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Plan de Cuidados: Valoracion

por patrones funcionales de Gordon*

Varon de 62 anos, casado, prejubilado
1. Percepcién/control de la salud:

Se encuentra mal, con dolor.

Antecedentes de Ulcera de estdmago hace unos 20 anos,
intervenido.

Enfermedad actual: Mieloma multiple con lumbalgia
invalidante y sindrome febril.

No conoce su enfermedad ni pronastico.
4. Actividad/ejercicio:

Necesita ayuda para la eliminacion e higiene, suplido por
su cuidadora principal.



Plan de Cuidados: Valoracion

por patrones funcionales de Gordon*

6. Cognitivo/perceptual

Estudios primarios, consciente, orientado, sabe leer y escribir,
no alteraciones sensoriales.

Dolor intenso en la espalda y piernas.
7. Autocontrol/Autoconcepto:

Tiene temor por la enfermedad que padece, se siente
dependiente, con falta de fuerzas, pero se muestra
esperanzado en la mejoria.

Se muestra nervioso.

1. Gordon, M. Nursing diagnosis: process and aplication. New York:McGraw-Hill, 1982.




Plan de Cuidados: Valoracion

por patrones funcionales de Gordon

8. Rol relaciones:

Casado, vive con su esposa y tienen tres hijos, mayores de edad, el
primero trabaja y los dos siguientes estan estudiando,
economicamente dependen de él, excepto el primero.

Son nueve hermanos, relacion telefonica con ellos.

No hay comunicacion entre paciente y familiares en relacion al
diagnostico y pronodstico de la enfermedad.

10. Adaptacion/tolerancia al estrés:

Refiere que no esta estresado, aunque su mujer si, cree que se
adaptara al cambio que supone la hospitalizacion.

Refiere tomar las decisiones en consenso con su familia.

Los patrones no citados no son de abordaje en este estudio o no estan alterados.




De |la Entrevista a la cuidadora

“yo es que quiero saber,... quiero saber como esta mi marido
de grave, quiero saberlo, aunque sea muy duro, quiero saberlo®

“y a mi me lo dijo el médico y yo..., me vine abajo, y le dije pero
no se lo diga usted, por favor, no se lo diga a él, y dijo, bueno, si
tu no quieres, no se lo digo, pero es mejor que se lo diga, y
como estaba dormido lo dejo y dijo: bueno, manana vengo”.

“Yo estaba sola y me quise tranquilizar, pero, cuando vino mi
hijo, yo me puse una mascara y cuando vino mi hermana yo no
le dije nada, y hasta el otro dia que ya vinieron, primero se lo
dije a uno, luego se lo dije a mi hija, y el ultimo que se entero
fue el mayor”.




De |la Entrevista a la cuidadora

“Y¥ me lo aguanté, me lo tragué ese dia toda solita, al otro dia
lo hablamos y ya lloramos y nos abrazamos y todo
(llorando)”.

“El no es tonto y se estd viendo como esta. Un dia me sali, tu
preguntale lo que tu quieras, porque a ver si él, porque
delante de mi no quiere preguntarle. El le pregunté porgue
me lo dijo a mi Manuel después. Que él se veia mal, que
estaba mal y que él creia que le quedaba poco”.

“Yo ya lo que le contestd, no me lo dijo. El no me quiere ver
sufrir a mi, €l evita, él evita, aunque me diga cositas, el evita
hablar del tema”.

“él sabe lo que tiene”.



Plan de Cuidados:
Diagnhodsticos enfermeros

Conocimientos deficientes (00126)

Carencia o deficiencia de informacidn cognitiva relacionada con el
diagndstico y/o prondstico de la enfermedad, relacionado con falta de
exposicion y/o mala interpretacion de la informacion, manifestado por

comportamientos inapropiados: nerviosismo, no participacion en la toma
de decisiones, falta de comunicacion familiar.

Conflicto de decisiones (00083)

Incertidumbre sobre el curso de la accidon a tomar cuando la
eleccion entre acciones diversas implica riesgo, pérdida o supone
un reto para los valores y creencias personales.




