Evaluaciony seguimiento de tele - cuidados en pacientes pediatricos del servicio de

oncologia

Evaluation and monitoring of tele - care in pediatric patients of the oncology service

Avaliacao e monitoramento de telecomunicac¢oes em pacientes pediatricos do servigo

deoncologia

Resumen: el cancer infantil se considera mayoritariamente una
enfermedad crénica. Lainformacién acerca dela enfermedad ylos
tratamientos es una necesidad presente en todos los miembros de
la familia, en los primeros momentos puede ser dificil de entender
y recordar por lo cual una informacién clara y sencilla permitira
una mejor comprension. Las nuevas tecnologias de lainformacién
hacen posible establecer conexionesinfinitasy el campo delasalud
no ha escapado a este fendmeno, han aparecido términos como
"Tele cuidados" 0"Tele-Enfermeria’, refiere aluso delastecnologias
de la informacién y las comunicaciones. Objetivo: evaluar los
beneficios que brinda la implementacién del Tele cuidado en la
continuidad de los cuidados en pacientes pediatricos oncoldgicos
y su familia. Material y Método: estudio descriptivo - evaluativo,
la poblacién fué de 9 pacientes incorporados al Proyecto de
Telecuidado. Se utilizaron entrevistas, telefonia celular, fichas
y listas de cotejo. El programa lleva implementado 6 meses en
la institucién, esta evaluacién corresponde a una primera etapa
de desarrollo del mismo. Resultados: segiin las dimensiones de
Evaluacion de necesidades, Evaluacién de conceptualizacién
y logica del programa, Evaluacién de proceso y Evaluacién de
resultados. Conclusién: El presente estudio nos ha permitido
determinar al Tele Cuidado como una herramienta que nos ayuda
a mejorar la atencién de enfermeria, ademas incrementa los
procesos de comunicacién y apoya la continuidad de los cuidados
en el hogar.

Palabras Clave: paciente, pediatricos, enfermeria, tele-cuidados,
Tics, oncologia.

Abstract: childhood cancer is mostly considered a chronic disease.
Information about the disease and treatments is a necessity
present in all family members, in the first moments it can be
difficult to understand and remember why clear information and
simple it will allow a better understanding. The new information
technologies make it possible to establish infinite connections
and the field of Health, has not escaped this phenomenon, they
have jumped into the health arena terms such as "Tele care"
or "Tele-Nursing" , which refers to the use of information and
communications technologies. Objective: to evaluate the benefits
of implementing Tics in the continuity of care in pediatric cancer
patients and their family. Material and Method: descriptive -
evaluative study, the population was of 9 patients who joined the
Telecare Project. Interviews, records and checklist were used. The
program has been implemented for 6 months in the institution,
this evaluation corresponds to a first stage of its development.
Results: these are analyzed according to the dimensions of
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Needs Assessment, Evaluation of conceptualization and logic
of the program, Process evaluation and Evaluation of results.
Conclusion: This study has allowed us to determine Tele Care
as a tool that helps us improve nursing care, also increases
communication processes and allows continuity of care.
Keywords: pediatric patient, nursing, tele health, Tics, oncology.

Resumo: o cancer infantil é considerado principalmente uma
doenga cronica. Informagdes sobre a doenga e tratamentos sio
uma necessidade presente em todos os membros da familia; nos
primeiros momentos, pode ser dificil entender e lembrar, razio
pela qual informagoes claras e simples permitirao uma melhor
compreensdo. As informagdes possibilitam o estabelecimento
de conexdes infinitas e o campo da Satde, nao escapou a esse
fendmeno, foram destacados termos como "Telecare" ou "Tele-
Nursing’, que se referem ao uso das tecnologias da informagao.
e comunicagdes. Objetivo: avaliar os beneficios proporcionados
pelaimplementagiodas TICs na continuidade doatendimento em
pacientes com cancer pedidtrico e sua familia. Material e Método:
estudo descritivo-avaliativo, a populagdo foi de 9 pacientes que
ingressaram no Projeto Telecare. Foram utilizadas entrevistas,
arquivos e uma lista de verificagao. O programa foi implementado
por 6 meses na instituicao, esta avaliagdo corresponde a um
primeiro estagio de desenvolvimento. Resultados: s3o analisados
de acordo com as dimensdes Avaliagio de Necessidades,
Conceitualizacao de Programas e Avalia¢ao Logica, Avaliagdo de
Processos e Avaliagio de Resultados. Conclusao: Este estudo nos
permitiu determinar o TeleCare como uma ferramenta que nos
ajuda a melhorar os cuidados de enfermagem, também aumenta
os processos de comunica¢ido e permite a continuidade dos
cuidados.

Palavras-chave: paciente, pediatria, enfermagem, tele saude,
TICs, oncologia.

