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RESUMEN

En Espafa, el cancer es la primera causa de muerte en términos absolutos. Una
enfermedad que también afecta a la poblacion infantil con la consiguiente ansiedad que esto
provoca en los padres que se enfrentan, posiblemente, a la peor experiencia de su vida.

Para poder mejorar la calidad de vida de los pacientes oncoldgicos pediatricos y su familia,
el papel enfermero a través de los cuidados y una educacion sanitaria al paciente y cuidador
principal son elementos indispensables.

En el caso que presentamos hemos trabajado los diagnésticos enfermeros de Temor,
Afrontamiento inefectivo, Desequilibrio nutricional por defecto, Conocimientos deficientes,
Ansiedad del cuidador, Riesgo de cansancio del cuidador y las complicaciones potenciales:
nauseas y vomitos. Todo ello segun los Patrones Funcionales de Marjory Gordon y usando
las taxonomias NANDA (Nort American Nursing Diagnosis Association), NIC (Nursing
Interventions Classification) y NOC (Nursing Outcomes Classification).

Este caso pretende constatar la utilidad de la elaboracion y aplicacion de programas de
educacion para la salud dirigidos a los pacientes y sus cuidadores de forma individualizada y
adaptada a sus propias necesidades.
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SUMMARY

Cancer is the first cause of death in Spain. An illness which also affects younger generations
and whose parents need to go through. Representing probably for them, the worst
experience of their lives.

In order to be able to offer a better life quality for Paediatric Oncological Patients and their
families, the nurse role with their care and health treatment education to the patient and main
care-giver are extremely important.

In the case we are studying, we have worked on diagnosing the cases of patients, who are
scared, confrontation of ineffectiveness, and nutritional disorder by default, deficient
consciousness, care-giver anxiety, care-giver risk of tiredness and potential problems,
nausea, and sickness. According to the rules established by Marjory Gordon and using the
taxonomies NANDA (Nort American Nursing Diagnosis Association), NIC (Nursing
Interventions Classification) and NOC (Nursing Outcomes Classification).

This case enables us to elaborate and apply health educational programmes, focused on
patients and care-givers, individually adapted to their needs.

INTRODUCCION

Presentacion del caso:

Paciente de 7 afios y 11 meses de edad sin problemas de salud previos que cursa con
rinorrea mucopurolenta y dificultad respiratoria. Valorada por el Servicio de ORL en su
Hospital comarcal, se detecta una masa en el cavum y se procede a su ingreso. Tras la
realizacion de las pruebas pertinentes, se le diagnostica Tumor Mesenquimal maligno VS
Rabdiosarcoma.

Durante el siguiente mes aparece un aumento de la dificultad respiratoria y las secreciones,
voz nasal, vomitos diarios y pérdida de peso (aprox. 7 Kg.). Su empeoramiento es
progresivo.

La ansiedad que en un principio manifestaron los padres por la enfermedad de su hija se
agrava aun mas ante el prondstico y deciden cambiarse de centro hospitalario, por lo que
ingresa en el Servicio de Oncologia Pediatrica del Hospital Infantil HHUU Virgen del Rocio.
Antecedentes Familiares:

Padre diabético tipo Il, madre asmatica, hermana de 14 afios sana y hermano de 3 afios
recientemente diagnosticado de Diabetes, Insulinodependiente.

Valoracion Inicial de Enfermeria

Los datos de la Valoracion se recogen de la Historia Clinica, de la observacion y exploracion
fisica, y principalmente de la entrevista mantenida con la cuidadora principal, la madre.
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Fecha de ingreso: 24 de Mayo 2005.

Edad: 7 afnos.

Diagnostico médico: Tumor/neoplasia orofaringea (cavum).
Cuidador principal: la madre.

La Valoracion Inicial de Enfermeria la realiza la enfermera referente, siguiendo los Patrones
Funcionales de Marjory Gordon (1):

Patrén Percepcion/Manejo de la salud:
No alergias conocidas. Vacunacion completa para su edad. Ictericia RN.
No padece patologia crénica, ni toma medicacion.

La madre hace multiples preguntas acerca del “futuro” de su hija (tratamientos, duracion de
la estancia en el hospital,...).

