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INTRODUCCION

Este trabajo fue implementado por estudiantes de la Facultad de Enfermeria,
siendo este un requisifo cumricular de la carrera Licenciatura de Enfermeria,
enmarcado en el cuarto ciclo, primer madulo.

La seleccién del tema, centra sus bases en dos pilares fundamentales que son;
por un lado el desconocimiento por nuestra parte de los culdados paliativos
comg disciplina, por otro lado el hecho de habernos encontrado durante el
transcurso de nugstra carrera con usuarnics que requerian estos cuidados, pero
gqua no se enconiraban en un servicio especifico acorde a sus necesidades,
sino que se encuentran dispersos por servicios generales de medicina yio
cirugis,

Por otro lade pensamos que of domicilio es el mejor lugar para transcurmir esta
otapa de la vida, tanfo para el usuario como para la familia, ya que es un
ambients conacido, donde mantiene su papet social v familiar, dispone de su
tiempo ¥ lo distribuye como desea y mantiene su intimidad; a su vez para fa
familia 95 un ambiante conocido y dominade y facilita el proceso de duelo por el
acompariamiento del enfermo durante todo su proceso ademds de participar
activamente en sus cuigados.

Poar tal razén nuestro cbjetive fue cenocer los cuidados que, ante la situacién
de tener un integrante de la familiz gravemente enfermo, imparte la familia a
a5a persena £n el domigilio.

Para tal fin realizamos una investigacion cuanfitaiva, descrptiva, de corte
transversal.

Instrumentamaes una entravista, no estructurada, dirigida a los familiares de los
usuarios oncologicos en Cuidados Paliatives, con atencidn domiciliaria,
atendidos por la Unidad de Cuidados Paliativos del Instituto Nacional del
Céncer, en el periodo comprendido entre el 6 y el 19 de noviembre de 2006.



Area temética:
Salud familiar.

Tituloa;
Participacidn de la famifia en los Cuidados Paliativos en el domicilio.

Problema;

$Qué cuidados realiza la familia a los usuarios con patologia oncolégica en
olapa terminal atendidos por la Unidad de Cuidados Paliativos del Tnstituto
Nacional del Céancer, en ol periodo comprendido enfre el & ¥y el 19 de
noviembre de 20067

ObJative General;

Canocer los cuitados que imparte la familia a los usuarios con patolegla
oncolégica en etapa terminal atendidos por Ia Unidad  de Cuidados Paliativos
del Instituto Nacional del Cancer del Ministerio de Salud Pablica.

Objetivos especificos:
* Caracterizar a los usuarios, con atencidén domicifiaria y tratamiento
ambulatorio,
» Describir los cuidados que imparte Ia familia.



Justificacién de [a eleccion de tema

MNuestro interés por investigar el tema surgid a parlir de una ponencia que se
realizd en las B° Jornadas de Enfermeria sobre cuidados paliativos, dentro del
X¥XHl Cengreso Nacional de Medicina Interna, en el afio 2004; donde se
considero concomitantemente la vivencia de la familia de los mismes,
dejandenos entrever, la carencia de un sistema de abordaje al usuario
oncologice en etapa terminal v su familia que contemple todos los aspectas
relacionados con los cuidados y las necesidades propias de una etapa sin
retroceso, donde los cuidados deben estar crientados a mejorar la calidad de
vida.

Las interrogantes que instantaneamente surgieron fuercn las de gcdmo se
prepara la familia? yfo ;Cémo afronta los cuidados?, porque Sstas son cosas
para las que nunca se esta preparado.

El hacho de que existan pocos antecedentes de investigacion acerca de este
tema incidid junto con nuestro interés de inveskigar y cenocer, an la elecclén del
tema. '

Otro de Ips motives por fos cuales decidimos abordar este tema fueron las
cifras de céncer del Uruguay, destacandese que en comparacidh a nivel
murwdial, el Uruguay se sitda, tanto para hembres como para mujeres dentro de
los primeros veinticinco lugares, en refacién a la mortalidad por céncer,
desgiosandose el lugar nimero trece para hombres y el veintiung para mujeres.
Se destaca en estas cifras que para el sexo masculing Uruguay o5 ¢ primer
pals de América en situarse en la tabla, y en el caso del sexo famenino

Uruguay ocupa el quinto lugar en mortalidad de América.

A nivel nacional los tumores malignos alcanzan el segundo lugar de mortatidad,
con més de un veirticuatro por ciento de fas defunciones. {datos do la Divisitn
estadistica del Ministerio de salud Piblica, 2005).

Cada persona con cdncer en etapa terminal representa a nuastro entender una
situacién particular, tanto perscnal como familiar, }a cual debe recibir los
cuidados que el caso requiera, esto habla de un pensamiento hollstico del
usuaro y su enfomno, en nuestro case nos abocamos al soporte del mismo: su
familia

Muchas veces al ver situaciones como Jas gque planteamos, damcs por
descartado el manejo de fa situacion familiar, y vemos dnicamente a la persona



en gtapa terminal. Su familia es ta que debe adecuar todo el rof yfo aprender a
tratar con e} familiar enfermo y aplicar tode tipo de estrategias para su
abordaje.

En las enfermedades en elapa terminal, los objetivos tanto de la atencién del
equipo de salud come de la familia son tendientes & mejorar la calidad de vida
de los pacientes.

Generalimente, incluso durante nuestra formacidn académica, nos preparamos
para realizar acciones en pro de la recupegracion del paciente ¥ no tanto asi
para acompanar y colaborar con el paciente en su proceso hacia una muerts
digna.

Cuidados Paliativos es un tema que nos interesa por su repercusion en los
pacientes y sus familfas. Es de las dlfimas acciones que podemos reatizar por
los mismos porque se aplican ante una situacién avanzada, terminai de una
enfaermedad incurable y progresiva; cuya respuests al tratamiento especifico es
limitada. La aparicién de sintomas asociado &l impacto emocional de esta
situacidn sobre el enfermo y su familia son problemas diarios a ios que se
deben enfrentar.



MARCO REFERENCIAL

Unl Cuidados Pailati el instifuto N al del Cancer:

La Unidad de Cuidados Pafiativos del Instituto MNacional del Céncer,
comienza sus actividades en al aflo 2003, previamente funciono bajo la
anterior direccion del Institute, pasando por un perlodo de receso
retomando sus actividades con la actual direccién.

Actualmente consla con tres médicos y una psicloga, no contando con
personal de enfermeria,

Et flujograma de usuarios, comienza en poficlinica donde han sido derivados
por su Oncdlogo tratante, asi coma también de ofras instituciones plblicas,
del Hospital de clinicas e incusive de) Instituto Nacional del Céncer. de ahl
son incluides en la Unidad de Cuidados paliativos, donde, segin la
categorizacién que realiza €] personal son derivados al domicilic yfo
amhbulatorios, donde éstos Ultimos son atendidos en policlinica.

La informaci6n brindada es individual teniendo en cuenta el grado de
dependencia del usuario, dependiendo dal nivel de

cemprension de la familia para la agimila¢ién de dicha informacitn sabiendo
que el requisito del servicio para [a asistencia en domicilio es que se cuente
con una familia contingnte, capaz de comprender y realizar los cuidados
necesanos.

Las modalidades de atencién de la unidad son: domicilio, ambulstorio e
internscion en el Instituto Nacional del Cancer.

Las visitas a domicilio de realizan los dias martes y jueves, se destaca que
el servicio no cuenta con transporte propio depengiende éste del Instituto
Naciona! del Cancer. |

Una vez incluido el usuario al programa se confecciona una historia clinica
que consta de: anamnasls, fratamiento, fecha de ingreso, fecha de
fallecimiento, evelucién clinica y tratamiento propuesto.

Los registros que se manejan son: Ja Historia Clinica propfamente dicha, de
la cual se deja una copia en domigilio, asl ¢como también la evolucion
clinica, las cuales scn paralelas a los registros de la unidad, uno da los



objetivos del doble registro es facilitar la informacion a offos servicios de
asistencia como emergencias miviles.

De ias caracteristicas del ratamiento se destaca que la administracion de
medicamentos es en su mayoria via sub cutdnea y via oral, donde en
ambos casos, la medicacién la maneja yio administra los familiares.
También se destaca que ¢ 99% de los usuarios van con morfina como
analgésico de eleccidn primana sequida por el ramadol, se utiliza como
antiemético el primperam y como medicacién complementaria la
dexometasona.

En domicilio se destaca que hay usuzrios con oxigenoterapia y ostomlas.
Los datos que nos offecieron en cuanto a incidencta de cancer evidencian el
primer iugar el cancer de pulmdn, seguido por cancer de mama, [iréstata ¥
colon.



MARCO TEORICO

Cuidados Paliativos

Los cuidados paliativos son un tipo especial de cuidados disefisdos para
proporcionar blenestar o confort y soporte a los pacientes y sus farilias en tas
fases finales de una enfermedad terminal.

Su objetive es lograr que los usuarios transcurran fa ultma fase de su
enfermedad libres de dolor, con los sintomas bajo control, en su casa o en un
lugar lo mas parecide posible, rodeado de la gente que les quiere.

"Los cuidados paliativos ni aceleran ni detienen el proceso de morir, no
prolengan fa vida y tampoco aceleran Is muerte, solamente intentan estar
presentes y aporiar los conecimientos especializades durante fa fase terminal,
en un entorna que incluye el hogar, la familia y los amigos™."!

“En 1987 Sanz Orliz, definit los criterios de una situacién terminal, {os cuales
fueran modificados, obteniéndose los siguientes: _

1. Criterio diagndstico: Diagndstico probado (histolagico) de malignidad.

2. Criterio pronostico: Dabe ser posible predecir, en cierto modo, el
momento de ia muerte. La expeciativa de vida, por si sola, no define la
situacidn terminal.

3. Criterio terapéutico: El enfermo ha recibido la terapia estandar,
cenocida para su necplasia, asl es que puede toleraria o ests indicada
¥ a pesar de ello la enfermedad es progresiva”,

3e planiea para esta asistencia, un modalo integral, el cual enfoca ! entomeo
en al que se desenvuelve el usuario junto a su familia y sus refaciones sociales,
para la cual se desarrolfa una estructura de atencién domiciliaria especifica.
Atendiendo a dicho modelo es que se desarrolla la atencién domiciliaria en
cuidados paliativos, con la familia como recurso natural y conocide por el
usuario, realizado por profesionales con formacién especifica que conforman
equipos multidisciplinarios, los cuales Eenen condicionas técnicas ¥ Trecursos
especiales para afrontar fa asistencia en domiciio.

! Cenleno Cortes, Carlus. “Introducelén a la Medicina Paliativa™, Junta de Castilla, Ledn, Conscjcria de
Sanidad y Bienesiar Social. $998. Espatia.
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Si el usuario estd rodeado de sus afectos y recibe la asistencla técnica y
necesaria no se alsla do su entomno social, familiar, afectivo e individual, es lo
que complementa una atencién hollstica.

Dicha asistencia presenta ventajas y desvenigjas tanto para el usuaro, la
familia y el sistema de salud. La ventajas de [a intemacion en domicilio para el
usuaric son la continuidad de su papel social y familiar, lo cual hace que
dispenga de su tiempo v lo distribuya como lo dasee, manteniendo su intimidad
y las actividades ocupaciensles que se e permita desarrolfar; y para la famitia
@s un ambiente conocido y dominado, donde presenta mayor facilidad de
movimiento, asi como también e tiempoe necesario para realizar los cuidados
sin prisa ¥ en ¢l momento més conveniente para el usuaro, fogrando ia
satisfaccién por la participacion en los cuidados, facifitando e} pmcesn' de dugic
por el acompafamiento del enfermo dursnte fodo su proceso y logrando
disminuir el dusto patoldgico.