Introduccion

Bajo la denominacién de cancer se agrupa en realidad una
cantidad diversa de enfermedades, que comparten el crecimiento
sin control y la propagacién de células anormales del cuerpo. Las
células cancerosas contintan su divisién y se acumulan formando
tumores que se comprimen e invaden y destruyen el tejido
normal. Ademais, las células cancerosas pueden desprenderse
y viajar a través de la sangre o el sistema linfatico, donde se
establecen y contintan creciendo en un proceso que se conoce
como metastasis. El cincer infantil tiene caracteristicas propias
que le diferencian del cancer en los adultos, por lo que exige
un tratamiento especifico.! En la actualidad, el cancer infantil
se considera mayoritariamente una enfermedad crénica. Los
avances en los tratamientos médicos han incrementado el
numero de nifios con cincer que sobreviven a su enfermedad.?
Elincremento en las tltimas décadas de la longitud de vida de los
nifios enfermos de cancer ha acrecentado el interés por la mejora

de su calidad de vida.
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En Argentina, es la primer causa de muerte por enfermedad en el
grupo entre los 5-15 afios, precedida sélo por accidentes. La tasa
de mortalidad 38/millén menores de 15 afios (2008). Los tipos de
cancer que mas afectan a los nifios son la leucemia, el linfoma,
el tumor cerebral y los sarcomas de hueso y de tejidos blandos.
La enfermedad y su tratamiento tienen fuertes implicaciones
emocionales en los nifios.?

Los tratamientos oncolégicos son muy intrusivos, largos e
intensivos y requieren continuas visitas hospitalarias y numerosos
cuidados en el hogar. Los principales métodos de tratamiento
utilizados con niflos son la quimioterapia, que debe enfrentarse
a la hospitalizacioén, la soledad y la convalecencia. El nifio al que
se diagnostica una enfermedad como el cancer, segiin su edad y
desarrollo, se puede enfrentara un amplio espectro de emociones:
miedo, ira, soledad, depresién o ansiedad. Su nivel de desarrollo
va a determinar la naturaleza del impacto emocional del cancer
y las estrategias que empleard para afrontar la enfermedad.
Los nifios mdis pequefos manifiestan principalmente su
preocupacion por el dolor y el miedo a separarse de sus padres
y de su entorno durante las hospitalizaciones. El miedo a la
muerte y el estrés debido a los posibles cambios fisicos que
pueden experimentar son mas comunes en los adolescentes*.

El dolor es una de las inquietudes principales del paciente
oncoldgico, también se sienten alterados por el temor a las
curas, a las batas blancas, a los instrumentos y procedimientos
médicos, por la toma de determinados fairmacos y por el suefo.
La intervencidén quirdrgica es un estrés muy importante. Los
cambios fisicos que el nifio con cancer experimenta durante su
enfermedad y su tratamiento, por ejemplo la pérdida del cabello o
lavariacién de peso, pueden amenazar su autoestima y contribuir
ala aparicién de problemas en sus relaciones sociales.’

El diagnéstico de cancer en un nifio, produce un acontecimiento

inesperado y traumditico para toda su familia, que,
independientemente de la adaptacién previa, supone una
desestabilizacién que demanda una atencién integral a todo el
nucleo familiar. Como afirma Grau, «cuando un nifio cae enfermo,
toda la familia enferma con él.»¢

Asi, los miembros del grupo familiar —en especial los padres—
deben enfrentarse a diferentes problemas, que van desde los
problemas psicoldgicos (el choque emocional ante el diagndstico,
lanegacion,laira,laculpaylaincertidumbre), hastalos problemas
sociales (la hospitalizacion, las visitas al hospital, las ausencias
prolongadas al trabajo, el aislamiento social debido ala dedicacién
al hijo enfermo, los problemas de pareja y con el resto de hijos. En
la familia, padres, hermanos surgen sentimientos de soledad si la
enfermedad no les permite participar en sus actividades diarias.’

Los padres pueden experimentar rabia, dolor o negacién, todas
ellas son emociones que aparecen en diferentes momentos, si son
muy intensas pueden afectar a la comprension de la enfermedad,
ya que pueden sentirse culpables e impotentes por no poder
proteger a su hijo. Asimismo, suelen experimentar inseguridad
en un primer momento por si no son capaces de proporcionarle
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los cuidados que requiere y porque desconocen si el tratamiento
sera exitoso y si el nifio se curaras.

Lacomunicaciéndeldiagnésticoesunadelasfasesmasestresantes
delaenfermedad, supone unimpacto psicolégico muy fuerte enla
familia, deben asimilar una gran cantidad de informacién acerca
del diagnéstico (tipo de cancer, fase de la enfermedad, etc.) y del
tratamiento (duracién, efectos secundarios, hospitalizaciones,
etcétera)®. Es muy importante por ello que el personal sanitario
comience una buena relacién, terapéutica, profesional, empatica
conlos padres del nifio, con el objetivo de establecer un vinculo que
posibilite el trabajo posterior. Ofrecer a los padres la posibilidad
de que pregunten todo aquello que les inquieta ayuda a reducir su
incertidumbre’®.

