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Resumen

El cancer es la principal causa de muerte en la poblacion mundial. Aunque los avances en los
tratamientos han ayudado a incrementar la tasa de sobrevivencia, numerosos estudios han
evidenciado que esta enfermedad terminal genera un impacto significativo en la calidad de
vida de los pacientes oncoldgicos a raiz de su diagndstico. La presente investigacion tuvo
como objetivo analizar la calidad de vida en pacientes oncoldgicos de la Fundacion al Servicio
del Enfermo de Cancer (FASEC) - Hospital Santa Inés en Cuenca durante el periodo 2024-
2025. Se empled un estudio cualitativo con un disefio fenomenoldgico, que implicé la
recopilacién de informacién acerca de la calidad de vida en la poblacion oncoldgica de FASEC,
institucion que actualmente es considerada como un centro de cuidado paliativo. La obtencién
de datos se llevé a cabo a través de entrevistas semiestructuradas y se registraron como
grabacion, manteniendo la confidencialidad y respeto a los participantes. El proceso de
interpretacion y andlisis se llevd a cabo mediante el software ATLAS.ti 24, identificando
categorias y codigos pertinentes. Segun los resultados obtenidos, se concluyé que la calidad
de vida de los pacientes oncoldgicos esta relacionada directamente con los cambios fisicos,
psicologicos, sociales y espirituales, mismos que difieren entre la calidad de vida previa al
diagnéstico y la calidad de vida actual; las estrategias de afrontamiento como el apoyo familiar
y el apoyo espiritual son un pilar fundamental para preservar la calidad de vida en el paciente

con cancer.
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Abstract

Cancer is the leading cause of death in the world's population. Although advances in treatment
have helped to increase the survival rate, numerous studies have shown that this terminal
disease has a significant impact on the quality of life of cancer patients after their diagnosis.
The objective of this research was to analyze the quality of life of cancer patients at the
Fundacion al Servicio del Enfermo de Céancer (FASEC) - Hospital Santa Inés in Cuenca during
the period 2024-2025. A qualitative study with a phenomenological design was used, which
involved the collection of information about the quality of life in the oncology population of
FASEC, an institution that is currently considered a palliative care center. Data collection was
carried out through semi-structured interviews and recorded as a recording, maintaining
confidentiality and respect for the participants. The interpretation and analysis process were
carried out using ATLAS.ti 24 software, identifying relevant categories and codes. According
to the results obtained, it was concluded that the quality of life of cancer patients is directly
related to physical, psychological, social and spiritual changes, which differ between the quality
of life prior to diagnosis and the current quality of life; coping strategies such as family support

and spiritual support are a fundamental pillar of the quality of life of cancer patients.

Author Keywords: quality of life, neoplasms, patients
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Capitulo |

1.1 Introduccién

El cancer se refiere a la proliferacion incontrolada de las células. En condiciones normales,
las nuevas células se forman, crecen y dividen, mediante el proceso de division celular,
reemplazando a las células viejas o dafiadas mediante la apoteosis. Cuando esta fase natural
no sucede, ocurren mutaciones en el ADN dentro de las células, que podrian alterar el
crecimiento y la division. La acumulacién de mutaciones puede convertirse en tumores, con

el fin de infiltrar y destruir el tejido corporal normal.

A medida que el cancer crece, puede propagarse a los tejidos circundantes y a los ganglios
linfaticos cercanos, lo que hace que estas células cancerosas viajen a través de la sangre o
los sistemas linfaticos y lleguen a otras partes del cuerpo donde pueden formar nuevos
canceres (1). Este proceso se conoce como metastasis. Algunos factores que pueden
aumentar el riesgo de cancer son los siguientes: la edad, los habitos, los antecedentes

familiares, las afecciones médicas y el entorno (2).

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la calidad de vida se define como la
percepcion por parte de una persona de su posicidn en la vida en el contexto de la cultura y
de los sistemas de valores (3). En una persona oncoldgica, la calidad de vida se puede ver
gravemente afectada tanto en lo social, en lo fisico y en lo psicoldgico siendo estos aspectos
los que declinan de manera gradual en la vida del individuo. Ademas, el desarrollo de esta
enfermedad impone un impacto econémico en el paciente ya que hay una pérdida de

productividad que puede afectar sus ingresos (4).

En muchos casos, el personal sanitario encargado de tratar esta enfermedad como tal, realiza
una biopsia para diagnosticar el cancer (5); misma que supone un precio bastante elevado y
gue en muchas ocasiones los pacientes no tienen como cubrirlo. Ademas, tenemos que al
estar sometidos a constantes cambios en su vida, ya sea por el desarrollo de su enfermedad
0 su tratamiento, puede ver varias complicaciones como dolor, fatiga, nausea, estrefiimiento,
cambios de peso, dificultad para respirar, cambios en la piel, sangrado o hematomas sin causa

aparente, etc. (2).

Segun la Organizacion Mundial de la Salud, el cancer es la principal causa de muerte en el
mundo. En 2020, se atribuyeron a esta enfermedad casi 10 millones de defunciones, es decir,
casi una de cada seis de las que se registran. Alrededor de un tercio de las muertes por cancer
se deben al consumo de tabaco, a un elevado indice de masa corporal, al consumo de alcohol,

a una baja ingesta de frutas y verduras y a la falta de actividad fisica (6). La investigacion


https://www.zotero.org/google-docs/?JweNZW
https://www.zotero.org/google-docs/?2u1fcC
https://www.zotero.org/google-docs/?7iTLdO
https://www.zotero.org/google-docs/?qDsQ8w
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https://www.zotero.org/google-docs/?RzaDGf
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innovadora ha impulsado el desarrollo de nuevos medicamentos y tecnologias de tratamiento
para esta enfermedad (7). Los médicos suelen recetar tratamientos segun el tipo de cancer,
su estadio en el momento del diagndstico y la salud general de la persona. Sin embargo, se
observan variaciones significativas en la disponibilidad de tratamiento entre los paises en
funcién de su nivel de ingresos (6).

Si todo el mundo pudiera acceder a servicios de atencion médica integrales y de alta calidad,
la deteccion temprana del cancer beneficiaria tanto al paciente como al sistema de salud. El
cancer que se diagnostica en una etapa temprana tiene mas probabilidades de tratarse con
éxito (8). Mas alla de las estadisticas y tratamientos, es esencial comprender la complejidad
de las experiencias individuales, ya que cada paciente enfrenta un dilema Unico entre la

esperanza y los desafios que plantea el cancer (9).

Esta investigacién se sumerge en la exploracion detallada de los diversos elementos que
influyen en el nivel de calidad de vida en pacientes oncolégicos. A través de un analisis
exhaustivo, buscamos no solo analizar este aspecto esencial de la experiencia del paciente,
sino también identificar oportunidades para intervenciones especificas que puedan potenciar
positivamente su bienestar integral, ademas de proporcionar informacién valiosa que pueda
contribuir a la mejora de la atencion y el respaldo brindados a esta comunidad durante su

proceso de curacion y adaptacion.

En este contexto, el analisis del nivel de vida en pacientes oncoldgicos se erige como una
necesidad apremiante en el ambito de la investigacion médica y psicosocial. La calidad de
vida, entendida como la medida en la que los pacientes pueden mantener una existencia
satisfactoria y significativa, se convierte en un indicador crucial para evaluar la eficacia de los
tratamientos y la adecuacion de los sistemas de apoyo. Por todo lo expuesto, en el presente
trabajo se analizara la calidad de vida que lleva el paciente oncoldgico, teniendo en cuenta
gue al momento que éstos son diagnosticados con algun tipo de cancer su dia a dia se ve
alterado de una manera gradual, por ende, con este estudio se evidenciara como la calidad
de vida relacionada a la salud (CVRS) podria ayudar a recuperar la calidad de vida perdida,

0 al menos una parte de ella.

1.2 Planteamiento del problema

Segun la Organizacién Mundial de Salud, se estima que hubo 20 millones de nuevos casos
de cancer y 10 millones de muertes por cancer a nivel mundial. En la region de las Américas
se estimd en 4 millones de casos de cancer en 2020 y se proyecta que aumentara hasta los
6 millones en 2040. Aproximadamente, el 57% de los nuevos casos de cancery el 47% de las

muertes ocurren en personas de 69 afos de edad o mas jovenes (10). Ecuador registrd 29.273

Erika Soledad Paredes Albarracin - Gladys Janeth Puglla Gualan
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casos nuevos de cancer en el 2020. De ellos, 76.062 son prevalentes (cinco afios de padecer
cancery recién detectados) y 15.123 pacientes fallecieron. El cancer de mama, préstata, colon
0 recto, estdbmago, tiroides, cuello uterino, linfoma no Hodgkin, leucemia, pulmon, higado son

los diez principales tipos de esta enfermedad en la poblacion ecuatoriana (11).

En octubre del afio 2020 en el Hospital “José Carrasco Arteaga”, se llegd a evidenciar que se
logré realizar 20.500 atenciones a pacientes con patologias oncoldgicas, siendo el cancer de
mama, de utero y el de endocérvix los mas prevalentes al momento de indagar el tipo de

cancer por el cual llegaban los pacientes a la consulta (12).

Para la prestacion de servicios contra el cancer, el financiamiento es un componente
fundamental. Las fuentes distintas de financiamiento para la atencién oncoldgica son las
siguientes: presupuesto del Estado, contribuciones obligatorias al Seguro Social, impuestos
especificos, contribuciones privadas y aportes individuales de las personas. Desde el mes de
junio de 2017, el Ministerio de Salud Publica gestiona a la Estrategia Nacional para la Atencién
Integral del Cancer en el Ecuador encaminar a la disminucién en la incidencia, morbilidad y
mortalidad por cancer en el pais, controlar riesgos asociados y mejorar la calidad de vida de
los pacientes y sus familias. La estrategia, que se aplica al Sistema Nacional de Salud, quiere
lograr la siguiente meta: reducir un 25% en la mortalidad prematura por el cdncer para el afio
2025 (13).

La relacion entre el cancer y la calidad de vida del paciente es compleja y multifacética. El
cancer, como enfermedad grave y potencialmente mortal, no solo afecta la salud fisica, sino
gue también tiene un impacto significativo en aspectos emocionales, sociales y psicoldgicos.
El Ministerio de Salud Publica informa que esta enfermedad catastrofica ha aumentado con
un porcentaje del 32% y que, en Ecuador, 28,299 pacientes son remitidos al Instituto de
Cancer (SOLCA) (14). Otra de las entidades donde se brinda cuidado y apoyo a la poblacién
oncologica es la Fundacién al servicio del enfermo de cancer “Lola Farfan de Palacios”
(FASEC), cuya organizacion es sin fines de lucro creada en 1981; la cual ofrece atencion y

ayuda a los enfermos con cancer.

Actualmente es un Hospicio del Cuidado Paliativo, destinado al servicio de personas de
escasos recursos. Esta entidad tiene como misién principal “Alcanzar el grado mas alto de
eficacia en atencién al paciente, brindar un trato humano y digno a todos los que necesitan,
sin discriminacién por motivos de etnia o religién, asegurar la atencién a las personas o
familiares en cuidados paliativos, terminales, agonia, muerte y duelo,” (15). Ademas, brinda
apoyo y asesoramiento a las familias de los pacientes y se encarga de realizar eventos

sociales para generar ingresos econdémicos en bienestar de dicha poblacion.

Erika Soledad Paredes Albarracin - Gladys Janeth Puglla Gualan
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En relacion a su vision tenemos que “FASEC es un hogar espiritual y fraterno que brinda
servicios hospitalarios con calidad, calidez y seguridad del paciente, con alto sentido humano
y profesional, brindando atencion especial en pacientes que necesitan cuidados paliativos,
con cancer y/o enfermedades crénicas degenerativas, proporcionando alivio del sufrimiento y
dolor a través de una atencion integral en pacientes que se encuentran cursando el tramo final
de su vida,” (15).

Desde el inicio de la experiencia oncoldgica, la calidad de vida de un individuo se ve impactada
por una serie de eventos imprevistos que perturban su vida. En las Ultimas cuatro décadas, la
calidad de vida ha ganado importancia como un resultado significativo en la investigacion. Se
reconoce cada vez mas que mejorar o mantener la calidad de vida de los pacientes con cancer

es un objetivo crucial en el tratamiento (16).

El andlisis del efecto del tratamiento en la enfermedad, el bienestar y el funcionamiento global
de los pacientes ha suscitado un creciente interés entre los profesionales que trabajan en
areas clinicas. El cancer, como problema de salud significativo, ejerce una influencia notable
en la calidad de vida (16). Por lo expuesto la pregunta de investigacion de este estudio es:
¢, COmo es la calidad de vida en pacientes oncolégicos de FASEC (Fundacion al Servicio del

Enfermo de Cancer) - Hospital Santa Inés en Cuenca durante el periodo 2024-20257?

1.3 Justificacion

La calidad de vida de los pacientes oncoldgicos en estadios avanzados crénicos, fase terminal
tiene una relevancia fundamental en la atencién de salud, ya que va mas alla de la mera
supervivencia y abarca aspectos cruciales de bienestar fisico, emocional, social y espiritual.
Por ello la calidad de vida en pacientes oncolégicos y los cuidados paliativos estan
estrechamente relacionados ya que; los cuidados paliativos se enfocan en optimizar la calidad
de vida en personas con enfermedades terminales. En este contexto, la comprension de cémo
los pacientes perciben su calidad de vida se convierte en un objetivo prioritario para los
sistemas de salud y la sociedad; proporcionando de esta manera informacion valiosa para
mejorar los servicios de atencién médica y desarrollar politicas de salud que aborden las

necesidades especificas de los pacientes oncoldgicos.

Los centros de cuidados paliativos (CCPP) consideran a la muerte como un proceso natural
de todo ser humano. De esta manera es necesario que el equipo multidisciplinario de salud
tenga conocimiento esencial acerca de esto; siendo enfermeria la base para liderar y entregar
cuidados paliativos (CCPP) al final de la vida. Por ello, los profesionales de enfermeria,

mediante el Proceso de Atencion de Enfermeria (PAE) buscan brindar un cuidado integral en
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aspectos fisicos, psicologicos y espirituales dirigidos al enfermo, la familia y a la comunidad,
proporcionando un cuidado holistico y humanizado.

Es asi que, la Fundacion al Servicio del Enfermo de Cancer (FASEC) es una entidad que
brinda un servicio multidisciplinario; cabe mencionar que actualmente es una unidad de
cuidados paliativos donde se brinda atencion mayoritariamente a la poblacién adulta, edad
comprendida a partir de los 18 afios de edad en adelante.

El presente estudio tendra como obijetivo analizar y comprender como los pacientes adultos
oncoldgicos experimentan su calidad de vida, contribuyendo de esta manera al profesional de
salud a identificar sus problemas y/o necesidades, con el fin de informar y mejorar la practica
dentro del campo de enfermeria y el equipo multidisciplinario. El estudio se encuentra dentro
del area 4 “Neoplasias” y de la linea “Calidad de vida y cuidados paliativos” de la Facultad de

Ciencias Médicas.

De esta manera, tenemos que esta investigacion aportara una amplia gama de conocimientos
de gran relevancia tanto para los profesionales de la salud como para los pacientes, pues al
indagar acerca del bienestar del usuario oncoldgico, éste nos ayudara a comprender como la
naturaleza de la enfermedad y su tratamiento afecta la salud fisica, emocional, social,
funcional y espiritual de la persona. De esta manera, los resultados obtenidos durante el
transcurso de la investigacion seran analizados y categorizados a través del software ATLAS.ti
24. Posteriormente, seran difundidos por medio del Repositorio de la Universidad de Cuenca
y socializados en la Fundacion al Servicio del Enfermo de Cancer (FASEC) - Hospital Santa

Inés, cuya institucion fue de eleccion para el desarrollo del estudio y/o investigacion.
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Capitulo Il

2.1 Marco Tedrico

2.1.1 Cancer Terminal

El cancer en fase terminal se refiere a una etapa avanzada e incurable, donde las opciones
de tratamiento son limitadas o nulas. Esta fase estd marcada por una serie de problemas
fisicos intensos, de naturaleza multifactorial y variable, que desencadena un profundo impacto
emocional tanto en el paciente como su familia y el equipo médico. Esta situacion se
caracteriza por la presencia evidente e irreversible de la enfermedad, lo que afiade una carga
adicional a todos los involucrados (17). Esta enfermedad evolutiva conlleva un grado de
complicaciones en la autonomia y de la calidad de vida, por lo cual el tratamiento especifico

puede variar. Con el tiempo, progresa hacia la muerte a medio plazo (18).