Las ventajas para el sistema sanitario, son la dismi_nucldn del ndmero de
ingreso, con una disminucién del numero de estancias hospitalarias, en
consecuencia un ahorTo en recursos para e sistema sanitario,

Dentro de la atencldn domiciliaria en cuidados paliativos, fa familia se
desemperia en 2 funcionss, una propia de la misma, como brindar apoyo y
contencitn y olra circunstancial en la cual ademéas se debe adaptar el rol de
cuidador para asl satisfacer las necesidades fisicas y emocionales del familiar
enfermo.

Una de las bases en las que se sustentan los Cuidados paliativos, es en el
contrel de sintomas que pueden ser miltiples, de intensidad variable y de
diverso origen.

Para abordar los cuidados clasificaremos los mismos segun el abordgje de los
sintomas fisicos que describe la autora Eulalia Lopez Imedic en su libro
“Enfermeria en Cuidados Paliatives”.

La misma agrupa los diferentes signos y sintomas de acuerdo al sistema
afectado y su repercusién a nivel general en el usuario,

El orden dado =l abordaje de los signos y sintomas seré determinado per la
incidencia de los mismos en los usuarios seguin dicha autora,
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SISTEMA NERVIOSO CENTRAL:

Dentro de este sistema encontramos como uno de los sintomas mas frecuentes
del enfermo con patelogia oncologica la presencia de dolor, encentrandose en
lodas las fases de la enfermedad, pero con mayor frecuencia en etapas
intermedias y avanzadas.

Generalmente las medidas que se aplican para aliviar el dokor se subdividen
en: Medidas Ambiontales gue consisten en favorecer el descanso y la
relajacién, participacién familiar y actividades de distraccion; y Medidas
Fisicas las cuales consisten en: administracién de medicacién adaptadas a las
necesidades del paciente, estimulacién cutdnea a través de masajes,
movilizaciones activas o pasivas, aplicacién de calor o frlo en fa zona, y
utilizacién de terapias alternativas.

SISTEMA DIGESTIVO NUTRICIONAL.:

Los signos y sfntomas digestives producen una disminucién importante en |a
validad de vida de los paclentes oncoldgicos.

Entre astos encontramos Alteracicnes de la Cavidad Bucal como nduseas,
vomitos, diarrea y estreflimiento.

Para estos signos y sintomas se plantean como cuidados generales mantener
ta cavidad oral humidificada y limpia, aumentar ingesta de llquidos frios, dieta
Wanda o llquida, realizaclén de enjuagues bucales y administracién de
medicacién prescripta.

Otres sintomas importantes que alteran el estado general y tratamiento del
usuario son 1a presencla de nauseas y vomitos.

Oitra alteracién impertante incomoda tanto fisica como psicoldgicamente,
ademés de alterar el metabolismo de la medicacién es la presencia de diarresa,
para fa cual los cuidados generales van dirigidos @ conservar la integridad de
la piel, si son deposiciones muy frecuentes no utilizar jabén para la higiene,
dieta astringente, aumentar ingesta de liquidos para disminuir el riesgo de
deshidratacién y administrar medicacidn indicada.

En caso contraric que se presente astrefiimiento el cual produce sintomas
secundarios severos y variables los culdados generales son tendientes a
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aumentar ingesta de liquidos y fibras, fomentar fa realizacién de ejercicio flsico
moderado de ser posible, masajes abdominales.

SISTEMA RESPIRATORIO:

Los signes y sintomas del sistema respiratorio ttenen gran relevancia en
pacientes oncoldgicos; por la prevalencia de los mismos y por ser sintomas que
suelen asociarse a ansiedad importante.

Administrar tratamiantg farmnacolagico, acompafiar al paciente, posicionar a 45°
y realizacitin de ejercicios respiratorios, asi como también la realizacién de
oxigenoterapia en ¢aso de indicacion méadica como cuidadoes generales para &
fratamiento.

Dantro da les sintomas respiratorios més frecuentes en estos usuarios
encontramos la disnea gue es la sensacion subjetiva de dificultad respirataria.
Los culdados generales para la misma son: transmitir frangulilidad para
disminuir la ansiedad, administrar tratamiento farmaeniégico, acompariar at
paciente, administrar Oxlgene, posicionar al usuario 45°, realizar elorcicics
respiratorios.

Otro de los sintemas frecuantes es la tos para la cual debemos tener en
cuerta sl la misma es productiva o no. Dentro de los cuidades generales de las
mismas ienemos: poslcionar a 45°, favorecer la expectoracidn , mantener
hidratacidn, evitar factores inritantas, reatizacion de fisioterapia raspiratoria,
administrar medicacidn st esta indicada.

Segun requerimiento del usuarfo estd indicada la oxigenacién que es la
administracion de OxIgeno a una concentracién mayer que la atmosiérica; @1
objetivo es suministrar en forma adecuada el Oxigene a la sangre y disminuir gt
esfuerzo respiratorio y del misculo cardiaco. El fransporte de OxIgeno a los
teiidos depende de factores como el Gasto Cardlacao, la tensidén de Oxigeno en
sangre arterial, concentracién adecuada de Hemoglobina, ¥ necesidades
metabdlicas. Los cuidados generales necesarios frente a fa oxigenoterapia son:
manejo apropiado de los dispositives, humidificacion del OxIgeno, posicionar al
usyario a 45°,
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SISTEMA TEGUMENTARID:

Es importante la valoracién de los signos y sintormas del sistema tagumentario
porque el mismo representa la primera barrera de defensa del organismo, ya
que cualquier lesién afecta severamente la calidad de vida del enfermo
ocasichando dolor y malestar .

En esta caso desarollaremos una de tas complicacicnes mas frecusntes:
ulceras por presion. La cual s provocada por una presion ininterrumpida.
Para dicha complicacién como medida de cuidado es importante un correcto
tendido de cama (sin arrugas), higiene frecuente, secado minuciosa con
especial atencidn en pliegues, utilizacién de ropa adecuada, masajes para
aumentar estimular la circulacion, cambios posturales pariddicos, cambics de
Zonas de apoyo, mantengr alineacidn corparal comecta, estimular movifizacion
de ser posible.

SISTEMA NEFROURINARIOQ:

Los signos ¥ sintomas del sistema nefrourinario son frecuentes, graves y
reparcuten en la calidad de vida del paciente en etapa terminal.

Dentro de los mismos encontramos incontinencia urinaria la cual es una
pérdida involuntaria de oring cuyos cuidados generales son conservar
integridad de la piel manteniendo al paciente Iimpio y seco, realizacion de
higiene perineal, mantener ropa de cama limpia ¥ seca, sondaje vesical de sar
necesario, entre otros. Olra alteracion frecuente para en estos usLamos es fa
retenclén urinazia la cual es definida coma la necesidad constants de orinar con
imposibilidad para hacerlo. Habitualmente se presenta con dolor abdominal @
infranquilidad. Los cuidados generales propuestos son el tratamienio de causas
reversibles como sondaje vesical o lavado de la misma silo tiene y control de la
existencia de globo vesical; en caso de reguerirlo se colocard sanda vesical la
cual implica clertos cuidados tales como mantenar permeabifidad, adecuada
posicidn anti reflujo, correcta fijacitn, hermeticidad ¥ vaciamiento de bolsa
colectora segdn requerimiento.
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SIGNOS Y SINTOMAS SISTEMICOS:

Son alteraciones que afectan el estado general del paciente, que se criginan en
uno o mas sistemas y que repercuten en la catidad da vida dei mismo. Entre
eslas encontramos la caguexia que es una alteracion grave del estado de
nutricién gue se fraduce en una marcada perdida de peso y representa una de
las principales causas de mortalidad en pacientes con patologla oncolégica; y
la anorexia que asociada a la caquexia, consiste en la sensacién de estar
saciado antes o despuds de la ingesta de pequefias canfidades de alimentos.
Los principales cuidados generales son alimentacidn fraccionada en poca
cantidad, frecuente y con colaclones, higiene bucal, alivio del dolor antes de la
ingesta de alimentos, administrar medicacién indicada { en casa de anorexia),
vigilar aparicion de reacciones adversas medicamentosas.

OSTOMIAS: ,

Constituyen una importante medida paliativa tendiente a mejorar |a calidad de
vida del paciente.

Consiste en la derivacion quirisgica de una viscera hueca o conducto

para que aflore en la piel.

Se clasifican en tres tipos:

1. Eliminacién ( salida del contenido fecal o usinario). En esta clase de
ostomia los cuidados generales son: lavado del estoma con gasas
himedas, lavado de piel circundante con jabdn neutro, secado por
contacto, vaciado de bolsa colectora seglin necesidades o costumbres,
colocacién de dispositivos adecuados al tamafio del estoma, obsenvar
caracteristicas del estoma y de la eliminacién.

2. Nutricién [ via para permitir la alimentacién).

Los usuarios de asta senvicio con atencion domiciliaria y ambulatoria no
presentan ostomias da nutricién.

3. Oxigenacion. { via para aliviar la obstruccion y faverecer la ventilaciin).
Los cuidados generales son: lavada del estoma con gasas himedas,
secado por contacte, observar caracteristicas det estoma, cambio de
canula y aspiracion de secreciones.
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ADMINISTRACION DE MEDICACION:
El tratamiento en domicilio de estos usuarlos lleva a que la familia también
deba administrar medicacion. Las vias que se utilizan en domicilio y para las
cuales se fes brinda informacion acerca del manejo y cuidados a ia familia son:
+ Viaoral/ Sub - Lingual via de administracion de 1* eleccién debldo
a la sencillez, bajo costo y comodidad para el paciente
Cuidados Generales:
- Administracion de medicacidn comrecta.
"~ Vigilar aparicién de vémitos y diarrea,
© Administrar dosis correcta en el horario comecto.
- Vigilar interaccidn con olros medicamentos y/o alimentos,

+ Sub - Cutdanea: via altemativa de eleccidn por ser mas ripida fa
absorcidn del medicamento que en la via oral y S/
Culdados Generales: -
- Cuidados de fa piel.
= Valorar ¥ rotar zonas de puncién.
- Administracién de medicacién comecta,
- Administrar dosis comecta en el horario correcto,
- Vigilar interaccidon con ofros medicamentos y/o alimentos.

Para dar un fratamiento paliativo y cuidados adecuados a los enfermas
tarminales sin perder de vista que la persona no s un ente aisltada y la
enfaermedad terminal afecta también al entoma famifiar que interacciona con el -
propic enfermo, una vaforacién integral requisre también determinar su
situacién socio familiar, econdmica y la de su entorno.

Para esto Jas enfermeras tienen un papel fundamental en esta drea paliativa,
ya que ¢l mayor grado de bienestar del usuario se logra en gran medida con
tos cuidadas integrales propios del quehacer del equipo de enfermeria.

Las (itimas tendencias an enfermeria van encaminadas a lograr Ja mayor
autenomla posible del individuo ¥ & censervar su dignidad hasta 1z muerte.
Las enfermeras deben guiar y orientar &l manejo de la situacidn global de!
usuario asesorando a la familia sobre técnicas y manejo de los diferentes
dispositivos que pueda reguerir.
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El hecho de compartir con el usuario su proceso hasta la muerte, paso a paso,
crea unos lazos de unién basicos y un clima de confianza adecuado para llevar
a cabo toda la elaboracion y ejecucidn de los cuidadoes.