Tumoracion orofaringea que desplaza velo del paladar disminuyendo el espacio orofaringeo.
Tumoracion latero-cervical izquierda visible externamente en cuello.
Patron Nutricion/Metabolismo:

Febricula. Peso 27 Kg. Talla 135 cms.

Pérdida de apetito, vomitos, pérdida de peso.

Palidez cutanea, mucosas humedas, bien hidratada.

Buen higiénico social, acompafiada por sus padres.

Patrén Eliminacion:

Normal.

Patron Actividad/Ejercicio:

Boca entreabierta con respiracion bucal ruidosa, eupnéica.

Patron Suefio/Descanso:

Normal.

Patron Cognitivo/Perceptual:

Somnolienta, decaida.
No refiere dolor.

Patron Autoperceptivo/Autoconcepto:

Se sienten enfadadas (madre e hija) con los nuevos acontecimientos.
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Patron Rol/Relaciones:

La nifia no quiere comunicarse ni con sus padres ni con el personal de enfermeria.
Patron Sexualidad/Reproduccion:

No valorable.

Patron Adaptacion/Tolerancia al estrés:

La nifia esta asustada e irritable.
Los padres estan muy preocupados.

Patrén Valores/Creencias

No valorado en este momento.

MATERIAL Y METODO

Resultados de test y cuestionarios

Cuestionario de Zarit: Nivel de sobrecarga de nuestro Cuidador, en este caso la madre.
Puntuacion total 49. Sobrecarga leve.

Escala de Goldberg: Cribado Ansiedad Depresion de nuestro cuidador.

Subescala de ansiedad: 6 puntos.

Subescala de depresion: 5 puntos.

Etapa diagnostica y planificacion. Segun taxonomias (NANDA) (2), (NIC)(3), (NOC)(4)
D.E.: Temor (nifia)

r/c hospitalizacion y procedimientos terapéuticos
m/p informe de sentirse asustada.

R.E. (Resultado esperado)
Adaptacion del nifio a la hospitalizacion.
Escala: De nunca demostrado a siempre demostrado.

Indicadores:
- Coopera en los procedimientos.

Intervenciones:

Potenciacion de la seguridad.
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Actividades:

Escuchar los miedos del paciente/familia.

Ayudar al paciente/familia a identificar los factores que aumentan el sentido de seguridad.
Ayudar al paciente a utilizar las respuestas de capacidad de resolucion de problemas que
han resultado con éxito en el pasado.

Presentar los cambios de forma gradual.

D.E.: Afrontamiento inefectivo (nifia)

r/c Incertidumbre, falta de confianza en la capacidad para afrontar la situacion
m/p cambio en los patrones de comunicacion habituales.

R.E. (Resultado esperado)

Afrontamiento de problemas.

Escala: De nunca demostrado a siempre demostrado.

Indicadores:

- Se adapta a los cambios en desarrollo.
Intervenciones:

Aumentar el afrontamiento.

Actividades:
Valorar la comprensién del paciente del proceso de enfermedad.
Fomentar un dominio gradual de la situacion.
Animar al paciente a desarrollar relaciones.
Valorar las necesidades del paciente de apoyo social.
Ayudar al paciente a identificar sistemas de apoyo disponibles.
D.E.: Desequilibrio Nutricional por defecto (nifia)
r/c incapacidad para digerir alimentos debido a factores biolégicos (tumor) y psicolégicos
(rechazo a la hospitalizacion)
m/p informe de ingesta inferior a las cantidades diarias recomendadas, aversion a comer y
pérdida de peso.
R.E. (Resultado esperado)

Estado Nutricional.

Escalas: De desviacion grave del rango normal a sin desviacion del rango normal.

Indicadores:

Ingestion alimentaria y de liquidos.
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Peso.
Intervenciones:
Manejo de la Nutricion.
Actividades:
Determinar las preferencias de comidas.
Realizar una seleccién de comidas (Menu Seleccion).
Proporcionar alimentos nutritivos, ricos en calorias y proteinas, y bebidas que puedan
consumirse facilmente.
Comprobar la ingesta registrada para ver contenido nutricional y calorico.
Monitorizacion nutricional.
Actividades:
Pesar en intervalos establecidos.
Vigilar tendencias de pérdida de peso.
Observar interacciones padres/nifio durante la alimentacion, si procede.
Observar si se producen nauseas y vomitos.
Realizar consulta dietética, si se requiere.
Disponer condiciones ambientales optimas en la comida.
D.E.: Conocimientos Deficientes (cuidador) :
proceso de enfermedad y procedimientos terapéuticos.
r/c falta de exposicion
m/p expresion verbal de la madre.
R.E. (Resultado esperado)
Conocimiento: proceso de la enfermedad.
Escala: De ninguno a extenso.

