Intervencion de
acompanamiento
humanizado de enfermeria
y calidad de vida en personas
con cancer avanzado

Tema: cuidado crénico.

Aporte a la disciplina: en la atencién de pacientes con patologias crénicas, los profesionales de enfermeria amplian y utilizan las
redes asistenciales para generar sinergias y una mejoria de los procesos de atencidn, con lo cual fortalecen el contacto perma-
nente con la familia y la persona. En este proceso, el compromiso ético con la humanizacién es continuo; se valora a la persona en
su totalidad: en su entorno familiar, social, econémico y laboral, lo que permite guiar los cuidados con eficiencia para mejorar la
calidad vida de las personas con cancer avanzado y su familia. Se atina la atencién de calidad con la incorporacién de elementos
tecnoldgicos, que, lejos de deshumanizar, contribuyen a la relacién transpersonal paciente-familia-profesional de enfermeria. El
acompafiamiento permanente humanizado favorece la gestién del cuidado centrado en las personas, con énfasis en los cuidados
paliativos, en intervenciones orientadas al bienestar particular de la persona y su familia, basadas en fundamentos tedrico-
humanistas, mediante la aplicacién de un proceso de enfermeria con valoracion y diagnéstico individualizado, lo que contribuye a
los objetivos sanitarios internacionales, destinados a mejorar la calidad de vida de la persona con cancer y del cuidador familiar,
a pesar del avance inevitable de la enfermedad.

RESUMEN

Objetivo: evaluar el efecto de una intervencién de acompafiamiento humanizado de enfermeria en domicilio, en la calidad de vida
de las personas con cancer avanzado y su cuidador familiar. Método: estudio pre-experimental con medicion pre y post intervencion. La
intervencion incluyd visitas domiciliarias, plataforma de internet y contacto telefénico por tres meses. La muestra fue de diecisiete diadas
paciente-cuidador. El anélisis de los datos fue descriptivo y correlacional. Resultados: se obtuvo una magnitud grande del efecto de la
intervencion en la salud global de la persona con cancer, con diferencias altamente significativas entre la pre y la post intervencién, ade-
mas de la diminucién de sintomas como la fatiga y la disnea. En los cuidadores, hubo una magnitud moderada del efecto de la intervencion
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en la calidad de vida, en los ambitos de relaciones sociales y ambiente, con diferencias altamente significativas entre la pre y la post
intervencién. Conclusion: una intervencion de cuidado humanizado de enfermeria, que refuerza y reafirma las areas sociales, afectivas,
espirituales y comunicacionales en la diada paciente-cuidador familiar, aumenta la calidad de vida de las personas con cancer avanzado
y la de sus cuidadores.

PALABRAS CLAVE (ruENTE: DECS)

Neoplasia; calidad de vida; cuidado de enfermeria; cuidado de hospicio; intervencion.

ABSTRACT

Objective: To assess the effect of an intervention of humanized nursing accompaniment, at home, on the quality of life of people with
advanced cancer and of their family caregivers. Method: Pre-experimental study with pre- and post-intervention measurements. The
intervention included home visits, internet platform, and telephone contact for three months. The sample was comprised of 17 patient-
caregiver dyads. The data analysis was descriptive and correlational. Results: The study obtained a large magnitude of the effect of the
intervention, in the global health of the person with cancer, with highly significant differences between the pre- and post-intervention,
besides the decrease of symptoms, like fatigue and dyspnea. In the caregivers, there was moderate magnitude of the effect of the inter-
vention on quality of life, in the settings of social relationships and environment, with highly significant differences between the pre- and
post-intervention. Conclusion: A humanized nursing care intervention, which reinforces and reaffirms the social, affective, spiritual,
and communication areas in the patient-family caregiver dyad, increases the quality of life of people with advanced cancer and that of
their caregivers.

KEYWORDS (sourck: DECS):

Neoplasia; quality of life; nursing care; hospice care; intervention.
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RESUMO

Objetivo: avaliar o efeito de uma intervengao de acompanhamento humanizado de enfermagem em domicilio, na qualidade de vida
das pessoas com cancer avangado e cuidador familiar. Metodo: Estudo pré-experimental com medigdo pré e p6s intervengdo. A entre-
vista inclui visitas domiciliares, plataforma de internet e telefone por 3 meses. La muestra fue de 17 diadas paciente-cuidador. A analise
dos dados foi descritiva e correlacional. Resultados: Uma grande magnitude do efeito da Intervencdo Global de Salide da pessoa com
cancer foi obtida, com diferencas altamente significativas entre o pré e o pés-intervencao, além da diminui¢do de sintomas como fadiga
e dispneia. Nos cuidadores, houve moderada magnitude do efeito da Intervengdo na Qualidade de Vida, nas éreas de Relagdes Sociais e
Meio Ambiente, com diferencas altamente significativas entre o pré e pés-intervencao. Conclusdo: uma Intervengao Humanizada de Cui-
dados de Enfermagem, que reforca e reafirma as areas social, afetiva, espiritual e de comunicagao na familia cuidador-paciente, aumenta
a qualidade de vida das pessoas com cancer avangado e de seus cuidadores.

