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RESUMEN

Introduccién: Las metdstasis 6seas son comunes en el cdncer avanzado y, cuando se asocian con fracturas patoldgicas, pueden afectar la
funcionalidad, la calidad de vida y el prondstico. Las practicas educativas fortalecen la atencién en salud al incorporar a los familiares y
pacientes al proceso de atencion. Hasta este momento, no se encontraron en la literatura pautas para los cuidadores sobre los cuidados
para prevenir fracturas patolégicas relacionadas con metdstasis dseas. Objetivo: Desarrollar y validar una cartilla para cuidadores de los
pacientes con metdstasis 6seas sobre cuidados dirigidos a la prevencién de fracturas patoldgicas. Método: El proceso de elaboracién
y validacién de la cartilla se realizé en tres etapas: 1. elaboracién del material a partir de una revision de la literatura; 2. validacion
del contenido, apariencia y lenguaje en la que participaron 20 profesionales sanitarios y diez cuidadores de pacientes. Para medir la
proporcién de concordancia se utilizd el Indice de Validez de Contenido (IVC), considerdndose aceptable un IVC = 0,80; 3. panel de
expertos para evaluar las disconformidades y sugerencias surgidas de la etapa anterior. Resultados: Se elaboré una version inicial de la
cartilla y se someti6 a evaluacion de contenido. Todos los items del material presentaron IVC > 0,90 en la primera ronda de evaluacién.
Ademds, se evaluaron las sugerencias de los participantes en el cuestionario para mejorar la cartilla, resultando en la aceptacién del 65,2%
de las sugerencias. Conclusién: La cartilla desarrollada fue validada y las sugerencias incorporadas permitieron llegar al modelo final mds
adecuado, que probablemente ayudard a fortalecer la orientacién de los cuidadores de pacientes en el proceso de atencién y educacién
en salud.

Palabras clave: Neoplasias Oseas; Metistasis de la Neoplasia; Fracturas Espontdneas/prevencion & control; Cuidadores; Educacion en Salud.

RESUMO

Introdugao: Metdstases dsseas sdo frequentes no cAncer avangado e, quando
associadas a fraturas patoldgicas, podem impactar na funcionalidade,
qualidade de vida e progndstico. As prdticas de educagio fortalecem a
assisténcia A satde ao incorporar familiares e pacientes no processo de
cuidado. Até entdo, nio foram encontradas na literatura orientagées para
os cuidadores sobre os cuidados para a prevengio de fraturas patolégicas
relacionadas a metdstases Gsseas. Objetivo: Elaborar e validar uma cartilha
para cuidadores dos pacientes com metdstases Gsseas visando a prevengio
das fraturas patolégicas. Método: O processo de elaboragio e validagio da
cartilha foi realizado em trés etapas: 1. elaboracdo do material com base
em revisdo da literatura; 2. validagio de conteddo, aparéncia e linguagem
envolvendo 20 profissionais de satde e dez cuidadores de pacientes. Foi
utilizado o Indice de Validade de Contetido (IVC) para medir a proporgio
de concordancia, sendo considerado aceitdvel o IVC 2 0,80; 3. painel de
especialistas paraavaliar discordincias e sugestoes oriundas da etapa anterior.
Resultados: Uma versio inicial da cartilha foi elaborada e submetida a
avaliagdo de conteddo. Todos os itens do material apresentaram IVC >
0,90 na primeira rodada da avaliagdo. Adicionalmente, foram avaliadas
as sugestoes dos participantes no questiondrio para aprimoramento da
cartilha, resultando na aceitagio de 65,2% das sugestoes. Conclusao: A
cartilha desenvolvida foi validada e as sugestoes incorporadas permitiram
chegar a0 modelo final mais adequado, o que provavelmente auxiliard no
fortalecimento da orientagdo aos cuidadores de pacientes no processo de
cuidado e educagio em satde.

Palavras-chave: Neoplasias Osseas; Metdstase Neopldsica; Fraturas
Espontaneas/prevencio & controle; Cuidadores; Educagao em Satde.