Las enfermeras tenemos una labor da coordinacion, de nexs con a! resto de
miembros del equipo de safud y con los diversos servicios de asistencia que se
ofrecen at usuario.
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Familia:
"Desde &l modelp sistémico la famitia es conceptualizada como un sistema
interaccional insertado en un contexto interdependiente. La famila posee una
estructura organizativa compuesta por subsistemas, entre los que existen unos
limites mas o menos claras y una jerarquia que rigen la vida familiar y el reparto
de roles y funciones. Tanto la estructura organizativa de la familia, como los
procesos interaccionales gque tienen lugar en ella, son en gran medida
determinados por los sisternas de creencias, valores y mitos que posee y qus
han ido desarcllandose a través de las generaciones y construyendo una
historia, en un medio cultural dado” '
Cuando una enfermedad grave aparece en un miembra de Ia familia, ef impacto
que produce va a provocar una sesie de cambios en la vida familiar que pueden
desajustar su funclonamiento.
"A nivel emocional los miembros de la familia sufren, se signten impotentes,
confusos, culpables y ambivalentes; experimentan todos los sentimientos v se
activan ante una perdida da la salud, Ja amenaza de la muerte™.
Estos sentimientos asoclados al proceso de duelo, son normales, la cuestion es
como se maneja la familia con eilos, el impacto de dichas situaciones, va a
depender en parte fambién del ciclo vital familiar, et cual se define como,
sucesivas etapas, durante las cuales sus miembros experimentan cambios y
adoptan comportamientos que son previsibles por atenerse a nommas
conductuales v sociales preestablecidas.
“La organizacién Mundiat de Iz Salud define un modelo dividido en seis etapas,
se inicia con la formacion en el momento del matrimonio y caracteriza las
sucesivas etapas en funcion de fenémenos de incremento. El modeio define
bign los limites de ias fases, con lo que facilita la clasificacion de la familia
dasde el punto de vista clinico y demogréfico”.
"Estas etapas son:

4. Formacidn

2. Extensitn

3. Extensitn completa

'De 1a Revilla, Luis. “Conceptos & instrumentos de la alencidn familiar”, Ediciones Doyma S.A. 1994,
Barcelopa. Espaila,
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4. Confraccion

5. Contraccién completa

6. Disolucion
Ease de formacion:
Cuando un hombre y una mujer acuerdan vivir juntos cada uno aporta
necesidadas y espesanzas a este acuerdo, forman un nuevo grupo primario
que establece cambios en sus relaciones anferiores. En esta fase tiene lugar el
ajuste matrimonial.
Fase de extension:
El nacimiento del primer hijo, supene un cambio sustanciat en la pargja. La
madre ctupard gran parte de su tempo en atender al hijo y poslergard
proyectos personales y variard sus relaciones con amigos e incluso con la
pareja.
El padre deberd también cambiar sus habitos, con el fin de participar més
activamante de las tareas domésticas v en el cuidado del nifio.

Fase de contraccién:

Los hijos emprenden su prepio camino al abandonar el hogar.
La aprobacion o no de la conducta de los hijos, la imposibilidad de influir en
eilos producen cambios en fas relaciones familiares capaces de generar gstrés.

Fasa final de la contraccion y disotucicn:

La eotapa de nido vacle cenfra sus problemas en dos niveles: el primero
comesponde a fa adaptacicn de la pareja a esta nueva situaclén, que vuelve a
estar scla como en sus comienzos pero sin los estimulos de 13 primera atapa y
con un progresivo oscurecimiente de las expectalivas Ruturss. El otro estd
relacionado c¢on fos problemas inherentes a la adaplacién a la etapa
tronol6gica™.

'De ta Revilla, Luis. “Conceptos e instrutmentos de 1 atencién famifiac®. Ediciones Doyma 5.4, 1994,
Bareelona, Fspafia
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Atencidn a la Familia

La familia es sin duda, el apoyo fundamental del enfermo por lo que hay que
prestare una atencion importante, para que luego pueda trasladar unos buenos
cuidados a su familiar, ya que son ellos, los més cercanos, quienes mejor
pueden disminuir el sufrimienta de su familiar,

Una comunicacion clara y sencilla s la basa de la terapéutica por lo que es
Importante aprender y desamoliar métodos que faciliten una buena relacion
con el enfermo y su familia y nos aproximen m&s a su realidad. Comunicacion
que permlia respuestas, de forma que sepan que se ha comprendido bien sus
problemas y que se va a hacer todo lo posible por ayudares.
"El apoyo a la familia debe hacerse desde el primer momento, déndoles
infoomacidén de cémo mans|gr al enfermo y adiestréndolos en 'técnicas
concretas. Por otra parte, la preocupacion sincera, la delicadeza y una buena
comunicacién no verbal, tiene un efecte pakative muy importante para los
pacientes y sus seres quenidos ya que cada sinlofna nuevo o gua no se
controte, ee vivido por ja familla come el principio del fin, ¥ como un
agravamiento de |la enfermedad”, !

€l apoyo a [a familia y amistades empezara igual que con el enfermo desde la
revetacién del diagndstico, uno de los momentos de mayor estrés que debe
soportar. La informacién facilita a fos famitiares el apoyo al paciente, refuerza
su participacidn en los planes da tratamienta y les prepara ante la evolucidn del
padecimiento.

En ia fase terminal es cada vez mas sentida la necesidad de reparar las
relaciones, de poder explicarse y perdonarse, algunas personas |0 hacen
directamente, otras a través de formas slmbdlices: poder despedirse, ver al
paciente por ultima vez, poder dar ¢l (ltimo abrazo, agradecerte ¢ manifestarle
el (imo "te quiero” .

La muerte se acepta a nivel conciente o racional, como un hecho natural pero
se avidencia en lo personal como una accidente arbitrario e injusto, para e gque
nuhca estamos preparados. En cualquier case queda claro que |la manera de

'De ta Revilla, Luls. “Conceplos e instrumentos de la stencitn familiar™. Ediciones Doyma 5.4, 1994,
Barcelona Ecpaia



entander la muerte y, por tanto, de comportarse ante elia es muy distinta para
cada persona. Las circunstancias persanales y el contexto familiar en el gue &
sujeto se encuentra inmerso, ejercen una influencia clara sobre sus pardicuUlares
actitudes ante la muerte como pracesa natural y st involucra & una persona
cercana es siempre una experiencia amarga. £l duelo es el conjunto de
reacciones de tipo fisico, emocional y social que se producen por la pardida de
una persona proxima que pueden oscilar desde un sentimignto transitcrio, de
tristaza hasta una desclacién completa, que en los cases mas graves pude
durar afios e incluso toda la vida. Cuanto mds afecte esa pérdida a la vida
diaria del sujeto y cuanto mas rapida sea la muerte, mucho mayor serd el
impacto emocional.

La familia tiens que hacer frente a los problemas colidianos, sacar fuerzas para
responder a las necesidades del dia a dia, mostrarse capaz para cambiar o
desempeitar nuevos roles y asumir otras funciones; tomar decisiones sobre
aspectos concretos de la enfermedad, hospita!izacit-}n, tratamientos, etc. Es
bastante frecuente que los miembros de la familia vean afectadas sus
actividades profesionates, laborales y creativas, dependiendo de la refacién
afectiva y emocionat que tengan con ¢l paciente.

Por otra parte, ios allegados tienen que ir pansando en el futuro, en como
deberan resolver los problemas econémices, la educacion de los hijos, Ia
soledad, etc.; situacidn ésta que se ve dificultada por la carga emocicnal y el
sufrimiente reprimido, que obligan a rechazar toda discusion o planear
soluciones sobre el futuro.

La comunicacidn intra familiar se ve bloqueada, se producen pecies de sifencio
para no analizar o discutir sobre la enfermedad y sus consecuencias. Existen
familias que acentian las barreras para proteger al pacgiente terminal del
entorno, intentande ocultar la realidad. La comunicacién alterada se agrava
cuarxdo la familia decide ocultar af paciente la verdad, lo que obliga a mentir y a
mantener una vigllancia permanente para que no se filtre al enferme cualguier
noticia que 1o aferte ¥ 1o acerque a conocer su situacion real.

Con bastante frecuencia algin componente de la familia deberd consullar ai
medico por sintomas respiratorios, digestives, insomnio, efe, tedos gllos
exprasion de la angustia a la que estd sometido.
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Mo todas las familias reacoienaran asl: existen muchos casos que superan las
crisis, ponen en marcha los recursos necesarios, modifican sus estilos de vida
y son capaces de reanudar sus actividades diaras”. !

Para [a atencién en domicilic de los usuarios con Cuidados Patiativos
enfermeria cumple un ol fundamental ya gue es esta profesién la que
desarrolla la funcion propia de cuidar y educar, asi como ef de planificar y
gjecutar acclones para ayudar a los usuarios ¥ su familia a alcanzar una mejor
calidad de vida. Dentro del plan de cuidados de enfermeria, el fin bésico es el
alivio y bienestar del usvario, por eso es fundamental contar con la opinidn del
mismo e integrarlo junto con su familia en la planificacién de los cuidados.

! e Ia Revilla, Euis. "Conceptas e instrumentos de la atencidn familiar™. Ediciones Doyma S.A.
1994.13arcelona. Bspaila.
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DISENO METODOLOGICO

Tipo da Estudio:
» El estudio a realizar fue descriptive y de corte transversal.

Poblacidn de astudlo: Usuarics con patologia oncolégica, & los que se les
brinda Atencidn Domiciliaria que se encuentran incluidos en el programa de la
Unidad de Cuidados Paliativos del Institute Nacienal del Cancer dei Ministero
de Salud Publica.

Procesamlento de datos:

En primera instancia s& determinara el nivel de cuidados para cada uno de los
sintomas que presente el usuario. |

Para aguellas calegorias que presentan solo un sintoma serd el nivel de
cuidados de éste, al que determine e nivel de cuidados de la variable
operativa.

En caso de que se presente mas de un sintoma simulténeamente el nivel de
cuidados estara determinado por un puntaje gue corresponde al ndmere de
acciones que realiza o cuidador en relacidn a todas las acciones posibles para
todos los sintormas que cada usuaric presente.

Una vez definido & nivel de cuidados para cada grupo de sintomas podremos
determinar el total de nivel de cuidados para el usuario, donde el mismo estara
dado por |a mayor cantidad de respuestas en un mismo nivel.

Esta misma metodologia usaremos para determinar €l nivel de cuidades total
para teda la peblacion.
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Variables:

Edad (usuario):
Variable cuantitativa continua.

Definicién concaptual:
Tiempe transcurrido desde el nacimiento hasta la actualidad.

Definicidén operacional:
Nomero de afios cumplidos al memento de la entrevista,

Categorias:

< 50 afigs.

51 - 80 afos,
&1 -70 afios.
71 —80 afos,
= 80 afins.

Sexo (dsuario):
Variabfe cualitativa nominal.

Definiciéh conceptual;
Condicién bioldgica y orgénica que diferencia al hombre de ka mujer.

Definicién operacional:
Caracteres sexuales secundarios.

Categorias:
» Masculino.
« Femenino.

Rol famlliar del usuario con respecto al culdador:
Varfable cualitativa nominal.

finicién tual;
Papel que desempesia el usuario dentro de su famitia.

finicién acional:
Papel que desempefia el usuario dentro de su famifia.
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Categorias:
* Padre
= Madre
= Conyuge
= Hijo/a
= Hermano/a
= {fros

Tiempo de svolucién de la enfermedad:
Variable cuantitaliva continua.

Definicién conceptual:
Tiempo transcurrido desde el diagnéstco de la enfermedad hasta la actualidad.

Definicion operacional:
Tiempo en afios transcurrido desde el diagndstico de la enfermedad hasta e

momento de {a entrevista.
Categorlas:

<a1afo.