PALAVRAS-CHAVE (ronTE: DECS)

Neoplasia, consciéncia de vida, cuidado de Enfermagem, cuidado no hospicio, intervencéo.
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Introduccion

Los actuales cambios demograficos, epidemioldgicos y de es-
tilos de vida en Chile han traido como consecuencia un aumento
creciente del ndmero de personas con diagnéstico de cancer. Los
factores econdmicos, sociales y culturales influyen en la inciden-
cia y en la supervivencia del cancer (1), asi como un aumento
del promedio de los costos relacionados con su cuidado (2, 3). Es
tal el impacto provocado por esta patologia a escalas nacional y
mundial, que ha aumentado la preocupacién por mejorar las con-
diciones y la calidad de vida de las personas aquejadas por esta
enfermedad, lo que ha validado al &rea de la salud como un esla-
bon potenciador de la calidad de vida de las personas.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) estima que al me-
nos treinta millones de personas en el mundo sufren innecesaria-
mente dolor severo y otros sintomas a causa del cancer, lo cual
obliga a los paises a crear programas integrales para controlar la
enfermedad (4). En 1980, la OMS incorporé los cuidados paliativos
como parte del control del cancer, bajo el argumento de que me-
joran la calidad de vida de los pacientes y las familias que se en-
frentan a problemas asociados con enfermedades amenazantes
para la vida, a través de la prevencién y el alivio del sufrimiento,
por medio de la identificacién temprana y la evaluacién y trata-
miento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espiri-
tuales. A pesar de que muchos paises los han incorporado en sus
sistemas de salud, en Latinoamérica su cobertura es adn del 10 al
12 %, en zonas urbanas, y del 0 % en zonas rurales, a excepcion
de paises como Chile, donde la cobertura es casi del 99 % (5, 6).

Al respecto, el Consejo Internacional de Enfermeria ha es-
tablecido que la funcién de la enfermeria es fundamental para
brindar cuidados paliativos destinados a reducir el sufrimiento y
a mejorar la calidad de vida de las personas durante sus dltimos
dias de vida, asi como la de sus familias. Dichos cuidados deben
incluir una valoracién precoz, identificacién y gestién del dolor y
de las necesidades fisicas, sociales, psicolégicas, espirituales y
culturales (7), equivalente a preocuparse por la experiencia del
sujeto (8), abordada desde una perspectiva multidimensional (9).

El cancer, por su gravedad, por constituir una enfermedad es-
tigmatizada y temida por la poblacién, debido al sufrimiento que
causa al que la padece y a sus seres queridos, trae como con-
secuencia numerosas alteraciones en toda la estructura familiar
(10), y esto hace necesarios numerosos y complejos cuidados, asi
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como la participacién del conjunto del equipo sanitario. El cuidador
experimenta una sobrecarga intensa, con repercusiones severas.
Al tener que entregarse al cuidado, en promedio, por trece 0 mas
horas diarias, su bienestar psicolégico se ve considerablemente
afectado; asi, presenta depresion, ansiedad e insatisfaccién en
areas fundamentales de su vida personal y familiar (11, 12).

Desde la enfermeria domiciliaria, se hace necesario buscar y
evaluar nuevas formas de apoyar el cuidado de las personas con
cancer avanzado, asi como de sus familias; formas que promue-
van el trato humanizado, con compromiso moral y de proteccién a
la dignidad humana, en condiciones de crisis o vulnerabilidad. Por
lo anterior, la siguiente investigacién tuvo como objetivo evaluar
el efecto de una intervencién de acompafamiento humanizado de
enfermeria en domicilio en la calidad de vida de las personas con
cancer avanzado y de su cuidador familiar.

Cabe agregar que todos los alcances de esta intervencién se
planificaron con base en el marco teérico que sustenta la inves-
tigacion, especificamente en su conexién con los factores de cui-
dado humanizado desarrollados por Watson, seg(in se especifica
en la tabla 1(13, 14):

Método

Este estudio utilizé un disefio preexperimental de pre y post
intervencion en un grupo intacto, conformado previamente por los
usuarios inscritos en un servicio de salud de atencién primaria de
cuidados paliativos con diagndstico de cancer avanzado, some-
tidos a una medicién pre-intervencién, que proporciond puntua-
ciones basales y de control de la misma. Al final, se realizé una
medicién post-intervencion, con los mismos instrumentos utiliza-
dos en la medicién basal, y con el analisis de las puntuaciones
obtenidas pre y post intervencion.