ABSTRACT

Introduction: Bone metastases are common in advanced cancer and,
when associated with pathological fractures, can impact functionality,
quality of life and prognosis. Education practices strengthen health care
by incorporating family members and patients into the caring process.
Until then, no guidelines for caregivers on care to prevent pathological
fractures related to bone metastases were found in the literature.
Objective: To develop and validate a booklet on care for caregivers of
patients with bone metastases to prevent pathological fractures. Method:
The process of preparing and validating the booklet was carried out in
three stages: 1. elaboration of the material based on a literature review; 2.
validation of content, appearance and language involving 20 healthcare
professionals and ten patient caregivers. The Content Validity Index (CVI)
was used to measure the proportion of agreement, with CVI 2 0.80 being
considered acceptable; 3. experts panel to evaluate disagreements and
suggestions arising from the previous stage. Results: An initial version of
the booklet was prepared and submitted to content evaluation. All items
of the material presented CVI > 0.90 in the first round of the evaluation.
Additionally, suggestions from participants to improve the booklet through
a questionnaire were evaluated, resulting in the acceptance of 65.2% of
the suggestions. Conclusion: The booklet developed was validated and
the suggestions incorporated allowed to reach the most appropriate
final model, which will probably help to strengthen guidance to patient
caregivers in the process of health care and education.

Key words: Bone Neoplasm  Metastasis;
Spontaneous/prevention & control; Caregivers; Health Education.
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INTRODUCCION

El cdncer es reconocido como un problema de salud
publica mundial. En general, la incidencia y la mortalidad
por la enfermedad crecen rdpidamente en el mundo,
reflejando el envejecimiento y el crecimiento poblacional,
asi como el aumento de la exposicién a los principales
factores de riesgo y el desarrollo socioeconémico de los
paises. Segun datos de la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS), una de cada seis muertes est4 relacionada
con la enfermedad y aproximadamente el 70% ocurre
en paises de ingresos bajos y medios. Ademds, en estos
paises, la mayoria de los individuos tiene diagndstico
tardio y la enfermedad es frecuentemente descubierta en
estadio avanzado. En este contexto, la integralidad en el
atencién del paciente con cdncer hace que el tratamiento
sea mds eficiente y menos traumatizante, pues el cardcter
multidisciplinario del enfoque reduce la morbimortalidad
y los trastornos causados en el transcurso del tratamiento
y; cuando la enfermedad progresa, los cuidados paliativos
son esenciales en la promocién de la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS)'2.

Las met4stasis Gseas son frecuentes en los pacientes con
cdncer avanzado y representan hasta el 90% de los tumores
6seos malignos. Ocurren del 65% al 80% de los casos de
los cdnceres de mama y préstata, del 40% al 50% en las
neoplasias malignas de pulmén, y menos del 10% en los
tumores gastrointestinales malignos®. Cuando el esqueleto
es atacado por la metdstasis, hay una perturbacién en la
remodelacién ésea normal llevando a su destruccién,
lo que puede culminar con la ocurrencia de fracturas
patoldgicas y otros eventos™®.

En la préctica clinica, la preocupacidn con el paciente
con metdstasis dsea ocurre por las consecuencias de estas
lesiones, entre las cuales pueden destacarse el dolor en
reposo y en movimiento, pérdida de la funcionalidad,
compromiso clinico global y de la CVRS. Tales
condiciones se agravan cuando estas evolucionan hacia
fracturas patolégicas trayendo impactos desastrosos,
suma de comorbilidades e incluso mayor reduccién de la
CVRS. Rief et al.” informaron una incidencia del 39% de
fracturas patoldgicas asociadas al cdncer de mama, 22% al
de préstata y 22% al de pulmén y otros tumores sélidos.
Para el sistema de salud, el impacto de las metdstasis Gseas
y sus eventos son el aumento en los gastos hospitalarios
y domiciliarios, asi como aumento del riesgo de deceso®.