Plan de Cuidados:
Diagndsticos enfermeros?

Riesgo de compromiso de la Dignidad Humana (00174)

Riesgo de la percepciéon de pérdida del respeto y el honor. Factor de riesgo:
participacion inadecuada en la toma de decisiones.

Interrupcion de los procesos familiares (00060 )
Cambio en las relaciones y funcionamiento familiar, relacionado con
cambio en el estado de salud de un miembro de la familia,
manifestado por cambios en los patrones de comunicacion,
participacion en la toma de decisiones.

2. North American Nursing Diagnosis Asociation NANDA internacional.
Diagnosticos enfermeros: definiciones y Clasificacion 2009-2011



Plan de Cuidados:
Objetivos (NOC)

Conocizcnientc:j: %rolcgég de la Participacion:

nrerm e

cenlermedd ( ) decisiones sobre

Descripcion del proceso de la - X —

enfermedad, de los efectos de la asistencia sanitaria
misma, signos y sintomas, curso

habitual, medidas para minimizar la 1606

progresion, complicaciones, signos y Busca informacion, define
sintomas de las complicaciones, opciones disponibles,

precauciones para prevenir las

e preferencias de asistenciales,
complicaciones.

etc.

Toma de decisiones (0906)

Identifica informacidén relevante, alternativas,
compara alternativas, escoge entre varias
alternativas.




Plan de Cuidados:
Objetivos (NOC)

Superacion de problemas (2600)
Afrontamiento, expresa libremente sentimientos y emociones,
estrategias para superar el estrés, busca asistencia cuando necesita,
etc.

Funcionamiento de la

= Ambiente de |la familia
familia (2602) 2601)

Entorno favorable para expresar -
. - Participa en el proceso de toma de
libremente los sentimientos, Yy i
) . : decisiones, comparte sentimientos y.
implicacion de los miembros en _
N problemas con los miembros de |la
la resolucion de problemasy »
. familia, se apoyan unos en otros,
conflictos, etc. _ _
discuten aspectos importantes para la
familia, etc.




Plan de Cuidados:
Intervenciones (NIC)

Proteccion de los derechos del
paciente (7460)

Proteccion de los derechos de cuidados
de un paciente para de tomar decisiones, Ensefianza: proceso de

por ejemplo mantener la enfermedad (5602)

confidencialidad de los datos del :
Ayudar al paciente a comprender la

paciente, no forzar tratamientos s N acio e |
(limitacion del esfuerzo terapéutico), InTormMacion relacion a0
de su enfermedad

conocer si tiene documento de
instrucciones previas o testamento vital,
etc.

Apoyo en la toma de decisiones (5250)
Proporcionar informaciéon y apoyo cuando deba tomar una decision
sobre cuidados sanitarios: segunda opinidon, comunicacion adecuada y.
fluida, consentimiento informado, respetar su derecho sobre recibir
informacion o no, proporcionar la informacion solicitada por el paciente,
etc.




Plan de Cuidados:
Intervenciones (NIC)

Aumentar el afrontamiento

(5230)

Ayudar al paciente a adaptarse a
factores estresantes, cambiosy
amenazas perceptibles que
interfieran en el cumplimiento de las
actividades de la vida diaria

Apovyo a la familia (7140)

Estimulacion de intereses, valores y objetivos
familiares mediante escuchar inquietudes,
sentimientos entre paciente y familia, favorecer
una relacion de confianza con la familia, apoyar la
toma de decisiones familiares, ayudar a la familia al
afrontamiento de la muerte, etc.
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Antecedentes y estado actual del tema:
Cuidados Paliativos segun la Organizacion Mundial de
la Salud (WHO)

“Es el enfoque que mejora la calidad de vida de los
pacientes y sus familias que se enfrentan a los
problemas asociados con enfermedades terminales
a traves de la prevencion y alivio de sufrimiento por
medio de la pronta identificacion y correcta
valoracion, tratamiento del dolor y otros problemas
fisicos, psicoldgicos y espirituales” 3

3. WHO. Palliative care: cancer control knowledge into action. Octubre 2006. Disponible en
http://www.who.int/mediacentre/news/note/2007/np31/index.html




Antecedentes y estado actual del tema:

Estrategia en Cuidados Paliativos del sistema Nacional
de Salud

“Mejorar la calidad de la atencion prestada a los
pacientes en situacion avanzada / terminal y sus
familiares, promoviendo la respuesta integral y
coordinada del sistema sanitario a sus
necesidades y respetando su autonomia y sus
valores”*

4. Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud.
Ministerio de sanidad y consumo. 2007. Espaia.