La muestra estuvo conformada por un muestreo incidental de
todos los usuarios inscritos, mayores de 18 afios, en el Servicio de
Cuidados Paliativos, en conjunto con sus cuidadores principales.
La captacién de la muestra y la autorizacién de la investigacion
fueron aprobadas por el Comité Etico-Cientifico del Servicio de
Salud regional, garantizaron la proteccién de los derechos del pa-
ciente y consideraron los aspectos éticos referidos por Exequiel
Emanuel (16). Se excluy a quienes, por sus circunstancias fisicas
0 cognitivas, no estuvieron en condiciones para comprender o res-
ponder al instrumento de recoleccidn; a quienes tenian cuidadores
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Tabla 1. Factores de cuidado y sustentos de la intervencion

Factores del cuidado

Consideraciones de la intervencion realizada

—

. Formacién de un sistema de valores humanisticos y

altruistas.

Entrega de un cuidado amable y ecuanime.

Visitas domiciliarias frecuentes con base en un plan de cuidados que respet6 la multidimensionalidad de la persona y su familia.
Entrega de cuidados de calidad.

Cuidado de enfermeria no taxativo, con una planificacién personalizada, con tiempos y acciones individualizadas.

2. Instilacion de fe y esperanza.

En cada visita domiciliaria, se otorgd cuidado, promoviendo fe y esperanza.
Promocién de conductas orientadas al bienestar y a una mejor calidad de vida.
Se motivd la adherencia a la intervencién en el seguimiento de las recomendaciones.

fisica, sociocultural y espiritual.

3. Cultivo de la sensibilidad hacia uno mismo y hacia los Identificacion de sentimientos de la persona y de su familia.
dems. Promocion de la aceptacion de la enfermedad por parte de la persona y de su familia.
Desarrollo de cuidados holisticos, ante el imperativo de cubrir las necesidades reales de la persona.
4. Desarrollo de una relacién de cuidados humanos de Mejoramiento de la confianza familia-enfermera con visitas domiciliarias frecuentes.
ayuday de confianza. Relacion de cuidados transpersonales.
Comunicacion efectiva y continua mediante una plataforma web y via telefénica.
5. Promocién y aceptacién de la expresién de sentimientos Actividades orientadas al reconocimiento de las manifestaciones emocionales.
positivos y negativos. Comprensién intelectual y emocional de la situacién de salud.
Trato y plan de cuidado segdn las particularidades de cada persona y familia.
6. Uso sistematico del método cientifico para la resolucion Manejo de cada visita domiciliaria con planificacién de enfermeria.
de problemas y toma de decisiones. Uso de procesos creativos e individualizados.
7. Promocién de la ensefianza y el aprendizaje Promocién de actividades educativas especialmente disefiadas para la persona y su familia.
transpersonal. Plataforma web con contenidos educativos adecuados a las situaciones mas frecuentes de cuidado de la persona con cancer
avanzado.
8. Creacion de un entorno de apoyo o conexion mental, Evaluacion continua del bienestar de la persona y de su familia a través de visitas domiciliarias y consultas telefdnicas.

Educacién para la creacion conjunta de un entorno correcto.

9. Ayuda a la satisfaccion de las necesidades humanas.

Valoracion de necesidades con ficha guia.
Planificacion del cuidado de enfermeria en domicilio seglin estandares NANDA-I.

10. Aceptacion de fuerzas existenciales y fenomenoldgicas.
y el duelo.

Estimulacién de la mejor comprensién y afrontamiento de la situacién de salud actual, de las posibles complicaciones, la muerte

Fuente: elaboracién propia con base en los factores del cuidado de J. Watson (15).

no familiares o fueran remunerados; y a aquellos que se nega-
ron a participar. Obtenido el consentimiento informado, diecisiete
diadas paciente-cuidador completaron y concluyeron su partici-
pacién en el estudio, con una permanencia de tres meses en la
intervencién de acompafiamiento humanizado de enfermerfa.