Lo anterior muestra la necesidad de trabajar en la promocién de
la adherencia y comprensién del tratamiento como sus multiples
cuidados, paralo cual se implementan estrategias de seguimiento
y comunicacién ambulatorio donde el profesional de enfermeria
desempefa un papel protagdnico y se convierte en una pieza
fundamental para garantizar el éxito en el cumplimiento del
tratamiento?’.

Las nuevas tecnologias de la informacién, al transformar los
procesos del procesamiento de la informacidn, actdan en todos
los dominios de la actividad humana y hacen posible establecer
conexiones infinitas entre diferentes dominios.!

El campo de la Salud, no ha escapado a este fenémeno y desde
hace ya mas de una década, han saltado a la palestra sanitaria
términos como "Telemedicina’, "Tele Salud"y, mas recientemente,
"Tele cuidados" o "Tele-Enfermeria”, haciendo referencia todos
ellos al uso de las tecnologias de la comunicacién como medio
de provisién de informacién y servicios sanitarios en general.
La tele enfermeria se refiere al uso de las tecnologias de la
informacién y las comunicaciones que permiten sobrepasar las
barreras del tiempo y del espacio.’? En los paises en desarrollo
se ha convertido en un reto, siendo el seguimiento telefénico la
herramienta mas utilizada, la cual se fundamenta en el uso de la
tecnologia y telecomunicaciones en la practica de enfermeria para
mejorar la atencién en los pacientes™; vy establecer una relacién
terapéutica donde se siente reconocido y satisfecho con el cuidado
proporcionado asi como la prevencién e identificacion precoz de
complicaciones.’

Ilta Lange sefiala que un aspecto que garantiza el éxito del
seguimiento telefénico es que el profesional de enfermeria
promueva la motivaciény apoyo en la toma de decisiones en salud,
dos estrategias que contribuyen a facilitar a los pacientes adquirir
nuevos habitos para mejorar su adherencia al tratamiento.¢

Un proyecto de implementacién realizado por enfermeras del
servicio de oncologia en el afo 2018, que buscé dar informacién a
la familias en el primer ingreso a la hospitalizacion del nifio con
cancer, se titulé Seguimiento de Cuidado de Pacientes Pediatricos
en Oncologia: tele cuidados, planted algunos objetivos para que
las enfermeras pudieran realizar un acompafiamiento terapéutico
integral, disminuir la brecha en la relacién enfermera paciente y
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mejorar la informacién a los padres, a través del uso de las nuevas
tecnologias de la comunicacién que estan al alcance de todos.

Uno de los desafios de proyectos de transformacién y de cambios
en la practica es la evaluacién de su implementacidn, es asi que
se genera este estudio para determinar el alcance de los objetivos

y determinar las oportunidades de mejora y garantizar la calidad
del cuidado.

Objetivo general

Evaluar los beneficios que brinda la implementacién del
Tele Cuidado en la continuidad de los cuidados en pacientes
pediatricos oncoldgicos y su familia.

Objetivos Especificos

Medir el funcionamiento de la aplicacién de la ficha de
continuidad de cuidados. Identificar ventajas y desventajas del
proyecto de seguimiento de cuidados. Describir las principales
oportunidades de mejora.

Diseiio metodologico

Estudio descriptivo, evaluativo. La poblacién total de pacientes
internados en el servicio de Oncologia fue de 18 nifios. Delos cuales
nueve, (n=9), fueron de reciente ingreso, que se incorporaron al
Proyecto de Tele cuidado.
Dimensiones evaluadas: evaluacién de necesidades, evaluacién de
conceptualizacion y logica del programa, evaluacion de proceso y
evaluacién de resultados.
Técnica: entrevistas y llamados telefénicos.
Instrumentos: fichas y lista de cotejo utilizadas en el proyecto de
implementacién durante los afios 2018-2019.