Segun Martinez L. (19) en su estudio del afio 2021, menciona que los pacientes oncoldgicos

gue se encuentra dentro de este estadio poseen los siguientes atributos:

e La existencia de un estado avanzado, continuo e incurable de una enfermedad
oncoldgica, respaldada por un diagnéstico histolégico comprobado, ante sin esperanza
de recuperacién ante ningun tratamiento.

e Presencia de sintomas intensos y variados, afectados por multiples factores y sujetos

a cambios constantes relacionados directamente al cancer (19).

Es importante mencionar que, en el paciente oncolégico, el dolor puede ser un sintoma
constante y debilitante, resultado de la enfermedad misma o como efecto secundario de
tratamientos agresivos como la quimioterapia y la radioterapia. Por otro lado, la
autopercepcion de la imagen corporal a menudo se ve afectada negativamente debido a
cambios fisicos como pérdida de cabello, amputaciones o cicatrices. Estos cambios pueden
impactar en la autoestima y la confianza del paciente. Ademas, las actividades basicas de la
vida diaria, como el aseo, el vestido y la movilidad, pueden volverse desafiantes debido a la
pérdida de funcionalidad corporal, lo que genera una necesidad creciente de apoyo y

asistencia.

En el &mbito psicolégico y espiritual, las crisis recurrentes son comunes, ya que los pacientes
lidian con el miedo a la muerte, la incertidumbre y las preguntas existenciales. Asi también, el
impacto econémico también es significativo, ya que los costos del tratamiento oncolégico y la
posible pérdida de ingresos debido a la incapacidad para trabajar pueden provocar tensiones

financieras y por ende, afecta a la calidad de vida.
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Finalmente, el cambio de estatus social y roles familiares puede agregar mas estrés, pues el
paciente enfrenta pasar de ser un proveedor o cuidador a ser una persona dependiente, lo
gue afecta las dinamicas familiares y el entorno social. De esta manera, el conjunto de estos
factores resalta la complejidad del cuidado y apoyo necesario para los pacientes oncolégicos
y sus familias (20). La experiencia dolorosa es multidimensional y Unica para cada persona, y
se puede observar las alteraciones en los aspectos fisicos, funcionales, espirituales y
psicosociales (20), lo cual, puede perturbar la calidad de vida.

2.1.2 Caracteristicas de los pacientes terminales

Se considera un paciente terminal a aquella persona que “padece una enfermedad incurable
y progresiva en estado avanzado, para la cual no hay posibilidad de tratamiento curativo, y
cuya expectativa de vida se estima generalmente en seis meses o menos” (21). Esta condicién
implica la necesidad de cuidados paliativos enfocados en el alivio de sintomas y el

mantenimiento de la calidad de vida (22).

En relaciébn a lo anterior, tenemos que los pacientes oncolégicos terminales presentan

manifestaciones o caracteristicas tales como:

e Dolor crénico: Un paciente terminal de cancer experimenta un alto grado de dolor,
siendo uno de los sintomas mas prevalentes en esta etapa (22). Un metandlisis reveld
que el 44.5% de los pacientes con cancer en tratamientos paliativos sufren dolor, y
aproximadamente el 30.6% experimenta dolor moderado a severo (21). Ademas, cabe
indicar que el dolor crénico en un paciente en fase terminal es una experiencia
desagradable y va a generar dificultades en todas las actividades de la vida diaria.

e Factores Demograficos y Funcionales: estos factores abarcan la edad, el género y el
estado funcional, mismos que son factores criticos en la experiencia de dolor que
enfrenta un paciente terminal. Los pacientes mas jovenes tienden a reportar un dolor
mas severo que los pacientes de mayor edad. Ademas, aquellos con mdltiples
comorbilidades y dependencia funcional presentan mayores niveles de dolor (21).

e Contar con apoyo psicosocial y emocional: el enfrentamiento a la muerte en pacientes
terminales de cancer esta marcado por complejos procesos emocionales vy
psicolégicos. Los pacientes a menudo experimentan sentimientos que causan gran
impacto y sufrimiento al recibir el diagndstico terminal, pero con el tiempo muchos
desarrollan una forma de aceptacion y enfrentamiento, es decir pasan a ser resilientes
(23).

e Cuidado paliativo: el cuidado paliativo es un enfoque que fusiona los conocimientos
cientificos del hospital y la calidez del hogar y que se pueden brindar a traves del

hospicio. Es asi que, estas intervenciones son efectivas para mejorar la gestion del
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dolor y la calidad de vida (24). Ademds, cabe indicar que el cuidado paliativo
proporciona beneficios econdmicos puesto que hay entidades que ofrecen este
servicio sin fines de lucro, asi como también brinda apoyo significativamente a los
pacientes y sus cuidadores, facilitando un manejo mas holistico y humano de los
sintomas terminales (24).

2.2 Calidad de vida

2.2.1 Definicién

La calidad de vida es un concepto multidimensional que incluye el bienestar, felicidad y
satisfaccion de un individuo, que le otorga a éste cierta capacidad de actuacion,
funcionamiento o sensacion positiva de su vida. La Organizacién Mundial de Salud menciona
gue este término es muy amplio y esta influido de modo complejo por la salud fisica del sujeto,
su estado psicolégico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como su

relacion con los elementos esenciales de su entorno (25).

La calidad de vida como un resultado medible en la salud ha aumentado en las ultimas
décadas a medida que la atencién médica ha pasado de un modelo centrado en la enfermedad
a un modelo biopsicosocial mas holistico y centrado en el bienestar. La calidad de vida se ha
vuelto mas importante con las mejoras en los tratamientos médicos y el manejo de
enfermedades que conducen a una vida mas larga de las personas en general y en particular

de aquellas que viven con enfermedades crénicas, como el cancer (23).

El cancer est4 catalogado como una enfermedad catastréfica, porque afecta a distintas areas
de desarrollo en quien la padece. La mayoria de las afectaciones son de indole fisica y
emocional que propician un desgaste psicoldgico ante la pérdida de la salud con los estragos
de los sintomas provocados por el tratamiento y el inminente riesgo de muerte. Este desgaste
emocional disminuye la calidad de vida por verse afectadas en distintas funciones (fisica,
psicolégica, social, econémica y ambiental); lo que implica un replanteamiento en la

percepcion de su bienestar, salud y vida en general (22).

2.2.2 Dimensiones de la calidad de vida

La calidad de vida abarca cuatro dimensiones fundamentales que son reconocidas por quince
culturas de todo el mundo, incluyendo las consideraciones de la Organizacion Mundial de la
Salud:

e Salud fisica: esta se caracteriza ya sea por la presencia o ausencia de dolor, malestar,

vigor, cansancio, suefio, descanso, movilidad, actividades diarias, dependencia a
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mediacion y capacidad laboral (26), puesto que segun su salud fisica se evaluar si la
persona tiene 0 no una buena calidad de vida.

e Salud psicolégica: aqui abarca emociones positivas, aprendizaje, concentracion y
memoria, autoestima, atraccion e imagen corporal, emociones negativas, creencias
religiosas, espirituales o personales que el paciente puede percibir (26).

e Salud social: dentro de la salud social en relacion a la calidad de vida se articula las
relaciones personales y el apoyo social, teniendo en cuenta que este Ultimo tiene tanto
redes formales, como informales (26).

e Salud ambiental: se refiere a la inocuidad y seguridad ambiental, ambiente doméstico,
recursos econdémicos, acceso a asistencia social y de salud, oportunidades de
informacion y habilidades, ocio, entorno fisico y transporte que dispone el paciente o

usuario para mantener o preservar una calidad de vida buena o estable (26).

2.2.3 Calidad de vida en pacientes oncol6gicos

La calidad de vida es un concepto dual puesto que integra aspectos tanto objetivos como
subjetivos, dicho de otra manera, integra aspectos como la sensacion y la percepcion. En el
paciente oncoldgico y con enfermedades crénico-degenerativas en fase avanzada, la calidad
de vida es la parte central de la atencion tanto para el cuidado enfermero, como para los
cuidados paliativos el cual tiene como objetivo prioritario “Lograr una mejora en la calidad de

vida en la enfermedad oncoldgica, crénica o debilitante”.

La calidad de vida de un ser humano se ve afectada desde el comienzo de la experiencia
oncologica, durante la cual se encuentra con muchos eventos no planificados que alteran la
vida. El paciente oncoldgico es referido como aquel individuo sufre dolencias fisicas producto
de las distintas enfermedades terminales, que aguejan al ser humano en su etapa final de la
vida (4). Sabemos gue los cambios producidos en este tipo de complicaciones respecto a la
salud son multifactoriales; de tal manera la valoracién de la calidad de vida empieza por
conocer como afecta la enfermedad a diversos aspectos concretos de la vida diaria del

paciente.

Se conoce que el ser humano es un ser holistico, por ende, el percibe ya sea su salud,
enfermedad y muerte desde diferentes perspectivas que interactlian entre si. Como resultado
de estas alteraciones y percepciones se puede alterar notablemente la calidad de vida de la
persona, asi como también el estado de animo, la movilidad, el suefio, son afectados,

perjudicando el bienestar y dificultando la realizacion de las actividades de la vida diaria (27).

También, cabe recalcar qué es realmente importante, que el paciente y/o usuario conozca

sobre su diagnostico y mas si implica a una enfermedad terminal; pues hay que tener en
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cuenta que este paciente no tendra recuperacion y que la muerte es lo mas cercano. Respecto
a lo anterior, su calidad de vida tendra cambios drasticos y por ende inclusive la perspectiva
de la muerte tiende a cambiar (27).

La condicion de cronicidad que presentan los pacientes oncol6gicos, o el estado incurable de
algunos canceres y otras enfermedades terminales, ha llevado a potenciar el tratamiento
sintomatico y paliativo de los pacientes, siendo el objetivo fundamental conseguir una buena

calidad de vida en todas las dimensiones posibles (28).

2.3 Cuidados paliativos al final de la vida

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) indica que los cuidados paliativos presentan un
enfoque que busca mejorar el bienestar tanto de los pacientes como de sus seres queridos
durante la dificil experiencia de enfrentar una enfermedad grave que puede poner en peligro
la vida. Este enfoque tiene como objetivo prevenir y mitigar el sufrimiento mediante la
deteccion temprana, la evaluacion precisa y el tratamiento adecuado del dolor y otros
desafios, ya sean de orden fisica, psicosocial o espiritual, promoviendo la dignidad y confort

del usuario (29).

Cicely Saunders, enfermera y precursora de los cuidados paliativos, se dio cuenta que era
necesario hacer uso de un sitio diferente a un hospital para el cuidado del enfermo terminal;
puesto que para tratar el dolor y deméas cambios que este usuario puede llegar a experimentar
en su etapa final de la vida, es necesario brindar cuidados con mas amor y que cuenten con
la ayuda necesaria por personal capacitado para atender otras necesidades del usuario; es
asi como se desarrollaron hospicios dedicados netamente al cuidado paliativo y se cambid la

percepcion que se tenia de la muerte (30).

Los cuidados paliativos surgen con el objetivo de proporcionar atencién holistica e integral a
personas con enfermedades graves, incurables o en etapas avanzadas (30). Si bien es cierto,
en tiempos antiguos se conocia a la muerte como un tabd, pues habia cierto temor,
incertidumbre y en algunos casos hasta se consideraba como un sentimiento de fracaso. Esto
llevaba a que las personas que se encontraban en etapas finales de su vida tuvieran un
aislamiento emocional; puesto que la muerte era considerada como un hecho cotidiano y era

evadida con naturalidad (31).

En los ultimos afios, se ha adoptado el enfoque de los cuidados paliativos en la atencion
sanitaria, con el propésito de garantizar una atencion segura y de alta calidad, orientada hacia
un final de vida digno. En el contexto oncoldgico, los cuidados paliativos han generado una

creciente demanda debido a su enfoque en proporcionar un cuidado integral y especializado
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al paciente, abordando sintomas y efectos secundarios. Es importante destacar que los
cuidados paliativos se centran en el bienestar del paciente, aliviando la carga de tension y
estrés asociada con la enfermedad. Aunque no estan orientados hacia la curacion de la
enfermedad, su objetivo es promover la aceptacion del diagnéstico mediante la provisiéon de
cuidados y servicios que reduzcan la carga de estrés para los pacientes. Esto se logra a través
de una estancia confortable y una calidad de vida activa, fomentando la interaccion y

comunicacion con la familia (32).

Los cuidados paliativos son herramientas eficaces que ayudan a abordar la muerte como un
paso normal, sin apresurar ni retrasar el proceso del fallecimiento. Con una comunicacién
respetuosa, honesta y efectiva, se puede informar al paciente sobre su condicion, siempre en
cuando se brinda un espacio y tiempo determinado para que él o ella pueda expresar su
pensamientos y expresiones acerca de su situacion. Se debe mencionar que una
comunicacion adecuada no solo facilita la participacion activa del paciente y su familia y/o
seres queridos en las decisiones clinicas, sino también, garantiza la adhesién del tratamiento

y contribuye a disminuir los sintomas de ansiedad y/o depresion (18).

2.4 Intervenciéon de Enfermeria

La profesion de la enfermeria siempre ha aportado conocimientos en la disciplina y la practica.
Las acciones son dirigidas a las personas, la familia y la comunidad, presentando servicios de
promocion, prevencion, recuperacion y rehabilitacion. Con el objetivo de cuidar, abarcan las
personas, ya sean sanas o enfermas, de cualquier ciclo de vida para cubrir las necesidades
relevantes tanto reales como potenciales que afecta el bienestar de uno, siempre aplicando
el juicio clinico desarrollado desde los conocimientos adquiridos, que son basadas en la

evidencia que se refleja desde la fundamentacion cientifica (33).

2.4.1 Rol de Enfermeria

El rol de Enfermeria incluye un conjunto de habilidades y conocimientos que permiten a los
profesionales de enfermeria ofrecer atencién holistica y centrada en el paciente. De esta
manera, para comprender de una mejor manera este rol; podriamos hablar de cémo los
aspectos del “saber ser y saber comprender” tienen gran relevancia en el papel enfermero. El
saber ser de un profesional en enfermeria se refiere a las cualidades personales, valores y
actitudes para poder ejercer su rol de manera efectiva; caracterizandose por ser empético,
respetuoso, compasivo y manejarse de manera respetuosa y ética, fortaleciendo de tal

manera la relacion enfermero/paciente.

Ahora el saber comprender abarca el conocimiento técnico y cientifico que necesita el

profesional de enfermeria; es decir, un enfermero/a debe tener conocimientos médicos,
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habilidades clinicas, conocimiento de la atencién centrada al paciente, ademas de saber
trabajar en equipo y llevar una educacién continua; todo esto con el fin de ofrecer una atencion

de calidad y calidez al usuario.

En cuanto al rol de Enfermeria en el cuidado paliativo tenemos que, ésta se considera una
especialidad dentro de la disciplina, por lo que se requiere estar en posesion de una
especializacion o un master en el area. La enfermera también debe tener herramientas de
pensamiento critico y de practica basada en evidencia, entrenamiento en comunicacion,
educacién de pacientes y familia, cuidado espiritual y psicosocial (32). Cabe recalcar, que el
rol enfermero en el cuidado paliativo es de gran importancia pues el enfermero/a basa sus
cuidados “la preocupacion, el afecto, el compromiso, el responder con sensibilidad, la escucha
activa, la comunicacién terapéutica, la relacion de ayuda y la humanizacion de la atencion”
(34).