El tratamiento clinico para los pacientes con metdstasis
6seas engloba corticoterapia, analgesia, radioterapia
paliativa (tanto para prevencién o en la ocurrencia de
los eventos esqueléticos), bisfosfonatos, cirugia (en
casos muy especificos) y adaptacion de 6rtesis mediante
la fisioterapia. Para los pacientes con enfermedad
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6sea diseminada y que no cumplan con los criterios
quirtrgicos, se recomienda el tratamiento conservador®’.
En este contexto, todo el equipo multidisciplinario tiene
un papel fundamental en el manejo, direccionamiento y
en la organizacién biopsicosocial de dicho paciente, y la
fisioterapia también es imprescindible en el manejo de
este grupo tanto en relacién con el control de los sintomas
involucrados como en la prevencién o tratamiento de las
fracturas patoldgicas'.

Lo ideal es que estos pacientes tengan evaluacién
y seguimiento tempranos por el fisioterapeuta para su
orientacién respecto a las movilizaciones y transferencias
de postura, evaluacién del riesgo de caida y fractura,
prescripcién de ejercicios especificos y evaluacion de la
indicacién de drtesis”! 1.

Las practicas de educacién en salud son inherentes al
trabajo sanitario, pero, muchas veces, estdn relegadas a un
segundo plano en la planificacién y organizacién de los
servicios, en la ejecucién de las acciones de cuidado y en
la propia gestién'®. Como recursos para la educacién en
salud, con foco en la educacién del paciente, pueden usarse
recursos impresos, medios digitales o medios sociales, por
ejemplo. La educacién no estd limitada a la diseminacién
de informaciones relacionadas con la salud, sino también
promover la motivacién, las habilidades y la confianza
(autoeficacia) necesarias para mejorar la salud, asi como
la comunicacién de informaciones sobre las cuestiones
sociales, condiciones econdémicas y ambientales que
afectan la salud, as{ como factores de riesgo individuales
y comportamientos de riesgo, y uso del sistema de salud.
De acuerdo con Echer'®, los manuales se escriben para
fortalecer la orientacién a los familiares y pacientes en el
proceso de cuidado y educacién en salud. En el caso de
los pacientes con metéstasis dseas, no se encontraron en
la literatura investigada hasta el momento orientaciones
précticas para los cuidadores sobre los cuidados para la
prevencién de fracturas patolégicas.

Frente a lo expuesto, ademds de intervenciones clinicas
especificas, son necesarias acciones de educacién en salud para
aumentar la autonomia de los pacientes en su propio cuidado
y proporcionar mds informaciones sobre la prevencién y el
tratamiento de condiciones especificas’. De esta forma, este
trabajo tiene como objetivo elaborar y validar un material
educativo destinado a los cuidadores de los pacientes con
metdstasis dseas orientdndoles respecto al manejo y cuidados,
buscando la prevencién de las fracturas patoldgicas.

METODO

Investigacién metodoldgica de cardcter cuantitativo y
cualitativo desarrollada en el periodo de junio a noviembre
de 2022.
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El proceso de elaboracién y validacién de la cartilla
destinada a los cuidadores de los pacientes con metastasis
6sea cumplié con las tres etapas descritas con base en
Giordani (Figura 1)Y. Para todos los participantes, se
aplicé el Término de Consentimiento Libre e Informado
(TCLE).

El trabajo fue analizado por el Comité de Etica en
Pesquisa (CEP) del Instituto Nacional del Cdncer (INCA),
conforme con la Resolucién n.c 466/12' del Consejo
Nacional de Salud (CNS), que dispone sobre las directrices
y normas reguladoras de investigaciones involucrando
a seres humanos, y aprobado con el nimero de parecer
4.750.882 (CAAE 46785521.0.0000.5274). Los datos
cuantitativos fueron analizados mediante el soffware
Statistical Package for Social Science for Windows (SPSS,
Sao Paulo, Brasil)' versién 21.0.