Los encuentros entre la investigadora, las familias y sus pa-
cientes se dieron en el contexto del hogar, donde se recolectaron
las mediciones basales o de control del estudio. A las diecisiete
diadas participantes, se les aplicé un cuestionario sociodemogra-
fico y de salud, y cuestionarios de calidad de vida relacionada con
la salud, validados anteriormente a escala nacional: la European
Organization for Research and Treatment of Cancer (EORTC QLQ-
30) (17), aplicado a las personas con diagndstico de cancer, y

el World Health Organization of the Abbreviated Quality of Life
(WHOQOL-Bref) (18), aplicado a los cuidadores familiares. Estos
cuestionarios se aplicaron con una medicién inicial —al ingresar
al estudio— y una medicién final —a los tres meses de la inter-
vencién de enfermeria de acompafiamiento humanizado, interven-
cién que se describe mas adelante—. Asimismo, nuevamente se
determiné la confiabilidad de los cuestionarios para la corrobo-
racion de los mismos en el contexto del estudio, por medio del
alfa de Cronbach, estimando una alta confiabilidad para valores
cercanos a 1, y una baja para aquellos menores de 0,5 (19).

En el andlisis de los datos, con el objeto de una mejor des-

cripcién y discusion de los resultados de calidad de vida, cada
dimension y puntaje global fue estandarizado a una escala de 0 a




AQUICHAN - ISSN 1657-5997 - eISSN 2027-5374

100, donde el resultado fluctia entre peor calidad de vida, para
puntajes cercanos a 0, y mejor calidad de vida, para aquellos va-
lores cercanos a 100.

Para probar las hipétesis del estudio, se analiz6 la informa-
cién mediante comparacién de medias para T-Student, para una
muestra relacionada en aquellas variables con distribucién nor-
mal, y comparacion de tendencias de distribucién con prueba de
Wilcoxon, en las variables no paramétricas, especialmente para
medir diferencias entre la pre y la post intervencién, lo cual deter-
mind diferencias significativas para valores p menores de 0,05, y
altamente significativas para valores menores de 0,01.

Finalmente, para conocer la magnitud del efecto de la inter-
vencion en la calidad de vida en la diada, se procedié a probar
estadisticamente la cuantificacién de la relevancia del efecto ob-
tenido (pequefio, moderado o grande) en esta variable, a través
de la d de Cohen, que representa el nimero de desviaciones tipi-
cas que separan las mediciones pre y post intervencién, en cada
dimensién evaluada por los cuestionarios de calidad de vida, tan-
to en los aplicados en la persona con diagndstico de cancer, como
en las efectuadas al cuidador familiar, donde el tamafio del efecto
pequefio considera una d de Cohen de 0,2; del efecto mediano, de
0,5; y del efecto grande, de 0,8 (19).

Intervencion de acompanamiento
humanizado

El objetivo general de la intervencién fue otorgar acompa-
fiamiento humanizado de cuidado de enfermeria en el domicilio.
Se hizo énfasis en cubrir las necesidades multidimensionales y
particulares de la persona con cancer y su familia, a través de
visitas domiciliarias; capacitar al cuidador familiar en la procu-
racion de los cuidados paliativos del ambito de la enfermeria que
requiriera la persona con cancer avanzado; ensefiar los cuidados
segln las necesidades de la persona con cancer avanzado, a tra-
vés de material audiovisual disponible en la plataforma en inter-
net; y brindar acompafamiento humanizado de modo constante,
promoviendo una comunicacién efectiva, de manera presencial y
via telefénica, una vez por semana, con la persona con cancer o
su familia.

La intervencion de acompafiamiento retine estrategias didac-

ticas de ensefianza-aprendizaje que complementan la atenci6n
habitual de los programas de gobierno que recibian las personas
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con cancer avanzado y su familia en el Programa de Alivio del
Dolor y Cuidados Paliativos. En la figura 1, se observa el protocolo
implementado, con las tematicas de cuidados abordadas por mes,
ademas de su conexi6n con el programa al que pertenecian.

Cada sesion de consejeria se realiz6 a través de la entrevista
personal, como método para la comunicacién de la informacion,
contenidos, actitudes y conductas al paciente con cancer y al cui-
dador familiar principal —asi como de ensefianza-practica—,
fomentando la participacion, adaptaciéon de los contenidos a las
preferencias o necesidades familiares, con interaccién continua,
basada en la relacién transpersonal enfermera-paciente-cuidador
de Jean Watson (15).

Ademas, la intervencién conté con el apoyo de contenidos au-
diovisuales, por medio de una plataforma en internet adaptable a
formato web, tablety celular, con el fin de proporcionar informa-
cion general y aspectos concretos solicitados por los pacientes y
sus cuidadores respecto a cuidados especificos de enfermeria,
en la persona con cancer avanzado, y de autocuidado, para el
cuidador familiar. Se incorpord la telefonia mavil, para resolver
consultas imprevistas, y un libro de notas, como registro para
perfeccionar los planes individualizados de enfermeria. Con el fin
de fortalecer el acompafiamiento humanizado de enfermeria, se
utilizaron tres metodologias principales:

Consejeria de enfermeria en domicilio, para reducir el impac-
to emocional en las personas y su familia frente a situaciones
de crisis asociadas al diagnéstico de cancer avanzado; crear es-
pacios de comunicacién en el interior de la familia; fomentar la
adherencia al tratamiento; ayudar al control y abordaje de proble-
mas y necesidades especificas en la persona con cancer avanza-
do, asi como al cuidado brindado por la familia y abordado desde
la perspectiva de enfermeria.