2.5 Teorias de enfermeria para el cuidado paliativo

2.5.1 Modelo de Afrontamiento y Adaptacion de Callista Roy

Desarrollado en la década 1960 y formalizado en 1984 (35), el Modelo de Afrontamiento y
Adaptacién de Callista Roy es uno de los enfoques tedricos utilizados en el campo de
enfermeria para abarcar y emprender las respuestas de los pacientes a los estimulos del
entorno externo e interno para mantener un equilibrio. Esta estructura conceptual define el
proceso de afrontamiento como la capacidad de afrontar las condiciones desfavorables, de
esta manera, cuando se trata de un paciente oncolégico y se aplica este modelo, el rol de
enfermeria se centra en ayudar al paciente a comprender la naturaleza y el curso de la
enfermedad, pues el paciente debera adaptarse a su nuevo estilo de vida que surge a raiz de

su diagndstico (36).

Por otro lado, esta teoria establece que “los seres humanos son seres con capacidad para
adaptarse y crear cambios en el ambiente, y cuyas respuestas estan determinadas por los
estimulos entrantes y el nivel de adaptacion de la persona”. En tal sentido, cuando hablamos
de adaptacion y afrontamiento en pacientes oncoldgicos las estrategias de afrontamiento
“representan un proceso mediador ante las repercusiones de la enfermedad”; puesto
gue, cuando un paciente es diagnosticado con cancer este tiende a tener poco control objetivo

sobre los acontecimientos que siguen al diagnéstico (36).

Es fundamental destacar la importancia de poder identificar la estrategia de afrontamiento
utilizado en los pacientes durante su atencion, para asi lograr un cuidado mas optimo y de

calidad, acorde a las necesidades fisicas, mentales o sociales de dichos pacientes (37).
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2.5.2 Teoria de los 14 Necesidades de Virginia Henderson

Virginia Henderson, la enfermera moderna de Florence Nightingale, resalta la importancia en
la atencion personalizada y definié el rol de enfermeria como el apoyo a las personas para
gue realicen actividades fundamentales para mantener la salud, recuperarse de una
enfermedad o lograr una muerte pacifico. Ella establecio en su teoria que, reconociendo los
catorce componentes es vital para ejecutar una atencioén integral y de alta calidad para el
individuo que es un todo complejo. Su perspectiva holistica abarca las necesidades
fisiolégicas, psicolégicas, sociales y espirituales, y se basa en los conceptos

metaparadigmaticos de enfermeria, salud, entorno e individuo (38).

El cancer terminal altera la capacidad de satisfacer las necesidades humanas esenciales de
Virginia Henderson. Puesto que la progresion de la enfermedad, los pacientes experimentan
dolor fisico, fatiga y debilidad, afectando su capacidad para realizar actividades diarias como
respirar, comer y movilizarse, lo que pone a prueba su salud fisica e independencia. El
bienestar emocional y psicolégico se puede deteriorar debido a que los pacientes se
encuentran con miedo, ansiedad y/o depresién, lo que requiere apoyo profesional. La
necesidad de dormir y descansar puede verse alterada por los cambios, y las interacciones
sociales pueden disminuir a medida que los pacientes se retraen o enfrentan limitaciones en

la comunicacién como el desplazamiento geografico por motivos del tratamiento.

El entorno, que Henderson considera esencial para la salud, debe ser ajustado para garantizar
la comodidad, la tranquilidad y los cuidados paliativos. En Ultima instancia, la patologia
modifica las necesidades de Henderson, lo que requiere que el equipo de enfermeria ofrezca
una atencion integral que respalde el bienestar fisico y emocional, al tiempo que abogan por

la dignidad y la comodidad del paciente en las etapas finales de la vida (39).

2.5.3 Teoria de las relaciones interpersonales de Hildegard Peplau

Hildegard Peplau es conocida como la pionera en el desarrollo de la teoria y la practica de la
enfermeria de salud psiquiatrica y mental. Su teoria de las relaciones interpersonales destaca
gue, a través de la relacion terapéutica enfermera-paciente, los pacientes pueden reflejar y
procesar sus desafios y experiencias, logrando una mejor comprension de la salud y la
enfermedad (40) (41).

La teoria de Peplau consiste de cuatro fases:

1. La fase de orientacidn: el paciente se acerca a la enfermera o al enfermero para
recibir ayuda. Esta etapa se centra en establecer confianza y una buena relacion, al

tiempo que se identifican las necesidades del paciente (42) (43).
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2. La fase de identificacion: el paciente comienza a reconocer sus problemas y
colabora con el enfermero/a para encontrar soluciones. La comprension que el
paciente tiene de si mismo y de su papel en la relacién terapéutica se vuelve mas
definida, y la enfermera ofrece orientacion para ayudarlo a comprender sus
preocupaciones y tomar medidas para resolverlas (42) (43).

3. La fase de explotacion: el paciente colabora estrechamente con el profesional para
identificar y abordar sus inquietudes. Durante esta fase, el enfermero/a ofrece
orientacion, recursos y apoyo, mientras que el paciente toma la iniciativa para
encontrar las mejores estrategias para gestionar o resolver sus problemas. Tanto la
enfermera como el paciente fortalecen su relacidon terapéutica a lo largo de este
proceso (42) (43).

4. La fase de resolucion: es aqui donde se concluye la relacién terapéutica, ya que el
paciente ha alcanzado sus objetivos o ha adquirido un mayor control sobre su salud.
A medida que el paciente se vuelve mas independiente, la participacion de la
enfermera disminuye, y la relacién termina con una sensacion de cierre y logro (42)
(43).

La aplicacion de esta teoria es vital para que el profesional de enfermeria pueda brindar una
atencion personalizada que aborde tanto las necesidades del paciente como los desafios que
enfrentan los pacientes oncoldgicos en la etapa terminal. La teoria fomenta la comunicacion
abierta, creando un ambiente de confianza y colaboracidon activa, lo que permite a los
pacientes expresar sus inquietudes, al tiempo que promueve una sensacion de control y
dignidad. A través de la relacién enfermera-paciente, la teoria de Peplau ayuda a aliviar la
ansiedad, controlar los sintomas y brindar comodidad, mejorando en Ultima instancia la
calidad de vida y ofreciendo apoyo emocional tanto a los pacientes como a sus familias

durante las etapas finales de la vida.

2.5.4 Teoria del cuidado humano de Jean Watson

El cuidado es un elemento esencial en el campo de la enfermeria; abarcando las necesidades
del paciente permite que el individuo cultive una actitud y pensamiento positivo, lo que a facilita
en el proceso de la recuperacion. En el contexto del cuidado paliativo, la teoria del cuidado
humano de Jean Watson mejora la conexion entre el enfermero y el paciente, y brinda un
ambiente que alivia el sufrimiento. Watson destaca que, cuando el profesional reconoce la
interconexion del cuerpo, la mente y el espiritu, contribuye a un cuidado holistico, lo que a su
vez crea dichos entornos que defiendan la dignidad humana, promuevan la integridad y

fomenten la armonia interior. Su enfoque sirve como una herramienta para ayudar tanto al
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paciente como a sus familiares a havegar y comprender la progresion de la enfermedad (44)
(45) (46).

2.6 Percepciones y experiencias de los pacientes oncoldgicos sobre su calidad de vida
durante el curso de la enfermedad

Una experiencia en el ambito de la salud se refiere a “los eventos y procesos vividos por los
pacientes durante su interaccion con el sistema de salud”. Esto incluye todas las etapas del
cuidado médico, desde la consulta inicial hasta el tratamiento, la hospitalizacion y el
seguimiento (22). Las experiencias de los pacientes pueden ser influenciadas por factores
como la calidad de la atencion recibida, la comunicacion con los profesionales de la salud, la
comodidad de las instalaciones y la eficacia del tratamiento. Estas experiencias son subjetivas

y pueden variar ampliamente entre diferentes individuos (23).

En cambio, una percepcion se refiere a “la forma en que los pacientes interpretan y entienden
sus experiencias de salud y atencion médica”. Esto incluye sus creencias, actitudes y
expectativas sobre la enfermedad, el tratamiento y el sistema de salud en general (25). La
percepcion es una construccion interna influenciada por factores personales, culturales,
sociales y psicolégicos, y puede no siempre reflejar objetivamente la realidad de la situacion
médica (23).

En relacion a lo anterior, tenemos que no es lo mismo una experiencia que una percepcion;
asi también es importante recalcar que estas van a variar dependiendo del paciente, debido
a que las percepciones y/o experiencias no van a ser la mismas en una persona sana en

relacién a una persona que se encuentra en un estado terminal.

Es asi que, aqui radica la importancia de comprender las posibles preferencias que tienen los
pacientes con cancer terminal para mejorar su calidad de vida (QOL) en diferentes entornos
de la atencidn sanitaria, particularmente en los cuidados paliativos; puesto que no es lo mismo
recibir un cuidado en un hospicio (HS), que en el hogar (HO) (47). A continuacion, se
evidencian algunos testimonios donde se evidencia la percepcion que tiene cada paciente

respecto a lo antes mencionado:

e Percepcion del paciente sano (familiar del paciente enfermo): “Los médicos, las
enfermeras y todo el personal son muy amables y respetuosos. La atencion vy el
cuidado que le mostraron a mi esposo fueron excelentes. Me mantuvieron informada,
me explicaron todas las etapas de su enfermedad y abordaron adecuadamente mis

inquietudes” (47).
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e Percepcion del paciente terminal: “Se preocupan por mi mas que mis familiares.
Debido a su apoyo todavia estoy vivo, gracias a ellos puedo controlar mi condiciéon”
47).

2.7 Estado del arte

Kennesaw State University (48), en el ailo 2024 llevaron a cabo un estudio de tipo cualitativa
y cuantitativa, donde revelé la importancia de los cuidados paliativos tempranos en la mejora
de la calidad de vida, el manejo de los sintomas y el fortalecimiento de la autonomia del
paciente en personas con cancer en estadio IV. Sin embargo, su implementaciéon suele
retrasarse hasta las fases terminales, lo que limita sus beneficios potenciales, como una
comunicacion mas efectiva sobre el pronéstico y las alternativas de tratamiento. Entre los
principales obstaculos para las derivaciones tempranas para emplear los cuidados paliativos
se encuentran la falta de protocolos estandarizados, la insuficiente formacion de los
profesionales de la salud, los pacientes y sus familias, asi como las deficiencias en el proceso

de derivacion.

Reyes M. (49), en el afio 2023 realizé una investigacion de tipo cualitativo con un enfoque
fenomenolégico, donde demostré que los 11 participantes diagnosticadas con cancer
incorporaron su fe en el proceso de atencion médica, apoyandose en una firme confianza en
Dios, utilizando la oracion personal y el afrontamiento espiritual como guia a lo largo de su
experiencia. Su estudio también menciond que algunos participantes catolicos
experimentaron cierta orientacién espiritual durante el proceso de atencion médica, integrando

su fe al plan de cuidados, mientras otros no tuvieron experiencias significativas.

Boettger C.A. (50) de Walden University, en el afio 2024, en su estudio denominado “Bienestar
espiritual, afrontamiento religioso y comodidad en la comunicacién con los médicos para los
pacientes con cancer’ de tipo cualitativo fenomenologico, evidencié que 66.6% no tuvieron
ninguna conservacion con el equipo de salud sobre su creencias espirituales y consideraban
gue haber tenido una conversacién espiritual iniciado por su médico habria sido beneficioso
para ellos. Boettger expresd la importancia de fortalecer la comprensién de las necesidades
de los pacientes, ya que esto mejora la atencidn al paciente y por ende, aumenta su calidad

de vida.

Gardner, L.A. (51), en su estudio de tipo cualitativo realizado en el 2021, declara que la
resiliencia se reconoce como eje fundamental para gestionar de manera efectiva las grandes
interrupciones en la vida diaria. Ademas, los 9 participantes manifestaron que: “Sus
trayectorias con el cancer son personales y Unicas, por lo cual, ellos destacaron en mantener

una conexidon con su verdadero ser y reconocer sus necesidades individuales fueron
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fundamentales para desarrollar la resiliencia”. Ademas, se menciona que la resiliencia también
abarcé la capacidad de afrontar el miedo y la negatividad que la enfermedad conlleva. En
conclusion, esta poblacién especifica comparti6 que su fe en Dios les ofrecio fuerza y
confianza, siendo la oracién y las experiencias compartidas con otras creyentes fuentes clave

de aliento.

Kassaman, D. et al. (52) de la Universidad de Aga Khan en el Este de Africa, realizaron una
investigacion cualitativa fenomenoldgica en 2022 con 18 participantes sobre el alfabetismo
sanitario en mujeres diagnosticadas con cancer de mama y de cuello uterino. Los autores
definieron el alfabetismo sanitario como la capacidad de las personas para obtener, leer,
comprender y utilizar la informacion relacionada con la salud de manera que puedan tomar

decisiones informadas sobre su bienestar.

Los autores mencionados anteriormente encontraron los siguientes temas: a.) Fe- la mayoria
de las mujeres surgieron que su fe fue una estrategia de afrontamiento para enfrentar la
progresion de su enfermedad; b.) Miedo: las mujeres expresaron su miedo sobre la
manifestacion de los signos y sintomas, el tratamiento y morir; c.) Finanzas: Esta poblacién
especifica comunicaron sobre las dificultades en buscar las maneras de pagar para el
tratamiento, ya que sus seguros médicos no podrian cubrir los costos; d.) Apoyo social:
Mientras ellas enfrentaron la enfermedad, también declararon su agradecimiento por el apoyo
gue recibieron por sus familias, amigos, el equipo sanitario como los enfermeros y otros
pacientes; e.) Efectos secundarios del tratamiento: las mujeres experimentaron alopecia,

infecciones, cambios en la piel y las ufias, fatiga, nausea y vomitos (52).

Oyetunji, A. et al. (53) en el afio 2023 de Kansas City University realizé una investigacion
cualitativa con un enfoque de sintesis narrativo sobre el uso de ketamina para la depresion y
la suicidalidad en pacientes con cancer terminal. Los resultados de la investigacion resaltan
gue el diagndstico de cancer tiene un profundo impacto en los pacientes, desencadenando un
espectro de emociones que van desde la conmocién hasta la desesperacion. Si bien se
esperan fluctuaciones emocionales, la tristeza, el miedo y la ira persistentes pueden indicar
depresién. La relacion entre el cancer y la depresion es bidireccional y compleja, donde cada
condicion influye en el curso de la otra, afectando de manera negativa a la calidad de vida.
Los pacientes con cancer que reciben cuidados paliativos presentan un mayor riesgo de

depresién e ideacién suicida en comparacion a la poblacién general.

Scott Finlayson, C. (54) en el afio 2021, ejecutd una investigacién cualitativa con un enfoque
fenomenoldgico con 12 participantes para obtener una comprension mas profunda de cémo las
mujeres con cancer de ovario recurrente perciben su enfermedad y toman decisiones de

tratamiento basadas en sus experiencias de vida Unicas. Tras el andlisis, se revel6 que las
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participantes enfrentaron varios desafios, dando como conclusion que, aunque ven al cancer como
una enfermedad crénica, mantienen la esperanza que con la evolucion de los tratamientos puedan
controlar su condicién, otro punto importante en relacion a sus desafios emocionales se sienten

incapaces de tomar la decision "correcta", lo que afecta su autoestima y causa frustracion.

Anderson, C.R. (55) de Nebraska Methodist College llevé a cabo un estudio mixto con 15
participantes sobre la calidad del cuidado para pacientes oncolégicos en 2024, explorando las
barreras que obstaculizan el inicio temprano de conversaciones sobre los cuidados al final de
la vida entre profesionales sanitarios y pacientes. Segun la autora, las decisiones sobre dicho
tema son un desafio emocional, puesto que los pacientes experimentaron ansiedad,

depresion y el miedo, pero también, una profunda reflexién espiritual.

Anderson, C.R. (55) resalté la importancia de estas conversaciones anticipadas, puesto que
estas discusiones mejoran significativamente la calidad de los cuidados paliativos,
permitiendo que ellos tomen decisiones mas informadas y evitar tratamientos innecesarios.
Los datos de la investigacion mencionada anteriormente reportaron sobre las dificultades para
iniciar estas conversaciones anticipadas sobre el final de la vida debido a la falta de
informacién y recursos, lo cual, afectaba negativamente en la toma de decisiones y su calidad

de vida.
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Capitulo 1l

3.1 Objetivos

3.1.1 Objetivo General

Analizar la calidad de vida en pacientes oncoldgicos de la Fundacion al Servicio del Enfermo
de Cancer (FASEC) - Hospital Santa Inés en Cuenca durante el periodo 2024-2025.