1-2 aftos.

3-5anfos.

> § afios.

Localizaclén del tumor:

Variable cualilativa nominat.

Defmicién conceptual:

Ubicacién dentro del aparate digestivo donde se desarrolla un crecimienta
oxcesive de células malignas que tienden a invadir los tejidos.

Dafinicién operacipnal;
Sitie dentro del organismo donde asta alojado elflos tumor.
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Categorlas:
Sistema Nervioso.

Sistema Cardic vascular.
Sisterna Respiratorio.
Sistema Digestivo.

Sistema Tegumantario.
Sistema Nefro Urinario.
Sistema Reproductor.
Sistema Mdsculo esquelético.

Tiempo de ingreso a la unidad de cuidados paliativos:

Varabie cualitativa nominat,

Definicidn_gonceptual:

Tiempo &n meses de ingreso del usvario a fa unidad de cuidados paliativos.
(a determinar segln retevamiento de datos)

LCefinicidn operacional:
Tiempo en meses desde ¢l ingreso a Ia unidad a !a fecha.

Categorias:
< 1 mes.

2 — 3 mesos.
4 — £ mesas.
= 7 meses.

Cuidados que realiza la familia.

Vanable cualitativa nominal.

Definicin congeptual:

Acciones que realiza la familia, tendientes a mejorar y/o mantener el bienestar
del integrante familiar con patclogia oncolégica.

Definicion operacional;
Acciones que realiza la familia, tendientes a mejorar yfo mantener ef bienestar
del integrante familiar con patologla oncoldgica.
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Variables:
4 Cudados ants la presencia de dolor.

Cuidados respiratorias
Cuidados digesiivos,
Caquexia y anorexia
Cuitados anfe ostomnlas

Conssrvacién de 2 piaj
Cuidados on la eliminacion urinaria

o K OB &

PR

Adninistracion de medicacidn

Categorlas:

No cuida

Nivel de cuidados minimo
Nivel de cuidados medio
Nivel de cuidados zlto
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Cuidados anle Iz preseicia da dotor:

Variable cuatitativa nomina).

Definicién coneeptual:

Medidas amblentales y/o fisicas que realiza la familia tendientes a mitigar |a
sensacién de dolor yfo el factor causal.

Definici eracional:
Medidas que aplica la familia para aliviar la sensacion de dolor.

Categorlas;
-~ Favoracer el descansg y Ia relajacion.

- Promaocién de actividades ds distraccion.
~ Administracién de medicacion al usuario,
- Estimulacién cutdnea.

- Aplicacién de calor o frio,

- Movilizaciones activas o pasivas.

- Terapias altemativas.

Medicidn de variable: se determinara el nivel segdn puntaje total.
No cuida: 0

Nivel de cuidzdes minimo: -2

Nivel de cuidados medio: 3-4

Nivel de culdados alto: 5-7

Cuidados respiratorios:

Variable cualilativa nominal,

Definicién conceptual:

Acciones cuyo fin se enfoca a mantenar un adecuado funcionamiento
respiratorio.

Definicién oper. nak;

Medidas realizadas por el familiar tendientes a mantener un adecuado
funcionamiento resplratorio.
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Calegorias:

Cuidados arife dishea:
- Transmiir tranquilidad para disminuir la ansiedad.
- Administrar tratamiento farmacolégico.
- Acompafiar al pacients,
- Administrar Oxigeno.
- Posicionar.
- Ejercicios respiratorios.

No cuida: 0

Nivel de cuidados minimo: 1-2

Nivel de cuidados madio: 3-5

Nivel de cuidades afto. &

Culdados en ia los ¥ secreciones:
- Posiclona a 456°.
- Favorece la expectoracion.
- Aumenta ingesta de liquidos.
- Evita factores irritantes.
- Administra medicacion si esta indicada.
No cuida: O
Nivel da cuidades minimo: 1-2
Nivel de cuidados medio: 3-4
Nivel de cuidados alto: 6
Cuidados anle axigenacion;

- Manejo aproplado de los dispositivos.
- Humidificacion del OxIgenc.
- Posicicnar al paciente.
Mo cuida: 0
Nivel de cuidados minimo: 1
Nivel de cuidados medio: 2
Nivel de cuidados alio: 3
Medicidn de variable: se determinara el nivel saglin puntaje total.
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-Si liene porderado solo un sintoma, seré éste el puntaje total de la variable.

-8i tiene ponderado disnea y tos { secreclones, el puntaje total de la variable
sefa;

No cuida: 0 — 1 acciones.

Nivel de cuidados minimo: 2 — 4 acciones.

Nivel de cuidados medio: & — 9 accionas

Nivel da cuidados affo: 10 — 11 acciones.

-Si tiene ponderado disnea y oxigenoterapia, el puntaje total de la variable
sera:

No cuida: 0— 1 accién.

Nivel de cuidados minimo: 2 — 3 acciones.

Nivel de cuidados medin: 4 - 7 acciones.

Nivel de cuidados alto: 8 — 9 acciones.

-Si tiene ponderado tos y oxigencteraplia, el puntaje total da la variable sera:
No cuida: 0— 1 accidn.

Nivel de cuidados minimo: 2 - 3 acciones.

Nivel de cuidados medio: 4 -~ 6 acciones.

Nivel de cuidados alto: 7 — 8 acciones.

-Si tiene ponderado disnea, oxigenoterapiay tos ! sacreclones.
o cuida: 0 — 2 actiones.

Nivel de culdados minimo: 3 — 5 accicnes,

Nivel de cuidados medio: 6 — 11 acciones.

Nivel de cuidados alto: 12 — 14 acciones.

Nota: el puntaje total de la variable cuidados respiratorios, se determinara de
acuerdo a las categorias penderadas.
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Cuidsdos digestios:

Variable cualitativa nominal.
Definicién conceplual;

Acciones cuyo fin se enfeca a mantener un adecuado funcionamiento digestivo.

Definicidn operacional;
Madidas realizadas por &t farniliar tendientes a mantener un adecuado
funcionamiento digestivo.

Categorlas:

Cuidadog anie naliseas:
- Brinda dieta blanda y fraccionada con comidas frias y sin aromas

fuertes.
- Ayuda a mantener una postura adecuada.
- Administra el tratamiento farmacolgico indicado.

No cuida: 0

Nivel da cuidados minimo: 1
Nivel de cuidados medio: 2
Nivel de cuidados alto: 3

Cul ahte vomitos:
- Realiza cuidado de fa cavidad oral.
- Brinda dieta blanda y fraccionada con comidas frias y sin aromas
fuertes.
- Ayuda a mantener una postura adecuada.
- Administra &1 tratamiento fam€macolégico indicado

No cuida: O

Nivel de cuidados minimo: 1-2
Nivel de cuidados medio: 3
Nive} de cuidados alto: 4
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Cuidados anla digmes:
- Brinda dieta astringente.
- Aumenta ingesta de liquidos.
- Cuidados de la integridad de ta piel,
- Administra medicacion indicada.
No cuida: D
Nivel de cuidades minimo; 1-2
Nivel de cuidados medio: 3
Nivel de cuidsdos alto: 4

Cuidados ante estrefiimiento
- Aumenta ingesta de liquidoes y de alimentos rices en fibras.
. Colabora en la realizacién de éjercicio flsico moderado de ser posible.
« Realiza y/o colabora con masajes abdominales. |

No cuida: 0 _

Nivel de cuidados minimo: 1

Nivel da cuidados medio: 2

Nivel de cuidados atto: 3

Medicidn de variable: se deferminara el nivel segun puntaje total.

-5i tiene ponderado sofo un sintoma, sera éste el puniaje fotal de la variable.

-Si tiene ponderade nauseas y vomitos el puntaje total de |a variable sera:;

No cuida: 0 - 1 accidn.

Nivel de cuidados minimo: 2 — 3 acciones.
Nivei de cuidados medio: 4 — 5 acciones.
Nived de cuidados alto: 6 — 7 acciones,

=5i tiene ponderado nauseas y diammea & puntaje total de la variable sera:
No cuida: 0 — 1 accién,

Nivel de cuidados minimo: 2 — 3 acclones.

Nivel de cuidados medio: 4 — 5 acciones.

Nivel de cuidados alto: 6 — B acciones.
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-8i tlena ponderado nauseas y estrafimiento ef puntaje total de ia varable
serd:

~ No cuida: ¢ - 1 accion.

Nivel de cuidados minimo: 2 — 3 acclones.

Nivel de cuidados medio: 4 — 5 acciones.

Nivel de culdados alto: 6 - 7 accionos,

~Si tlene ponderado vomitos y diarrea el puntaje total do Ia variable sera:
No culda: 0 — 1 accién

Nivel de cuidados minimo: 2 — 4 acciones.

Nivel de cuidados medio: 5 - & acciones.

Nivel de cuidados alto; 7 — 8§ acciones.

-5i fiene ponderado vémitos y estrefilmlenta. el puntaje total de la variable
sergd;

Mo cutida; @ — 1 acciones

Nivel de cuidados minimg: 2 - 3 acciones

Nivel de cuidados medic: 4 — 5 acciones.

Nivel de cuidados aito: 6 — 7 acciones.

-5t tiene ponderado nauseas, vémitos y estrafilmiento el puntaje total de la
variable ser4:

No cuida: 0 — 1 acciones.

Nivel de cuidados minimo: 2 — 3 aeciones.

Nivel dg cuidados medio: 4 — 7 acciones.

Mivel de cuidados alto: 8 - 10 acciones.

-3i tiene ponderado nauseas, vomitos y dlarrsa el puntsje total de |a variable
SEra:

No cuida: 0 - 1 acciones.

Nivel de cuidados minimo: 2 -- § acgiones.

Nivel de cuidados medio: 6 — B acciones,

Nivel de culdadoes alto: 9 - 11 acciones,
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Neta: el puntaje total de la variable cuidados digestivos, se determinara da
acuerdo a las categorlas ponderadas.

Cadguexia v anoresia:

Variable cualitativa nominal.

Befinicién conceptual

Acclones dirigidas a tratar y mejorar las manifestaciones de caquexia v
anorexia.

Definicion operacional;
Acciones dirigidas a tratar y mejorar fas manifestaciones de caquexia y
anorexia,

Calegorias;

- Brinda alimentacidén fraccionada en poca cantidad, frecuente y con
colaciones.

- Realiza higiens bucal.

- Administra medicaclén Indicada. {en caso de ancrexia).

- Estimula e} apetito.

No cuida: 0

Nivel de cuidados minimo: 1
Nival de cuidados medio: 2- 3
Nivel de cuidados alto: 4

Cuidfados anfe ostomias:
Variable cualitativa nominal.

Definicidn conce, I:
Acciones tendientes a mantener la funcionalidad de las gstomias de

oxigenacién y eliminacitn.
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Definicion operaclenal:
Acciones tendientes a mantener fa funcionalidad de las ostomfas de

oxigenacion y eliminacion,

Cateqorlas:

Cuidados ante ostomias de oxigenacién:

Lavado def estema con gasas humedas.
Secado por contacto.

Observar caracteristicas del estoma.
Cambio de cénufa.

Aspiracidn de secraciones.

No cuida: O
Nivel de cuidados minimo: 1-2

Nivel de cuidados medio; 3-4
Nivel de cuidados alto: &

Cuidados ante ostomias de eliminacidn:

Lavado del estoma con gasas hiimedas.
Lavado de piel circundante cen jabén neutro.
Secado por contacto.

Vaciado de bolsa colectora segiin necesidades o costumbres.