Antecedentes y estado actual del tema:
Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos>

Desde cualquier
nivel asistencial

Atencion integral

o

Cuidados
domiciliarios

Paciente

Comunicacion adecuada




“Convenio de Oviedo”

Una intervencion en el ambito de la sanidad solo
podra efectuarse cuando haya dado su libre e
informado consentimiento®.

“Ley de Autonomia del Paciente”

El titular de la informacion es el paciente. También
seran informadas las personas vinculadas a él, en
la medida que el paciente lo permita de manera
expresa o tacita’.

“Ley de “Muerte Digna”®

6. Convenio del Consejo de Europa para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del'ser
humano de las aplicaciones de la Biologia y la Medicina suscrito en Oviedo el dia 4 de abril de 1997
7.LEY 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechosy
obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica. BOE nium 274, de 15 de noviembre 2002
pag. 40126-32.
8. Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso dela
Muerte. BOJA num. 88. Sevilla, 7 de mayo 2010. Pagina 8.



Creencias de los familiares: generalmente
contrarias a que se informe a los pacientes

Dificultades de los profesionales sanitarios: carga
asistencial, concepto de la muerte, formacion
biologicista, pocas habilidades de
comunicacion.

Beneficios de una buena comunicacion:
posibilidad de participar en la toma de
decisiones respecto a su salud



Marco legal

Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias
de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la
Muerte. BOJA num. 88. Sevilla, 7 de mayo 2010.
Pagina 8.




Conspiracion o Pacto de silencie

Acuerdo implicito o explicito, por parte de
familiares, amigos y /o profesionales de alterar la
informacion que se le da al paciente con el fin de
ocultarle el diagndstico y/o prondstico y/o
gravedad de la situacion?®

Ocultamiento en Espaia en 61-79% de pacientes en Cuidados
Paliativos °

8. Barbero Gutiérrez, J. El derecho del paciente a la informacion: el arte de comunicar. An. Sist. Sanit.
Navar. 2006; 29 (Supl. 3): 19-27.
9. Centeno, C. Nufiez JM. Estudios sobre la comunicacién de cancer en Espafia. Med Clin 1998 110: 744-750



La conspiracion de silencio hace que:

» Se sienta incomunicado, no comprendido, engafiado,

» Potenciando la ansiedad o depresion, miedo e ira.

» Disminuye la percepciéon del umbral del dolor y otros
sintomas,

» Impide la expresidon de sentimientos, manejo del estrés al
paciente y familia.

» Se inhabilita al paciente para cerrar asuntos pendientes

» Puede dificultar el afrontamiento a la enfermedad y la
elaboracion del duelo?®

8. Ruiz, M2A. Et al. El pacto de silencio en los familiares de los pacientes oncoldgicos terminales.
Psicooncologia: Vol 5, n2 1, 2008: 53-70



¢Que razones y actitudes manifiestan personas
cuidadoras y familiares para ocultar a los pacientes,
parcial o totalmente la informacidn sobre diagnostico, la
evolucién y/o prondstico
de su enfermedad?