3.1.2. Objetivos Especificos

e Conocer las percepciones y experiencias de los pacientes oncolégicos sobre su
calidad de vida durante el curso de la enfermedad.

e Describir las disparidades en la calidad de vida entre el estado de salud previo al
diagndstico de cancer y la condicion actual del paciente.

e Identificar las estrategias de afrontamiento adoptadas por los pacientes oncolégicos

enfrentando los desafios asociados con la enfermedad.
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Capitulo IV

4.1 Disefio metodoloégico

4.1.1 Diseflo de estudio

Cualitativo

4.1.2 Tipo de estudio

Fenomenolégico

4.1.3 Area de estudio

El presente estudio se realizé en la Fundacién al Servicio del Enfermo de Cancer (FASEC) -
Hospital Santa Inés; cuya organizacion es sin fines de lucro creada en 1981; la cual ofrece
atencién y ayuda a los enfermos con cancer. Esta ubicada en la Avenida Diez de Agosto,
Cuenca 010204, sector El Vergel, anterior al Instituto del Cancer SOLCA, en la ciudad de

Cuenca, provincia del Azuay.

4.1.4 Poblacién y muestra

En el actual estudio la seleccién de la poblacion participante fue segin muestreo intencional
0 por conveniencia hasta saturar la muestra; esta técnica de muestreo no probabilistica es
muy utilizada en la investigacion cualitativa. Este método consiste en elegir deliberadamente
a los participantes en funcion de las caracteristicas de una poblacion y de los objetivos del
estudio. La poblacion de eleccidn consté de 6 participantes y fueron pacientes que acudieron
a la Fundacion al Servicio de la Enfermedad de Cancer (FASEC). Para precisar la poblacion

se aplico criterios de inclusidn/exclusion respectivamente.

4.2 Criterios de inclusion y exclusion

4.2.1 Criterios de Inclusion

Los participantes fueron considerados conforme a los criterios de inclusion, los cuales son:
e Pacientes en edades comprendidas desde los 18 afios hasta los 90 afios.
e Pacientes con diagnéstico terminal de cancer y otras enfermedades.

e Pacientes sin alteracion del estado de conciencia.

e Pacientes que firmen el consentimiento informado.

4.2.2 Criterios de Exclusion

Se considerd como criterio de exclusion los siguientes:
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e Pacientes bajo sedacion analgésica, bajo sustancias psicotrépicas o efectos de alcohol
y/o paliativo.

4.3 Categorias

e Percepciones de la calidad de vida

e Experiencias relacionadas con la calidad de vida
e Calidad de vida previo al diagnéstico

e (Calidad de vida actual

e Estrategias de afrontamiento

4.4 Métodos, técnicas e instrumentos para la recoleccion de informacion

4.4.1 Método

La metodologia que se empled en este estudio fue cualitativa con enfoque fenomenoldgico.

4.4.2 Técnicas

En el actual estudio por las caracteristicas que presentd, para el trabajo de campo se empled
la técnica de la “entrevista individual semiestructurada”; la cual es una herramienta que nos
permitié recolectar la informacion de manera detallada y contextual manteniendo una
flexibilidad necesaria con el participante y asi explorar a profundidad sus experiencias y
percepciones. Ademas, cabe recalcar que, como apoyo a esta herramienta, fue indispensable
registrarla mediante la grabacion de voz, siendo necesaria mas tarde para transcribir la
informacion al programa informatico “Word”; la cual fue autorizada mediante el consentimiento
informado que firmé él/la participante y posterior a la conclusion de la investigacion, estas
fueron almacenados Unicamente por los autores y bajo custodia, con el fin de mantener el

total anonimato de los participantes.

Se llevaron a cabo multiples lecturas de la informacién recolectada con el objetivo de
identificar similitudes y diferencias entre las respuestas proporcionadas por la muestra. Se
utilizé el software ATLAS.ti, una herramienta que facilité en la importacion de transcripciones,
la generacion de codificacion automatica del hablante y en la transcripcién de datos. Este
programa asistid con la blisqueda de palabras claves, texto o cédigos y la identificacion y

clasificaciéon de un texto segun el tomo que transmite.

Ademas, dispone instrumentos de co-ocurrencia de cédigos que localiza relaciones entre
codigos y presenta una medida que indica la fuerza de las relaciones. EI ATLAS.ti puede
ejecutar una tabla codigo-documento, lo que muestra la frecuencia de codificacion de los

documentos y brinda una serie de estadisticas descriptivas. Asi mismo, para visualizar los
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datos, contribuye con la creacion de graficos como nube de palabras, diagramas de Sankey
0 mapas de arboles (56).

4.4.3 Plan de andlisis

De esta manera el analisis de la informacion recolectada siguio el siguiente curso; primero se
realiz6 una transcripcion y codificacion de las entrevistas para extraer conceptos y categorias
relevantes. Posteriormente, se identificé temas principales y se analizo las relaciones entre
ellos para construir una narrativa coherente sobre como los pacientes perciben y enfrentan su
calidad de vida; todo esto con ayuda del software ATLAS.ti, con licencia educativa otorgada
por la institucién, permitiendo la organizacion sistematica y extraccién de codigos directos de
los datos recolectados. Es asi que, el objetivo final es obtener percepciones y/o conocimientos

valiosos que contribuyan a mejorar la calidad de vida de los pacientes oncolégicos.

4.4.3.1 Definicién de las categorias

e Percepciones de la calidad de vida: La percepcion de calidad de vida es personal
para cada ser humano. Su calidad de vida esta influenciada por muchos factores, como
los ingresos, el trabajo, la vivienda, la educacion, las relaciones y el acceso a servicios
y actividades recreativas. Para las personas que padecen de cancer, se ve afectada
ademas por sintomas fisicos y desafios emocionales, lo que dificulta en mantener o
mejorar su calidad de vida (57).

e Experiencias relacionadas con la calidad de vida: Se refiere a los eventos y
situaciones que una persona vive y que influyen en su percepcién del bienestar
general. Estas experiencias pueden ser tanto positivas como negativas y abarcan
aspectos fisicos, emocionales y sociales; ademas en los pacientes oncolégicos
pueden incluir sintomas como dolor y fatiga, asi como el impacto emocional del
diagndstico y el tratamiento. De esta manera, la calidad de vida se ve influenciada por
la percepcion de apoyo social, la capacidad para realizar actividades cotidianas y el
manejo del estrés asociado a la enfermedad. Estudios han demostrado que las
experiencias positivas, como el apoyo familiar y social, pueden mejorar
significativamente la percepcion de calidad de vida en este grupo (58).

e Calidad de vida previo al diagndstico: La calidad de vida previo al diagndstico en
un paciente oncoldgico se refiere al estado general de bienestar antes de recibir un
diagnéstico de cancer. Esta, puede incluir aspectos como el estado fisico, emocional
y social, asi como la satisfaccion con la vida. Evaluar esta calidad permite establecer
una linea base para medir el impacto del diagnostico y los tratamientos posteriores

sobre el bienestar del paciente (28).
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Calidad de vida actual: Se conceptualiza a la calidad de vida actual desde el enfoque
del paciente oncolégico, a como estos individuos perciben su bienestar en el presente,
considerando los efectos fisicos y emocionales del cancer y su tratamiento. Este
concepto incluye factores como la capacidad funcional, el estado emocional, el dolor
y otros sintomas relacionados con la enfermedad. Diversas investigaciones han
demostrado que la mayoria de los pacientes oncolégicos experimentan una
disminucion en su calidad de vida debido a sintomas persistentes y efectos
secundarios del tratamiento (32).

Estrategias de afrontamiento: Las estrategias de afrontamiento son mecanismos
psicolégicos que las personas utilizan para manejar situaciones estresantes o
adversas. En los pacientes oncoldgicos, estas son técnicas utilizadas para manejar el
estrés y demés dificultades, mismas que estdn asociadas con el diagnéstico y el
tratamiento del cancer como tal. Estas pueden ser centradas en el problema,
centradas en las emociones y en la busqueda del apoyo social; su eleccion y

efectividad influyen significativamente en la calidad de vida del paciente (37).

4.4.3.2 Cuadro de coherencias de las categorias

Tabla 1: Cuadro de coherencias: Categorias y preguntas de investigacion.

Categoria Deductiva Proposiciones agrupadas por tema

Percepciones y | ¢ Cuando comenzé la enfermedad?
experiencias en relacion a | ¢Qué conocimientos previos tenia sobre el tema?

la Calidad de vida. ¢, Como se sintié cuando el médico presentd su diagndstico?

¢ A partir del diagndstico que decisiones tuvo que tomar?
SAl momento de definir el tratamiento, que fue lo mas
impactante para usted?

¢, Cémo cambiaron los planes que tenia a futuro, debido a la

noticia de la enfermedad?

Calidad de vida previo al | Antes de su diagnéstico, ¢como evaluaba su calidad de

diagnostico. vida?

¢ Qué actividades o pasatiempos disfrutaba antes del
diagndstico?
¢ Tenia preocupaciones sobre su salud o bienestar antes del
diagnostico?

¢,Como describiria sus relaciones personales antes del
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diagnostico?
¢Habia algo que ya le preocupaba acerca de su calidad de
vida antes del diagnéstico?

Calidad de vida actual.

¢, Qué cambios significativos ha experimentado en su calidad
de vida desde el diagnostico?

¢,Como ha afectado el diagnéstico a sus actividades diarias
0 pasatiempos?

¢ Ha notado cambios en sus relaciones personales desde el
diagnostico?

¢,Cudles son sus mayores desafios para mantener una
buena calidad de vida actualmente?

¢, Qué aspectos positivos ha encontrado en su vida desde el

diagnostico?

Estrategias
afrontamiento.
e Activas

e Emocionales

de

¢, Qué ha significado la enfermedad para usted?

¢Desde el momento del diagnostico, ha cambiado la
percepcion que tenia de su familia?

¢, Como describe el apoyo que ha recibido por su entorno?
¢,Como define el apoyo que le han otorgado los
profesionales de enfermeria?

¢, Qué otra forma de apoyo encontré en su experiencia?

Fuente: Contrastacion de la revision teérica y la entrevista semiestructurada del estudio.

Elaboracién: Las autoras.
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cancer, como

enfermedad grave y
potencialmente
mortal, no solo afecta
la salud fisica, sino
gue también tiene un
impacto significativo
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emocionales,
sociales, psicoldgicos

y espirituales. Es asi

oncolégicos de la
Fundacién al Servicio
del Enfermo de
Cancer (FASEC) -
Hospital Santa Inés
en Cuenca durante el

periodo 2024-20257?

oncolégicos de la
Fundacién al Servicio
del Enfermo de
Cancer (FASEC) -
Hospital Santa Inés
en Cuenca durante el

periodo 2024-2025.

experiencias de los

pacientes

25
4.4.3.3 Cuadro de coherencias 2
Tabla 2: Cuadros de coherencia: Analisis tematico, objetivos y categorias.
AMBITO TEMATICO | PROBLEMA DE LA PREGUNTA DE OBJETIVO OBJETIVOS CATEGORIAS
INVESTIGACION INVESTIGACION GENERAL ESPECIFICOS
Calidad de vida en|La relaciéon entre el| ¢(Cémo es la calidad | Analizar la calidad de | Conocer las | Percepciones en
pacientes cancery la calidad de | de vida en pacientes [ vida en pacientes | percepciones y | relacion a la calidad

de vida.

Experiencias en

oncolégicos sobre su
i i relaciéon a la calidad
calidad de vida
de vida.
durante el curso de la
enfermedad.
Describir las | Calidad de vida

disparidades en la
calidad de vida entre
el estado de salud
previo al diagndstico
de

condicion actual del

cancer y la

paciente.

previo al diagndstico.

Calidad de vida actual
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gque de esta manera
la calidad de vida de
un paciente
oncolégico tendra un
cambio muy

significativo.

Identificar las
estrategias de
afrontamiento
adoptadas por los
pacientes
oncoldégicos
enfrentando los
desafios asociados

con la enfermedad.

Estrategias activas

Estrategias

emocionales

Fuente: Contrastacion de la revision teérica y el analisis previo el estudio.

Elaboracién: Las autoras.
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4.4.4 Instrumentos

En el presente estudio, se abordé la calidad de vida en pacientes oncolégicos mediante las
percepciones y experiencias de los participantes, para ello se utilizé una entrevista individual
semiestructurada con preguntas sencillas, la cual, nos facilitd la recoleccion de informacion
detallada y profunda mientras nos proporciond cierta consistencia entre entrevistas para el
andlisis comparativo (Ver anexo A). No se utilizé ningln cuestionario validado, ya que el
presente estudio y/o investigacion no fue desarrollado desde los parametros del enfoque de

una investigacion cuantitativa.

4.5 Procedimiento

Como fase inicial, el proyecto de investigacion fue enviado al Comité de Etica de Investigacion
en Seres Humanos (CEISH) de la Universidad de Cuenca, para su posterior aprobacion.
Luego, una vez aprobado el proyecto, las investigadoras establecieron comunicacién con la
Fundacion al Servicio del Enfermo de Cancer (FASEC) - Hospital Santa Inés para comenzar
con la recopilacion de datos mediante una entrevista semiestructurada, la cual se desarrollo
durante los dias hébiles de acuerdo a la disponibilidad de los participantes. La seleccién de
participantes se realiz6 de acuerdo a los criterios de inclusién y de exclusion. Antes de
proceder a esta etapa, se obtuvo el consentimiento informado por parte de los participantes,

ya que la informacion recolectada fue confidencial y netamente para fines investigativos.

La entrevista consté con secciones de preguntas abiertas y se llevé a cabo en un espacio
privado dentro de la institucibn mencionada anteriormente. La duracién de esta entrevista fue
aproximadamente de dos a tres horas, y se registr6 mediante una grabacién de voz.
Posteriormente, se desarrolld la tabulacion de datos mediante el ATLAS.ti, un software
empleado para el andlisis cualitativo. Al final, se elaboro, se presentd y se defendié el informe

de la investigacion en frente de un tribunal dentro de la Universidad de Cuenca.

4.6 Consideraciones bioéticas

4.6.1 Confidencialidad

La presente investigacién fue realizada con una poblacién muy vulnerable. Se extremaron las
medidas para salvaguardar la privacidad y confidencialidad de los sujetos de estudio.
Posterior a la calificaciéon del trabajo de titulacion, las autoras mantienen bajo su custodia la
base de datos codificada, misma que se encuentra almacenada de acuerdo a las normas y
los principios de la bioética del Comité de Etica de Investigacion en Seres Humanos (CEISH)

de la Universidad de Cuenca.
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4.6.2 Balance riesgo/beneficio

Entre los riesgos presentes en este estudio estan las alteraciones emocionales, que pueden
llegar a desencadenarse por el tipo de preguntas relacionadas a las experiencias y/o
percepciones de la calidad de vida experimentada por parte de los participantes. En caso de
gue se presenten estas alteraciones, los autores detendran la entrevista y consideraran
retomar la misma en otro momento. A su vez dicha investigacion proporciond los siguientes

beneficios:

e Beneficios para la sociedad o comunidad: Esta investigacion contribuird a toda la
sociedad y/o comunidad proporcionando informacion detallada y profunda sobre las
experiencias de los pacientes, lo que puede ayudar a los profesionales de la salud, los
formuladores de politicas y las organizaciones de apoyo a entender mejor las
necesidades y desafios especificos de los pacientes oncol6gicos y en base a eso,
mejorar la calidad del cuidado hacia el usuario.

e Beneficios para los participantes: este estudio beneficiard de manera directa a los
pacientes, pues proporcionara un espacio seguro para que expresen sus sentimientos
y experiencias; ademas puede ayudar a mejorar su sentido de pertenencia y
autoestima al sentirse escuchados y valorados, fomentando de esta manera la

creacion de nuevas estrategias para afrontar y mejorar su calidad de vida.

De esta manera, el presente estudio tendrd un riesgo minimo y los beneficios superaran los

riesgos probables.