Colocacion de dispositivos adecuados al lamafio del estoma.
Observar caracteristicas del estoma.
DObservar caracteristicas de la eliminacion.

Mo cuida: 0

Nivel de cuidados minimo: 1-2
Nivel de cuidados medio: 3-5
Nivel de culdados alio: 6-7

Medicién de variable: se daterminaré el nivel segin puntaje totat,
No cuida: 0
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Nivel de cuidados minimo:
Nivel de cuidados medio:
Mivel da cuidados alto:

Nota: el puntaje totat de la variable cuidados ante ostomias, se daterminara de
acuerdo a las categorias ponderadas.

Consgrvacion oe fa et

Variable cualitativa nominal,

Pefinicién conceptual:

Medidas tendientes a evitar y/o disminuir los factores causates de pordida de la
integridad cutdnea, asf como también el fratamienta localizade para las
alteraciones ya existenles. Se incluyen Glceras por preslén y factores erosivos
coma ser productos de desechos metabdlicos..

Definicion operacional:
Medidas tendientes a evitar y/o disminuir los factores causales de pérdida de
integridad cutinea

Categorias:
- Realiza correcto tendido da cama (sin arrugas).
- Realiza higiene corporal frecuente.
- Seca minuciosamente cen especial atencién en pliegues.
- Proporciona ropa adecuada.
- Reatiza masajes para estimular la circulacion.
- Realiza cambios posturales periddicos.
- Estimula movilizacion de ser posibla.

Meadicién de variable; se determinara 21 nivel segin puntaje total.

No cuida: O

Nivel de cuidados minimo; 1-2
Nivel de cluidados medio: 3-5
Nivel de cuidados alto: 6-7
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Cuidados o fa gliinacion urittaria;

Variable cualitativa nominal.

Definicidén conceptual:
Acciones tendientes a mantenar la correcta eliminacion urinara.

Dafini¢ién operacional:
Acclones tendientes a mantenar & comecta eliminacién urinaria

Categorias:

- Conserva integridad ds fa piel manteniendo &) paciente limpio y seco.

- Realiza cuidados e higiene perineal.
- Mantiene repa e cama mpia y seca,
- Vigila existencia de globo vesical.

No cuida: O

Nivel de cuidados minima: 1
Nivel de cuidados medio; 2-3
Nivel de cuidados alte: 4

En cago de presencia d 8 vesical
- Mantiene permeabilidad.
- Mantiene posicién anti reflujo.
- Mantiene comrecta fijacidn.
- Mantiene hermeticidad.
- Vacia bolsa colectora segin necesidad.

No cuida: 0

Nivel de cuidados minimo: 1-2
Nivel de cuidados medio: 3-4
Nivel de cuidados alto: 5
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-Gi tigne ponderado solo un sintoma, sera éste el puntaje tofal de |a variable.

-5i tiene ponderado eliminacidn urinaria y sonda vesieal of puntaje total de la
varlable seré:

No cuida; 0 - 1 aceidn.

Nivel de cuidados minimo: 2 — 3 acciones.

Nivel de cuidados madlo: 4 — 7 acciones.

Nivel de cuidados alte; 8 — 9 acclones.

Nota: el puntaje total de la vartable cuidades en la eliminacion urinaria, se
determinara de acuerdo a las categorfas ponderadas.

Administracion da medicacian

Variable cualitativa nominal.

Definicién conceptual:

Acciones a tener en cuenta para la corvecta administracién de medicacion por
las diferentes vlas, asl como sus dosis y horarios.

Definicién operacional:
Acciones a tener en cuenta para la correcta administracidn de medicacion

Cateqgoilas:

Administracién por via oral ¥/ sub lingual:
- Adminislra medicacién indicada.

- \igila aparicién de vémitos y dlarrea.
- Administra dosis indicada en €1 horario comrecto.

No cuida: 0

Nivel de cuidados minimo: i
Nivel de cuidados medio: 2
Nivel de cuidados alto: 3
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Administracién por vi nga:
- Cuidados de la plel en caso de administracién por via sub- cuténea,
valorar y rotar zonas de puncion.
-~ Manejo segun indicacionas de los dispositivos
- Administra medicaci$n indicada.
- Administra dosis indicada en el hofario comrecto

No cuida: O

Nivel de cuidados minimo: 1
Nivel de cuidados medio: 2-3
Nivel de cuidados alio: 4

-Si tiene ponderado solo un sintoma, serd éste el puntaje total de fa variable.

-Si tiene ponderado administracion via oral y via sub cuténea ol puntaje
total de la variable seré:

Mo cuida: 0 - 1 accion.

Nivel de cuidados minimo: 2 — 3 acciones.

Nivel de cuidados medio: 4 — 5 acciones.

Nivel de cuidados alta: 6 -~ 7 acciones.

Nota: el puntaje total de Ia variable administracién de medicacién, se
determinara de acuerdo a las categorlas ponderadas.
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TABULACION Y GRAFICAS DE RESULTADOS

Tabla N° 1:

Distribucién segun sexo del usuario.

Grafico N° 1:

Sexo

FA [FR%

Masculino

5 [417%

Femenino

7 |58,3%

Total

12 [100%

*Fuente propia.

Distribucion segin sexo del usuario

&0%
50%
A0%
30%
20%
10%

B T

En la tabla se observé que la poblacién por sexo esta distribuida con leve

tendencia a el sexo femenino.

Tabla N° 2:

Distribucién segln edad del usuario.

Edad [FA [FR% |
<50 |0 |0%

5060 |2 |16.6%
61-70 |2 |16,6%
71-80 |3 [25%

>80 |5 |41.6%
Total |12 [100%

*Fuente propia

Grafico N° 2:

41,6%

Distribucién segin edad del usuario

0% 16,6%

16,6%
25%

B <50

O 50-60
o 61-70]
o 71-80.
EF}E!]_

Segun la distribucién de edad de los usuarios podemos decir que la mayoria de
elios son > 80 afios, adultos mayores.
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Tabla N® 3:

Distribucién segun rol familiar del usuario en relacién al cuidador.

Grafico N° 3:
Distribucion segin rol familiar del usuario
Rol Familiar |FA |FR% en relacion al cuidador
del usuario en r 58.3%
relacién ==
al cuidador
Padre 4 |33,3%
Madre 7 |58,3%
Cényuge 1 [83%
Hijo/a 0 (0%
Hermano/a 0 [0%
Otros 0 |0%
Total 12 |100%
|] Padre @ Madre 0 Conyuge O Hijo/a @ Hermano/a [ Otros
*Fuente propia = —

Se refleja que en su mayoria corresponde al rol materno.

Tabla N® 4:

Distribucién segun tiempo de evolucién de la enfermedad.
Grafico N° 4:

Tiempo de FA [ER% Dnmhuciﬁr;n a-alnfl.’el:ftnlonn:s:a t:;a evolucién
evolucion
de la
enfermedad
<1 afio 3 |25% 18,6% 25%
1- 3 afos 6 |50%
3-5 afios 1 8,3%
> 5 aflos 2 16,6%
Total 12 |100% e
“Fuente propia 0 <1 afioll 1-3 afios 3-5 afios 5 afos

Vemos que la evolucion de |a enfermedad principalmente fue entre 1-3 afios.



Tabla N° 5:

Distribucién segun localizacién del tumor.

Localizacion |FA |FR%
del tumor

Digestivo 9 |75%
Respiratorio |1 |8,3%
Reproductor |2 | 16,6%
Total [12 [100%

*Fuente propia

0%
40% |~

20% | :

Grafico N°5:
Distribucion seguln localizacion del
tumor
O Respiratorio
g O Reproductor
827

De la localizacién primaria del tumor vemos que mayoritariamente
corresponden al aparato digestivo.

Tabla N° 6:

Distribucién segin el tiempo de ingreso a la Unidad de Cuidados Paliativos.
Gréafico N°6:

Distribucién segin tiempo de ingreso a

Tiempo FA | FR%
ingreso

a la Unidad

de Cuidados

Paliativos

<1 mes 11 8,3%
1-3 meses | 4 |33,3%
36meses | 4 |333%
>Bmeses | 3 | 25%
Total | 12 | 100%

*Fuente propia

El tiempo de ingreso a la Unidad de Cuidados Paliativos se da

35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

la Unidad de Cuidados Paliativos

333%  33.3%

fiE5

[ %

O <1 mes2 1.3 meses O 3-6 meses O >6 meses

preponderantemente entre 1 y 6 meses.
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Tabla N° 7:

Distribucién segun cuidados ante la presencia de dolor.

Cuidados ante | FA | FR%
la presencia

de dolor

No cuida 0 0%
Minimo 3 |133,3%
Medio | 5 |555%
Alto 1 [11,1%
| Total g9 | 100%

*Fuente propia

Grafico N° 7
Distribucién segun cuidados ante la
presencia de dolor
P
By
50%- .
A0% : 33,3% _ |=m Mo cuida
I!ﬂ“ﬁ*' o erlilno
[ 11,1% O Medio

i ﬁ OAto
0% :

g | Vo

De los usuarios que presentan dolor la mayoria recibe cuidados definidos como
nivel de cuidados medios.

Tabla N° 8:

Distribucién segun cuidados respiratorios.

Cuidados FA | FR%
respiratorios
No cuida 0 | 0%
Minimo 1 | 26%
Medio 3 | 75%
Alto 0| 0%
Total 4 | 100%
*Fuente propia

Grafico N° 8:
Distribucion segin cuidados respiratorios
i
T
ot Poe
50%{
40%
30% | =
o P
10% =l
o% %

|3 Minimo

O Mo cuida |

O Medio
O Allo

Los cuidados brindados a los usuarios frente a los sintomas pertenecientes a
este sistema son de nivel medio.
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Tabla N° 9:

Distribucién segun cuidados digestivos.

Grafico N° 9:
Distribucién segun cuidados digestivos
50% -

Cuidados |FA | FR% 45%
 digestivos 40% -
No cuida 0| 0% 35% & No cuida
Minimo 2 122,2% i T Minimo
Medio 4 |445% | | *** | i
Alto 3 [33.3% | | Jox | Ano
 Total 8 | 100% G

5% |

0%

*Fuente propia

Esta tabla representa un nivel medio de cuidados que realiza el familiar frente
a estos sintomas.

Tabla N° 10:
Distribucién segln sintoma de Caquexia/ Anorexia.
Gréfico N° 10
Distribucién segun sintoma de
Caquexia/Anorexia
Caquexia/ | FA| FR% i _@
Anorexia R
Nocuida | 0 | 0% | ol
Minimo 3 |27,3% | R, Hitlee |0 No cuida
Medio B |72,7% ] @ Minimo
Alto 0| 0% | oy O Medio
Total 11 | 100% | L . |D Ao
20%
1[:%4'- :
*Fuente propia el

Frente a esta variable el nivel de cuidados fue medio.



Tabla N° 11:

Distribucion segin cuidados ante presencia de ostomias.

Cuidados 'FA| FR% |
ante presencia | ' ’
de ostomias |

No cuida | 0 0%
Minimo 0 0%
Medio 1 0%
Alto 0 0%
[Total 1 | 100%
*Fuente propia

Relacionada a esta tabla podemos observar que el nivel de cuidados fue medio

Tabla N® 12:

Distribucion segun cuidados para la conservacioén de la piel.
Grafico N° 12:

Distribuci6n segin cuidados para la conservacion
Conservacion | FA | FR% sckdnan
de la piel . =
No cuida 0| 0% ﬁj il ke ot Lt
Minimo 2 | 25% D —
Medio 6 | 75% 20% II e _ HNoculda |
Alto 0 0% Wy ==t i o Minimo |
Total 8 | 100% 30% | i b 20 O Medio
20% 1 : == Ao
*F s e ; ‘ I—ﬂ.", /.J' :
uente propia 0% v

Esta tabla representa un nivel medio de cuidados realizados por el familiar.
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Tabla N° 13:

Distribucion segun cuidados en la eliminacion urinaria.

