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1. MARCO DE REFERECIA

1.1. DESCRIPCION DEL AREA PROBLEMA

Para establecer la problematica del cuidador familiar de la persona con cancer, es necesario
iniciar con el estado actual del cancer en el mundo, en el ambito Latinoamericano, en
Colombia y en la region de Santander.

El Global Cancer Observatory (GCO) publicé un informe sobre el crecimiento de casos de
esta enfermedad en el 2018, en el que revela que 18.078.957 casos de cancer en el mundo
se detectaron en ese afo, el informe sefala que el de pulmén, con un total 2.093.876
(11,6%), y el de mama, con 2.088.849 (11,6%) casos, son los tipos de cancer mas
frecuentes en los pacientes (1) a su vez, el cancer es la segunda causa principal de muerte
en la region de las Américas, donde se estima que 2,8 millones de personas son
diagnosticadas cada afio y 1,3 millones mueren por esta causa (2).

En el caso de Colombia, el observatorio (GCO) informa, que se han registrado 101.893
casos hasta septiembre de 2018, de los cuales 47.876 son hombres y 54.017 mujeres (1).
En Santander segun los calculos del Observatorio de Salud Publica de Santander (OSPS)
en el 2014 (3), el cancer de mayor prevalencia fue el de mama, estémago y de cuello uterino
mientras que en los hombres, fue el cancer de estdbmago, prostata y pulmon(3).

El cancer, segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), es un proceso de crecimiento
y diseminacion incontrolado de células (4), que puede aparecer en cualquier lugar del
cuerpo. Generalmente en todos los tipos de cancer, algunas de las células del cuerpo
empiezan a dividirse sin detenerse y se diseminan a los tejidos aledafios produciendo
metastasis. Actualmente, se pueden encontrar mas de 100 tipos de cancer, carcinomas,
sarcomas, leucemias, linfomas, mielomas y melanomas (5).

La literatura muestra que el diagnostico de cancer es un evento omnipresente en la vida de
los pacientes y de sus cuidadores familiares, y que con la vivencia del mismo se enfrentan
a dificultades inesperadas y situaciones desconocidas (6).

Existen actualmente diferentes tratamientos para el cancer, a los que el paciente y su
cuidador se ven enfrentados y que se ofrecen dependiendo del tipo de cancer y de lo
avanzado que esté; algunos de ellos son la cirugia, quimioterapia, inmunoterapia, terapia
dirigida, terapia hormonal, trasplante de células madre o radioterapia (7). Lo anterior es
importante si se considera que los efectos secundarios producidos por estas terapias
generan en el paciente una serie de consecuencias, que de alguna manera el cuidador
debe acompafiar y apoyar, sintiéndose en la capacidad o no de hacerlo (8)

Lo anterior no es extrafio, si se considera que la vivencia del cancer llega a afectar a la
familia y amigos cercanos, ocasionando cambios en sus comportamientos, roles y
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actitudes, e incluso en sus valores y creencias, (9) mostrando que a menudo, es dificil
mantener la calidad de vida para los pacientes y sus cuidadores (10).

A pesar de lo expresado, son los miembros de la familia los proveedores de atencién fisica
y emocional mas importantes, al ayudar al paciente con el cuidado, que incluyen actividades
de la vida diaria, tareas domeésticas, compras, actividades sociales y de recreacién, apoyar
en la toma de decisiones y en muchos casos apoyar los gastos economicos de los
tratamientos (11). Sin embargo, con el paso del tiempo y al ser el cancer una enfermedad
cronicay paliativa (en muchos casos), es un miembro de la familia quien termina asumiendo
la responsabilidad del cuidado del paciente con cancer, convirtiéndose en lo que la literatura
denomina como cuidador primario o cuidador familiar (12).

De acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), el cuidador se define como la
persona (familiar o allegado) que posee una condicién favorable para asumir la
responsabilidad de cuidado, cuenta con disposicion para atender al paciente, mantiene un
vinculo afectivo, es capaz de comprender y transmitir la informacion e indicaciones del
equipo médico, asi como también la facultad de entregar seguridad y bienestar emocional
al paciente(13).

Sin embargo, en Colombia el cuidador primario o familiar se ha definido como “la persona
gue acompafia en sus labores y brinda asistencia basica en todo momento a un enfermo
crénico. En su mayoria, posee un vinculo familiar, un lazo afectivo de compromiso, es quien
se apropia de la responsabilidad del cuidado, participando, asumiendo decisiones y
conductas acerca de la persona cuidada, modificando su vida para asumir tareas
generando con frecuencia sobrecargas, preocupaciones y estrés” (14).