Indicadores:

Descripcion del curso habitual de la Enfermedad.
Descripcion de los signos y sintomas de las complicaciones.

Conocimiento: procedimientos terapéuticos.
Escala: De ninguno a extenso.
Indicadores:

Descripcion del procedimiento terapéutico.
Descripcién de los posibles efectos indeseables.

Intervenciones:
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Ensefianza: Proceso de Enfermedad.
Actividades:

Evaluar nivel actual de conocimientos de cuidador/paciente relacionado con el proceso de
enfermedad.

Describir proceso de Enfermedad.

Evitar promesas tranquilizadoras vacias.

Instruir al cuidador/paciente sobre signos y sintomas de los que debe informarse, si procede.
Proporcionar el n° teléfono al que llamar, si surgen complicaciones.

Ensefianza: procedimiento/ tratamiento.
Actividades:
Informar al cuidador/paciente acerca de cuando y donde tendran lugar los procedimientos y
tratamientos.
Reforzar la confianza en el personal involucrado, si procede.
Explicar el propésito de los procedimientos y tratamientos.
Explicar los procedimientos y tratamientos.
Proporcionar al nifio actividades para que desvie su atencién a dichos procedimientos y
tratamientos.
Dar tiempo al cuidador/paciente para que haga preguntas y discuta sus inquietudes.
D.E.: Ansiedad (cuidador)

r/c amenaza en el estado de salud
m/p sentirse angustiada.

R.E. (Resultado esperado)
Autocontrol de la ansiedad (madre).
Escala: De nunca demostrado a siempre demostrado.
Indicadores:
- Controla la respuesta de ansiedad.
Intervenciones:
Disminucion de la ansiedad.
Actividades:
Utilizar un enfoque sereno que dé tranquilidad.
Tratar de comprender las perspectivas del paciente sobre su situacion estresante.
Permanecer con el paciente para promover la seguridad y reducir el miedo.

Escuchar con atencion.
Ayudar al paciente a identificar las situaciones que precipitan la ansiedad.
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D.E.: Riesgo de Cansancio del Rol del Cuidador

Factores de riesgo: falta de descanso, distraccion del cuidador y duracién de la necesidad de
los cuidados.

R.E. (Resultado esperado)
Salud emocional del Cuidador familiar (Madre).
Escala: De gravemente comprometido a no comprometido.
Indicadores:
- Sensacion de control.
Escala: De grave a ninguno
Indicadores:
Temor.
Intervenciones:
Apoyo al Cuidador principal.
Actividades:
Determinar el Nivel de conocimientos.
Determinar la aceptacion del cuidador.
Reconocer la dependencia que tiene el paciente del cuidador.
Observar si hay indicios de estrés.
Apoyo emocional.
Actividades:
Comentar la experiencia emocional.
Apoyar el uso de mecanismos de defensa adecuados.
Ayudar a reconocer sentimientos (ansiedad, ira o tristeza).
Animar a que exprese los sentimientos.
Asesoramiento.
Actividades:
Establecer relacion terapéutica basada en la confianza y el respeto.
Proporcionar informacion objetiva, segun sea necesario y si procede.
Reforzar nuevas habilidades.

Problemas de colaboracion:

Nauseas y Vomitos secundarios a tratamiento Quimioterapico.
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Intervenciones:

Manejo de las Nauseas.

Actividades:

Realizar valoracion completa (frecuencia, duracion, intensidad y factores desencadenantes

de las nauseas).

Observar si hay manifestaciones no verbales de incomodidad.
Evaluar impacto de las nauseas sobre calidad de vida.
Asegurarse administracion de tt° antieméticos eficaces.
Ensefar el uso de técnicas no farmacoldgicas.

Manejo del Vomito.