PRIMERA ETAPA: CONFECCION DE LA CARTILLA

Esta etapa consistié en la elaboracién del contenido
tedrico y en la produccién del disefio gréfico de la

cartilla!”-?°

con base en la literatura cientifica vigente
sobre el tema, en la experiencia clinica de los profesionales
elaboradores y en el perfil demogrifico y clinico de los
pacientes con cdncer avanzado y metdstasis dsea atendidos
en el Hospital de Cancer IV (HCIV) del INCA e incluidos
en un estudio observacional de cohorte retrospectiva
desarrollado previamente®.

La primera versién de la cartilla busca orientar a
los cuidadores sobre el manejo de los pacientes con
metdstasis dseas buscando la prevencién de fracturas

patolégicas.

SEGUNDA ETAPA: VALIDACION DE CONTENIDO, APARIENCIAY
LENGUAJE

En esta ctapa, la primera versién de la cartilla fue
presentada a los cuidadores de los pacientes con metdstasis
éseas, a enfermeros y a fisioterapeutas con al menos diez
afios de experiencia en el drea de cuidados paliativos
y oncologia que, después de analizar el contenido, la
apariencia y el lenguaje adoptado respondieron a un
cuestionario de obtencién de datos estructurado con base
en la escala Likert, explicada mds adelante.

Fueron invitados para participar de esta fase diez
cuidadores de pacientes con metdstasis dseas internados
en las salas de enfermeria y en el servicio ambulatorio
del HCIV/INCA. Se usaron la versién inicial de la
cartilla y el cuestionario de recopilacién de datos
impresos. En esta etapa, fue necesario que los cuidadores
estuviesen alfabetizados para responder al cuestionario.
El investigador se mantuvo disponible para resolver
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eventuales dudas del cuidador relacionadas con la cartilla
y el cuestionario.

Se invitaron ademds a diez enfermeros y a diez
fisioterapeutas, para los cuales la aplicacién del cuestionario
de evaluacién de la cartilla se hizo en linea, mediante
Google Forms. Los profesionales fueron seleccionados
con base en el tiempo de trabajo en el INCA, experiencia
clinica y de acuerdo con su disponibilidad para participar
de la investigacién.

El cuestionario estaba constituido por campos cerrados
y abiertos para que el individuo pudiese hacer sugerencias,
informar dificultades y discordancias relacionadas con el
contenido, presentacién visual y lenguaje utilizado en
la cartilla, pues, al final, el material deberia ser objetivo,
atractivo y de fécil comprension.

Se utilizé la escala Likert, creada por Rensis Likert en
1932, por medio de la cual, en las afirmaciones propuestas
por el investigador, el individuo responde de acuerdo con
el grado de concordancia que mejor refleja su opinién.
La escala estd conformada por respuestas que varian de
un extremo a otro y la posicién central debe reflejar un
valor medio del atributo no dando margen a la doble
interpretacién®.

Se utilizé el Indice de Validez de Contenido (IVC) que
mide la proporcién de concordancia entre los items del
cuestionario. Para la escala Likert, el cdlculo se hace usando
el nimero de respuestas equivalentes y absolutamente
equivalentes dividido entre el ndmero total de respuestas.
El indice de concordancia aceptable debe ser minimo 0,80
(preferentemente mayor que 0,90)*..

TERCERA ETAPA: PANEL DE ESPECIALISTAS

Después de la compilacién de los resultados del
cuestionario, un grupo conteniendo tres especialistas en
cuidados paliativos oncolégicos con més de 10 afios de
experiencia hizo el andlisis critico de las discordancias y
sugerencias, y adapté el material para que se alcanzasen
los objetivos propuestos: que llegue a las necesidades
de los cuidadores de pacientes con metdstasis Gseas
relacionadas con la movilizacidn correcta del paciente y
sea un instrumento facilitador en la asistencia.

La cartilla fue presentada al grupo, asi como los
resultados del cuestionario aplicado en la segunda etapa.
A partir de ahi, se siguié un guion estructurado para la
discusién sobre los ftems del material y principalmente las
discordancias encontradas en el cuestionario en la segunda
etapa. El grupo de especialistas pudo modificar los items
y desarrollar nuevos, cuando fue necesario.