G N®13:
Distribucién segin cuidados en la

Cuidados en | FA | FR% S . v

la

eliminacién

urinaria Sfedacs

No cuida | O 0% 33.3% B No culda
Minimo | O 0% B Minimo
| Medio 4 | 66,7% O Medio
Alto 2 |33,3% 66,7% O Alio
Total 6 | 100%

*Fuente propia

En esta tabla figura que para esta variable el nivel de cuidados fue medio.

Tabla N° 14:

Distribucion segun administracion de la medicacion indicada.

Griéfico N° 14:
Distribucion segin administracion
de la medicacion indicada
Administracién | FA | FR%
50% - 45,4%
de 45% |
Medicacion 40% | 36.4% IS—
No cuida 0 0% W —— |0 Mo cuida
Minimo 2 T98.9%] | 3] | o Minme
! MEdID 5 45|4u."a 20% a1 1&;2% - Madio
|Ato 1 4 36,4%_ 15% Q Afto
| Total 11 | 100% 0% f=e=ry
% ————po; | e
0% -
*Fuente propia

Relacionado a esta variable el nivel de cuidados fue medio.



Tabla N° 15:

Distribucion segun total de nivel de cuidados,

Gréafico N° 15:

Total nivel |[FA| FR%
de cuidados

No cuida 0| 0%
Minimo 2 |16,7%
Medio 9 | 75%
Alto 11]8,3%
Total 12 | 100%

*Fuente propia

10%+"

§ERFREE

#

[

Distribucion segin total de nivel de cuidados

| No cuida

e |8 Minima

|0 Medio
|3 Alto

Esta tabla representa que la mayoria de los familiares realizan el cuidado en un

nivel medio.
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Tabla N° 16:

Distribucién de acuerdo a cuidados realizados segtin nivel.

Cuidados |FA| FR%
Realizados
| segun nivel
No cuida 0| 0%
Minimo 13 | 22,4%
Medio 35 |60,4%
Alto 10 | 17,2%
Total 58 | 100%

*Fuente propia Grafico N° 16:

Distribucidén de acuerdo a cuidados
realizados segdn nivel

70% - 60,4%
60% |

0% — i
22.4% O Minimo
W% L [17,.2% O Medio

10% 1 _oum0%
0%

50% 1 ® No cuida

2% 10 A O Alto

Relacionado a los cuidados realizados la amplia mayoria fueron realizados en

un nivel medio.
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RESULTADOS Y ANALISIS

La investigacién se realizé, basada en las respuestas brindadas por los
familiares de los usuarios en etapa terminal con atencitn domiciliaria, datos
recogidos a fravés de un instrumento preestablecido; luego de agrupar los
contenidos destacamaos que:

= Enrelacidn a la caracterizacion del usuario:
La caracterizacion por sexo muestra una distribucion levemente mayor hacia el
saxo femenino, es de destacar que |a esperanza de vida de la poblacién
Uruguaya, disgregada por sexo, es mayor para mujeres gue para hombres.
En lo que respecta a la edad, las caracteristicas demograficas de nuestra
poblacién evidencia una poblacién envejecida; donde y por evolucitn propia,
son mayormente requerientes de cuidados y/o necesidades, alo cual si se
suma la patologia, ésta va a condicionar el proceso natusal de envajecimiento,
generando asi mayor complejidad de los clidados.
En cuanto 2 ro! familiar del usuario, mayoritariamente comesponde a padres y
madres sumando &stos un 91,7% del total de usuarios reflejandose claramente
gue la mayer parte de los cuidados recaen sobve los hijos, o cual involucra una
serie de adaplaciones en cuanto a las actividades del hogar.
El tiempo de evolucién de la enfermedad, mayoritariamente se sitia antre 1 y3
afios, siendo los tumores digestivos los de mayor predominio. Estos datos
obtenidos an la investigacidn no se comelacionan directamente con los dalos
brindados por Ja Unidad de Culdados Paliatives (ver Marco Referencial}, los
cuales situaban af céncer de puimén en primer lugar seguide por los turnores
de mama y en tercer lugar fumores digestivos.
Referido al iempo de ingreso a la Unidad de Cuidados Paliativos [a mayoia
llava atendiéndose entre 1 y 8 meses, siendo el 66,6% del total, o cual se
condice con una de las caracteristicas de inclusién a Cuidados Paliativos.

= En relacton a los culdados:
Esta variable so desglosara para su anélisis de acuerdo a ia operacionalizacion
de la misma, posteriormente se anatizaran las categorlas, fas cuales son ¢
total de nivel de cuidados.
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Cuidados ante la presencia del dolor, el anélisis porcentual de esta categoria,
nos sitda en un 55.5% de cuidados en un nivel medio; es de destacer que del
total de los usuarios, nueve de ellos presentaron dolor, para o cugt ol famitiar
realizé cutdados tendientes a mitigarlos; de éstos peco més da la mitad se
situaron en un nivel de cuidados medios, esto si lo contrastamos con ef marco
tedrico, que sit(ia al dolor como el principal problema, es algo relevante a lo
cusl debe enfocarse parlicular atencidn, para llevar dichos cuidados a un nivel
glte. Para ello es impoertante fortalecer los conocimiantos de la familia con
respecto a la administracion de medicacién y otras medidas tendiantes a
mitigario.

En lo gue respecia a los cuidados referentes al sistema respiratorio, el 75% de
los usuarios reciben cuidados en un nivel medio, aspecto que también debe de
enfocarse con particutar interés para tograr acercar fos cuidados a up nivel alto;
ya que [as dificultades respiratorias surgen como complicacion a destacar en
usuarios con prolongada estadfa en reposo. )

Si se tiene en cuenta que del total de usuarios los que presentan alteraciones
yio cuidados de la pigl son el B6,6% de! tota), es destacable que el 75% de
éslos se ubique con un nivel de cuidados medios. Tanto las alteraciones
respiratefias como las de |a piel, pueden presentarse luego de un reposo
absoluto prolongado, aspectos a taner en cuenta ya que los cuidados de las
mismas disrninuyen futuras complicaciones.

De los cuidados digestivos el nivel madio es ef que cuenta con un porcentaje
mayor siendo el 44,5%. Este nivel es destacable ya que |a mayoria de nuestra
poblacion presenta patologla digestiva, datos que debsrian ser tenidos en
cuenta y lograr llevar a nivel alto los cuidados digestivos.

Relacionado a los cuidados ante caquexia y anorexia el 72.7% corresponden &
un nivel de cuidados medios. Al englobar dichaos cuidados an sintomas
sistéricos, se aumenta la relevancia de estos, gue en contraposicion a los
digestives si supera y ampliamente el 50% de fos cuidados en el nivel medio.
En selacién a los cuidados ante ostomlas, se destaca que de nuestra poblacién
Gnicamente un usuario presentd cstomlas, comespondiendo a un nivel de
cuidados medio.

Los culdados ante fa eliminacion usinaria tiene la mayor concentracion da
usuanos enh un nivel de cuidados medio en un 66.7%.
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En refaci6n a Ja administracién de medicacion el mayor porcentaje comesporkie
a un nivel de cuidados medios con un 45.4%, factor considerable ya que el
81,6% de los usuarios presenta medicacion ya sea via oral, sub linguat o sub
cutdnea. Lo cual es destacable por ser la medicacion une de los pilares del
tratamiento paliative; ubicandose en segundo lugar los cuidados en un nivel
alto.

Luego de analizadas las categorias de la variable, realizamos el analisis del
total de nivel de cuidados que es objetivo de nuestra investigacion to cual
destaca que ef mayor porcentaje cormesponde a un nivel de cuidados medios
con un 75% del total, seguido por un 16.6% de nivel de cuidados minimos y un
£.33% de nivel de cuidados attos.

Es de destacar que no se enconfraron usuarios a los cuales no se les realiza
cuidado algunoc.
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CONCLUSION

Luege de finalizada nuestra investigacién logramos conocer, an base a lo
preestablecido, los cuidados qus imparte [a familla a los usuarios con patologia
oncoldgica incluidos en la Unldad de Cuidades Paliativos del Instituto Naclonal
del Cancer del Ministerio de Salud Pablica.

En relacién a los cuidades, se llego a la conclusidn de que cada uno de los
familiares realiza al mencs una actividad de cuidado al usuario, pudiéndose
encontrar la mayor concentracidn de cuidados en el mivel de cuidades medio, lo
que indica que los familiares adquieren conocimiento y destrezas necesarias
para cubrir las necesidades basicas del tratamiento, mds alld de cumplir con las
funciones de soporde familiar.

Podemos decir que apfeciamos una serie de adaptaciones en las
actividades que desemperian cada unc de Jos integrantes dal grupo familiar,
donde en fa mayor parte de los famifiares, fueron loz hijos los que desempefian
las funciones de cuidadores, aprecidndose ol enfoque familiar, hile conductor
de ia Investigacién.

Mids alld de que los usuarios se encuaniran contenidos en la unidad de
cuidados palistives, pudimos apreciar, que no existe una wunidad con
infraestructura adecuada para contener la creciente poblacién de usuarios con
patologla oncolégica en etapa terminal, ya que las estadisticas del Instituto
Nacional del Cancer, refleja el diagnéstico de aproximadamente 1000 casos
anuates, lo cual seria en promedio 3 nuevos casos diarios, dafos gue se
contraponen con nuestra poblacidén de estudio, ddnde dnicamente obtuvimos
12 usuarios en un perlodo de 15 dias, siendo vna probable causa de esto la
escasa concientizaclon de los equipos de salud acerca del funclonamiente de
esta unidad. Destacando también como factor influyente el poco fiempo de
actividad y recursos de (a unidad, siendo esta una caracteristica de todos los
senvivics plblicos que atlenden usuarios en cuidados paliativos.
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La carencia do personal de enfermerla tanto profeslonal como
auxiliar es notoria ya que os esta profesitn la que brinda cuidadoes integrales al
usuario considerdndolo en un contexto social y famifiar, creande un clima de
confianza adecuado para llevar a cabo la elaboracidn y ejecucion de los
cuidados a fin de lograr la mayor autcnomia posible del individuo y asl
conservar su dignidad hasta la muerte.

Compo refiexidn final podemos decir que, el mejor lugar para gue ¢l usuario
pase los dltimos momentos de su vida es el hogar, siende éste un lugar
conocldo y en el cuél estad rodeado de sus afectos.

‘Hay que tener en cuenta que si bien todos los famifiares brindan cuidados
en algin nivel, principalmenie en un nivel medio censlderamos que para
mejorar ia calidad de vida de los usuarios en esta etapa habria que mejorar las
acciones a fin de ilegar aun nivel de cuidados superibf. Para ello creemos
importante la inclusion de enfermerfa ya que es esta profesion la que
dasarrolla la funcién propia de cuidar v educar, asi como el trabajo estrecho
con los individuos, familia y comunidad.



 SUGERENCIAS

Implementar ylo reforzar los programas de atencidn a las familias y
usLarios que requieran cutdados paliativos, &l cudl serfa llevado a cabo
por un equipo interdisciplinario.