Actividades:

Valorar color, consistencia, presencia de sangre, duracion y alcance de la emesis.
Medir o estimar volumen del vomito.
Identificar factores que pueden causar o contribuir al vomito.
Asegurarse de la administracion de un tt° antiemético eficaz.

El Plan de Cuidados llevado a cabo se identifica en la tabla adjunta:

Diagnésticos y

Planificacion

Diagnéstico Resultado Esperado |Puntuacion |Intervenciones | Puntuacion
Liker previa Liker
ala posterior a la

intervencion

intervenciéon

Temor (nifia)

r/c hospitalizacion y
procedimientos
terapéuticos

m/p informe de
sentirse asustada

1301 Adaptacion
del nifio a la
hospitalizacién

Escala: De nunca
demostrado a
siempre demostrado

5380
Potenciacion

(1-5) de la
Indicadores: seguridad
130118 Cooperaen |1 4
los procedimientos

Afrontamiento 1302 Afrontamiento

inefectivo (nifa) de problemas

r/c Incertidumbre, Escala: De nunca

falta de confianza en |demostrado a

la capacidad para siempre demostrado 5230

afrontar la situacion |(1-5) Aumentar el

m/p cambio en los |Indicadores: afrontamiento

patrones de 130208 Se adaptaa |1 4

comunicacion
habituales.

los cambios en
desarrollo

Enfermeria Global




Desequilibrio
Nutricional por
defecto

r/c incapacidad para
digerir alimentos
debido a factores
biologicos (tumor) y

1004 Estado
Nutricional

Escalas: De
desviacion grave del
rango normal a sin
desviacion del rango

1100 Manejo
de la Nutricion

psicolégicos normal (1-5) 1160
(rechazo a la Indicadores: Monitorizacion
hospitalizacion) 100402 Ingestion nutricional
m/p informe de alimentaria y de
ingesta inferior a las |liquidos
cantidades diarias 100405 Peso
recomendadas,
aversion a comery
pérdida de peso.
Conocimientos 1803 Conocimiento:
Deficientes(Cuidad |proceso de la
or): proceso de enfermedad
enfermedad y Escala: De ninguno a
procedimientos extenso (1-5)
terapéuticos Indicadores:
r/c falta de 180307 Descripcion 5602
exposicion del curso habitual de Ensefianza:
m/p expresion la Enfermedad Proceso de
verbal de lamadre | 180310 Descripcion Enfermedad
de los signos y
sintomas de las
complicaciones 5618
1814 Conocimiento: Ensefianza:

procedimientos
terapéeuticos

Escala: De ninguno a
extenso (1-5)

Indicadores:
181401 Descripcion
del procedimiento
terapéutico

181410 Descripcion
de los posibles
efectos indeseables

procedimiento/
tratamiento

Ansiedad
(Cuidador)

r/c amenaza en el
estado de salud
m/p sentirse
angustiada

1402 Autocontrol
de la ansiedad

Escala: De nunca
demostrado a
siempre demostrado
(1-5)

5820
Disminucion
de la ansiedad
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Indicadores:
140217 Controla la
respuesta de

ansiedad
Riesgo de 2506 Salud
Cansancio del Rol |emocional del 7040 Apoyo al
del Cuidador Cuidador familiar Cuidador
r/c falta de (Madre) principal
descanso, Escala: De 5270 Apoyo
distraccion del gravemente emocional
cuidador y duracion |comprometido a no 5240

de la necesidad de

comprometido

Asesoramient

los cuidados. Indicadores: 250602 0]

Sensacioén de control

Escala: De grave a

ninguno

Indicadores: 250604

Temor
C.P. 1450 Manejo
Nauseas de las

Nauseas

C.P.: 1570 Manejo
Vomitos del Vomito
RESULTADOS

Seguimiento y evaluacion del Plan de Cuidados

Durante las primeras 24-48 horas posteriores al ingreso, la nifia manifiesta un gran rechazo
a la hospitalizacion, irritable, no quiere comunicarse ni con sus padres ni con el personal de
enfermeria. No refiere dolor. Se recomienda apoyo del Psicdlogo, disponible en nuestro
Centro.

La madre acompafia permanentemente a la nifla. Se muestra muy preocupada y “enfadada”
porque la nifia sélo come alguna chucheria y no quiere hablar, permanece practicamente
todo el tiempo en la cama acostada y sin hacer nada.