Resultados
El programa lleva implementado 6 meses en la institucidn, esta
evaluacion corresponde a una primera etapa de desarrollo del
mismo, el cual se presenta segin las dimensiones consideradas
en el disefio metodoldgico.
Evaluacion de necesidades: el 100% de los familiares de los pacientes
que ingresaron al servicio de oncologia manifestaron encontrarse
desorientados y angustiados al momento de la primera alta
sanatorial, no comprender y no sentirse seguros de los pasos
a seguir en este nuevo proceso. A todos ellos se los incorporé
al programa de Tele enfermeria, especificamente al llamado
telefénico y uso de whatsApp, medios que permitieron mayor
acercamiento con los padres, y abrié una via de comunicacién
para sostener la continuidad de los cuidados en el domicilio y la
informacién ante dudas o temores en la atencién del nifo.
Evaluacién de conceptualizacion y logica del programa: para la
implementacion del Programa fueron capacitadas 4 enfermeras
del servicio de oncologia, de las cuales 2 (dos) iniciaron con el
proyecto el afo anterior. Las nuevas integrantes realizaron las
llamadas a los padres de los pacientes del afio en curso, para lo
cual previamente se establecieron pautas a seguir para guiar
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la conversacion telefonica y asegurar brindar la informacién
correcta y necesaria a cada familiar. No se llegd a captar a todo
el personal del servicio, debido a que en primera instancia
sélo se realiz6 en el Turno Mafiana. Para unificar criterios se
identificaron a todos los pacientes pediatricos, aunque hayan
iniciado el tratamiento antes de la implementacién del programa
para que todos tengan igual acceso a la informacidn. Se realiz6 un
listado de pacientes y a medida que llegaban al Sanatorio por el
Hospital de dia oncoldgico, se realizaba una actividad educativa
donde se les recordaba la informacién sobre los cuidados del nifio
y el funcionamiento del servicio.

Evaluacion del proceso: la primer entrevista se realizé durante
la internacién, luego de colocado el catéter. En este espacio se
completd la ficha con los datos personales y el consentimiento
por parte de los padres para participar del programa. Se brindé
informacién sobre el tipo de catéter y se hizo entrega de un
folleto explicativo, dandole el tiempo para que puedan leerlo,
comprenderlo y luego evacuar las dudas. Luego del alta sanatorial
se realizaron los llamados telefonicos para garantizar que la
informacién recibida haya sido comprendida y poder reforzar los
conocimientos y despejar los interrogantes que surgieran.
Evaluacion de resultados: con la entrevista se obtuvo informacion
que orienté a mejorar la calidad de atencién, dar importancia
a la opinién de los padres, utilizar las nuevas tecnologias de
comunicacién para optimizar el acompafiamiento a la familia.
Dentro de las fortalezas identificadas se pudieron sefalar: por
parte de los padres: la confianza y el compromiso, por parte del
grupo de enfermeras: responsabilidad, compromiso, empatia
y perseverancia. Una de las dificultades encontradas fue las
diferentes maneras de procesar y comprender la informacién por
parte de los padres, lo que necesitd explicar varias veces y con
diferentes estilos los procedimientos necesarios para el cuidado
del nifio en el hogar.

Resultados de encuesta electronica

Los resultados de la encuesta telefénica y de la informacién via
de whatsApp fueron los siguientes: el 100% de los encuestados
contesté que recibié la orientacién por parte de enfermeria
al momento del alta sanatorial. Sobre la utilidad de dicha
informacién para el cuidado de su hijo, el 77,78 % respondié que
fue de mucha utilidad y el 22,22 % suficiente (Figura 1)

En relacién a la llamada telefénica posterior al alta, el 66,67 %
contestd haberla recibido y el 33,33 % no. Asimismo, expresaron
el 77,78 % que resulté de mucha utilidad, el 11,11 % de suficiente
utilidad y un 11,11 % nada de utilidad. (Figura 2)

Referido a la amabilidad que la enfermera mantuvo durante la
conversacion el 88,89% respondié muy amable y el 11,11 % amable.
(Figura 3)

El 66,67% refirié que pudo realizar preguntas y evacuar dudas,
mientras que el 33,33 % no lo pudo hacer. (Figura 4).

NE | 19 Evaluacion y sequimiento de tele - cuidados en pacientes pediatricos del servicio de oncologia / Cazén, Adriana; Floves, Leticia;
Maldonado, Mariela; Rodriguez, Eliana / Trabajo recibido: 10 de octubre 2019 - Trabajo aprobado: 15 de marzo 2020



Figura1
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Conclusion

El proyecto alcanzd los objetivos pudiendo reconocer las
oportunidades de mejora para lograr un acompanamiento
terapéutico integral tanto alos nifios como a sus padresatravés del
uso de las nuevas tecnologias de la comunicacién e informacién
en salud, en el Servicio de Oncologia del Sanatorio Allende sede
Nueva Cérdoba.

Dentro de las sugerencias aportadas por los padres, prevalece la
continuidad delllamado telefénico, disminuir el tiempo de espera
en el Hospital Oncolégico, también hacen hincapié en mejorar la
comunicacion entre el personal del servicio.

Se destaca la atencién por parte del personal de enfermeria en
cuanto a la amabilidad y calidad de cuidados.

El tele cuidado es una herramienta que ayuda a mejorar la
atencién de enfermeria, incrementalos procesos de comunicacién
y permite la continuidad de los cuidados.
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