La conspiracion de silencio creemos que esta relacionada con
las actitudes, vivencias y opiniones de las personas
cuidadoras, en ocasiones apoyada por profesionales sanitarios
responsables de su proceso.
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General

Conocer por qué se
produce la
Conspiracion de
Silencio

Objetivos

Especificos

Explorar e identificar las
actitudes, vivencias y opiniones
de las personas cuidadoras
familiares al mantener la
conspiracion de silencio a
pacientes paliativos




Metodologia

» Estudio descriptivo con metodologia cualitativa
Interpretativa

» Técnica: entrevistas semiestructuradas

» Poblacion de estudio: personas cuidadoras
familiares de pacientes en Cuidados Paliativos del
Distrito de Atencion Primaria de Sevilla

» Criterios de exclusion: no hablar espafiol, cultura
diferente a la espanola, negativa a participar o falta
de disponibilidad de tiempo

» Muestreo intencional hasta saturacion de datos




Metodologia: Variables

» Descripcion de la persona cuidadora: sexo, edad, relacién con el paciente.
» Exploracion de la comunicacién con la familia:
1. Formay momento en que se comunico la noticia
¢ Quién estaba presente?
éiDonde se realizd, se mantuvo la confidencialidad e intimidad?
éSe realizd con lenguaje comprensible?
¢ Cual fue la reaccidn del paciente y/o familiares ante las noticias
recibidas?
éSe ofrecieron alternativas al tratamiento?
éSe asesoro sobre Instrucciones Previas y apoyo en la toma de
decisiones?
8. ¢éSe informd acerca del apoyo en Cuidados Domiciliarios?
9. ¢éSe abordd el manejo de emociones?
10.¢Se exploraron las relaciones familiares?
11.é{Como mantienen el ocultamiento en cada momento del dia, les
supone un esfuerzo?
...y las categorias emergentes durante el transcurso de la entrevista.

Gl = e

G




Metodologia:
recogida y analisis de datos

Recogida de datos: entrevistas semiestructuradas audio

grabadas

Analisis de los datos: interpretativo de contenido:

1. Transcripcion literal de las entrevistas, registro de
lenguaje no verbal,

2. Primera lectura para obtener sentido global,

3. Analisis de contenido, codificacion y generacion de
categorias, estableciendo relaciones entre conceptos,
categorias y dimensiones para elaborar una teoria
explicativa.

4. Triangulacion de resultados por dos investigadores
diferentes.




Limitaciones del estudio

» Posible dificultad para la participacion de las
personas cuidadoras seleccionadas.

»No permite extrapolar los resultados, pero las
conclusiones permitiran profundizar en los
discursos y senalar tendencias para proponer
intervenciones desde la practica clinica,
relacionadas con el abordaje de |la muerte y
afrontamiento al duelo.




Aspectos éticos de la Investigacion

»Consentimiento informado por escrito

»Informacion al profesional responsable de
su proceso para planificar las intervenciones
oportunas respecto a la mejora de la
comunicacion entre paciente, persona
cuidadora y profesionales sanitarios

> Autorizacion por comité de Etica e
Investigacion del Distrito




GUION ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA: Areas a explorar:

» Descripcion de la persona cuidada.

» Conocimiento sobre diagndstico y prondstico de la enfermedad.
» Transmision de la informacion.

» Reaccion sobre las noticias recibidas.

» Informacion conocida por el paciente, motivos.

» Comunicacion con la familia.

» Comunicacion con los profesionales sanitarios.

» Afrontamiento ante la muerte.




Preguntas

1. Nos gustaria que nos hablaras sobre la persona a quién cuidas.

2. ¢Qué sabes sobre su enfermedad? ¢Y él/ella?

3. éComo se le transmitié la informacidn sobre diagndstico y pronéstico de la
enfermedad?

4. ¢iComo fue vuestra reaccion?

5. éQué son para ti los cuidados paliativos?

6. ¢ Qué informacion cree que tiene su familiar?, En caso que no coincida con la de
la persona cuidadora (se confirma la conspiracion de silencio), preguntar las
razones por las que la informacion no es coincidente.

7. éCon quién comparte la informacidon que tiene sobre el proceso de la
enfermedad?, épor qué con ellos?

8. ¢Qué informacion han recibido sobre el desenlace?, ¢ COmo han tratado el tema
de la muerte?

9. éComo es la comunicacion con el paciente y el resto de la familia?