El padre ha vuelto a su domicilio por motivos profesionales y para atender a los otros hijos,
también esta preocupado por el debut diabético de su hijo pequefio.

Régimen de visitas: no acude familia apenas, solo algunos conocidos de Sevilla.

Desde su llegada a la unidad de hospitalizacion se observdé una demanda constante de
informacion por parte de los padres. Se constatdé que la informacidn recibida habia sido
escasa y poco adaptada al nivel de conocimientos previos. Se planifican sesiones de
educacién sanitaria que respondan a sus necesidades de informacion. También se
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contempla la posibilidad de ponerlos en contacto con familiares de otros nifios afectados de
cancer asi como con alguna asociacion.

Pretendemos que la cuidadora/madre aumente el grado de comprension y los conocimientos
con respecto a todo el proceso de la enfermedad, procurando que la informacion sea
objetiva, gradual y conforme a la capacidad cognitiva de la persona. Nos centraremos en
describir el curso habitual de la enfermedad y aquellos signos y sintomas mas
caracteristicos de las posibles complicaciones (ejemplo: neutropenia que puede sorprender
en casa. Los sintomas mas habituales son decaimiento, inapetencia y fiebre).

También que la cuidadora/madre aumente el grado de comprension y conocimientos acerca
de los distintos procedimientos a los que debe ser sometidos la nifia para el diagnéstico y
tratamiento de la enfermedad (pruebas de imagen —TAC, RNM, PET,...- tt° QT y RT, etc.).

Asi mismo, sera de interés describir detallada y objetivamente, para una correcta
comprension, los posibles efectos indeseables que puedan acarrear dichos procedimientos
(ejemplo: ayunas para pruebas, nauseas y vomitos, alopecia e inapetencia originadas por la
Quimioterapia y Radioterapia). Para ello, utilizamos las intervenciones de Enfermeria
detalladas(5), que iran encaminadas a la consecucion de dichos objetivos. En este caso, la
prioridad seré la de ENSENAR al Cuidador (madre) y, en su caso, también a la nifia (dentro
de sus posibilidades), todo lo relacionado con el proceso de la enfermedad y los
procedimientos que ésta supone.

En estos primeros dias se le realizan, los siguientes procedimientos:

1° dia: Analitica de “ingreso” + Colocaciéon de RIUS + Puncion Lumbar (con anestesia
quirurgica).

2° dia: TAC + Recolocacion de RIUS (en Quirdfano).

3° dia: Inicio de Tratamiento Quimioterapico.

A patrtir del inicio de la Quimioterapia, la nifia presenta episodios de vomitos (3-5/ dia) que se
controlan parcialmente con tt® antiemético precisando afiadir al tratamiento Dexametasona
(tt° coadyuvante antiemético), pérdida progresiva del apetito hasta rechazo total de la
ingesta.

El objetivo fundamental serd, sin duda, mejorar el estado nutricional de la nifa,
comprobando que coma en cantidad y calidad suficiente como para cumplir las necesidades
metabdlicas basicas y necesarias.

Por un lado tendremos que proporcionar ayuda a la madre y a la nifia para conseguir que
ésta se alimente correctamente. Y por otro, debemos comprobar y evitar que se produzca
malnutricion, lo que repercutiria negativamente en el estado de la nifia.

El proceso de la enfermedad es considerablemente largo, observando signos de falta de
descanso y de distraccion en la madre ya que esta todo el tiempo al lado de su hija. Se
niega a ir a su domicilio, aunque manifiesta una preocupacion “excesiva” por el hijo
diabético.

Hemos de vigilar y valorar la Salud emocional del Cuidador procurando que no sufra en
exceso la situaciéon de una enfermedad tan delicada (por el prondstico y duracion del
proceso), proporcionaremos los medios para que pueda comunicase, cuando lo necesite,
con todo el personal que realiza los cuidados de su hija, aumentando asi su confianza con el
medio que le rodea.
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Tras haber finalizado la administracién del primer ciclo de quimioterapia y presentar
aceptable estado general es dada de alta el dia 2 de Junio de 2005, (9° dia de
hospitalizacion).