La reunién de este grupo ocurrié en noviembre de
2022 con un moderador que registré todas las decisiones
tomadas, generando la versién final del material.
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Tabla 1. indice de Validez del Contenido de la cartilla (N=30)

Validacion del contenido, apariencia y
lenguaje por cuidadores y profesionales del
INCA (N=30)

’ Panel de especialistas (N=3) |

| Versién final de la cartilla |

Figura 1. Flujograma del proceso de elaboracién y validacién de
la cartilla

Fuente: Elaboracién de los autores con base en Giordani'”.
Leyenda: HCIV = Hospital del Cancer IV; INCA = Instituto
Nacional del Céncer.

RESULTADOS

PRIMERA ETAPA

La primera versién de la cartilla fue titulada: “Cémo
cuidar del paciente con metdstasis dsea: cartilla de
orientaciones para la prevencién de fracturas” y fue
elaborada utilizando un lenguaje simple, desmitificando
aspectos especificos de la evolucién del cdncer, metdstasis
6sea y fractura patoldgica para una mejor comprension
por parte del publico objetivo. A continuacidn, se
hicieron orientaciones practicas sobre coémo movilizar
al paciente en la cama, realizacién de transferencias de
postura, indicacién y uso de értesis y ejercicios. Ademds,
se usaron figuras explicativas sobre cada item abordado
en la cartilla.

SEGUNDA ETAPA

Fueron recolectadas las respuestas de 30 personas,
siendo diez cuidadores de los pacientes con metdstasis
6seas del HCIV/INCA, diez enfermeros del HCIV/INCA
y diez fisioterapeutas de diversas unidades del INCA.

El IVC tuvo un resultado satisfactorio, puesto que
todos los {tems presentaron resultados mayores que 0,90

(Tabla 1).
TERCERA ETAPA

Aun con el alto grado de concordancia dado por
el IVC, se evaluaron las sugerencias registradas por los
participantes en el cuestionario para el perfeccionamiento
de la cartilla, aceptdndose el 65,2% de estas. En la Tabla
2 estd el resultado de las decisiones tomadas durante la
reunién del panel de especialistas. El material contiene
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Marco Perfil demografico y clinico de Experiencia clinica
referencial los pacientes con metdstasis de los .
tedrico dseas del HCIV/INCA profesionales Vurlubles IVC
Cardtula
Elaboracién de la primera version de la .
cartilla Lenguaje 0,96
| Presentacién grdfica 1

Presentacion de la cartilla

Lenguaje 1
Figuras explicativas 1
Contenido 1

Qué son las metdstasis dseas

Lenguaje 0,96
Figuras explicativas 0,96
Contenido 1

Qué son las fracturas patoldgicas

Lenguaje 1
Figuras explicativas 1
Contenido 1

¢Qué puede hacerse para disminuir la probabilidad de que el
paciente fenga una fractura?

Lenguaje 0,96
Figuras explicativas 0,96
Contenido 1

£Como sospechar que el paciente estd con fractura?

Lenguaje 1
Figuras explicativas 1
Contenido 1

éCudles son los cuidados con el paciente con metdstasis Gseas?

Lenguaje 1
Figuras explicativas 1
Contenido 1

Continuacién de los cuidados con el paciente con metdstasis

0seas

Lenguaje 1
Figuras explicativas 1
Contenido 1

2 - Continuacién de los cuidados con el paciente con
metdstasis dseas

Lenguaje 1

Figuras explicativas 0,96

Contenido 1
Continta
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Tabla 1. Continuacién