Sumar al equipo interdisciplinario a la/el Licenciada/o en Enfermerla
para desarrollar las &reas de investigacldn, docencia, y asistencia alos
usuarios y sus familias, considerando que ef cuidado es la funcidn propia
de la enfermerla,

Implementar los programas de educacidn a la familia en cuanto a
informacioén general y adiestramiento en técnicas espaclficas en
cuidados paliativos. )

Implementar en el plan de estudios de nuestra camrera acarcamiento y

educacion en medicina paliativa, teniendo en cuenta Ia crecignte
demanda de esta disciplina.
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ANEXQO N° 1:
UNIVERSIDAD DE LA REPUBLICA

FACULTAD DE ENFERMERIA
CATEDRA DE ENFERMERIA COMUNITARIA

INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS

1) Fecha_/ /¢
2) Iniciales:
3)Edad-_.__
4) Sexo! Masculino Femanino
5) Rol Familiar: Padre— Madre—— Conyuge—— Hijo/a ~~—

Hermano/a Otros
€) Tlempo de evolucion de la enfermedad (en afos):

7) Locallzacidén de! fumor: ' !
8) Tiempo de ingreso a la Unldad de Cuidados Palrativos{en meses):

8} Culdados que realiza la familia;

+ Ante la presoncia de dolor dUsted que culdados realiza?

Medidas Ambientales: Favorecer descanso y relajaclon
Promocion de actividades de distraccisn
Otrog

Medidas Fisicas: Adminisiracién de medicacién
Estimulacion cutdnea

Aplicacldn de calor o frio
Movitizaclones activas o pasivas
Terapias altemnativas

QOtros

v 2Qus cuidados realiza sl presenta disnea?
Transmitir tranquilidad para disminuir la
ansiedad———
Administrar tratamiento farmacolégico
Acompafiar al paciente
Administrar Oxigeno
Posicionar a 45°
Eiercicios respiratorios
Olros

+ 3Sipresenta tos y secreclones 2 Qué cuidados reallza?
Posiciona a 45°
Favorece la expectoracitn




Aumenta ingesta de llquidos

Evita factcres iritantes ——
Administra medicacion si esta indicada
Otrog ————

4Qué culdados reallza para la adminlstracién de
oxigenoterapia?
Mangio apropiado de los dispositivos
Humidificacién del Oxigeno
Pasicionar al paciente
Otros

Si presenta niduseas ¢ Usted que culdados reallza?
Brinda diela blanda y fraccichada con
comidas frias y sin aromas fuertes
Ayuda a maniener una postura adecuada
Administra el fratamiento farmacoldgico
indicado
Otros

Ante la presencia de vémitos 2 Qué culdados realiza usted?
Realiza cuidado de 1a cavidad oal
Brirla dieta blanda y fraccionada con
cemidas frias y sin aromas fuerfes ——————
Ayuda a mantener una postura adecuada
Administra el fratamiento farmacolbglco
indicado
Otros

4Qué cuidados realiza si presenta dlarraa?
Brirsda dieta astringente
Aumenta ingesta de fiquidos
Cuidados de [a integridad de 1a pig}
Administra medicacidn indicada
Otros

81 presenta estrefiimiento yUsted que culdades realiza?
Aumenta ingesta de Hquidos y de alimentos

ricos en fibras
Colabora en la realizacion de ejercicio flsico

maderado de ser positile
Realiza o colabora con  masejes
abdominales

Otros



Cusnde su famltar presenta una marcada disminucién de
peso, Ingiere muy poco o casl nada de alimentos ) Qué
cuidados reallza usted ants esta situacién?

Erinda atimentacién fraccionada en poca
cantidad, frecuente y con colacienes

Realiza higiene bucal
Administra medicacion indicada (en caso de
anorexial

Estimnula el apetito

Otros

$i presenta traqueostomia g Usted que cuidados realiza?

Lavado del estoma con gasas himedss
Secado por contacto

Obzervar caracleristicas del estoma
Cambio ce canula
Aspiracién de secreciones
Otros

Qué culdados realiza sl presenta alguna ostomia de

eliminacién?

¢Qué culdados
canservada?

Lavado del estoma con gasas himadas——
Lavado de piel circundante con jabén neutro
Secado por contacto
Vaciado de bolsa colectora segin
necesidades o costumbres

Colocacién de dispositives adecuados al
tamafo del estoma

Observar caracteristicas del estoma

Observar caracleristicas de la eliminaglon______
Otros

reallza " usted para mantener [a piel

Realiza correcto tendido de camadsin arrugas)

Realiza higiena corporal frecuente

Seca minuclosamante con especial atencién
en pllegues. ——

Proporciona ropa adecuada

Realiza masajes para estimular la circulacién
Realiza cambios posturales periédicos
Estimula movitizagién de ser posible

Otros

+« JQué cuidados realiza ante aliminaclén urinarla {orina)?

Conserva la integridad de la piel manteniendo
al pacients limpio y seco

Realiza cuidadas e higiene perineal



Mantiene ropa de cama Fmpia y seca
Viglla existencia de globo vesical
Otros

8l presenta sonda vesical , Qué culdados realiza usted en
relaclén a la misma?
Mantiene permeabilida¢ ————
Mantiene posicién antireflujo
Mantiene comrecta fijacion
Mantiene hermelicidad———
Vacla bolea colectora segin necesidad
Ciros

En caso de administracién de medicaclén via oraf o sub
{ingual $Qué cuidados reallza?
Administra medicacion irdicada —
Vigila aparicidn de vomitos y diarrea
Administra dosis indicada
en horario comecto
Otros

En caso de adminlstraclén de medicacién sub cutinea
lsted que cuidados tiene en cuenta?
Cuidados de la pigl, valorar y rotar zonas de
puncidn

Mansjo segin indicaciones

de los dispostitives — .
Administra medicacion indicada
Administra dosis indicada

en horaro correcto

Otros




ANEXO N°2:

INSTRUCTIVO DE USO DEL INSTRUMENTO DE
RECOLECCION DE DATOS

El siguiente formulario fue estructurado para ser implementado a los
familiares de los usuarios con patologia oncologica terminal pertenecientes
a la Unidad de Cuidados Paliativos det insttuto Nacional del Gdncer.

En el mismo se encontraran una serie de preguntas abiertas que s
mareara ta repuesta del entrevistador con una cruz.

1) Fecha: dla de realizada la entrevista,

2) lniciales: se completara con las iniciales det entrevistado.

3} Edad: edad en aflos del usuario al momento de la entrevista,

4) Sexo: se marcara con una cruz el sexo dal usuario.

§) Rol Familiar: se marcara con una cruz el rol familiar gue desempera
el usuario en relacidn al cuidader.

&) Tiempo de evelucitn de la enfermedad: tiempo en meses dasds ol
diagnéstico de fa enfermedad al momento de la entrevista,

71 Localizacitén del tumer: ubicacién anatémica donde se encuentra al
tumor primario.

8) Tiempo de ingreso a la Unidad de Cuidados Paliatives: tiempo en
meses desde &f ingrese a la Unidad de Cuidados Paliativos hasta el
momento de 1a entrevista.

A partir de la pregunta 9 se I8 realizaran al familiar entrevistade, preguntas
abiertas acerca de los cuidados que realiza ante la eventual presencia de
distintos signos y sintomas marcando ¢on una cruz [as opcicnes, que
correspondan, determinadas por el marco tedrico.



VALORES ASIGNADOS A LAS REPUESTAS:

Cuidados aite fa presencia de C_i;quf.:
Categorlas:
- Favorecer el descanso y ta relajacidn.
- Promocién de actividades de distraccion.
- Administracién de medicacidn al usuario.
- Estimulacién cutanea.
- Aplicacién de calor o frio.
- Movilizaciones activas o pasivas.
-~ Terapias alternativas.

Medicion de variable: se determinaré €1 nivel segiin puntaje total.
No cuida: 0

Nivel de cuidados minimo; 1-2

Nivel da cuidados medio: 3-4

Nivel de cuidados alto: 5-7

Cuidados respirafarios:

Categorias:
Cuidados anfe disnes;

Transmitir ranquilidad para disminuir la ansiedad.
Administrar tratamientc farmacoldgico.
Acompafiar al paciente.

Administrar Oxlgeno.

1

Posicionar.

Ejercicios respiratorios,

No cuida: O

Nivel de cuidados minimo: $-2
Nivel de cuidades medio: 3-5
Nivel de cuidados alto: 6

Cui s gh || SOCTOCIONes:



- Posiciona a 45°.

- Favecrecs la expectoracion.

- Aumenta ingesta de liquidos.

- Evita factores imitantes.

- Administra medicacidn si estd indicada.

Mo cuida: 0

Mivel de cuidados minimo: 1-2
Nivel de cuidados medio: 3-4
Nivel de cuidados alto: 5

Cuidados ante oxigenacién;

- Manejo apropiado de los dispositivos,
- Humidificacion del Oxigeno.
- Posicionar al pasiente.

Mo cuida: O

Nivel de cuidados minimo: §
Nivel de cuidados medio: 2
Nivel de cuidados alte: 3

Medicion de vanable; se determinara el nivel seqdn puntaje total.
-5i tiene ponderado solo un sintoma, serd éste el puntaje total de fa variable.

-Si liens ponderado disnea y tos | secreciones, el puntaje total de la variable
serd:

No cuida: 0 — 1 acciones.

Nivel da cuidadas minimo: 2 - 4 acclonas.

Nivel de cuidados media: 5 - 9 acciones

Nivel de cuidados alto: 10 -~ 11 acciones.

-5i tiene ponderado disnea y oxlgenoterapla, el puntaje fofal de la variable
SEr4"



Mo cuida: 0 - t accitn.

Mive! de culdadas minime: 2 — 3 acciones.
Nivel de cuidados medio: 4 — 7 acciones.
Nivel de cuidados alto: § — 9 acciones.

-Si tiene ponderado tos y oxlgenoterapia, ¢l puntaje total de Ia variable sera:
No cutda: 0 — 1 accidn.

Nivel de cuidados minimo: 2 — 3 acciones.

Nivel de cuidados medio: 4 — & acciones.

Nivel de cuidados alto: 7 — 8 accionses.

-Si fiene ponderado disnea, oxigenoterapla y tos f secraclones.
Mo cuida: 0 - 2 acciones.

Nivel de cuidados minimo: 3 — 5 acciones.

Nive! de cuidados medio: 6 — 11 acciones.

Nivel de cuidados alto: 12 — 4 acciones.

Nota: &l puntaie totai de fa variable cuidados respiratorios, se determinara de
acuerdo a las categarias ponderadas.

Cuiclafos (Kgesfivos:
Categorias:
Cuidados arnte nauseas;

. Brinda dista blanda y fraccionada con comidas frias y sin aromas
fuertes.

- Ayuda a mantener una posiwa adecuada.

- Adminisira f tratamiento farmacolgico indicado.

Ne culda: Q

Nivel do cuidados minima: 1
Nivel de cuidados medio: 2
Nive! de cuidados alto: 3



Cuidados ante vomitos:
- Realiza cuidado de ia cavidad oral.
- Brinda dieta blanda y fraccionada con comidas frifas y sin aromas
fuertes. :
- Ayuda a mantener una postura adecuada.
- Aqministra el watamiento farmacolgico indicado

No cuida: ¢

Nive! de cuidados minimo: 1-2
Nive! de cuidados medio: 3
Nivei da cuidados alto: 4

Culdadog ante diares;
- Brinda dieta astringente.
- Aumenta ingasta de liquides.
- Culdados ds la Integridad de la piel.
- Administra medicacion indicada.

No cuida: 0

Nivel de cuidados minimg; 1-2
Nivel de cuidados medio: 3
Nivel de cuidados afto: 4

Cui lraflimiento
- Aumenta ingesta de liquidos y de alimentas ricos en fibras.
- Colabora en |a realizacién de ejercicio fisico moderado de ser posible.
- Realiza y/o colabora con masajes abdominafes.