Se estima de acuerdo al informe Caregiving de Estados Unidos, publicado en 2009, que 54
millones de personas sirven como cuidadores principales a otros adultos. Mas de la mitad
de los cuidadores proporcionan mas de 8 horas por semana de atencion, y el promedio
general es de 20 horas por semana. Aproximadamente el 75% proporciona u organiza
cuidados, cerca de la mitad administra la medicacion y un tercio organiza y supervisa el
pago de los servicios de salud (15).

El valor econémico de los cuidadores primarios fue estimado por dltima vez en 1997 en
$196 mil millones por afio en Estados Unidos (15). Colombia no es la excepcion, de acuerdo
al estudio de Sanchez y colaboradores realizado en la Regién Andina, una familia que cuida
a una persona con enfermedad crénica, gasta alrededor de 1.714.833 pesos, mostrando
que la “carga financiera encontrada tiene un impacto significativo en la familia, en su orden,
la carga presenta alrededor de los gastos propios de la salud, el transporte, la vivienda, los
alimentos y las comunicaciones”(16).

Por otro lado, la literatura muestra diferentes tipos de cuidado ofrecidos por el cuidador

primario o familiar, ante los cuales el cuidador debe mostrar autoeficacia en su rol. De
acuerdo a Ebersole y Hes (17), estos cuidados incluyen un:
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- Cuidado preventivo, en el gue se suministra asistencia o servicio para impedir o hacer
mas lento el deterioro del enfermo. Por ejemplo, aquellos cuidados para prevenir
sintomas desagradables por la enfermedad.

- Cuidado anticipado, se caracteriza por comprender y determinar decisiones basadas
en necesidades futuras del enfermo crénico, segun la evolucion esperada. Como por
ejemplo cuando el familiar ayuda a decidir el proceso a seguir para cada tipo de
tratamiento para el cancer.

- Cuidado supervisor, verifica el desarrollo de las acciones requeridas e identifica
necesidades, con acompafiamiento permanente, como en las acciones de ayuda de
autocuidado que los familiares brindan a los pacientes con dificultades para realizar
sus propios cuidados diarios.

- Cuidado protector, que quiere brindarle apoyo total al enfermo, pese a eventos que no
pueden ser prevenidos por la situacion de la enfermedad, como un cuidador que afirma
que “él tiene quien lo cuide; mientras yo viva no le faltara nada”.

Considerando lo anterior, los cuidadores primarios o familiares tienen que afrontar
situaciones cambiantes en la salud de su ser querido, ocasionando para muchos de ellos
alteraciones en su propia salud. El estrés experimentado por los cuidadores da lugar a
sintomas psicolégicos como: la depresion, la ansiedad, el miedo, la soledad; sintomas
psicosomaéticos y sintomas fisicos como: cansancio, anorexia, indigestion, estrefiimiento,
trastornos del suefio y dolor, entre otros (11).

Las cuidadoras mujeres, presentan mas afectaciones en el patron de suefio, dolores
musculares y dificultades para transportar al paciente; en tanto que cuidadores varones
experimentan mas dificultades en la coordinacidn de diferentes actividades de cuidado (18).

De acuerdo a la literatura, se reconoce ademas que los cuidadores reciben poco apoyo
formal o educacion en el cuidado de condiciones crénicas y a menudo, las tareas clinicas
gue llevan a cabo para apoyar al paciente, no son formalmente discutidas o ensefiadas a
ellos. Ademas la complejidad de estas tareas, puede llegar a abrumarlos y generar una
percepcion de carga importante sobre su vida. De hecho se reporta que los cuidadores que
cuidan a alguien en una condicién de salud a largo plazo y que proporcionan asistencia con
la supervision de medicamentos, reportaron una mayor carga, como en el estudio de
Boehmer y colaboradores donde el 69% de los cuidadores a largo plazo y 50% de los que
supervisan medicamentos presentan mayor carga (15).

La carga del cuidador primario informal involucra segun Zarit dos dimensiones (19): La
carga objetiva que implica la atencién a un paciente, la dedicacion al desempefio del rol de
cuidado, su relacion con aspectos del paciente y con las caracteristicas de las demandas
de cuidado, tiempo de dedicacion, carga fisica, actividades objetivas y la exposicion a
situaciones estresantes. La carga subjetiva por su parte, se ha definido como las actitudes
y reacciones emocionales ante la experiencia del cuidado, asi como la percepcion personal
de la situacion.
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En este sentido, la sobrecarga del cuidador se define como el grado en el que los
cuidadores primarios sienten que se produce un deterioro de su salud, situacién econémica,
vida social y personal por realizar esta tarea; lo asocian a falta de asistencia de otros
familiares para los cuidados del enfermo e insuficiente comunicacién con el equipo médico
(20). Teniendo en cuenta lo anterior, se hizo necesario abordar en el cuidador de la persona
con cancer su autoeficacia, fortaleciendo asi su confianza y la toma de decisiones
acertadas, que le permitan desempefiarse adecuadamente, tanto en su rol de cuidador,
Como en acciones propias que le permitan mejorar su salud y su percepcion de angustia y
carga por el hecho de cuidar.