Variables \'/¢
3 - Continuacién de los cuidados con el paciente con
metdstasis dseas
Lenguaje 1
Figuras explicativas 1
Contenido 1
£C6mo movilizar al paciente en la cama?
Lenguaje 1
Figuras explicativas 1
Contenido 1
2 - iC6mo movilizar ol paciente en la cama?
Lenguaje 1
Figuras explicativas 1
Contenido 1
¢Cémo sentar al paciente con las piernas hacia fuera de la
ama?
Lenguaje 1
Figuras explicativas 1
Contenido 1
Cémo transferirlo a la silla de ruedas?
Lenguaje 1
Figuras explicativas 1
Contenido 1
¢Como colocar al paciente de lasilla de regreso hacia la cama?
Lenguaje 1
Figuras explicativas 1
Contenido 1
¢Qué debe evitarse en los pacientes con metdstasis 6seas?
Lenguaje 1
Figuras explicativas 1
Contenido 1
Cémo saber si mi paciente necesita usar chaleco, collarin
cervical v otros dispositivos?
Lenguaje 0,96
Figuras explicativas 1
Contenido 1
Dudas y anotaciones
Lenguaje 1
Final del cuestionario
Tema general abordado en la cartilla 1

Leyenda: IVC = Indice de Validez de Contenido.
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MINISTERIO DA SAUDE
Instituto Macional de Cancer (INCA)

Figura 2. Carétula de la cartilla
Fuente: INCAZ,

16 pdginas y se puso a disposicion de la gobernanza de
la institucidn para su impresion en libreto y divulgacién
electrénica. En la Figura 2 se muestra la foto de la cardtula
de la cartilla final.

El modelo final de la cartilla estd disponible en el
repositorio Ninho?.

DISCUSION

Las pricticas de educacion en salud son inherentes
al trabajo en salud” y consideradas una importante
herramienta de promocién a la salud, pues, ademds de
garantizar derechos fundamentales, promueve intervenciones
centradas en los usuarios, observando las necesidades de
la poblacién en cuestién, permitiendo que estos consigan
gerenciar necesidades bdsicas y ser menos dependientes
de los profesionales de salud desde que estén dotados de
informaciones relevantes para el cuidado®. La experiencia
de los profesionales involucrados, la base tedrica y la
investigacién de cohorte hecha previamente a la cartilla'
permitieron la elaboracién de este material para la prevencién
de fractura patoldgica en los pacientes con metdstasis 6sea.

El proceso de elaboracién de la cartilla tuvo como
motivacién principal la alta prevalencia de pacientes con
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Tabla 2. Sugerencias de cambios en la cartilla y decisiones tomadas (N=30)