Consejeria en linea con plataforma educativa, destinada a ser
una herramienta audiovisual de apoyo en los cuidados durante el
proceso final de la vida. Es un material en el que se visualizan los
cuidados generales de enfermeria méas frecuentes para el acom-
pafiamiento de personas con cancer avanzado.

Contacto telefonico, destinado a fortalecer la comunicacién
interpersonal, afianzar la relacién transpersonal persona con
cancer-cuidador-profesional de enfermeria y brindar acompana-
miento a distancia.
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Figura 1. Protocolo de intervenci6n

Fuente: elaboracién propia.

La consejeria de enfermeria se realiz por medio de tres visi-
tas domiciliarias al mes por familia, para abordar teméticas segiin
lo valorado en cada una, durante un periodo de tres meses. La
planificacién de actividades fue especifica y acotada a la realidad
familiar; muchas actividades se enfocaban solo en algunos de los
aspectos de los cuidados paliativos, lo cual establecié una conse-
jeria dinamica y cambiante en cada visita, e incluso en cada mo-
mento dentro de la misma. En cada visita, se realiz6 una valoracion

inicial, segln el contexto global de la persona y de su familia, a
través de diagnésticos de enfermeria detectados en las personas
con cancer avanzado, como dolor, sufrimiento espiritual, riesgo de
caidas, riesgo de Glceras por presién, inmovilidad, alteracién de la
nutricion, deshidratacion, entre otros, con objetivos a corto plazo.
Se ejecutaron y se delegaron los cuidados al familiar encargado,
segun las prioridades, con evaluacién posterior directa, y, final-
mente, evaluando cada cuidado en el proceso y resultado (20-22).
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Resultados

La tabla 2 describe el total de las intervenciones y las conse-
jerias efectuadas, segun los requerimientos de las personas con
cancer y su cuidador, luego de realizada la valoracion y el diag-
ndstico de enfermeria.

Tabla 2. Caracteristicas operativas de intervencién de
acompafamiento humanizado hacia las personas con diagnéstico
de cancer avanzado y el cuidador familiar

Tipos de consejerias Total
Visitas domiciliarias 82
Visitas a los contenidos en linea 66
Llamadas 23

Consejerias en domicilio Total de consejerias efectuadas

Necesidades bésicas 96
Afrontamiento 26
Espirituales 78

Al cuidador 60
Final de la vida 17
Duelo 6

Consejerias via internet Total de enlaces visualizados

Hacia la persona con céncer 85

Hacia el cuidador familiar 6

Fuente: elaboraci6n propia.
Perfil de los participantes

De las diecisiete personas con diagnéstico de cancer partici-
pantes en la investigacion, la mayoria eran adultos mayores de
65 afios, de sexo femenino, pensionados, sin pareja, de religién
catélica, y compartian su hogar como familia nuclear. La mayo-
ria conocia su diagnéstico de cancer —avanzado o terminal—y
no presentaba enfermedades crénicas —ni antes ni después de
ingresar al programa—. Respecto a su nivel educativo, se distri-
buian homogéneamente en basica, media, técnica y universitaria.

En cuanto al estado general de las personas con cancer avan-
zado, la escala de Performance Status revelé que un tercio de
los usuarios tenia sintomas leves de la enfermedad y eran au-
tovalentes, mientras que la mayoria ya presentaba signos de
postracion: reposaban al menos la mitad del dia, y necesitaban
cuidados ocasionales, parciales o totales por parte de la familia y
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de enfermeria. En su mayoria, consumian medicamentos para el
dolor y no requerian farmacos o algln suplemento natural para
conciliar el suefio.

En relacién con los cuidadores familiares, estos, en su mayo-
ria, eran mujeres adultas mayores de 65 afios, pensionadas, con
pareja, de escolaridad media, de religion catélica y completamen-
te auténomas en los cuidados diarios de la persona con cancer
avanzado. No mostraron presencia de dolor, y, a pesar de que
practicamente la mitad padecia enfermedades crénicas, solo una
fraccion de presentaba adherencia al medicamento indicado para
su enfermedad.