4.6.3 Proceso de obtencion del consentimiento informado

Primeramente, se proporcion6 informacién completa sobre los objetivos de la investigacion,
los beneficios y riesgos, como se recolectaria la informacion a través de la encuesta y como
material de apoyo se utilizaria la grabacién de voz. Ademas, se aseguré que toda la
informacién sera confidencial y se mantendra en el anonimato, siendo de uso exclusivo para
el estudio con fines netamente investigativos. Si el participante en algin momento decide dejar
de participar, tendra la libertad de hacerlo. Finalmente, después de haber sido informado/a
sobre todos los aspectos de la investigacién y decida de manera libre y voluntaria participar

en el estudio, se solicitd su firma en el consentimiento informado (ver anexo B).

4.6.4 Idoneidad y experticia del equipo de investigacion

El presente proyecto fue dirigido por la Licenciada Ximena Angélica Farez Orrego, Mgt., que
cuenta con experiencia en la Gestion de Cuidados Paliativos. La tutora domina los conceptos
tedricos-practicos de los problemas y/o necesidades de las personas con condiciones

amenazantes para la vida, y posee una comprension sélida en la ejecucion del Proceso de
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Atencion de Enfermeria en la atencidén de personas con procesos neoplasicos, degenerativos
e incapacitantes desde una perspectiva humanistica y enfoque holistico. Ademas,
actualmente es docente de la Unidad de Integracion Curricular | (UIC ), modalidad “Tesis”,
por ende, cuenta con la experticia para dirigir este proyecto puesto que ha participado y es
autora de multiples investigaciones ya realizadas.

Por consiguiente, las investigadoras principales son estudiantes de la Carrera de Enfermeria,
gue han aprobado los niveles de investigacién de acuerdo de la estructura de la malla
curricular (Investigacion Basica, Investigacion Profesional, Bioestadistica e Investigacion
Aplicada) y un semestre de Etica y Valores y Gestion del Cuidado Paliativo; lo cual sugiere
gue el equipo investigativo cuenta con la idoneidad y experticia para llevar a cabo el presente

estudio u investigacion.

4.6.4 Conflictos de interés

Los autores de la investigacion declaran no tener ningan conflicto de interés.
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Capitulo V

5.1 Resultados

5.1.1. Analisis exploratorio

En el presente apartado se presentan los resultados obtenidos del estudio, cuyo propésito fue
analizar como es la calidad de vida en los pacientes oncoldgicos de la Fundacién al Servicio
del Enfermo de Cancer “FASEC”. En primer lugar, se realizé un analisis exploratorio a cada
una de las entrevistas realizadas mediante, empleando un enfoque riguroso permitiendo de
esta manera identificar y profundizar en las categorias deductivas establecidas inicialmente.
Posteriormente, al analizar estas categorias deductivas surgieron nuevas categorias a partir

de éstas enriqueciendo asi la comprension del fendmeno.

Luego, se llevo a cabo la codificacion en funcion a las categorias identificadas, haciendo uso
del programa ATLAS.ti para obtener el top de cddigos con su densidad y enraizamiento
correspondiente, asi como la concurrencia de los mejores cédigos. Siguiendo esta linea, se
elabord una “Red general” (Figura 1) con las principales categorias, la cual refleja de manera
integral las conexiones y relaciones entre las categorias deductivas y las que emergieron a

raiz de estas, dando asi una vision holistica del analisis.

Agregando a lo anterior, como parte de la estrategia metodol6égica, se emplearon “Nube de
palabras” para cada entrevista, con el objetivo de identificar elementos y patrones claves en
la narrativa de cada patrticipante. Estas nubes nos permiten interpretar de manera visual los
términos mas relevantes y recurrentes, complementando de esta manera el analisis

categorial.
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5.1.2. Andlisis de los resultados

Figura 1: Calidad de vida en pacientes oncoldgicos
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Fuente: Encuestas realizadas a los pacientes de la Fundacion al Servicio del Enfermo de
Cancer (FASEC).

Elaboracién: Las autoras.

5.1.3. Entrevista 1: PO01

Figura 2: Entrevista 1 - Nube de Palabras
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calidad o cancer voluntad
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Fuente: Encuestas realizadas a los pacientes de la Fundacién al Servicio del Enfermo de
Cancer (FASEC).

Elaboracién: Las autoras

Interpretacion:

El andlisis realizado a la entrevista del POO1 indica que, las palabras mas frecuentes son:
Dios, gracias, cancer, enfermedad, diagndstico, esposo, familia, vida y apoyo. Estas palabras

reflejan la importancia del soporte espiritual y el apoyo familiar en la experiencia del
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participante al momento de enfrentar su enfermedad; pues este en su narrativa menciona de
manera constante su gratitud hacia Dios y el apoyo recibido por parte de su familia, sugiriendo
de esta manera que estos aspectos han sido cruciales para enfrentar su diagndstico.

Ademas, términos como: cambios, preocupacion, problema, atencion, hospital y FASEC
indican como el participante experimenté un cambio significativo en su vida, pues su
enfermedad le generd preocupacion convirtiéndose en un problema; asi mismo en su narrativa
menciond que fue un gran impacto pasar de tener una buena salud a requerir atencién
hospitalaria. En referencia a los codigos, se obtuvo que los mas importantes dentro del texto
son: apoyo religioso, apoyo familiar, apoyo profesional y cambios fisicos; mismos que hacen
referencia a la gran importancia que tienen las redes de apoyo para el paciente oncoldgico al

momento de afrontar su enfermedad y los cambios fisicos que esta ocasiona.

En resumen, la participante relata su experiencia con el cancer desde su diagnéstico hasta su
tratamiento actual, destacando la importancia de la fe y su familia; puesto que a raiz de su
diagndstico ella ha experimentado como su espiritualidad y el apoyo familiar se ha fortalecido.
Describe cédmo su vida y planes a futuro se vieron afectados a raiz de su enfermedad; sin
embargo, ella expresa su gratitud por la calidad de vida que tiene pese a las dificultades que
enfrenta y recalca su gratitud por el apoyo de su familia, amigos, esposo, asi como de su

comunidad religiosa y de los profesionales de la salud.

Ademas, describe a su enfermedad como un sufrimiento y una prueba por parte de Dios; por
otro lado, destaca el apoyo emocional gue ha recibido por parte de su familia, asi como de las
enfermeras y médicos que la han atendido; aunado a esto, la participante agradecié de
manera especial la ayuda brindada por FASEC pues esta institucién le ha ayudado a

sobrellevar su tratamiento como tal.

Haciendo énfasis en esta Ultima linea, tenemos que en la narrativa de nuestra participante
FASEC ha sido uno de los pilares fundamentales en el curso de su enfermedad pues aqui le
han brindado un cuidado integrado tratando tanto su malestar fisico, emocional y psicolégico,
ayudandole a mantener una calidad de vida satisfactoria durante la Gltima etapa de su vida,
pues el cancer al ser una enfermedad terminal nos lleva a enfrentar de manera inminente la
agonia, muerte y el duelo. Finalmente, en la narrativa, la paciente expresa que admira la
amabilidad y dedicacion de los profesionales de enfermeria, a quienes considera personas

excepcionales por el cuidado recibido por parte de ellos.
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5.1.4 Entrevista 2: P002
Figura 3: Entrevista 2 - Nube de Palabras
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Fuente: Encuestas realizadas a los pacientes de la Fundacion al Servicio del Enfermo de
Cancer (FASEC).

Elaboraciéon: Las autoras

Interpretacion:

Tras analizar la entrevista P002, se determind que las palabras mas frecuentes son: vida,
calidad, enfermedad, apoyo, amigos, Dios y familia, mismas que sugieren qué la calidad de
vida se ha visto condicionada por la enfermedad, sin embargo, el apoyo social, espiritual y
familiar han sido un pilar fundamental al momento de abordar todo lo relacionado a su
enfermedad como tal. Por otro lado, términos como: Cancer, diagnéstico, dolor y Solca indican
gue el participante describe al dolor como el primer sintoma que le llevé a tomar la decisién
de buscar atencion médica y que posterior a esta accién tras un diagndstico minucioso le
indicaron que tenia cancer. En relacién a los cédigos los mas relevantes fueron: calidad de
vida actual, cambios en la salud, cambios fisicos, apoyo familiar, apoyo social y el

fortalecimiento religioso.

La concurrencia de estos codigos, nos indican que el participante relaciona que su calidad de
vida actual estd asociada directamente con los cambios en relacidbn a su salud, donde
destacan de gran manera los cambios fisicos como dolor, pérdida de la movilidad, alopecia,
pérdida de peso, entre otros, pues el participante expresé que verse fisicamente distinto a
como era impactd significativamente en su calidad de vida; por el contrario al enfrentar su
enfermedad como tal, surgieron las redes de apoyo tanto familiar y social, asimismo, el
fortalecimiento religioso fue un concepto clave como estrategia de afrontamiento ante la
enfermedad, pues el participante mencion6 que su fe se encontraba més arraigada que nunca

y que con la bendicion de Dios €l se va a sanar, destacando asi su esperanza de vida.
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En conclusién, el PO02 relata su experiencia con el cancer, destacando qué este tuvo gran
impacto en su calidad de vida diaria surgiendo innumerables cambios tanto fisicos, sociales y
psicologicos, ademéas destaca la importancia de las redes de apoyo como son la familia,
amigos y la religion. Cabe recalcar que el participante a partir de su diagnostico percibe que
el tener cancer es una prueba de Dios y que mantener la fe y aprender de las experiencias
dolorosas son de gran importancia. Finalmente, el participante expresa que su experiencia
dentro de FASEC ha sido muy positiva destacando el apoyo emocional, social y espiritual que
ha recibido tanto por el personal médico como el enfermero; puesto que FASEC al ser un
centro de cuidados paliativos no solo se centra en el manejo de sintomas fisicos, sino también

de los sintomas psicosociales ocasionados por el mismo cancer.

5.1.5. Entrevista 3: PO03
Figura 4: Entrevista 3 - Nube de Palabras
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Fuente: Encuestas realizadas a los pacientes de la Fundacién al Servicio del Enfermo de
Cancer (FASECQ).

Elaboraciéon: Las autoras

Interpretacion:

El analisis realizado a la entrevista de PO03 demuestra que, las palabras mas frecuentes son:
trabajo, mama, cuidado, dolor y construccién. En referencia a los cédigos que se obtuvieron,
los mas relevantes dentro del texto son: cambios en la salud, desplazamiento por motivos de
salud, apoyo familiar y social, comunicacion y atencion del personal de salud. La concurrencia
en los cddigos revela que el participante vincula los cambios en la salud a lo siguiente: antes
de ser diagnosticado con cancer de tiroides, el entrevistado relata sobre su experiencia del

dolor, que comenzo6 en sus extremidades superiores y luego se extendié hasta la garganta.

Esta molestia se intensifico especialmente durante su labor de construccion. Aunque sus

comparieros notaron la incomodidad, ni ellos ni él abordaron el tema, explicando que tenia
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gue soportar el malestar, reconociendo que el trabajo era inevitable y sus ingresos eran
esenciales para cumplir sus obligaciones financieras. Desesperado para aliviar el dolor, buscé
atencion médica, donde el proceso del diagnéstico demord dos meses, realizando examenes
como pruebas de laboratorio y biopsias. El participante relata que, en el momento de recibir
la confirmacién del diagnéstico, mencion6é que la noticia fue un impacto para su mama
mientras €l aceptd la realidad de su situacion que Dios puso en su camino, lo cual, era

enfrentar una enfermedad sin cura.

Al abordar la comunicacion en su testimonio, el participante expresé su insatisfaccion sobre
la comunicacion del médico, particularmente con respecto al proceso del tratamiento, ya que
el médico proporcioné informacion limitada sobre el tema y donde recibirlo. Tras la discusion
del desplazamiento por motivos de salud, el entrevistado informé que su mama aconsejé que
buscara tratamiento en dos instituciones en Cuenca: SOLCA y FASEC. El desplazamiento
desde Guayaquil a Cuenca significaba que no solo dejaria su hogar, sino también, su trabajo.
En cuanto a la atencién del personal de salud, el paciente relaté que FASEC, especificamente,
brindé su apoyo para un control efectivo de su dolor mediante el tratamiento, y también con

los costos asociados con la estadia prolongada.

Adaptarse a esta diferente realidad no significaba que tenia que enfrentar la patologia solo. El
paciente explica que la relacién cordial entre los demas pacientes y el apoyo del equipo de
atencion médica, en particular los enfermeros, brindaron un consuelo y una fortaleza todos
los dias. Expres6 su profunda gratitud al personal de enfermeria, reconociendo su dedicacion
no solo al manejo de los sintomas y la coordinacion de la atencién, sino también a brindar
apoyo emocional esencial que le permitié afrontar la transicion al final de la vida con dignidad,

comodidad y compasion.

Desde la perspectiva del participante sobre el apoyo familiar y social, él enfatizé el inmenso
valor del apoyo de su familia, quienes viajaron grandes distancias para visitarlo, y expreso6 su
agradecimiento a sus colegas, quienes, a pesar de la distancia geografica, mantienen

contacto para estar informado sobre su bienestar.

En suma, la patologia catastréfica, que es el cancer, alter6 la calidad de vida del participante,
desde el proceso largo del diagnéstico hasta el tratamiento actual. A pesar de enfrentar los
desafios del dicho anteriormente, el apoyo de FASEC, su familia y colegas jugé un papel
crucial para ayudarlo a superar estos momentos vulnerables. Con sus propias palabras, el
entrevistado destaca la importancia que la gente debe adoptar habitos saludables para
disminuir el riesgo de padecer cancer y que no desea que nadie enfrente esta enfermedad.
Se debe mencionar que el hospicio le dio el alta al participante, ya que el participante sintié

una fuerte necesidad de volver a la casa en el mes de noviembre. Sin embargo, tras de realizar
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un seguimiento, la institucion determin6é que el paciente requeria su regreso para recibir la

atencion continua por el empeoramiento de los sintomas.

5.1.6 Entrevista 4: P0O04

Figura 5: Entrevista 4 - Nube de Palabras

dinero NOsotros maligno

encontrar tejido gente enfermeras

tratamiento hijos familia o

dientes

VOga amiga Cé n Ce rfa SeC alivio

apoyo biopsia d solca
radioterapia - X e
tomografia fundaclon médico

andemia
p tiempo buscar

Fuente: Encuestas realizadas a los pacientes de la Fundacion al Servicio del Enfermo de
Cancer (FASECQ).

Elaboraciéon: Las autoras

Interpretacion:

Tras la realizacion de la entrevista de P004, las palabras mas recurrentes son las siguientes:
cancer, familia, fundacion, hijos y médico. Los cédigos mas resaltantes en la entrevista son
los siguientes: temor/miedo, comunicacion, bisqueda de alternativas, pérdida de la autonomia
y apoyo social. En su testimonio respecto al temor/miedo, la participante describe que su
experiencia desagradable comenzd6 con la aparicion de una costra pequefia de color roja y
negra en su cuero cabelludo. Con el tiempo, el tamafio de esta costra comenzd a aumentar,
lo cual, gener6 incertidumbre para ella y su familia. Tras recibir atencibn médica, comenzaron
el proceso del diagnoéstico, realizando tomografias, biopsias y otros examenes en SOLCA, lo
cual demor6 dos semanas. En el momento de confirmar el diagnéstico de melanoma de cuero

cabelludo, la paciente y su familia negaron la enfermedad.

Cuando la participante destacé el papel de la comunicacion, expresé su insatisfaccion sobre
la comunicacién del médico, explicando que se sintié abrumada por la franqueza del médico
sobre la patologia y el proceso del tratamiento. Ademas, ella expreso6 su preocupacion por el
método del médico para transmitir la informacién, cuestionando si existian protocolos

especificos para entregar noticias tan sensibles.
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El codigo de la busqueda de alternativas reflejo que la entrevistada dudo el diagnéstico,
llevando a ella y a su familia explorar tratamientos alternativos, especificamente, la medicina
tradicional para curar su enfermedad, sin embargo, enfrentaron situaciones donde también
cuestionaron los métodos de tratamiento de estos médicos que minimizaron la gravedad de
su enfermedad. Aceptaron la realidad de su situacion cuando uno de estos médicos expreso
Su preocupacion por su bienestar, enfatizando la urgencia de proceder con el tratamiento.