Sugerencias Decision Sugerencias Decision
Cardtula ¢Cudles son los cuidados con el paciente con metdstasis
oseas? Pdgina 9
Retirar el pronombre 'mi' del titulo Aceptada
Uniformizar figuras Aceptada
Cambiar la palabra 'paciente’ por 'personas’ No aceptada . ) } .
P P porp 4 Continuacién de los cuidados con el paciente con metdstasis
Retirar la palobra patolégica’ de la expresion ‘fractura patoldgica’ Aceptada dseas Pdgina 10
En la figura colocar un mufieco blanco y uno negro — inclusion Aceptada ‘S)Zg;::]:'l mismo patrén de los mufiecos en fodos los No aceptada
Cambiar la figura por un padente que no use muletas No aceptada Continuacién de los cuidados con el paciente con metdstasis
Dejar solo el titulo e incorporar el subtitulo Aceptada 0seas Pdgina 11
., . El sofd de la dltima figura no aparece Aceptada
Presentacion de la cartilla g P P
o o Continuacion de los cwidados con el paciente con metdstasis
Cambiar la figura por ser una paciente joven No aceptada 6seas Pégina 12
Sugerencias gramaticales Aceptadas Sugerencias gramaticales Aceptadas
¢Qué son las metdstasis dseas? Pdgina 5 Adicionar que la altura de la cabecera debe estar a 45 Aceotada
grados para alimentarse P
Sugerencias gramaticales Aceptadas
Sugerir colocar almohada de alpiste en las prominencias 6seas ~ No aceptada
Generalizar el tumor primario, pues el ejemplo usado fue . - ,
. P P 1emp No aceptada Insertar el cambio de decdbito cada dos horas o segin la
cdncer de mama . . Aceptada
tolerancia del paciente
Cambiar la foto de la rodilla ejemplificando la MO por una Aceptada iC8mo movilizar ol paciente en la coma? Pégina 13
de columna vertebral
Insertar imdgenes de cada efapa No aceptada
Usar la palabra 'neoplasia’ en vez de ‘tumor' No aceptada
Sugerencias gramaticales Aceptadas
Sugerencias gramaticales Aceptadas . : A :
£Cémo sentar al paciente con las piernas hacia fuera de la
£Qué son las fracturas patolégicas? Pdgina 6 cama? Pdgina 15
. .
Dejar solamente la figura de fractura total No aceptada Insertar ugut{rdur algunos minutos sentado anfes de Aceptada
pasarlo a la silla’
Agregar como complicaciones lesién por presion y TVP Aceptada {Cémo transferirlo a l silla de ruedas? Peigina 16
Substituir la palabra 'rotura por 'quiebre’ Aceptada Uso de cinfurén para fransferencias No aceptada
Sugerencias gramaticales Aceptadas Agregar la verificacion de que la silla estd trabada Aceptada
£Qué puede hacerse para disminuir la probabilidad de que Incluir al fisioterapeuta o al profesional que wida del paciente Aceptada
el paciente tenga una fractura? Pdgina 7 . . . .
p 9 g £Cémo colocar al paciente de la silla de regreso hacia la
La evaluacion del fisioterapeuta debe venir en primer lugar Aceptada cama? Pdgina 17
Alertar al paciente para fomar medicamentos bo Orientar no descargar peso en el miembro con riesgo de Aceptada
S Aceptada fractura
orientacion médica
o » Colocar una figura al final de la pdgina Aceptada
Cambiar la imagen que parece ser de un nifio Aceptada
Insertar uso de plancha para la transferencia No aceptada
Sugerencias gramaticales Aceptadas
Sugerencias gramaticales Aceptadas
£Cémo sospechar que el paciente estd con fractura? Pdgina 8 Ny ) . .,
¢Qué debe evitarse en los pacientes con metdstasis dseas?
Agregar hematoma como sefial de fractura No aceptada Pdgina 18
Sugerencias gramaticales Aceptadas Estandarizar los dibujos de esta pdgina Aceptada
. . . . ¢Como saber si mi paciente necesita usar chaleco, collarin
Indluir la necesidad de buscar al servicio de urgencia . L L
B . Aceptada cervical u otros dispositivos? Pdgina 19
cwando se observen las sefiales y sinfomas
Cambiar la palabra ‘ortesis' por ‘adaptador’ No aceptada
Cambiar la palabra dolor ‘intenso’ por 'muy fuerte' Aceptada
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metdstasis dseas encaminados anualmente hacia el HCIV/
INCA®, la necesidad de una herramienta facilitadora
en el proceso de cuidado de estos pacientes en su hogar,
ademds de reforzar, fijar y estandarizar las orientaciones
proporcionadas en la prictica clinica en los dmbitos
hospitalario, domiciliario o ambulatorio, mejorando
la comunicacién con el publico de interés, evitando la
pérdida de informaciones (antes transmitidas solo de
forma verbal) y sirviendo como fuente de consulta frente
a futuras necesidades®.

De acuerdo con Pereira et al.?, la percepcién de los
cuidadores de los pacientes con cdncer avanzado puede
verse afectada a lo largo del proceso de padecimiento,
pues él participa de diversos aspectos de la vida del
paciente y enfrenta desafios diarios, haciendo dificil
la comprensién de algunos comandos repasados por el
equipo de salud.

La insercién de los profesionales fisioterapeutas
y enfermeros en este proceso promovié una critica
constructiva, con el fin de refinar las orientaciones bajo
diferentes puntos de vista de acuerdo con las expectativas
de cada profesién, quienes pueden tener conocimientos e
intereses distintos de quien elabora el material®.

