exceso 0.004

t de student para N=52 y sig.= 0.05:1(52,0.05)=2.006
Fuente: ECVS-P

Grafico 1: Distribucion de la edad de mujeres con cancer de mama avanzado
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Tabla 3. Tests de normalidad con respecto a la edad

Kolmogorov-Smirnova Shapiro-Wilk
Estadistico gl Sig. Estadistico gl Sig.
Edad | 0.76 52 0.200* 0.970 52 | 0.202

a- Correccion de Lillierfords de la significacion para muestras reducidas.

b- test de normalidad valido para muestras de volumen incluso menores de 50.

Esta es una cota
inferior para la
verdadera
significacion.



Anexo 10

Tabla 4. Caracteristicas socio-demogréficas de las mujeres con cancer de mama avanzado.

Caracteristicas Frecuencia %
Primaria 13 25.0
Nivel de Secundaria 13 25.0
escolaridad Pre-universitario o técnico 17 32.7
Universitaria 9 17.3
Total 52 100.0
Ama de casa 17 32.7
o Obrero 15 28.8
Ocupacion
Técnico 11 21.2
Profesional 9 17.3
Total 52 100.0
Si 27 51.9
Jubiladas o No 8 15.4
, Total 35 67.3
en activo
Ama de casa 17 32.7
Total 52 100.0

Fuente: ECVS-P



Anexo 11

Tabla 5. Caracteristicas clinicas de la enfermedad

Caracteristicas clinicas Frecuencia %
Local 8 154
Extension de la | Loco-regional 25 48.1
enfermedad  y;otactasica 19 365
Total 52 100.0
Secuelas, Si 52 100
discapacidades, | No
minusvalias.
Total 52 100.0
No tiene enfermedad 27 51.9
asociada
Con una enfermedad 14 26.9
Comorbilidad | @sociada
Con mas de una 11 21.2
enfermedad asociada
Total 52 100.0

Fuente: ECVS-P



Anexo 12

Grafico 4 — Cambios en la apariencia fisica, humor y conducta y sintomas fisicos

50

40

30

20

10

Afectac. Apar. Fisica  Afectac. Humor o Afectac.
Coducta Sintomatologia

B Mejora M Empeora M Semantiene

Fuente: Tabla 9

Grafico 5 - Cambios en la adaptacion a las limitaciones de la enfermedad e independencia en el

auto-cuidado

50
40
30
20
10

Adaptacion a las limitaciones Independenciaen
autocuidado

B Mejora M Empeora M Se mantiene

Fuente; Tabla 9



Anexo 13

Grafico 6 - Cambios en las dimensiones relacionadas con afectaciones por el dolor
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Fuente: Tabla 9

Grafico 7 - Cambios en las dimensiones relacionadas con afectaciones econdmicas, sociales y

familiares
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Fuente: Tabla 9



Anexo 14

Grafico 8 - Cambios en las tres dimensiones especificas relacionados con la satisfaccion

30 7
25 -
20 -
15 -

10

Con los recursos Con la asistencia Con la asistencia
materiales técnica humana

B Mejora M Empeora M Se mantiene

Fuente: Tabla 10



PLEGABLE

¢ Como conservar mi
apariencia fisica?

Adecuar la ropa de acuerdo a su
edad y gustos para sentirse
més a gusto con su apariencia.
Establecer prioridades de
acuerdo a sus Necesidades y
preocupaciones.
Reorganizar sus objetivos a
corto plazo, con proponerse co-
sas y esperanzas alcanzables.

Si se siente ansiosa o triste :

. No se aisle, trate de bus-
car apoyo y lograruna buena
comunicacion que permita el
desahogo emocional.

. Acepte recibir visitas de

personas que le sean signifi-
cativas.

Realizar llamadas tele-
fénicas.

Considerar el control de
sus pérdidas, miedos y pre-

ocupaciones, expectativas y

esperanzas.

Planificar actividades y
rescatar las actividades
gratificantes.