En cuanto a la pérdida de la autonomia, la paciente mencioné que la pandemia de COVID-19
retrasO la busqueda del tratamiento y desafortunadamente, es aqui donde la participante
experimentaba un empeoramiento de sintomas como dolor, cefalea, somnolencia y debilidad
en sus extremidades, lo cual, aumenté su riesgo de caidas, resultando en la pérdida algunos
dientes. La progresion de la enfermedad contribuy6 a la fatiga, lo cual se convirti6 en un
desafio para ella, obstaculizando su capacidad de ensefiar clases de yoga y cumplir otras
actividades cotidianas como vestirse y desvestirse, e ir al bafio. Los sentimientos de
inseguridad e insuficiencia surgieron en estos momentos debido a que dependia de su familia

para que le ayudaran con sus actividades.

Los sentimientos de culpabilidad también surgieron ya que ella no solo observé el agotamiento
de ayudarla, sino también reconocié que ellos tenian sus propias responsabilidades para
cumplir. Al abordar el tema del apoyo social, la paciente mencionaba que la familia enfrentaba
desafios econémicos en pagar los cuidados de los profesionales de enfermeria, ya que no
tenian la disponibilidad para cuidar de ella; en relacién a esto, la ayuda, tanto de sus vecinos

y de sus allegados, fue de gran ayuda para cubrir dichos costos.

Por otro lado, la entrevistada describié el alivio de encontrar a FASEC puso un fin a la
desesperada busqueda. Es aqui donde FASEC proporcionaba no solo en mitigar los gastos
del tratamiento, sino también, abarcaron sus necesidades fisicos, emocionales y espirituales,
lo cuales ejecutaron el personal de enfermeria. La entrevistada expresé su gratitud a sus
vecinos con sus contribuciones financieras para el tratamiento actual. Ademas, agradecié
profundamente a la Fundacién Orden del Aquarius, quienes los miembros se consideraban
como amigos antes de esta situaciéon vulnerable, ya que ellos organizaron rifas y bingos desde

Peru para cubrir los costos para su estancia en FASEC.

En relacién a lo antes expuesto, la progresion de esta enfermedad terminal gener6 problemas
en la vida diaria no sélo de la participante, sino también, de su familia. El tiempo de buscar
alternativas y la pandemia retrasé el proceso para recibir los cuidados especializados, lo que
a su vez hizo que su estado de bienestar empeorara. A pesar de la gravedad de su situacion,
su grupo social les brindé apoyo, haciéndoles comprender que no estaban aislados en su

lucha. Ademas, los hospicios como FASEC brindaron una atencion de alta calidad e integral
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gue favorece no solo a la paciente sino también a sus familiares en este momento delicado.
Adicionalmente, se debe mencionar que la participante contemplé si la aceptacion mas
temprana del diagnéstico podria haber impactado positivamente en su salud.

5.1.7 Entrevista 5: PO05

Figura 6: Entrevista 5 - Nube de Palabras
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Fuente: Encuestas realizadas a los pacientes de la Fundacion al Servicio del Enfermo de
Cancer (FASEC).

Elaboraciéon: Las autoras

Interpretacion:

Tras realizar la entrevista de P005, las palabras mas frecuentes son las siguientes: Dios,
esposo, examenes, fe y duro. En cuanto a los cédigos, se observo las mas frecuentes: impacto
en la vida diaria, cambios fisicos, apoyo familiar y social, atencién de personal de salud y
religion. La conexién de estos cogidos evidencié que la participante asocia el impacto en la
vida diaria a lo siguiente: antes de recibir el diagndstico médico, la entrevistada experimentd
sincope, debilidad y caidas de su propia altura, resultando heridas como hematomas. Debido
a estas incidencias recurrentes, la familia tomé la decision de llevarlo al hospital para recibir
atencion médica. La serie de procedimientos como tomografias, imagenes por resonancia

magnética y pruebas de laboratorio revel6 que ella padecia de un tumor cerebral.

La noticia devastadora género incertidumbre sobre el futuro. Surgieron preocupaciones sobre
cémo ella continuara cuidando su familia y como la familia brindara una atencién adecuada
dadas sus responsabilidades existentes. Otra preocupacion era la carga financiera que llevara

el tratamiento y la posible deuda después de su fallecimiento.

En respecto a los cambios fisicos, la participante relato sobre su experiencia de los efectos

secundarios de las radioterapias y las quimioterapias, experimentando una pérdida sustancial
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de peso, alopecia y enfermedades recurrentes. En cuanto a la interrelacion del apoyo familiar
y social, de la atencion de personal de salud y la religién, la entrevistada destaca la
importancia de las redes de apoyo en estos momentos vulnerables; ademas un aspecto
importante fue el apoyo que brindé FASEC. El equipo de enfermeria en esta institucion ayudé
a la entrevistada a sentirse mas comoda expresando su miedos, preocupaciones y

necesidades, lo que a su vez facilité en el proceso de adaptacion a la enfermedad.

Para enfrentar esta situacion critica, ella explicé que Dios proporcionaba un alivio no solo para
ella, sino también, para su familia y sus seres queridos en su comunidad. Ademas, describio

gue la patologia es una oportunidad para fortalecer su fe, lo cual, le motivé en seguir adelante.

En definitiva, la entrevista demuestra el impacto del tumor cerebral en la calidad de vida del
P005, comenzado con sintomas alarmantes que condujo a un diagnéstico que causo ansiedad
sobre el futuro, especialmente en el aspecto de las cargas financieras. El tratamiento en si
resultd desafiante por los efectos secundarios. Sin embargo, la participante encontré alivio y
paz en su conexion espiritual, expresando su gratitud hacia una fuerza superior, reconociendo

su ayuda y proteccion.

5.1.8. Entrevista 6: PO06

Figura 7: Entrevista 6 - Nube de Palabras
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Fuente: Encuestas realizadas a los pacientes de la Fundacién al Servicio del Enfermo de
Cancer (FASEC).
Elaboracion: Las autoras

Interpretacion:

El andlisis realizado a la entrevista del PO06 nos dio como resultado que las palabras mas

frecuentes son: familia, apoyo, vida, Dios, diagnéstico, cancer, enfermedad. Estos términos
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nos indican que el participante tiene como pilar fundamental a su familia, pues su apoyo ha
sido de gran importancia al momento de enfrentar su enfermedad, puesto que su vida dio un
gran cambio a raiz de su diagndstico. Por otro lado, términos como: tratamiento, hospital,
médicos, enfermeras, examenes Yy actividades, sugieren que en el transcurso de la
enfermedad el paciente destaca la relacion médico-paciente y/o enfermero-paciente, pues

este rol es fundamental en el proceso de tratamiento del cancer.

En relacion a los codigos asignados en esta entrevista, los méas sobresalientes fueron: apoyo
familiar, apoyo espiritual, apoyo emocional, progresién de la enfermedad, cambios fisicos,
pérdida de la autonomia y temor/miedo. Dicho lo anterior, la correlacion de los cédigos indica
gue el participante asocia que en el transcurso de su enfermedad el apoyo familiar ha sido un
eje esencial en el afrontamiento de la misma, y este a su vez ha ido de la mano con estrategias
de afrontamiento como son el apoyo espiritual y el apoyo emocional, mismas que se le han

brindado y se han fortalecido tanto en el entorno familiar y el entorno social.

Por otro lado, pero sin desvincularse de lo anterior, se tiene que, la progresion de la
enfermedad ocasiond un antes y un después en la calidad de vida que llevaba el paciente,
pues el cancer al ser una enfermedad terminal produce cambios significativos tanto a nivel
fisico, psicoldgico y emocional; dicho esto, el participante expres6 que lo mas impactante que
el experimentd o afronté fue el perder su autonomia y esto a su vez le generé temor/miedo
Ccomo una respuesta emocional, puesto que él expresoé sentirse impotente de realizar actividad
alguna posterior a su diagnostico, no obstante, aqui se reflejé la importancia de las redes de

apoyo como estrategias de afrontamiento frente a la enfermedad.

Podemos concluir que, en la entrevista realizada al PO06 el participante relata su vivencia con
el cancer de estbmago, mencionando inicialmente malestares fisicos como: cansancio, fatiga
general y presencia de un bulto a nivel del abdomen, mismos que lo llevaron a buscar ayuda
profesional, para que posteriormente le dieran el diagndstico definitivo. Sin embargo, a pesar
de los temores y desafios que enfrento a raiz de su diagnéstico, es importante recalcar que el
participante, destaca indiscutiblemente el apoyo familiar y su fe hacia Dios durante toda la

etapa de su enfermedad, hasta la actualidad.

Ademas, describe como su estado patolégico ha influido de manera directa a su calidad de
vida, cambiando de manera radical sus actividades diarias, relaciones personales y su
perspectiva de la vida, destacando de esta manera la importancia de mantenerse
emocionalmente estable ante cualquier desafio. Por altimo, el paciente al afrontar el cancer,
menciona que el apoyo familiar, social, profesional y espiritual, desde un enfoque mas humano

y digno son la piedra angular para sobrellevar esta enfermedad, ya sea, como una mejora o
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un mantenimiento de la calidad de vida y més aun si éste, est4 cursando la etapa terminal de

su ciclo vital.
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Capitulo VI

6.1 Discusioén

Tras concluir con el andlisis de las entrevistas realizadas a los pacientes oncologicos de la
Fundacion al Servicio del Enfermo de Cancer “FASEC” de la ciudad de Cuenca, se determind
gue los hallazgos de esta investigacién destacan como la calidad de vida de los pacientes
oncolégicos atendidos en la Fundacién al Servicio del Enfermo de Cancer (FASEC) esta
profundamente influenciada por factores espirituales, familiares, sociales y emocionales,

como lo evidencian las categorias emergentes del presente estudio.

A través del andlisis de las categorias propuestas, en nuestra investigacion se identificd que
el soporte espiritual surge como uno de los pilares fundamentales utilizados por parte de los
pacientes al momento de enfrentar el cancer. Dato que coincide con la investigacion de Dos
Santos et al. (59), del afio 2023 donde se argumenta que la religiosidad, la espiritualidad y el
afrontamiento religioso-espiritual son recursos utilizados por los pacientes oncolégicos para
enfrentar la enfermedad y esta ademas puede influir en la preferencia y recepcion del

tratamiento al final de la vida.

Asi mismo, en un estudio realizado en el 2024 por Nagy et al. (60) en Brasil, denominado “El
papel de la espiritualidad y la religion en la mejora de la calidad de vida y los mecanismos de
afrontamiento en pacientes con cancer”, indica que existe una correlacion positiva entre la
espiritualidad y una mejor calidad de vida, pues la espiritualidad “fue vista como una fuente
critica de esperanza y significado para los pacientes, ayudandolos a navegar el camino del

cancer”.

Ademas, otro fundamento clave dentro de la espiritualidad y la religion que experimentan los
pacientes oncoldgicos es su relacién con los cuidados paliativos, pues Nagy et al. (60), en su
estudio argumenta que los cuidados paliativos desempefian un papel elemental en el apoyo
a los pacientes con cancer, y mas adn si estan en su etapa terminal; es aqui donde destaca
gue la espiritualidad es una parte esencial de los cuidados paliativos, pues proporciona a los
pacientes un medio para encontrar «significado, esperanza y paz», en medio de su

enfermedad.

El diagnéstico de cancer terminal afecta profundamente al individuo al momento de enfrentar
la enfermedad, convirtiendo a la negacion en una estrategia de afrontamiento; es asi que,
nuestros datos revelaron que algunos no aceptaron la realidad de su condicion puesto que no
estaban preparados para las alteraciones que conlleva esta patologia. Este dato es

respaldado por los resultados de la investigacion de Rumathuba et al. (61), “Psychosocial
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Distress and the Quality of Life of Cancer Patients in Rural Hospitals in Limpopo Province: A
Qualitative Study,”; donde infiere que la negacion interfiere en el proceso del tratamiento e

interrumpe el proceso para adaptar a estas situaciones criticas.

Si bien es cierto, la calidad de vida en los pacientes oncoldgicos es un tema complejo puesto
gue abarca distintas dimensiones como se ha mencionado a lo largo de nuestra investigacion
como tal. Es asi que otro de los datos relevantes que se encontr6 en la analitica de los
resultados es el apoyo familiar, destacandose como un factor crucial, pues la familia
proporciona soporte emocional y practico pues mitiga los efectos del diagnéstico y el
tratamiento que se presentan por la enfermedad. Asi lo documenta Yang et al. (62) en su
investigacion del 2023, denominada “Relaciones entre la experiencia de los sintomas, el
apoyo familiar, la alfabetizacién en salud y el miedo a la progresién en pacientes con cancer
de pulmén avanzado”, donde indica que el apoyo familiar tuvo una relacion positiva al cursar
el cancer, puesto que esta directamente relacionada a una disminucion del miedo que esta

relacionado a la progresion de la enfermedad como tal.

Siguiendo esta linea, en el afio 2023 Heidary et al. (63), en su estudio “Calidad de vida en
pacientes con cancer de mama: una revisidon sistematica de los estudios cualitativos”,
menciona que el apoyo emocional de las familias fue un factor importante en la calidad de
vida, ademas mencionan que la presencia fisica de los familiares también fue de gran
relevancia en el transcurso de su enfermedad, pues sirvieron de soporte en las tareas diarias,

ayudandoles a sobrellevar de mejor manera el cancer.

Por otro lado, dentro de las “experiencias en relacién a la calidad de vida” que se analizé en
el presente estudio destaca como la enfermedad impacta profundamente en la vida diaria de
cada paciente, pues segun las narrativas analizadas reflejan un cambio significativo en su
percepcion del bienestar, donde la mayoria de los participantes manifiestan la pérdida de

autonomia como uno de los aspectos mas desafiantes.

En contraste a esto, Bovero et al. (64) en su investigacion que se denomina “Pérdida de
autonomia personal y sufrimiento relacionado con la dignidad en pacientes con cancer al final
de su vida” argumenta que la pérdida de autonomia personal fue considerada como un
problema por la mayoria de los pacientes, donde el bienestar funcional, social, emocional y
espiritual fueron los principales predictores de la pérdida de autonomia, reincidiendo en la

preocupacion por parte de los pacientes al final de la vida.

Debido al impacto de esta enfermedad y en relacion a la pérdida de la autonomia, los
participantes de nuestra investigacion mencionaron presentar algunas adversidades, donde

una de las mas relevantes fue, el cambiarse de ropa, lo que requirié pedir la asistencia de sus
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familiares. Este dato es presentado y se alinean con los datos en la investigacion de Meyers
et al. (65) titulado, “Rehabilitation of Individuals With Cancer”, describiendo que el deterioro
en la funcion de las extremidades con el dolor y la fatiga dificulto que el paciente oncol6gico
cumple sus actividades diarias.

Asi mismo, este dato también es replicado en el trabajo de investigacién en 2021, “Plan de
cuidados paliativos de enfermeria en pacientes con tumor cerebral o cancer metastasico en
el cerebro”; Gomez (66) indica que la patologia terminal genera un impacto en la vida de los
pacientes oncolégicos, deteriorando su capacidad en realizar estas actividades con

coordinacion.

También es importante mencionar que es necesario abordar el impacto emocional y
psicologico que los pacientes experimentan en el transcurso de la enfermedad, pues segun
Dinapoli et al. (67) afrontar el cancer es causa de estrés tanto para el paciente como para su
familia y que causa gran impacto en la calidad de vida, es asi que en sus resultados uno de
los datos mas interesantes es que “todos los pacientes con cancer deben recibir apoyo
psicoterapéutico durante toda su historia oncolégica, con el objetivo de aumentar la calidad
de vida y cumplir el tratamiento”. Teniendo en cuenta los datos mencionados, es importante
acotar que en la Fundacién al Servicio del Enfermo de Cancer “FASEC”, donde se realizé
nuestra investigacion los participantes mencionaron contar con el apoyo psicologico de la

institucion, haciendo mas llevadera su enfermedad.