En la intervencidn, los profesionales intentan alentar
a los pacientes ddndoles informaciones e instrucciones
especificas involucrdndolos en su programa de tratamiento
motivéndolos a “controlar” la enfermedad®.

La evaluacién por parte de los cuidadores de los
pacientes permitié comprender las necesidades de
quien tiene necesidad de orientaciones relacionadas
con el cuidado directo con el paciente, teniendo
como finalidad alcanzar sus expectativas y facilitar
el cuidado con un instrumento de consulta directa.
Valorizar la opinién y la percepcion de los cuidadores
y haberles dado la oportunidad de expresarse y sugerir
sobre el contenido, lenguaje, diagramacién fue
fundamental para su empoderamiento, proporcionando
informaciones claras y comprensibles sobre su
condicidn de salud, captar sugerencias y considerar sus
dificultades en el enfoque prictico de este paciente y,
con esto, se espera mejorar el compromiso con el plan
de cuidados propuestos®.

Debe mencionarse que la inclusién de los cuidadores
en ese proceso estd en consonancia con el concepto
de cuidado centrado en el paciente, que es uno de los
principios bdsicos que posibilita un cuidado eficaz®.

En cuanto a la construccién de la cartilla propiamente
dicha, fue imprescindible adecuar el material al perfil
sociodemogrifico de los pacientes atendidos por el HCIV/
INCA. La institucién atiende a una poblacién, en su
mayoria, con bajo nivel de educacién®. La construccién
de un material sucinto, escrito de forma clara, con
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lenguaje accesible y figuras ilustrativas fue pensada para
hacer eficaz la comprensién y la comunicacién y ampliar
el conocimiento, promoviendo un didlogo entre los
profesionales de salud y usuarios y asegurar la motivacion
para continuar la lectura del material*.

Una posible limitacién fue la construccién del material
pautado en parte en la experiencia de profesionales, lo que
podria resultar en una cartilla con vicios de actuacién. No
obstante, tal hecho fue minimizado por la realizacién de
las etapas subsiguientes, y la eleccién de profesionales
expertos en el manejo del cdncer, principalmente en lo
referente a la fisioterapia en diferentes unidades del INCA,
redujo esta limitacién.

Hasta donde se sabe, tal material es inédito en el
Brasil y es una importante herramienta para el manejo y
el cuidado de los pacientes con metdstasis dsea, dado que
la fractura patolégica impone morbilidades considerables
al paciente y, aunque en este estudio no haya influido
la sobrevida global, es sabido que es una condicién que
empeora la CVRS del paciente®.

La elaboracién del material se hizo en una institucién
especializada y de referencia en el cuidado al paciente
con cédncer, lo que se vuelve un punto fuerte, ademds
de la posibilidad de que el material sea evaluado por
los cuidadores directos del paciente. Adicionalmente, el
material elaborado podrd tener su uso expandido hacia
otras instituciones tanto publicas como privadas.

La experiencia de construccién de esta cartilla
demostré ser un proceso viable, aliando el contenido
tedrico, los resultados de la investigacién de base sobre
el perfil demogrifico y clinico de los pacientes con
metdstasis 6sea atendidos en el HCIV/INCA a las
necesidades evidenciadas por la prictica clinica, lo que
puede aplicarse en la elaboracién de materiales destinados
a la educacién y la actualizacién en salud, posibilitando
la adecuacién de contenido a partir de sugerencias de

los participantes®?.

CONCLUSION

Los pacientes con metdstasis dseas son mds susceptibles
a las fracturas patolégicas, lo que impacta directamente
en su prondstico y la calidad de vida. El desarrollo de un
instrumento de orientaciones para la prevencién de estas
fracturas permitird un mejor manejo de los cuidados de
estos pacientes, posibilitindole al cuidador ejecutar las
tareas con mds seguridad.

La cartilla intitulada “Cémo cuidar del paciente
con metdstasis dsea: orientaciones para la prevencién
de fracturas” tuvo alto IVC y, por tanto, es valida para
ser utilizada por los cuidadores de los pacientes con
metdstasis Oseas.
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