1.2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los pacientes con enfermedades oncoldgicas requieren de cuidadores para realizar
actividades de cuidado y de la vida diaria que no pueden satisfacer por si mismos,
cuidadores que se ven enfrentados a asumir dicha responsabilidad, adn sin tener
conocimiento o habilidades sobre las actividades de cuidado que deben realizar, ante lo
cual pueden percibir una situacion de carga para sus vidas.

Se reconace que los principales objetivos del cuidado de los pacientes con cancer, consiste
en prolongar la vida manteniendo una calidad de vida aceptable, proporcionando alivio del
dolor y de los sintomas, responsabilidades que recaen directamente sobre el cuidador
primario o familiar (21). A lo largo de la experiencia de la enfermedad, las demandas fisicas
del cuidado pueden llegar a predisponer a los propios cuidadores a alteraciones de su
estado de salud y un mayor riesgo de mortalidad (22).

Se ha demostrado también que los cuidadores necesitan de acompafiamiento y soporte
con informacién completa sobre la enfermedad y su tratamiento, las emociones que surgen,
la importancia del cuidado compartido, la comunicacién con el enfermo y entre los diferentes
miembros, el manejo del cambio de rutinas, las transformaciones producto de la vivencia,
entre otros aspectos; los cuales deben ser fortalecidos por enfermeria y una de las formas
para hacerlo, es a través de la autoeficacia de su rol en el cuidado de la persona con cancer
(23).

Given y colaboradores, describen la carga de la atencién del paciente con cancer como
una "reaccién biopsicosocial multidimensional resultante de un desequilibrio de las
demandas de cuidado en relacion con el tiempo personal de los cuidadores, los roles
sociales, los estados fisicos y emocionales, mas los otros multiples roles que cumplen”(24),
y a partir de esa carga, pueden percibir un cansancio de su rol. Por ello, se vio la necesidad
de abordar a los cuidadores y contribuir con la disminucion de la sensacion de sobrecarga
del cuidado de la persona con cancer, mediante el fortalecimiento de la autoeficacia en su
rol, de tal manera que les permita realizar sus actividades cotidianas y asi brindar un
cuidado adecuado a su ser querido, a la vez que cuida de si mismo y de su salud.
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Se puede pensar que si el cuidador cree en las capacidades que presenta respecto a la
forma de organizar y brindar un cuidado fisico, emocional, social y demas; tendra la
seguridad para actuar y lo hara de tal manera que no solo brindara un cuidado adecuado al
otro, sino que también cuidara de si mismo, lo que llevara a disminuir las posibilidades de
presentar sobrecarga y cansancio de su rol. El estudio de Santiago y colaboradores
realizado en cuidadores de pacientes con falla cardiaca, por ejemplo, encontr6 que el 49,5%
de la muestra reporté un nivel de autoeficacia bajo, el 27,5% present6 sobrecarga leve y el
25,7% sobrecarga intensa. Ademas, los analisis revelaron una relacién inversamente
proporcional entre las variables del estudio (r=-0,592, p=0,01), lo que indica que a mayor
sobrecarga, menor autoeficacia percibida y viceversa. El estudio concluye que la
sobrecarga es una de las consecuencias negativas mas reportadas, al estar relacionada
con la autoeficacia percibida, por lo cual este hallazgo debe ser considerado en el disefio
de programas de intervencién para reducir la carga del cuidador(25).

También el estudio de E. Yildiz y colaboradores que se realizé para determinar los niveles
de autoeficacia y carga de los cuidadores que brindan atencién a pacientes con cancer,
encontré una relacion significativa entre la carga de la atencién y los niveles de autoeficacia
del miembro del familiar que cuida. De acuerdo con estos hallazgos, se deben desarrollar
iniciativas centradas en los niveles de autoeficacia de los cuidadores de pacientes con
cancer (26).

Lo anterior mostro la necesidad de generar intervenciones desde enfermeria efectivas para
promover la autoeficacia del rol de cuidador, que no solo lo apoyen en el ejercicio de su
cuidado sino que ademas eviten situaciones de sobrecarga, proporcionandole bases para
generar motivacion humana, bienestar y logro personal (31). En este sentido, se hace
necesario que enfermeria cuente con una intervencion eficaz que pueda ser aplicada en los
escenarios de su préctica, integrandola en su proceso de cuidado a los cuidadores de los
pacientes hematooncol6gicos. Se reconoce que si el cuidador recibe este apoyo por parte
de enfermeria, indirectamente el paciente también se vera beneficiado en el cuidado que
recibe (27),(28), (29), razoén por la cual se justifico la necesidad de generar el presente
estudio con el disefio de una intervencién, estableciendo su efectividad, lo que llevé a
plantear la siguiente pregunta de investigacion:

1.3. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢ Cual es la efectividad de una intervencién de enfermeria al compararla con la intervencion
estandar, en la modificacion de la autoeficacia y la sobrecarga del rol de cuidador del
paciente hemato-oncoldgico en un centro de cancer ambulatorio de Bucaramanga durante
los primeros 15 dias?