Resultados pre-intervencion

De manera previa a la intervencién, la calidad de vida rela-
cionada con la salud de las personas con diagnéstico de cancer
avanzado, en la subescala de salud global, se mostré en el puntaje
medio, sin inclinacién a una baja o a una alta valoracion, mientras
que las dimensiones con mas baja calidad de vida se relacionaron
con el rol emocional, evidenciado por la percepcién de sentirse pre-
ocupado, nervioso, irritado o deprimido, junto a la funcién cogniti-
va, en los niveles de concentracién y memoria. Los sintomas con
alto puntaje, referidos a mala calidad de vida y relacionados con la
patologfa, fueron la fatiga y la disnea. En esta medicién, el cuestio-
nario presento alta confiabilidad (alpha de Cronbach: 0,892).

En los cuidadores familiares, la medicién se acercd, en su ma-
yorfa, a valoraciones de muy buena calidad de vida global y muy
satisfactoria salud global. La dimensién de salud fisica present6
el mejor perfil de calidad, y las relaciones sociales, la peor valora-
cién. En esta medicidn, el cuestionario presentd alta confiabilidad
(alpha de Cronbach: 0,936).

Resultados post intervencion

Durante tres meses, la intervencién de acompafiamiento
humanizado de enfermeria contempld las tres modalidades de
consejerias (visitas domiciliarias, visitas al contenido en linea y
llamadas telefénicas) para contactarse con el paciente y con el
familiar encargado, con el objetivo de satisfacer las necesidades
basicas y espirituales de las personas con diagndstico de cancer
avanzado. Aun cuando se realizaron numerosas intervenciones de
apoyo al cuidado otorgado por el cuidador en domicilio, |as visitas
a los recursos en linea fueron mayoritariamente de consulta a los
contenidos de cuidados de la persona con cancer.
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Al final de la intervencion, la medicién de la calidad de vida
relacionada con la salud de las personas con diagnéstico de can-
cer avanzado resulté orientada hacia la mejor calidad de vida en
la escala de salud global, pues algunos sintomas relacionados con
la patologia disminuyeron: fatiga, disnea y dolor, sin molestias
gastrointestinales. La funcién social también obtuvo una alta cali-
dad de vida. Existieron dos dimensiones con baja calidad de vida,
especificamente el rol emocional y la funcién cognitiva.

Al comparar los resultados pre y post intervencion de la cali-
dad de vida y la evolucién del efecto de la intervencion de acompa-
fiamiento humanizado de enfermerfa de las personas con cancer
avanzado (tabla 3), desde el mes inicial hasta el mes final, hubo
una mejoria altamente significativa en la subescala de salud glo-
bal, valoracién que mide la percepcién hacia la salud y la calidad
de vida, y un efecto de magnitud grande. Del mismo modo, existi6
una mejora en relacién con el sintoma de estrefiimiento, con una
diferencia significativa y un efecto de magnitud grande. También,

la percepcion de todos los sintomas relacionados con el cancer
por la persona disminuyeron con diferencias significativas para la
fatiga, la disneay la falta de apetito.

La comparacién pre y post intervencion de los cuidadores fa-
miliares permitié evaluar el efecto de la intervencion de acom-
paflamiento humanizado de enfermeria en su calidad de vida, y
demostré mejorfa de la calidad de vida global, al igual que de la
salud global, aunque la diferencia no fue estadisticamente signifi-
cativa. La salud psicolégica mostré una mejoria, con un aumento
moderado, una diferencia significativa y el mejor perfil de calidad:
se observaron deseos de disfrutar y de dar sentido a la vida, asi
como una disminucién de los sentimientos negativos. Respecto
a las dimensiones de relaciones sociales y del ambiente —refe-
ridas a la valoracion del ocio, a la informacién disponible, a las
condiciones de vivienda, al servicio de salud y de transporte—
también se observé una mejoria; el aumento en la calidad de vida
fue estadisticamente significativo.

Tabla 3. Comparacion de la calidad de vida relacionada con la salud de las personas con diagndstico de cancer
avanzado — EORTC QLQ — C30

Media Valor p Magnitud del efecto
Pre (Mes 0) Post (Mes 3) Pre v/s post d de Cohen
Escala de salud global 49,5 60,8 <0,001° 0,841*
Funcién fisica 53,7 40,8 0,003° 0,429
Actividades cotidianas 53,9 40,2 0,006 2 0,489
Funci6n social 57,8 441 0,008 b 0,007 ° 0,473
Rol emocional 30 14,2 0,084 2 1,001*
Funcién cognitiva 26,4 17,6 0,553
Fatiga 52,3 39,2 0,012° 0,473
Dolor 39,2 36,3 0,469° 0,134
Néuseas/vémitos 16,7 8,8 0,252 2 0,443
Estrefiimiento 21,6 59 0,023 2 0,856*
Disnea 54,9 41,2 0,020 2 0,388
Anorexia 37,2 17,6 0,033° 0,672
Imp. Econémico 45,1 353 0,02520,414° 0,312
Diarrea 11,8 7,8 0,739 2 0,169
Insomnio 333 353 0,068