Na cuida: 0

Nivel de cuidados minimo:; 1
Nivel de cuidados medio; 2
Nivel de cuidados alto: 3

Medicién de variable: se determinara el nivel segulin puntaje total.



-8i tiene ponderado sole un sintoma, sera éste e puntaje total de la variable.

-Si tiene ponderado nauseas y vémitos el puntaje total de la varialie sera:
No cuida: 0 — 1 accidn,

Nivel de cuidados minime: 2 — 3 acclones.
Nivel de cuidados medio: 4 — 5 acciones.
Nivel de cuidados alto: 6 — 7 acciones.

-Si fiene ponderado nauszeas y dlarrea el puntaje total de la variable sera:
No cuida: 0— 1 acclidn.

Nivel de cuidados minimo: 2 — 3 acclones.

Nivel da culdades medio: 4 — 5 acciones.

Nivel de cuidados alto: 6 — 8 acclones.

-S| tiene ponderado nauseas y estrefiimiento el puntale tolal de la vadable
sera;

No culda: & - 1 acclén,

Nivel de cuidados minimo; 2 — 3 accionss,

Nivel de culdados medio: 4 — 5 accionas.

Nivel de cuidados alto; & — 7 acciones.

-5t tiene ponderado vdmhos y diarrea el puntaje total de la variable serd:
No cuida: 0 — 1 accién

Nivel de cuidados minimo: 2 — 4 accionas.

Nivel de cuidados medio: § — 8 acciones,

Nivel de cuidados alto: 7 - 8 acciones.

=5i tiene penderado vémitos y estraffimiento. el puntaja total de 1a variable
SErA:

No cuida: 0 — 1 acciones

Nivel de cuidados minimo; 2 - 3 actiones

Nivel de cuidados medio: 4 — 5 accianes.

Nivel de cuidados alto: 6 — 7 acciones.



-5i tiene ponderado nauseas, vomitos y estreiimiento el puntaje total de la
variable sera:

Mo cuida: 0 - 1 acciones.

Nivel de cuidados minima: 2 ~ 3 acciones.

Nivel de cuidados medio: 4 - 7 acciones.

Nivel de cuidados alte: § — 10 acciones.

-Si tiene ponderado nauseas, vémitos vy diarrea el puntaje total de la variable
sera:

No culda: 0 — 1 accionas.

iNivel da cuidados minimo: 2 — § acclones.

Nivel de cuidades medio: 6 - 8 accionss.

Nival da cuidados alfo: 9 — 11 acciones.

Nota: ef puntaje total de la variable cuidados digestivos; se determinara de
acuerdo a las categorfas ponderadas.

3 :
4 [ Fr R B LW |

kOO

- Brinda alimentacién fraccichada en poca cantidad, frecuente y con
colaciones.

- Realiza higiene bucal.

- Administra medicacién indicada. {en caso de anorexia).

- Estimufa el apetito.

Ne cuida: 0

Nivel de cuidados minimo: 1
Nivel de cuidados medio: 2- 3
Nivel de cuidados alto: 4

{3Inanns AR nRiniTL s

Categorizs:

Cujdados ante ostomias de oxigenacidn:



- Lavado del egtoma con gasas himedas.
- Secado por contacto.

- Observar caracteristicas del estoma.

- Cambio de canula.

- Aspiraciin de secreciones.

No cuida: D

Nival de cuidados minimo: 1-2
Nivel de cuidados medio; 3-4
Nivel de cuidados alto: &

Cuidados ante ostomias de efiminacidn;
- Lavado del estoma con gasas huomedas.

- lLavado de piel circundante con jabon nautro.

- Secado por contacto.

- Vaciado de bolsa colectora segin nacesidades o costumbres.
- Colocacién de dispositivos adecuados al tamafio del estoma.
- Observar caracteristicas del estoma.

- (bservar caracteristicas de la eliminacion.

No cuida: 0

Nivel de cuidados minimo: 1-2
Nivel de cuidados medio: 3-5
Nivel de cuidados alto: 6-7

Medicién de variable: se detefminara el nivel segtin puntaje total.

No cuida: 0

Nivel de cuidados minimo:

Nivel de cuidados medio:

Nivel de cuidados alto:

Nota: el puntaje total de Ia vasiable cuidados ante ostomias, se determinara de
acuerdo & las categorlas ponderadas.



Categorias:

- Realiza correcto tendido de cama (sin arrugas).

- Realiza higiene carporal frecuente.

- Seca minuciosamente con especial atencién en pliegues.
- Proporciona ropa adecuada.

- Realiza masajes para estimular la circulacian.

- Realiza cambios posiurales pericdicos.

- Esfimula movilizacidon de ser posible.
Medicidn de variable: se determinard &l nivel segin puntaje total.

Mo cuida: O

Nivel de cuidados minimo: 1-2
Mivel de cuidados medio: 3-5
Nivel de cuidados alto; &-7

Categorias:
- Conserva integridad de la piel mantaniendo al paciente impio y seca.
- Realiza cuidados e higiene perineal.
Mantiene ropa de cama Fmpia y seca
Vigila existencia e globe vesical,

Mo cuida: Q

Nivel de cuidados minimo; 1
Nivel de cuidados medio: 2-3
Nivel de cuidados alto: 4

En casc de prasencia de sonda vesical
- Mantiene permeabilidad.

- Mantiene posicién anti reflujo.



- Mantiena correcta fijacion.
- Mantieng hermeticidad.
- Vacla bolsa colectora segiin necesidad.

No cuida: 0

Nivel de cuidados minimo: 1-2
Nivel da cuidados medio: 3-4
Nive! de cuidados alto: 5

-Si iene penderado solo un sintoma, serd éste el puntaje total de la variable.

-5i tiene ponderado eliminacidn urinaria y sonda vesical et puntaje total de 1a
variable seré:

Ne cuida: 0 — 1 aceidn.

Nivel de culdades minimo: 2 — 3 accicnes.

Nivel de cuidados medlo;: 4 — 7 acciones,

Nivel de cuidados alto: 8 — 9 acciones.

Nota: ei puntaje total de |a variable cuidados en la eliminacion urinaria, se
determinara de acuerdo a las categorias ponderadas.

Administracion de medicacian

Categorfas;
Administracidn por via oral yio sub lingual:
- Administra medicacion indicada.

- Vigila aparicion da vomitos y diarrea.
- Administra dosis indicada en el horario correcto.

Mo cuida: 0

Nivel de cuidados minimo: 1
Nivel de cuidados medio: 2
Nivel de cuidados alio: 3



Adminigtracién por via sub a.
- Cuidados de la piel en caso de administracién por via sub- cuténea,
valorar ¥ rotar zonas de puncién.
- Manejo segiin indicaciones de los dispositivos
- Administra medicacién ingdicada.
- Administra dosis indicada en el horario comecto

No cuida: 0

Nivel de cuidados minimo: 1
Nivel de cuidados medio; 2-3
Nivel de cuidados alto; 4

-5i tiene ponderado solo un sintoma, serd éste of puntaje fotal de la variable.
-8i fiene ponderade administracién via oral y via sub cuténea el puntaje total
de la variable sera:

No cuida: 0 — 1 accidn.

Nivel de cuidados minimo: 2 ~ 3 acciones.

Nivel de cuidados medio; 4 — 5 acciones.

Nivel de cuidados alte: 6 — 7 acciones.

Nota: el puntaje total de la variable administracion da meadicacién, se
determinara de acuerdo a las categorfas ponderadas.



ANEXO N°3:

Universidad de la Repiblica
Facultad de Enfermeria

Catedra de Enfermeria Comunitaria

Maontevideo, 14 de Moviembre de 20085.

' Instituto Nacional del Céncer
Unidad de Cuidados Paiiativos

Dra. Alicia Palmas
Dr. Mario Nantes,
Dra. Sandra Alonso,
Psic. Mariela Gres:

Por la presente nos dirigimos a Ud. con el fin de soficitar
autorizacién ante [a direccion del instituto Naclonal def Céncer ¥ ante la Unidad
de Cuidados Paliativos para desarrcllar nuesira Tesls final de Invastigacion (en
€! marco del cuarto ciclo, primer médule de la canmera Licencialura en
Enfermeria) sobre los cuidados que sealiza la familla a los usuarios cen
patologia oncolégica, en etapa terminal, atendidos por la Unidad de Cuidados
Paliativos del [nstitute Nacional del Céncer,

Nuestro trabajo es una investigacion de fipo descripliva sobre el abordaje de la
familia a los usuarios con Cuidados Paliativos,

Sin ofra particular,
Saludan a Ud. Atentamente;

Prof. Adj. Lic. Enf. Esther Lacava. Prof. Adj. Lic. Enf. Teresa Manond
POR CATEDRA DE ENFERMERIA GOMUNITARIA

Br. Carolina Dall'Oglic Br. Carolina Flores Br. Marcos Gimenez
Est. L. Enf. Est. Lic. Enf. Est. Lic. Enf
Br. Mdnica Hein Br. Branka Pagés

Est. Lic. Ent: Est. Lic. Enf.



ANEXQO N° 4:

i Mivel De
Vardble Cuidado lUs1 {Us2 |Us3 |Us4 |usS5 |usé |Us7 |usg [Uss |ust1oius11iusiz|Fa | FrR %
Cuidados ante la presencia :
de dolor Nao Cuida o) 0%
Minimeo X X X 3 [33.2%
Medio X X X X X 5 | 555%
Alto X 1 {111%
Tetal g j 100%
Cuidados respiratorios No Cuida ¥ L
Minimo X 1 25%.
Medio X, X X 3 75%
Alto i) ]
Total 4 100%
Cuidados digestivos No Cuida 0 0%
Minimo X X 2 | 22.2%
Medic X X X X 4 | 445%
Alte X X X 3 1333%
Total 9 100%
Caguexial Anarexia No Cuida 0 0%
Minima X X X 3 1 273%
Medio X X X X X X X b3 g | 72.T%
Alte 0 0%
Total 1% | 100%
Cuidados ante ostomias No Cuida g 0%
Minimeo 1] 0%
Media X 1 100%




At i) 0%
Total 1 100%
Conservacion de la piel Na Culda 0 %
Mininme X X 2 25%
Medio X X X X & T8%
Al o 0%
; Total E | 100%
Cuidados en la eliminacion
urinaria Mo Cuida 1] 0%
Minimo [} 0%
Medio X X X 4 | 66,7%
Alto ) 2 | 33,3%
Tatzal 8 [ 100%
_}aam:mmnﬂnm@: de
medicaciéh Ne Cuida g %
Minimo X 2 |18.2%
Madic X X X X 5 1 454%
Allo X X 4 | 3A%
Total 11 | $00%
Total Nivel De Cuidados No Cuida - - - - - “ - 2 0%
Minimo 4 3 1 2 2 & 1 2 | 18.7%
Madio 4 & T 6 4 4 T g TE%
Adlo - - 1 - - 1 - 1 B.3%
Total 12 | 100%
Cuidados realizados segOn
nivel Na Cuida g - - - - - - M) &%
Minimo 3 2 - 1 2 3 - 13 | 224%




Medio 2 2 35 | 60,4%
Alta 1 1 10 1 17,2%
Total 58 | 100%




FE DE ERRATAS

Pag. 10: Donde dice MARCO TEQRICO debe decir MARCO CONCEPTUAL.

Pag. 23. Linea 3: Deonde dice “El estudic a realizar fue descriptivo ¥ da corle
transversal®, debe decir: "El estudio realizado es cuantitativo, descriptivo y de

corte transversal”.