1.4. OBJETIVOS
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1.4.1. Objetivo general

Establecer la efectividad de una intervencion de enfermeria al compararla con la
intervencion estandar, en la modificacion de la autoeficacia y la sobrecarga del rol de
cuidador del paciente hemato-oncolégico en un centro de cancer ambulatorio de
Bucaramanga durante los primeros 15 dias.

1.4.2. Objetivos especificos

- Describir las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores de los pacientes
hemato-oncolégicos en un centro de cancer ambulatorio de Bucaramanga.

- Establecer el nivel de sobrecarga y la capacidad de autoeficacia del rol del cuidador
de pacientes hemato-oncol6gicos, al iniciar y al finalizar la intervencion de enfermeria
“Confié en mi, yo puedo cuidar” en un centro de cancer ambulatorio de Bucaramanga.

- Establecer el nivel de sobrecarga y la capacidad de autoeficacia del rol del cuidador
de pacientes hemato-oncoldgicos, que pertenecen al grupo de comparacion al iniciar
y al finalizar la intervencion estandar de un centro de cancer ambulatorio de
Bucaramanga.

- Comparar el nivel de sobrecarga y la capacidad de autoeficacia del rol de cuidador de
pacientes hemato-oncolégicos al inicio y al finalizar la intervencién de enfermeria
“Confié en mi, yo puedo cuidar’ y la intervenciéon estandar de un centro de cancer
ambulatorio de Bucaramanga.

1.5. HIPOTESIS DEL ESTUDIO

La intervencién de enfermeria “Confié en mi, yo puedo cuidar” modifica la autoeficacia y la
sobrecarga del rol de cuidador de paciente hematooncoldgico en un centro de cancer
ambulatorio de Bucaramanga

1.6.  JUSTIFICACION

El cuidado ofrecido a los miembros de la familia y al cuidador principal o familiar, asi como
la satisfaccion de sus necesidades en salud, son de importancia para enfermeria; por lo
cual es necesario realizar intervenciones que propendan por mejorar las situaciones de
crisis, producidas como consecuencia del cuidado del paciente hematooncoldgico y
apoyarlos a enfrentarlas (11). Una manera de generar impacto en el cuidador es tratando
de entender y mejorar sus estrategias de autoeficacia, ofreciendo intervenciones de
enfermeria apropiadas y acorde a sus necesidades que permitan el fortalecimiento de su
rol.

Las intervenciones dirigidas a abordar la dimensién psicologica, personalizadas y
orientadas a las tareas y actividades de cuidado, pueden proporcionar herramientas para
afrontar y aliviar la carga del cuidado, y hacer frente a las crecientes complejidades de la
atencion de los pacientes con cancer (24), por lo que una intervencion que pueda ser
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utilizada en la practica de enfermeria en el cuidado de los cuidadores de los pacientes
hematooncolégicos se hace necesaria.

Se reporta en la literatura el disefio de intervenciones desde enfermeria en cuidadores
familiares de pacientes oncolégicos, como intervenciones telefénicas, educativas sobre
calidad de vida, resolucién de problemas en el cuidado, entre otras; pero ninguna ha sido
planteada desde el enfoque de autoeficacia para mejorar la sobrecarga del cuidador (30)
(31) (32). Asi mismo, en Colombia, hay estudios que describen las caracteristicas de los
cuidadores de pacientes oncologicos; sin embargo, existen pocas intervenciones
documentadas desde enfermeria que sean eficaces para abordarlos y ninguna desde la
perspectiva del fortalecimiento de la autoeficacia del rol de cuidador(33).

Se reconoce que la autoeficacia podria mejorar el nivel de sobrecarga del cuidador y en
este sentido, si el cuidador posee las herramientas y las estrategias correctas para realizar
las actividades de su rol, crea habilidades y se da cuenta de ellas, podra sentirse en la
capacidad de autoeficacia de su rol, realizando sus funciones, sin llegar a percibir una
sobrecarga del cuidado, ya que tendra la confianza y la seguridad para desarrollarse como
cuidador viendo la situacion de manera mas positiva (31) (34).