Lic. Katiuska Figueredo Villa.
Licenciada en Enfermeria.
MSc. Atencion Primaria de Salud
Diplomada en Cuidados Paliativos

E-mail: katy.figueredo@infomed.sld.cu

Teléfonos: 208-4125 o 208-4126

Sugerencias
para mejorar

su bienestar




PARA CONTROLAR LOS SINTOMAS

Nauseasy vomitos: Mantener buena higiene de la
boca. Minimizar aromas fuertes, ambientadores,
perfumes y sazones de las comidas. La dieta debe
ser preferiblemente blanda y a libre demanda,
segln sus gustos, ingerir pequefias cantidades de
alimentos, preferible bebidas frias (helado, frutas,
jugos, galletasy tostadas). Si estd en cama mante-
nerla en posicion semisentada durante la ingestion
de alimentos y una hora después para evitar com-
plicaciones como el vomito por aspiracion.

Diarrea: Observar la piel manteniendo la hidrata-
cion, ingerir pequerias cantidades de alimentos
blandos, ricos en potasio como el platano yel
arroz.

Constipacion: Dieta rica en fibras, beberde 8 a 10
vasos de liquido diario, movilizacién y proporcionar
intimidad durante el proceso de defecacion.
Incontinencia urinaria: tener proximidad al bafio o
tener cerca una cufia. Controlar la ingesta de liqui-
dos, sobre todo en la noche.

Insomnio: Incrementar la actividad durante el dia
(evitar dormir mucho de dia), disminuir ruidos noc-
turnos, disponer de una luz indirecta, ambiente y
musica agradable, ingerir bebidas calientes (leche,
té, infusion), mantener la piel seca y dar masajes
suaves. Evitar ingerir café en la tarde-noche.
Estimulacion cutanea: aplicar bolsas 0 compresas
de calor o frio en dolores o espasmos musculares
durante 15 minutos, tres o seis veces al dia. Bol-
sas frias para el proceso de inflamacion y absce-
sos en periodos de 15 minutos.

Realizar ejercicios pasivos, darse masajes en ma-
nosy pies.

PARA MANTENER EL CONFORT

1. Colaborar en la realizacién de su cuidado,
fomentando la autoestima.

2. Participar en su autocuidado teniendo en
cuenta las limitaciones funcionales.

3. Mantener la piel limpia, seca y lubricada, se
debe lavar conjabon neutro yagua, secar bien
dando masajes con una toalla suave; después

lubricar la piel con una crema hidratante para
conservarla suave y flexible.

4. No rascar la piel con las ufias o cepillo, no ex-
poner la piel al roce de collares y elasticos.

5. Conservarla cama libre de cuerpos extrafios
que irriten la piel (restos de alimentos, de ufias).

. Estirar las sabanas para evitar la formacion de
arrugas.

7. Dar masajesy golpecitos repetidos en las pro-
minencias 6seas para estimular la circulacion
periférica y colocar bolsas de agua en esas zonas
para atenuar las areas de presion, mantener y
controlar el estado nutricional .

8. Realizar cambio de posicion en la cama cada 2
horas, o de la cama al silldon, o caminar solo o
con ayuda; escuchar musica agradable y a un
tono bajo; leer o escuchar a alguien mientras
lee; ver la TV y conversar con personas que le
sean agradables contribuye a que disminuya el
dolor.

9. Mantener la habitacién con una adecuada
higiene (limpia, recogida y olorosa), iluminada y
ventilada;y control de los ruidos para favorecer

su bienestar .

omo fortalecer [as relacion

1. Incrementar la visita de familia-
res, amistades y/o colegas de tra-
bajo, para estimular su estado de
animo y que se sienta parte de la
sociedad.

2. Incorporarse a las actividades
cotidianas teniendo en cuenta su
estado de salud.

3. Si vive sola, solicitar la interven-
cion del trabajador social.

“Ayudar al que lo necesita no solo es parte del
deber, sino de la felicidad”

José Marti

“Tud importas por ser ti y haremos todo lo que
esté a nuestro alcance para ayudarte a vivir en
paz y con mejor calidad de vida®

Katiuska Figueredo Villa.