Otro dato importante a recalcar es que, en el analisis de nuestra investigacion se evidencié
gue el dolor presente en los pacientes oncol6gicos, no solo es una afectacion a nivel fisico,
sino que ademas es parte del impacto emocional que afronta la persona al momento de recibir
el diagndstico; es aqui donde los participantes mencionaron que el haber recibido apoyo por
parte de la Fundacién al Servicio del Enfermo de Cancer - FASEC, no so6lo alivié sus dolencias
en el aspecto fisico, sino que también velaron por el bienestar psicol6gico y emocional
mediante diversas intervenciones psicosociales. Dichos resultados, tienen similitud con el
estudio de Warth et al. (68), donde argumenta que, las intervenciones psicosociales son
recomendadas para aliviar el dolor en pacientes que enfrentan una etapa avanzada o terminal

de la enfermedad, desde un enfoque holistico e integral.

Por otro lado, los gastos del tratamiento también estan dentro del impacto emocional, puesto
gue los participantes mencionaron tener gran preocupacion en relacién a este tema, asi lo
expresaron en sus testimonios. Este factor fue reflejado en el estudio cualitativo de Fitch et al.
(69) “Cancer patients’ perspectives on financial burden in a universal healthcare system:
Analysis of qualitative data from participants from 20 provincial cancer centers in Canada”,

donde los entrevistados reportaron que enfrentar desafios econdmicos durante el proceso del
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tratamiento, les generaron cierta angustia emocional. Asi también, Schroder at al. (70) en su
investigacion cualitativo, “Coping mechanisms for financial toxicity: a qualitative study of
cancer patients’ experiences in Germany”; presentaron que la poblacion experimenté dichos

desafios, obligandoles a pedir asistencia para cubrir los costos.

En la presente investigacion, cada participante destaca la importancia del apoyo social siendo
una de las estrategias de afrontamiento. Este dato concuerda con los hallazgos de la
investigacion de Méndez (71), “Estrategias de afrontamiento en pacientes mujeres con
diagnostico de cancer del Hospital Caja Nacional De Salud”, evidencia que las participantes
recurrian principalmente a estrategias de afrontamiento espirituales y al apoyo social percibido
para enfrentar sus enfermedades. Los pacientes que utilizaban estas estrategias de forma
mas eficaz demostraban mejores capacidades generales de afrontamiento. Argumedo et al.
(72) también descubri6 el mismo elemento en su investigacion “Afrontamiento del cancer en
adultos. Revision integradora”, donde los participantes de dicho estudio enfatizaron el
profundo impacto de sus seres queridos para atravesar este periodo de transicion en sus

vidas.

Sin embargo, el apoyo social también puede verse disminuido por distintos factores, siendo
asi uno de los mas relevantes, el desplazamiento geogréfico, puesto que la mayoria de
nuestros entrevistados relataron haberse desplazado de su entorno habitual por el motivo del
tratamiento, y esto a su vez generd que las relaciones sociales en ocasiones se vieran
afectadas. Los resultados observados corroboran con lo planteado en el estudio
fenomenolégico de Chua et al. (73), que se titula “Experiences of People with Cancer from
Rural and Remote Areas of Western Australia Using Supported Accommodation in Perth While
Undergoing Treatment”, es aqui donde la poblacion afirmé sobre las dificultades que conlleva
el desplazarse para recibir atencién oncoldgica, pues este incluia la separacion de sus

familiares y circulo social.

La progresién de la patologia terminal provoca una serie de cambios fisicos en el individuo, lo
cual afecta su bienestar. Los entrevistados resaltaron los efectos de dichos cambios que han
ocurrido antes de recibir el diagnéstico médico y durante el tratamiento actual. Dentro de
nuestra investigacion de la calidad de vida en los pacientes oncoldgicos, se observé que los
cambios en la salud tuvieron un gran impacto en la vida de los entrevistados. La pérdida del
peso, condicionada con la pérdida del apetito, surgié por la progresion de la enfermedad y por
el proceso del tratamiento de cada participante. Dicha informacién recopilada es reflejada en
el estudio de Magalhdes et al. (74), “Ethics, artificial nutrition, and hydration in terminal
patients”, donde la disminucion progresiva de la ingesta oral de alimentos y liquidos fue

observada en los participantes, una condicibn muy comun en la etapa terminal.
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Por otro lado, Kolanowski et al. (75) en su investigacion titulado, “The protein nutritional status
affects hope of patients in the terminal phase of cancer’ sefiala que, durante la gestion del
cuidado paliativo, se manifiesta esta disminucion del tejido adiposo tanto de la masa muscular
esquelética, lo que conduce a una pérdida progresiva e involuntaria de peso.

En las narrativas de los participantes, la fatiga fue un denominador comdn en sus
experiencias. Este dato coincide en la investigacion de Hosokawa et al. (76), denominada
“‘Non-pharmacological interventions for cancer-related fatigue in terminal cancer patients: a
systematic review and meta-analysis”, respalda en su trabajo que la fatiga, es un sintoma
desfavorable, pues dificulta la capacidad normal de funcionamiento de los individuos. La alta
carga fisica ya no es adecuada para los pacientes con cancer en fase terminal debido a su

condicién en declive y a sintomas fisicos como dolor y debilidad en las piernas y los pies.

Asi también argumenta Henson et al. (77) en su estudio, “Palliative Care and the Management
of Common Distressing Symptoms in Advanced Cancer: Pain, Breathlessness, Nausea and
Vomiting, and Fatigue”; revela que los factores como la desnutricion y la disfuncion muscular
contribuyen a la fatiga. Takahashi S. (78) corrobora en su investigacion titulada, “Fatigue and
its management in cancer patients undergoing VEGFR-TKI therapy” que, el estrés emocional
del cancer también provoca fatiga. El miedo y la ansiedad que experimentan los pacientes
con cancer en el momento del diagndstico son otras causas vinculadas de la fatiga. La
ansiedad y la depresion son los trastornos psiquiatricos mas comunes asociados con la fatiga

en los pacientes con cancer.

En el momento de analizar las experiencias de nuestros participantes, la ndusea y/o vomito
fueron sintomas recurrentes en la progresion de la enfermedad. Este dato también coincide
en el estudio de Henson et al. (77), enfatizando gque la ndusea, caracterizada por la sensacion
subjetiva desagradable de querer vomitar o hacer arcadas, y/o el vomito, afecta a los
pacientes oncoldgicos en el progreso de su enfermedad. Las nauseas y vOmitos mal
controlados estan asociados con angustia fisica, cognitiva y psicosocial, y pueden empeorar
el estado de ansiedad del paciente y su familia respecto a la mortalidad por deshidratacion

y/o desnutricion.

Long et al. (79) respalda en su investigacion titulada, “Oncologic Emergencies: Palliative Care
in the Emergency Department Setting”, que la nausea en pacientes que se acercan al final de
la vida es compleja y puede ser dificil de controlar. La médula recibe sefales de la corteza
cerebral, el sistema vestibular del oido interno y varios 6rganos sensoriales y viscerales. Otro
componente clave en la respuesta a la nausea es la zona desencadenante de

quimiorreceptores (CTZ), situada en el cuarto ventriculo. La CTZ libera varios

Erika Soledad Paredes Albarracin - Gladys Janeth Puglla Gualan


https://www.zotero.org/google-docs/?xuBGVc
https://www.zotero.org/google-docs/?ah5UuS
https://www.zotero.org/google-docs/?U6W6FW
https://www.zotero.org/google-docs/?kqCMT6
https://www.zotero.org/google-docs/?1pCknv
https://www.zotero.org/google-docs/?59Td5y

UCUENCA 7

neurotransmisores, como la serotonina, dopamina, histamina y acetilcolina, al centro del

vomito, desencadenando el reflejo de vomito.

En relacion a la categoria de las “percepciones en relacion a la calidad de vida”, en el presente
estudio se evidencio que estas se vieron determinadas por dos factores principales, primero
la percepcion previa al diagnostico y segundo la percepcion post-diagndstico; siendo asi la
primera una percepcién positiva y la segunda una percepcion negativa y con cierto grado de
preocupacion.

En relacién a lo mencionado anteriormente, Heidary et al. (63), en su estudio que tiene por
titulo “Calidad de vida en pacientes con cancer de mama: una revision sistematica de los
estudios cualitativos”, del afio 2023, tiene una vision distinta respecto a la percepcion previa
al diagnéstico, puesto que argumenta que la percepcion del cancer, en este caso de mama,
las pacientes la asociaron con la muerte y el miedo, mientras que la percepcién posterior al

diagndstico fue buena, ya que aceptaron el cancer como una enfermedad crénica y duradera.

El diagnéstico del cancer terminal altera profundamente la vida del individuo. La forma en que
se transmite esta informacion sensible influye significativamente en la respuesta emocional
del paciente, lo que puede aliviar o intensificar su angustia. Algunos participantes del presente
estudio reportaron sobre la comunicacion inefectiva por parte de los médicos durante el
proceso del diagnéstico. Westendorp et al. (80) en su investigacion, “Mind your words:
Oncologists’ communication that potentially harms patients with advanced cancer: A survey
on patient perspectives”; revelaron el mismo resultado, pues los entrevistados identificaron
conductas de comunicacion inadecuadas en el momento de compartir informacion sobre el

diagnéstico, discutiendo el prondstico, en la toma de decisiones y mostrando empatia.

El cancer al ser una de las enfermedades mas comunes que afecta a la humanidad, causa un
gran impacto tanto personal, familiar y social y mas aln si este se encuentra en una etapa
avanzada. Es aqui donde nace la importancia del cuidado paliativo, que tiene como objetivo
proporcionar al paciente oncolégico una calidad de vida agradable en la Gltima etapa de su
vida. Segln Aghaei et al. (81), es su estudio desarrollado en la India en el afio 2020 y que
tiene por titulo “Vinculo emocional: la naturaleza de la relacion en los cuidados paliativos para
pacientes con cancer”, infiere que, al establecer un vinculo emocional en el cuidado fortalece

la comunicacidn entre el personal sanitario y el paciente.

Siguiendo esa misma linea, tenemos que lo expuesto anteriormente esta relacionado con
conceptos como: “estar al lado del paciente, establecer y mantener una relacién de cordialidad
y tener un entendimiento mutuo con el paciente”; tales conceptos también se reflejaron en

nuestra investigacion, pues se evidencio este vinculo emocional, mismo que fue brindado por
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el personal de salud y experimentado por los pacientes en su estancia en la “Fundacion al
Servicio del Enfermo de Cancer - FASEC”.

Otro aspecto importante que debe abordarse es el rol de enfermeria y su relacion con los
cuidados paliativos en los pacientes oncoldgicos, puesto que los enfermeros/as del area de
oncologia, segun Pyke-Grimm et al. (82), desempefian un papel fundamental en el apoyo a
los objetivos de los cuidados paliativos.

Cabe mencionar que, estos cuidados estan intimamente relacionados con la calidad de vida,
pues en la presente investigacion que se realiz6 en FASEC, denominado actualmente como
un “Centro de Cuidados Paliativos”, se pudo evidenciar a través de las narrativas de los
participantes que la relacién enfermero/a - paciente es bastante gratificante, pues el personal
de enfermeria siempre esta a disposicién de las necesidades que requieren los pacientes,
dato que difiere del estudio de Hermosilla et al. (83),del afio 2021, donde infiere que, los
discursos recopilados refirieron una ausencia de cercania entre enfermeria y el paciente,
cuyas principales expresiones eran la falta de comprensién emocional y la insatisfaccion de

necesidades.

Como se puede apreciar, de acuerdo a los aportes de cada uno de los autores, la calidad de
vida en los pacientes oncoldgicos puede generar cambios tanto a nivel fisico, psicoldgico,
social y emocional, donde las redes de apoyo familiar, social y espiritual han sido un pilar
fundamental al momento de afrontar la enfermedad. Las experiencias, percepciones y
estrategias de afrontamiento con respecto al cancer varian considerablemente en relacion a

la persona.

En resumen, la calidad de vida de los pacientes oncolégicos de la “Fundacién al Servicio del
Enfermo de Cancer - FASEC”, segun la narrativa de los participantes se vio afectada
considerablemente a raiz del diagnéstico, sin embargo, el apoyo recibido por parte de su
familia, entorno social y el soporte espiritual tanto en el hogar como en FASEC, los ayudé6 a
sobrellevar su enfermedad, manteniendo de esta manera una calidad de vida satisfactoria

durante su ultima etapa de vida.

Respecto a las implicaciones, cabe mencionar que el presente estudio es un aporte importante
en el area de la salud y en el campo de enfermeria, porque contribuye a identificar las
necesidades individuales de los paciente, pues al comprender las dimensiones fisicas,
psicolégicas, sociales y espirituales que influyen en la calidad de vida de un paciente
oncoldgico, el personal de enfermeria pueden adaptar los cuidados con un enfoque concreto
y holistico, mejorando asi la atencion sanitaria. Por otra parte, este estudio puede aportar al

fortalecimiento de la evidencia en la préctica enfermera, pues nuestro estudio evidencia la
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efectividad de las intervenciones por parte del personal de enfermeria brindada a los pacientes
oncoldégicos.
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Capitulo VI

7.1 Conclusiones

En base al analisis de los testimonios de los seis participantes oncolégicos de la “Fundacién
al Servicio del Enfermo de Céncer - FASEC”, durante el afio 2024-2025 que conforman la
muestra de nuestro estudio, se puede concluir que la calidad de vida de los pacientes
oncoldgicos se interpreta como una experiencia subjetiva, que esta influenciada directamente
en como cada persona le otorga su significado en relacion a su experiencia al coexistir con su

enfermedad.

La calidad de vida se ve condicionada por diversos factores, tales como: factores fisicos,
emocionales, sociales y espirituales, que los pacientes deben percibir y afrontar en el
transcurso de su condicién como tal, sin embargo, las narrativas nos revelan como la calidad
de vida no solo depende de manejar la enfermedad, sino también de como a pesar de las
dificultades que atraviesan, ellos encuentran esa resiliencia para afrontar la enfermedad,
destacando aqui la importancia de recibir un cuidado humanizado, integral, holistico, de tipo

multidisciplinar sustentado las redes de apoyo tanto familiar, social y espiritual.

En cuanto a las percepciones y experiencias de nuestra poblacion sobre su calidad de vida,
sus relatos reflejaron que el cancer tuvo un impacto significativo en las cuatro dimensiones
debido a los cambios drasticos que ocurrieron. Todos los entrevistados percibieron sus vidas
como normales y estables antes de la enfermedad; tras el diagndstico, ellos reconocieron que
las alteraciones que conllevaba en su bienestar disminuirian su calidad de vida. Cada
experiencia presentd sus propios retos caracterizado por desafios fisicos, sociales,

emocionales y espirituales.

Ademas, los hallazgos tras el analisis reflejaron que estas disparidades no son solo fisicas,
sino que también hay un impacto en el &mbito social y emocional; puesto que, la calidad de
vida en el paciente oncoldgico depende de la interaccion de estos tres ejes. Es asi que, en la
narrativa los participantes expresaron que su calidad de vida previa al diagnéstico la percibian
como un estado de salud pleno, sin preocupaciones, todo lo contrario, a su vida actual, ya que
tienen que coexistir con el dolor, limitaciones fisicas, dependencia de cuidadores,

vulnerabilidad social, entre otras.

Para concluir, a pesar de las dificultades que experimentaron cada uno de los participantes,
surgieron estrategias de afrontamiento, mismas que se manifiestan a partir de sus

experiencias individuales y su significado personal de la enfermedad, donde la mas
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mencionada por los usuarios fue “el apoyo o soporte espiritual’, pues el fortalecimiento

espiritual ayudo a cada participante a ser resiliente para preservar su calidad de vida.

7.2 Recomendaciones

Tomando en cuenta los resultados obtenidos en la presente investigacion, se pueden formular

las siguientes recomendaciones:

> Las investigaciones futuras deberian documentar historias de vida de los participantes
puesto que dicha metodologia facilita en la obtencién de los resultados, ya que se
centraria en analizar e interpretar los datos recolectados de un solo participante, en
vez de varios.

> Las investigaciones futuras sobre la calidad de vida en esta poblacién especifica
deberian presentar la evidencia recopilada desde un enfoque subjetivo, no objetivo.
Una perspectiva subjetiva demuestra la variabilidad de las experiencias de los
entrevistados; este punto de vista proporciona conocimientos sobre las emociones, las
creencias y valores, y como los participantes perciben su situacion critica, resultando
en testimonios individuales y Unicos de la calidad de vida. La informacion recogida
también demostrard cdmo los individuos con condiciones similares pueden
experimentar calidades de vidas muy diferentes debido a sus perspectivas personales,
estrategias de afrontamiento o su resiliencia.