Se establece la viabilidad del presente estudio al contar con la poblacién de cuidadores de
pacientes hemato-onoclogicos suficientes en la ciudad de Bucaramanga, el lugar disponible
para realizar investigacion de enfermeria, y el apoyo de la literatura sobre la necesidad de
generar intervenciones en este grupo poblacional. Por otra parte, la investigacion es factible
debido a que es posible cubrir los costos generados por su desarrollo, a su vez que tiene
objetivos claros a alcanzar.

1.6.1. Relevancia Disciplinar

La enfermeria es una profesidon que cuenta con una estructura, una visién y una misién
definida sobre los diferentes roles que ejerce en la practica; a su vez es una disciplina
soportada por el conocimiento desarrollado desde las diferentes teorias y modelos
conceptuales ajustados a cada relacion o interaccion con el ser humano, que guian la
manera de brindar cuidado y donde todas buscan alcanzar el bienestar del paciente, ya sea
en su salud fisica, emocional y espiritual. Por ello, enfermeria necesita abrir sus horizontes
de cuidado y no centrarse solo en el paciente sino también en su entorno y mas
especificamente en su familia que de una u otra forma interviene sobre la salud y la calidad
de vida de la persona enferma. En este proceso es donde enfermeria debe involucrarse, ya
gue en la medida en que se cuida al cuidador, también mejorara la salud de la persona
enferma (35). En el cuidado del paciente oncoldgico adulto, el profesional de enfermeria
esta en posicidn de identificar las preocupaciones del paciente y de la familia, y coordinar,
gestionar o proveer los servicios de apoyo necesarios (35).

Para enfermeria es claro que la salud de los cuidadores se deteriora durante el periodo de
diagnéstico y tratamiento de la enfermedad (11), pero que puede mejorar si el cuidador
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aprende a desarrollar su rol y utiliza métodos que promuevan la confianza en si mismo y la
importancia de su quehacer para la vida de la persona con cancer. Teniendo en cuenta lo
anterior, se sugiere que el aporte del concepto de autoeficacia y la relacion con las
conductas de salud a través de la teoria psicoldgica de Bandura, pueden ser incorporadas
en la practica de intervenciones educativas a los cuidadores del paciente
hematooncolégico, a través de la teoria de mediano rango de Resnick por parte de
enfermeria (36).

El presente estudio contribuyé al conocimiento de la disciplina, ya que aporta una
intervencion propia de enfermeria, permitiendo conocer su efectividad para modificar la
sobrecarga del cuidado y la autoeficacia del rol del cuidador del paciente oncolégico, de
esta manera se puede ayudar a mejorar las condiciones de salud de este grupo de
poblacion. Ademas la investigacion contribuyé a desarrollar los conceptos de la teoria de
enfermeria de “Autoeficacia” de Barbara Resnick aplicada a una situacién de la practica,
con los cuidadores de pacientes hematooncoldgicos que pueden presentar sobrecarga,
mejorando su juicio sobre las acciones de su rol y proporcionandole bases para su
bienestar, motivaciéon y logro personal.

1.6.2. Relevancia Social

La atencién domiciliaria se ha convertido en una opcion popular, al reducir los costos de
hospitalizacién y atencién médica, lo que ha llevado a que un nimero creciente de personas
con complejas necesidades de atencion en salud, estén siendo atendidas en el hogar por
sus familias. Este cambio de la instalacién de cuidado a largo plazo, a la atencion
domiciliaria, coloca una demanda creciente en los cuidadores principales (37).

Segun la Politica Publica de la Familia en Colombia, la familia es la organizacion mas
general y a la vez mas importante de los seres humanos. “Es una estructura social que se
constituye a partir de un proceso que genera vinculos de consanguinidad o afinidad entre
sus miembros. Por lo tanto, si bien la familia puede surgir como un fenémeno natural
producto de la decision libre de dos personas, lo cierto es que son las manifestaciones de
solidaridad, fraternidad, apoyo, carifio y amor, lo que la estructuran y le brindan cohesién a
la institucion” (38).

La Politica Publica Nacional de Apoyo y Fortalecimiento a las Familias, propende por el
desarrollo de capacidades de las familias y la construccién de relaciones democréticas a su
interior como sujeto colectivo de derechos y agentes de transformacion y desarrollo social
(38). Es alli, en medio de las familias donde se encuentran los cuidadores principales, pilar
fundamental en el cuidado de su ser querido con cancer, y que se pretende abordar en este
estudio, desarrollando capacidades para afrontar su rol y construyendo relaciones
apropiadas con su ser querido de cuidado, para disminuir su propio cansancio o sobrecarga.