Fuente: elaboracién propia.

a Con prueba de rangos con signo de Wilcoxon.

b Con prueba de T-Student de muestras relacionadas.
* Tamafio grande de la magnitud del efecto.
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Discusion

Los resultados del estudio confirman que las unidades de sa-
lud de cuidados paliativos tienen un rol fundamental, tanto en los
elementos técnicos como en sus elementos humanos (23), que de-
ben proporcionar a la diada paciente-cuidador familiar. Se observé
que requieren perentoriamente de lo que Watson denomina “fac-
tores del cuidado” (15). En el proceso llevado a cabo, el compromi-
so ético con la humanizacion fue permanente, basado en el factor
4 del cuidado, que habla de desarrollar una relacion de cuidados
humanos de ayuda y de confianza, que valora a la persona en su
totalidad, en su entorno familiar, social, econémico y laboral, per-
mitiendo guiar los cuidados con eficiencia para mejorar la calidad
de vida de las personas con cancer avanzado y de su familia.

Los elementos tecnoldgicos incorporados contribuyeron a la
relacién transpersonal paciente-familia-profesional de enferme-
ria, gracias a una comunicacién permanente. El acompafiamiento
humanizado se basé también en el factor 2 del cuidado de Watson
(15), que llama a infundir fe y esperanza durante el cuidado, lo
que en todo momento fue proporcionado. El factor 6, relacionado
con el uso sistematico del método cientifico para la resolucion de
problemas y la toma de decisiones, fue establecido, aplicando el
proceso de enfermeria con valoracién y diagnéstico individuali-
zado, lo que favorece la gestién del cuidado centrado en las per-
sonas, con énfasis en los cuidados paliativos y en intervenciones
orientadas al bienestar particular de la persona y de su familia,
basadas en fundamentos tedrico-humanistas.

Los factores de cuidado 7, 8 y 9 (15) se aplicaron a través de
la promoci6n, en todo el proceso, de la ensefianza y el aprendizaje
transpersonal, creando un entorno de apoyo o conexién mental, fi-
sica, sociocultural y espiritual, para ayudar a la satisfaccién de las
necesidades humanas. Los objetivos principales de los cuidados
paliativos, a escalas nacional e internacional, estan dirigidos a me-
jorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias (4, 5, 7, 24),
instando a los profesionales a satisfacer las necesidades que sur-
gen durante el cadncer avanzado, asf como a hacerse cargo del ca-
racter multidimensional del cuidado. Este estudio intent6 relevar
estas caracteristicas en la intervencion realizada, proporcionando
cuidados de enfermeria dindmicos y flexibles, desde un enfoque
individualizado de la vivencia (4), lo cual mejoré la salud global y
disminuyé la percepcién de todos los sintomas relacionados con
el cancer por la persona con cancer, con diferencias significativas
para la fatiga, la disnea, la falta de apetito y el estrefiimiento.
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A diferencia de otros estudios, la investigacion muestra que
las personas con cancer siguen manteniendo una valoracién
media de la calidad de vida en la dimensién de funcién social. El
diagnéstico de cancer avanzado, y la subsiguiente incorporacion
a cuidados paliativos, es probablemente el inicio de un proceso
de sufrimiento personal y familiar, marcado por la proximidad de
los dltimos dias de vida de una persona. En la comprensién de
este proceso, se consider6 el factor 10 de cuidado (15), relativo
a la aceptacion de fuerzas existenciales y fenomenoldgicas: se
estimulé una mejor comprension y afrontamiento de la situacién
de salud actual, de las posibles complicaciones, la muerte y el
duelo, en combinacién con la percepcién de tener un espacio de
tiempo dnico y trascendente para el paciente y la familia. Esto
podria generar una experiencia de acompafiamiento muy valiosa,
siempre y cuando el paciente reciba la implementacién oportuna
de cuidados, pues se encuentra en una situacién de sufrimiento y
dolor —en todas las dimensiones que definen al ser humano—
que marca profundamente a su familia y seres cercanos.