> Los futuros estudiantes de la carrera de enfermeria no solo deberian realizar el
externado en hospitales y centros de salud, sino también, deberian desarrollar sus
practicas en hospicios como la Fundacién al Servicio del Enfermo de Cancer (FASEC);
los estudiantes deberian conocer y ejecutar los cuidados holisticos y humanizados que
se proporciona en la transicion del final de la vida, lo cual les ayudaria adquiere
habilidades y destrezas en el cuidado paliativo. De este modo, se deberia ampliar las
horas de la asignatura correspondiente a la gestion de estos cuidados.

> Se debe recalcar que nuestro pais no dispone con una cantidad suficiente de
hospicios. Los resultados obtenidos indicaron que la mayoria de los entrevistados tuvo
gue desplazarse para recibir los cuidados paliativos en la ciudad de Cuenca puesto
gque sus comunidades no ofrecieron dichos cuidados. Se deberia aumentar los
recursos financieros para establecer una politica publica para la implementacion de

hospicios en el resto de provincias de Ecuador.

7.3 Limitaciones

> Es importante sefalar que, dentro de las limitaciones que se encontraron en el

presente estudio, esta el tiempo de recoleccion de datos, puesto que este se amplio
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demasiado debido a la condicion compleja de los pacientes y no coincidian con los
criterios de inclusion que se habia propuesto para la realizacibn de nuestra

investigacion.

> La duracion de la aplicacion de la entrevista semiestructurada, mismas que se
desarrollaron en un promedio de 45 a 50 minutos, debido a que en algunas preguntas
los participantes eran bien puntuales en sus respuestas. Este tiempo, aunque
suficiente para abordar temas principales, limita profundizar mas en temas especificos

y a su vez contribuye a limitar la amplitud de los resultados.

> Otra limitacion importante fue, que en la recoleccién de datos no habia un horario
establecido, pues se coordinaba con el paciente para poder realizar la entrevista, sin
embargo, por la severidad de la condicion amenazante de su vida, en ocasiones no se

pudo ejecutar la misma, ya que el paciente falleci6.

> Al tratarse de una investigacion cualitativa al momento de contrastar y contextualizar
los resultados con estudios previos, se evidencio6 la falta de investigaciones con este
enfoque, asi como una limitacion de estudios a nivel de Latinoamérica y
especificamente en nuestro pais en relacion al tema abordado, por lo cual se decidio

contrastar con estudios a nivel global.
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Anexos

Anexo A: Entrevista semiestructurada

b

UCUENCA

Entrevista Semiestructurada

Cédigo:

Edad: Sexo: Grado de Instruccién:
Tipo de Diagnostico: Tiempo del Diagnéstico:

Fecha de entrevista: Hora de entrevista:

Seccion 1: Percepciones y experiencias de los pacientes oncolégicos.

1. ¢ Cuando comenzé la enfermedad?

2. ¢ Qué conocimientos previos tenia sobre el tema?

3. ¢ Como fue el proceso antes de recibir el diagndstico y posteriormente la confirmacién por
el especialista de que era cancer?

4. ¢ A partir del diagndstico que decisiones tuvo que tomar?

5. ¢ Al momento de definir el tratamiento, que fue lo mas impactante para usted?

6. ¢ Como cambiaron los planes que tenia a futuro, debido a la noticia de la enfermedad?

Seccién 2: Disparidades en la calidad de vida entre el estado de salud previo al
diagnostico de cancer y la condicién actual.

7. Antes de su diagnéstico, ¢,cdmo evaluaba su calidad de vida?

8. ¢ Qué actividades o pasatiempos disfrutaba antes del diagnéstico?

9. ¢ Tenia preocupaciones sobre su salud o bienestar antes del diagnéstico?

10. ¢, Como describiria sus relaciones personales antes del diagnéstico?

11. ¢ Habia algo que ya le preocupaba acerca de su calidad de vida antes del diagndstico?
12. ;Qué cambios significativos ha experimentado en su calidad de vida desde el
diagnéstico?

13. ¢, COmo ha afectado el diagndstico a sus actividades diarias o pasatiempos?

14. ¢ Ha notado cambios en sus relaciones personales desde el diagnéstico?

15. ¢Cudles son sus mayores desafios para mantener una buena calidad de vida
actualmente?

16. ¢ Qué aspectos positivos ha encontrado en su vida desde el diagnéstico?

Seccién 3: Estrategias de afrontamiento adoptadas por los pacientes oncolégicos.

17. ¢ Qué ha significado la enfermedad para usted?

18. ¢ Desde el momento del diagnéstico, ha cambiado la percepcion que tenia de su familia?
19. ¢ Como describe el apoyo que ha recibido por su entorno?

20. ¢, Como define el apoyo que le han otorgado los profesionales de enfermeria?

21. ¢ Qué otra forma de apoyo encontrd en su experiencia?
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Anexo B: Formulario de consentimiento informado

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo de la investigacion: Calidad de vida en pacientes oncolégicos de la Fundacion al
Servicio del Enfermo de Céncer (FASEC) - Hospital Santa Inés, Cuenca 2024-2025

Datos del equipo de investigacion: (puede agregar las filas necesarias, ver instructivo al final)

Nombres completos # de cédula Institucion a la que
pertenece
In\_/es_tlgador Erika So_ledad Paredes 1729315323
Principal (IP) Albarracin : :
. Universidad de Cuenca

Investigador Gladys Janeth Puglla

ey A 1105342669
Principal (IP) Gualan
Centro o establecimiento donde se realizard la | “Fundacion al Servicio del Enfermo de
investigacion. Céancer”

¢De qué se trata este documento?

De la manera mas comedida y respetuosa le invitamos a usted a participar en este estudio
que tiene por titulo “Calidad de vida en pacientes oncolégicos de la Fundacién al Servicio
del Enfermo de Cancer (FASEC) - Hospital Santa Inés, Cuenca 2024-2025", que se
realizara en un periodo de seis meses correspondientemente. En este documento llamado
"consentimiento informado" se explica las razones por las que se realiza el estudio, cual
sera su participacion y si acepta la invitacion. También se explican los posibles riesgos,
beneficios y sus derechos en caso de que usted decida participar. Después de revisar la
informacién en este consentimiento y aclarar todas sus dudas, tendra el conocimiento para
tomar una decision sobre su participacién o no en este estudio. No tenga prisa para
decidir. Si es necesario, lleve a la casa y lea este documento con sus familiares u otras
personas que son de su confianza.

Introduccion

La calidad de vida en pacientes oncoldgicos se refiere a diversos aspectos fisicos,
psicolégicos y sociales que impactan la experiencia global del individuo afectado por la
enfermedad. Los tratamientos oncoldgicos, a menudo agresivos, pueden dar lugar a
efectos secundarios significativos que afectan la funcionalidad fisica, la salud mental y la
interaccion social de los pacientes. Es importante considerar como estas variables influyen
en la calidad de vida y como se pueden mitigar o gestionar para mejorar la experiencia
del paciente durante su trayectoria oncoldgica. Es de vital importancia evaluar la calidad
de vida en pacientes oncoldgicos, ya que, al conocer el impacto de la enfermedad y el
tratamiento en la calidad de vida, los profesionales de la salud podemos adaptar y
personalizar los planes de tratamiento para minimizar los efectos secundarios
perjudiciales y maximizar el bienestar general del paciente. Usted ha sido escogido para
realizar la presente investigaciéon debido a que forma parte de los pacientes de la
Fundacion al Servicio del Enfermo de Céncer.

Objetivo del estudio

Mediante el presente estudio se tiene como objetivo analizar la calidad de vida en
pacientes oncolégicos de la Fundacién al Servicio del Enfermo de Céancer (FASEC) -
Hospital Santa Inés en Cuenca durante el periodo 2024-2025.

Descripcion de los procedimientos

El proceso a seguir para la recoleccién de los datos es la aplicacion de una entrevista
semiestructurada para el analisis de la calidad de vida en pacientes de la Fundacion al
Servicio del Enfermo de Céancer (FASEC) - Hospital Santa Inés, a través de un estudio
cualitativo - fenomenoldgico. Todos los datos se manejardn con absoluta reserva, no se
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¢De qué se trata este documento?

publicard ningldn dato personal que pueda identificar al participante al que pertenece la
entrevista realizada, manteniendo de esta manera total confidencialidad.

Riesgos y beneficios

La presente investigacion se basa en la aplicacion de una entrevista semiestructurada a
cada participante, la misma que sera tratada con absoluta confidencialidad por parte de
las investigadoras. Entre los riesgos presentes en este estudio estan las alteraciones
emocionales, que pueden llegar a desencadenarse por el tipo de preguntas relacionadas
a las experiencias y/o percepciones de la calidad de vida experimentada por parte de los
participantes. En caso de que se presenten estas alteraciones, los autores detendran la
entrevista y consideraran retomar la misma en otro momento.

A su vez dicha investigacion proporcionara: Beneficios para la sociedad o comunidad:
esta investigacion contribuird a toda la sociedad y/o comunidad proporcionando
informacion detallada y profunda sobre las experiencias de los pacientes, lo que puede
ayudar a los profesionales de la salud, los formuladores de politicas y las organizaciones
de apoyo a entender mejor las necesidades y desafios especificos de los pacientes
oncoldgicos y en base a eso, mejorar la calidad del cuidado hacia el usuario. Beneficios
para los participantes: este estudio beneficiara de manera directa a los pacientes, pues
proporcionara un espacio seguro para que expresen sus sentimientos y experiencias;
ademas puede ayudar a mejorar su sentido de pertenencia y autoestima al sentirse
escuchados y valorados, fomentando de esta manera la creacion de nuevas estrategias
para afrontar y mejorar su calidad de vida. De esta manera, el presente estudio tendra un
riesgo minimo y los beneficios superaran los riesgos probables.

Otras opciones si no participa en el estudio

Recuerde que si usted decide participar en la investigacion toda la informacion
proporcionada seré de estricta confidencialidad, anénima y de acceso solo por parte de
las investigadoras, por tales motivos, ningun dato obtenido sera publicado en ningun sitio
digital. Por lo contrario, si usted no desea participar, se encuentra en todo su derecho de
no hacerlo y en este instante podria abandonar el presente estudio si asi usted lo
considera necesario.

Derechos de los participantes

Usted tiene derecho a:

1) Recibir la informacién del estudio de forma clara;

2) Tener la oportunidad de aclarar todas sus dudas;

3) Tener el tiempo que sea necesario para decidir si quiere o no participar del estudio;

4) Ser libre de negarse a participar en el estudio, y esto no traera ningun problema para
usted;

5) Ser libre para renunciar y retirarse del estudio en cualquier momento;

6) El respeto de su anonimato (confidencialidad);

7) Que se respete su intimidad (privacidad);

8) Recibir una copia de este documento, firmado y rubricado en cada pagina por usted
y el investigador;

9) Tener libertad para no responder preguntas que le molesten;

10) Estar libre de retirar su consentimiento para utilizar o mantener el material biol6gico
gue se haya obtenido de usted, si procede;

11) Usted no recibira ningln pago ni tendra que pagar absolutamente nada por
participar en este estudio.

Informacioén de contacto

Si usted tiene alguna pregunta sobre el estudio por favor llame al siguiente teléfono
0961800372 que pertenece a Erika Soledad Paredes Albarracin o0 envie un correo
electronico a esoledad.paredes@ucuenca.edu.ec; si no logra contactarse puede también
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llamar al al siguiente teléfono 0968220868 que pertenece a Gladys Janeth Puglla Gualan
0 envie un correo electrénico a gjaneth.puglla@ucuenca.edu.ec.

Consentimiento informado

Comprendo mi participacion en este estudio. Me han explicado los riesgos y beneficios de
participar en un lenguaje claro y sencillo. Todas mis preguntas fueron contestadas. Me
permitieron contar con tiempo suficiente para tomar la decision de participar y me entregaron
una copia de este formulario de consentimiento informado. Acepto voluntariamente participar
en esta investigacion.

Nombres completos del/a participante Firma del/a participante Fecha
Nombres completos del testigo (si aplica) Firma del testigo Fecha
Nombres completos del/a investigador/a Firma del/a investigador/a Fecha

Si usted tiene preguntas sobre este formulario puede contactar al Dr. Ismael Morocho
Malla, Presidente del Comité de Etica de Investigacion en Seres Humanos de la
Universidad de Cuenca, al siguiente correo electronico:
ismael.morocho@ucuenca.edu.ec
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Anexo C: Carta de interés

UCUENCA

COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION
EN SERES HUMANOS

=y
AA.

_Carta de interés institucional para estudios observacionales, estudios de intervencion y
ensayos clinicos en seres humanos

A QUIEN PUEDA INTERESAR

Por medio de la presente manifiesto que el proyecto titulado: CALIDAD DE VIDA EN
PACIENTES ONCOLOGICOS EN LA FUNDACION AL SERVICIO DEL ENFERMO
DE CANCER (FASEC) — HOSPITAL SANTA INES, CUENCA 2024 — 2025, es de interés
institucional por los resultados que se pueden generar de este proyecto para la FUNDACION AL
SERVICIO DEL ENFERMO DE CANCER (FASEC) - HOSPITAL SANTA INES, tomando
en cuenta que este estudio no solo beneficiard directamente a los pacientes oncolégicos
atendidos por la FUNDACION AL SERVICIO DEL ENFERMO DE CANCER (FASEC) -
HOSPITAL SANTA INES, sino que también puede tener un impacto positivo en el
desarrollo institucional, la prestacion de servicios y la colaboracién con otras entidades en
el campo de la atencién oncolégica.

lnformo también que la participacion de la FUNDACION AL SERVICIO DEL ENFERMO
DE CANCER (FASEC) - HOSPITAL SANTA INES es libre y volutaria: y, que en caso de
solicitar datos anonimizados o seudonimizados la F UNDACION AL SERVICIO DEL
ENFERMO DE CANCER (FASEC) - HOSPITAL SANTA INES cuenta con la capacidad de
entregar los datos de manera anonimizada o seudonimizada segin lo establecido en la Ley
Organica De Proteccion De Datos Personales.

Ademas, los investigadores han manifestado que cuentan con los insumos necesarios para la
ejecucion del proyecto de Investigacion. Por tanto, la FUNDACION AL SERVICIO DEL
ENFERMO DE CANCER (FASEC) - HOSPITAL SANTA INES no contempla algin tipo de
financiamiento para el desarrollo de este estudio.

Se aclara que este documento no constituye la autorizacion, ni la aprobacion del proyecto, o del
uso de insumos o recursos humanos de la institucion. Ademas, se informa que una vez que la
investigacion sea aprobada por un Comité de Etica de Investigacion en Seres Humanos autorizado
por el Ministerio de Salud Puablica, el Investigador principal podra solicitar los datos de los sujetos
de estudio o datos de salud anonimizados o sendonimizado, debiendo adjuntar el protocolo de
investigacion aprobado y la carta de aprobacion emitida por el CEISH.

En caso de que el investigador requiera de talento humano o insumos de un establecimiento
publico sanitario para la ejecucion de un proyecto de investigacion, debe suscribir un convenio
segtin como lo determine establecimiento publico sanitario, en base a lo establecido en el Acuerdo
Ministerial No. 00011 -2020, “Reglamento de suscripcion y ejecuciéon de convenios del MSP”,
publicado en Registro oficial — Edicion especial No. 590 de 20 de mayo de 2020. Cabe sefialar
que el proyecto de investigacion previo a la suscricion del convenio debera contar con la
aprobacion de un CEISH aprobado por MSP.

Cuenca, 26 de abril del 2024

Sefilde |
M }(mfc 15 5% .

Dra. Soﬁa Venegas #9905 qun dun
Presidenta de FASEC — Hospital Santa ln&s

Direccién: Av. €l Paraiso s/n. junto al Hospital Vicente Corral Moscoso. Telf: 593-7-4051000 Ext.: 3165
Web: www.ceish.ucuenca edu.ec

Correo: ceish@ucuenca.edu.ec
Cuenca - Ecuador
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