Por otra parte el Plan Nacional para el control el cancer en Colombia contempla a los
cuidadores, dentro de la linea de estrategia 4: “mejoramiento de la calidad de vida de
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pacientes y sobrevivientes con cancer”, plantea en una de sus metas fortalecer la atencion
integral para mejorar la calidad de vida de los pacientes con cancer y sus familias; y a su
vez dentro de sus acciones en los servicios de salud establece la promocion de la
implementacion de servicios de atencién para familiares y cuidadores de pacientes con
cancer en sus diferentes fases de la enfermedad (Cuidado de cuidadores) (39).

Ademéas en Colombia, existen acuerdos legales que propenden por la salud y bienestar de
cuidadores. Por ejemplo en Bogota se encuentra el proyecto de acuerdo 087 de 2015, por
medio del cual se ordena implementar el Protocolo distrital de atencion psicosocial para las
cuidadoras y cuidadores de las personas con discapacidad (40); asi mismo en Medellin,
esta el Acuerdo 27 de 2015 “Por medio del cual se establece una Politica Publica para
cuidadoras y cuidadores familiares y voluntarios de personas con dependencia de cuidado
y conformacion de Redes Barriales de Cuidado en el Municipio de Medellin”(41). Estos
acuerdos demuestran gue los cuidadores hacen parte de las preocupaciones de la salud
publica del pais y por ello al abordarlos se da cumplimiento con las necesidades expresadas
en las politicas nacionales.

En el departamento de Santander no se cuenta con una politica que apoye a los cuidadores
de pacientes oncoldgicos, por lo que las acciones conjuntas por parte de los diferentes
profesionales de la salud en favor de esta poblacion, resulta necesaria y definitiva. A su vez
con la intervencién que se propuso en este estudio desde enfermeria, se quiso contribuir
en mejorar la calidad de vida del cuidador, logrando prevenir mayores enfermedades o
dolencias que puedan convertirlos de cuidadores a pacientes en el futuro, generando
mayores costos en la atencién para el sistema de salud.

1.6.3. Relevancia Tebrica

La experiencia en la practica, la experiencia personal y la revision de la literatura determinan
que los cuidadores de pacientes hemato-oncolégicos necesitan atencién y ayuda para
modificar la autoeficacia del rol que ejercen en el cuidado de sus seres queridos, debido a
gue enfrentan situaciones que los pueden llevar a aumentar el estrés, el cansancio y asi
presentar sobrecarga tal como lo report6 el estudio de Hampton en su tesis doctoral(42).

Diferentes estudios realizados dan cuenta de la importancia de este fenbmeno y de la
necesidad de generar intervenciones especificas, de acuerdo a los contextos en que se
desarrolla el cuidado de los cuidadores a los pacientes hemato-oncologicos (24)(43)(44).

A su vez, se ha visto que el manejo de los sintomas se puede llevar a cabo por medio de
la autoeficacia como mediador entre los sintomas neuropsiquiatricos del paciente y los
sintomas de carga y depresion en los cuidadores(45), demostrando una relacion entre la
autoeficacia en el manejo de sintomas del paciente y la sobrecarga del cuidador.

Por otra parte, se ha demostrado que en los cuidadores de pacientes con cancer existe una
correlacion significativa entre la confianza que presenta y el estrés que percibe, es decir un
cuidador que presenta niveles altos de confianza demuestra niveles mas bajos de estrés y
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es alli donde se encuentra un eslabon en el cual se puede intervenir para modificar dicha
variable en el cuidador (42).

Un estudio indica la importancia de tener autoeficacia en el autocuidado asi como para
manejar la comunicacién con las demandas de cuidado para personas con enfermedades
terminales como el cancer (46), por otra parte hay evidencia que demuestra que la mejora
de la autoeficacia del cuidador puede ser una estrategia esencial en el desarrollo de la
intervencion para reducir la carga subjetiva de los Cuidadores (47).

Se ha visto a su vez que ya existen estrategias para el mejoramiento de la sobrecarga del
rol del cuidador como por ejemplo a través del ejercicio fisico para mejorar la salud y la
calidad de vida (44) o intervenciones de autogestion (43) e incluso intervenciones
telefénicas(32) con impacto en la autoeficacia del cuidador, asi como intervenciones
educativas para cuidadores de paciente oncolégicos (48); sin embargo, se observa una
ausencia de intervenciones que retinan estas dos variables relacionadas con los cuidadores
de pacientes oncoldgicos.

Es decir faltan intervenciones dirigidas hacia cuidadores de pacientes hematooncolégicos,
gue den respuesta a sus necesidades de autoeficacia y el manejo de la sobrecarga en el
ejercicio del su rol, de acuerdo a lo reportado en la literatura. Los cuidadores necesitan mas
formacion y educacion para ejercer su labor, necesitan fortalecer su autocuidado para
manejar las diversas situaciones generadas como consecuencia del cuidado y requieren
sentirse apoyados esto los lleva a sentirse con mayor seguridad en si mismos, mayor
confianza generando una modificacion en su autoeficacia. Es aqui donde se observa el
vacio de realizar intervenciones que permita abordar y modificar la autoeficacia y la
sobrecarga del rol del cuidador del paciente hematooncolégico desde enfermeria.