En la dimensi6én global, la calidad de vida de los cuidadores
familiares se mostré muy buena, y en la mayoria de las dimensio-
nes, con una calificacién media a buena. La cifra menor se presen-
t6 en la dimensién de relaciones sociales, calificacién similar a la
que ha estimado otro estudio (25), aunque con una menor valora-
cién a la calidad de vida general. Ese mismo estudio evidencia, en
el caso especifico de cuidadores familiares de pacientes depen-
dientes, una calidad de vida mala o muy mala en mayores porcen-
tajes, desde la valoracion subjetiva de la misma. Dichos valores
se relacionan significativamente con las esferas de la energia, el
suefio, las relaciones sociales y la emocionalidad.

Respecto a la baja valoracion obtenida en la dimensién social,
otro estudio destaca la falta de apoyo en el cuidado, la angustia
asociada a su rol de cuidador y los obstaculos que presenta el
cuidado para sus relaciones personales y las del hogar. Respecto
a esta dltima, se menciona una mayor carga econémica (26).

Aun cuando los familiares manifiestan abiertamente disfrutar
de actividades que les permiten desconectarse de las considera-
ciones del diagnéstico y el prondstico, reconocen la importancia
del apoyo ofrecido por otras personas, pero igualmente no solici-
tando ayuda para cuidar (27).

Otra dimensién de importancia, revelada por medio de la vi-
vencia del cuidador, es la psicoldgica, que denota la importancia
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de su consideracién al momento de brindar un cuidado humani-
zado, establecido primeramente por la apertura ante las expec-
tativas personales y ante la necesidad manifiesta de fortalecer
el vinculo, la comunicacidn, la empatia y el acompafiamiento con el
profesional de enfermeria. Asimismo lo refiere otro estudio, se-
gln el cual la gestion del bienestar psicolégico esta dada por las
estrategias de afrontamiento del propio paciente y su familia, in-
cluyendo una relacién realista, indulgente, de apoyo y de aprendi-
zaje colectivo por parte del profesional (28).

En general, son escasas las intervenciones de humanizacién
identificadas en la literatura, dirigidas a las personas con can-
cer avanzado, a pesar de que muchas de las orientaciones sa-
nitarias, nacionales e internacionales, buscan cumplir objetivos
relacionados con mejorar la calidad de vida del paciente y de su
cuidador familiar. Por su parte, los profesionales de enfermeria
son los responsables, en el equipo de salud, de los cuidados pa-
liativos, que han de ser innovadores, basados en la evidencia y
en la teoria del cuidado humano (15), en pro de la calidad de vida
familiar, y destinados a la ayuda al buen morir y a enfrentar los
desafios de esta etapa.

Son pocos los paises que han establecido programas espe-
cializados para proporcionar alivio del dolor y cuidados paliativos
(5), aun con la evidencia de que los programas especificos o espe-
cializados en cuidados paliativos procuran reducir el sufrimiento
y elevar la calidad de vida del paciente y de su familia desde la
multidimensionalidad de sus necesidades (6, 7, 9, 29).

Los beneficios de los cuidados paliativos tempranos demues-
tran que favorecen la calidad de vida y la disminuci6n de la inten-
sidad de los sintomas, en comparacion a las personas con cancer
avanzado que reciben un tratamiento estandar. De la misma ma-

nera que este estudio, estos cuidados tempranos muestran un
tamafo del efecto pequefio y coinciden con la conclusién de que,
en el contexto de la enfermedad avanzada y su prondstico limita-
do, este aumento es clinicamente relevante (30).

Conclusiones

En la persona con diagndstico de cancer avanzado, luego de la
intervencién de acompafiamiento humanizado de enfermerfa, que
inclufa cuidados especificos de enfermeria, consejeria entregada
segln sus necesidades basicas, apoyo en el afrontamiento, for-
talecimiento espiritual y apoyo recibido a través de los recursos
web y telefénico, hubo una mejora significativa y un gran tamaio
del efecto en la calidad de vida y en la dimensién particular de
salud global, que se observan en la disminucién de la percepcién
de todos los sintomas relacionados con el cancer (fatiga, disnea,
falta de apetito y estrefimiento).

Los cuidadores familiares, luego de la intervencién con conse-
jeria complementaria a la del paciente, mas las orientadas a los
cuidados al final de la vida y al duelo, mejoraron la calidad de vida
en las dimensiones de las relaciones sociales y el ambiente, con
una magnitud moderada del efecto.

A pesar del progreso de la enfermedad hacia estados de de-
terioro y dependencia, se evidencié que el acompafamiento hu-
manizado de enfermeria a las personas con cancer avanzado y a
sus cuidadores logré aumentar, en forma significativa, la calidad
de vida de todos los involucrados en la relacién de cuidado, al
reforzar y reafirmar las areas sociales, afectivas, espirituales y
comunicacionales en la diada paciente-cuidador familiar.

Conflicto de intereses: ninguno declarado.
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