Dos dias después ingresa de nuevo por presentar fiebre de 48 horas de evolucion y
Neutropenia.

Tiene episodios de tos irritativa, ingesta aceptable (dieta triturada) que progresivamente
disminuye por pérdida de apetito, vOmitos, no signos evidentes de mucositis.

Se diagnostica Infeccion de catéter venoso central tipo reservorio que le implantaron para la
infusion del tratamiento. Se le pauta medicacion antibidtica e inicia tt°® Radioterapico.

Durante mas de 6 dias persisten la tos y la fiebre, aunque conserva una ingesta aceptable, a
pesar del deterioro del estado general. Se le ofrece probar suplementos hipercal6ricos que la
nifia rechaza.

La nifia estd mas adaptada al medio hospitalario, participando en actividades en la sala de
juegos, aunque contindla poco comunicativa.

Tras la recuperaciéon hematolégica y de su estado general, come mejor.

El dia 16 de Junio (10° dia de hospitalizacion en este segundo ingreso), enlaza con el
siguiente ciclo de Quimioterapia. Con motivo de dicho tratamiento, inicia nuevamente los
efectos adversos y previsibles de la quimioterapia, presenta vomitos, duerme mal, disminuye
la ingesta y estd mas decaida.

Tras finalizar nuevo ciclo de Quimioterapia y conservar un aceptable estado general, es
dada de alta el dia 20 de Junio (14° dia de hospitalizacion).

Tras ponernos en contacto con la Enfermera Gestora de Casos de Atencion Especializada y
esta a su vez con la de Atencion Primaria, se le realiza Informe de Continuidad de Cuidados
enfermeros al alta, donde se sugiere a la enfermera de familia que debe seguir
profundizando en:

Vigilancia y seguimiento de factores psicosociales en la nifia.

El manejo de la nutricion a fin de mejorar su estado nutricional.

Los conocimientos deficientes acerca del proceso de la enfermedad,
procedimiento/tratamiento asi como las posibles complicaciones y como actuar cuando se
produzcan.

Apoyo emocional a los padres y medidas de afrontamiento. Aconsejamos continlen en
contacto con asociaciones.

Realizacion del mantenimiento del reservorio implantado para el tratamiento.

Control y seguimiento de la diabetes del menor de los miembros de la familia.

CONCLUSIONES

Cuando un individuo enferma toda su familia lo hace con él, pero ademés cuando el paciente
es un niflo y la enfermedad tiene un alto grado de malignidad se hace mas inminente el
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apoyo que ese paciente/familia debe recibir por personal cualificado en cuidados como es
Enfermeria.

El afrontamiento ante el cancer se inicia desde el impacto del diagnéstico como lo mas
importante ya que a pesar de los avances en el tratamiento, el diagndstico de cancer
presupone una amenaza para la vida equiparable a una sentencia de muerte.(6) Esta
amenaza a la supervivencia puede ser interpretada por un temor del nifio y por una ansiedad
de los padres que daran lugar a distintos tipos de estilos de adaptacién. Habra que mantener
la vigilancia a los aspectos psicoemocionales ya que a medida que avanza la enfermedad y
aparecen cambios en el aspecto fisico del nifio como consecuencia del tratamiento o de la
propia enfermedad degenerativa estos sintomas tienden a agravarse.

Con la exposicion de este caso hemos pretendido plasmar la labor del profesional enfermero
no solo en cuanto a los aspectos biomédicos de la enfermedad que padece la nifia, sino en
el tratamiento integral de toda la familia que va a ver rota su rutina y tendra que pasar por un
periodo duro de adaptacion y aceptacion.

En casos como este es cuando se hace visible la importancia de la educacion y la
Continuidad de Cuidados al paciente fragil poniendo a su alcance todos los servicios y
recursos de los que disponemos para minimizar la sobrecarga emocional que conlleva para
la familia. Por ello, en estos casos, los esfuerzos deben ir dirigidos tanto a la asistencia hacia
el paciente, independientemente del nivel asistencial en el que se encuentre, como a la
educacion y soporte de los/as cuidadores/as principales que los cuidan en el nucleo familiar.
Habra por tanto que cuidar a la persona que va a ofrecer los cuidados, asi como al paciente
gue va a recibirlos.
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