10. ¢Como es/ha sido la comunicacion con los profesionales sanitarios?

11. éQué espera de los profesionales sanitarios en cuanto a la atencion al final de la
vida?




O O O O

OO O O

Preguntas

¢Como es y como esta su familiar?

¢Queé sabes sobre su enfermedad, gravedad, diagndstico, prondstico, perspectivas de
tratamiento, expectativas, etc.?

éQué sabe él/ella?
éPor qué cree que es mejor no lo sepa? (el diagndstico, prondstico, expectativas, etc.)

¢Como conocisteis el diagndstico y prondstico de la enfermedad? (quién os dio la
informacion, dénde, cdmo, estaba presente el paciente, etc.)

¢ Cual fue vuestra reaccion?
¢Con quién compartes la informacion sobre su enfermedad, con quién lo hablas?
¢Por qué no lo hablas con... (el paciente) sobre ello?

¢Qué informacion habéis recibido sobre el desenlace?, ¢ COmo habéis tratado el tema
de la muerte?

¢Como es la comunicacion con él/ella?

¢Y con el resto de la familia?

¢Como es la comunicacion con los profesionales sanitarios?

éQué esperas de los profesionales sanitarios respecto al final de la vida?
¢Queé son para ti los cuidados paliativos?



Plan de trabajo, cronograma

Afio 1 Meses
Actividad 1 2 |3 4 |5 6 |7 8 |9 10 | 11 | 12
Seleccion de las participantes XX | X | X | X [X[X X |X
Elaboracion del consentimiento informado X | X
X | X
Elaboracion de guion de entrevista semiestructurada
Realizacion de entrevistas semiestructuradas XX [X X [X[X X [X
Trascripcion literal de las entrevistas XX | X | X [X[X|X
Analisis de datos X[ X [ X | X [X [X [X |X
Afio 2 Meses
Actividad 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12
Reanalisis de la informacion obtenida X X X X X X
Triangulacion de los resultados X X X X X X
Elaboracion de informe final X X X X X
Comunicacion de los resultados X X X X




Aplicabilidad

1. Planificar estrategias de abordaje para facilitar la
comunicacion adecuada,

2. Mejorar el afrontamiento ante la muerte del
paciente y familia,

3. Favorecer la toma de decisiones al final de |a vida
y

4. Mejorar la comunicacion entre paciente, familia y
profesionales sanitarios.




Utilidad practica de los
resultados en relacion con la salud

Plantear estrategias de abordaje que faciliten la
comunicacion adecuada con la consiguiente mejora del
afrontamiento, tanto del paciente como de la familia, ante
la muerte.

Se favorecera la atencion por los profesionales sanitarios
responsables de su proceso, teniendo en cuenta que
apliguen habilidades para provocar cambios en las
personas cuidadoras y mejorar la comunicacion entre los
tres.

Favorece la toma de decisiones al final de la vida.



JUNTA DE ANDALUCIA CONSEJERIA DE SALUD

REFORMULACION DE LA SOLICITUD
A. DATOS DE LA ENTIDAD SOLICITANTE DE LA SUBVENCION.
NOMBRE O RAZON SOCIAL DE LA ENTIDAD SOLICITANTE: CIF/NIF:

B. DATOS DEL PROYECTO DE INVESTIGACION.

IMPORTE TOTAL DEL PRESUPUESTO: 7.565,00 ¢
N® EXP. INVESTIGADOR/A PRINCIPAL:

TITULO DEL PROYECTO:
1 ra on:
C. DESGLOSE DEL PRESUPUESTO DE LA ACTIVIDAD.

Presupuesto en Euros

Concepto = " F :
1* Anualidad 2* Anualidad 3% Anualidad

Bienes y servicios r 0 €
Viajes y dietas
Personal

Otros gastos

Total
i 5.270,00 ¢ 2.295,00 ¢ 0,00 ¢

1.400,00 ¢

3.000,00 €

0,00 ¢

7.565,00 ¢

ILMO. SR. SECRETARIO GENERAL DE CALIDAD ¥ MODERNIZACION
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