Asi mismo, se ha visto en los estudios e intervenciones existentes que estas no presentan
grupo de comparacion, lo cual se hace necesario para realizar intervenciones mas sélidas.

Por otra parte en el contexto colombiano se ha avanzado en estudios que abordan a la
poblacion de cuidadores, sin embargo no se encontraron investigaciones que aborden a los
cuidadores de pacientes adultos hematooncolégicos en Colombia, lo cual genera el mismo
vacio a nivel de nuestro pais lo cual justifica esta investigacion para enfermeria (49) (50).

El poder abordar este vacio del conocimiento permitira diferentes aportes tedricos a la
disciplina de enfermeria, que permitird continuar con el conocimiento basado en la
evidencia de la profesién siempre en pro de construir conocimiento sélido para bordar a las
diferentes poblaciones de cuidado, por ejemplo en este caso permite conocer como se
manifiestan y se relacionan estos dos conceptos (autoeficacia y sobrecarga) en un grupo
de poblacién especifico , dandonos una guia de una posible forma de abordaje por medio
de la intervencién que se propone, guidndonos en una alternativa de cuidado para este tipo
de poblacién.
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1.7. DEFINICION DE CONCEPTOS

1.7.1. Intervencion de enfermeria:

Segun la Clasificacion de las Intervenciones de Enfermeria (NIC), “Una intervencién se
define como cualquier tratamiento, basado en el criterio y el conocimiento clinico, que
realiza un profesional de la enfermeria para mejorar los resultados del paciente.” (51). Para
este estudio, una intervencion de enfermeria se entiende como aquellas actividades que
realiza la enfermera investigadora a los cuidadores de pacientes hematooncol6gicos en un
centro de cancer ambulatorio para modificar la sobrecarga y la autoeficacia del rol del
cuidador.

1.7.2. Cuidador primario o familiar

Es definido como la persona que acompafia en sus labores y le brinda asistencia basica en
todo momento a un enfermo crénico hematooncolégico. En su mayoria, posee un vinculo
familiar, un lazo afectivo de compromiso, es quien se apropia de la responsabilidad del
cuidado, participando, asumiendo decisiones y conductas acerca de la persona cuidada
(14).

1.7.3. Paciente hematooncolégico

Cuando se habla del paciente hematooncolégico se relinen dos condiciones en el paciente:
tanto él que tiene enfermedades hematolégicas, como aquel que padece enfermedad
oncoldgica de tumores solidos (52).

1.7.4. Autoeficacia del rol del cuidador

Béarbara Resnick define la autoeficacia como el juicio de un individuo sobre sus capacidades
para organizar y ejecutar cursos de accion necesarios para lograr determinados tipos de
actuaciones. Las creencias de autoeficacia proporcionan la base para la motivacion
humana, el bienestar y el logro personal (28). Para esta investigacion, la autoeficacia del
rol de cuidador se entiende como el juicio del cuidador, sobre sus capacidades para
organizar y ejecutar cursos de accién necesarios para ejercer su rol en el cuidado del
paciente hematooncolégico.

1.7.5. Sobrecarga del rol del cuidador

Es el grado en el que los cuidadores familiares o primarios perciben un deterioro de su
salud, situaciébn econémica, vida social y personal por ejercer el rol de cuidador(25). En este
sentido, hace referencia al conjunto de problemas de orden fisico, psiquico, emocional,
social o econémico que puede experimentar el cuidador por el hecho de desempafar este
rol (53).
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2. MARCO TEORICO

A continuacion, se presentan los elementos tedricos reportados en la literatura en relacion
al fendmeno de investigacion y a los conceptos aqui relacionados

- Paciente hematooncolégico adulto

De acuerdo a la literatura el paciente hematooncoldgico, es la persona que reune dos
condiciones: aquel que presenta una enfermedad hematoldgica, asi como aquel que
padece una enfermedad oncolégica de tumores sodlidos. Algunas de las neoplasias
hematoldgicas reportadas son: neoplasias hematol6gicas (leucemia, leucemia linfoide
aguda, leucemia linfatica crénica, leucemia mieloide aguda, leucemia mieloide crénica,
linfoma, enfermedad de Hodgkin, linfoma no Hodgkiniano, linfoma linfocitico pequefio,
linfoma difuso de células B grandes, linfoma de células de manto, macroglobulinemia de
Waldenstrom y mieloma multiple) (54). Esta enfermedad produce alteraciones y sintomas
como: Infecciones, fiebre, pérdida del apetito, cansancio, sangrados o0 hematomas con
facilidad, inflamacion de los ganglios linfaticos, sudoracion nocturna, dificultad para respirar,
dolores 0seos o articulares, entre otro (54).

Las necesidades actuales de los pacientes hematooncoldgicos estan aumentando con la
importancia del cuidado en casa, la asistencia para el desarrollo de las actividades de la
vida diaria y la reduccion de los costos que genera la enfermedad cuando se maneja
institucionalmente (55). Se reconoce que con el transcurrir de la enfermedad, el paciente
va perdiendo su independencia y realizar incluso actividades de la vida diaria, requiriendo
de una persona que supla sus necesidades. En el inicio de la enfermedad puede que sea
solo un cuidador que le brinda compafiia, apoyo emocional o espiritual; sin embargo, con
el transcurrir del tiempo las actividades se incrementan en una situacion de dependencia
total y de manejo paliativo (48).

- Cuidador primario del paciente hematooncolégico

De manera amplia se ha descrito la definicion y caracteristicas del cuidador primario del
paciente crénico y en general, no son diferentes de las que presenta el cuidador de la
persona con cancer, ya que proporciona la asistencia basica y apoyo diario a otra persona
gue por razones de su enfermedad no puede valerse por si misma, y que ademas no recibe
compensacién econdémica por ello (56) (57). Bowers identificd cinco niveles de atencién
informal, que implican: la atencion anticipatoria, la atencidon preventiva, la atencion de
supervision, las actividades personales de la vida diaria y el quinto nivel, tiene el propdésito
de proteger la identidad y la dignidad de la persona que necesita cuidado (58)(59).

El cuidador primario del paciente hematooncolégico, no solo cuida en los ambitos fisicos,
sino que también debe actuar sobre las necesidades espirituales, sociales y psicolégicas
de la persona, ya que con el progreso de la enfermedad los sintomas se hacen cada vez
mas evidentes, asi como las limitaciones para asumir sus roles y las actividades de la vida
cotidiana, llevando a que el cuidador deba empezar también a asumirlas. Esta dependencia
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paulatina ocasiona en el cuidador una serie de situaciones que comienzan a comprometer
su salud, llevandolo a padecer diferentes grados de sobrecarga. Por esta razon, los
cuidadores familiares precisan apoyo de parte del equipo de salud, ya que atender a un
enfermo en casa también representa para ellos un cambio sustancial en sus vidas que
compromete su salud (30).

- Sobrecarga del rol del cuidador

Como consecuencia de cuidar a una persona con enfermedad hematooncoldgica. los
cambios en la vida pueden ser percibidos como estresores que resultan en carga y tension
para el cuidador (60). La sobrecarga se refiere a la respuesta emocional de la gente a los
cambios y demandas de dar apoyo a otro. Por lo tanto, el concepto de sobrecarga del
cuidador destaca los aspectos "negativos" de la prestacion de cuidados, en lugar de los
elementos positivos (61).

La sobrecarga del cuidador tiene dimensiones objetivas y subjetivas. La sobrecarga objetiva
puede ser vista como el esfuerzo requerido para atender las necesidades de una persona
enferma, la sobrecarga subjetiva comprende las creencias, suposiciones y sentimientos de
un individuo con respecto al papel del cuidador (62), (63). En el caso del cuidado domiciliario
de la persona con cancer, los cuidadores juegan un papel crucial debido a que
comunmente se comprometen en tareas complejas de cuidado como: labores de higiene y
administracién de medicamentos, asistencia con la nutricion y la eliminacién, prestacién de
ayuda emocional, entre otros (9).

Un articulo presenta qué asumir el rol de cuidador puede resultar una experiencia
satisfactoria y enriquecedora, pero a menudo se convierte en una situacion de soledad y
cansancio, llena de vivencias emocionales dificiles de interpretar. El cuidador deja de lado
sus necesidades para poder cuidar a la persona dependiente, motivado por la busqueda de
la cura, pero afectado por desilusiones, sufrimientos y carga de trabajo brindada por el
paciente, ademas muestra que el tipo de cancer, las horas de suefio y las horas de cuidado
influyen en la percepcion de una mala calidad de vida generando mayor sobrecarga (64).

Por otra parte en un estudio se identificaron tres categorias de sobrecarga: la fisica que
enfoco el agotamiento fisico y el cuidar en el domicilio; el mental donde se identificaron
sentimientos de pérdida de autoestima, desesperanza, desanimo, tristeza y soledad; y en
el social, aspectos del papel femenino, alteracién de la dindmica y renta familiar y acceso
al servicio de salud , a su vez factores como la falta de preparacién para el cuidado y la
ausencia de soporte familiar y profesional sobrecargan al cuidador (65) .

La sobrecarga del cuidador familiar, se evidencia en los diagnésticos de enfermeria de la
NANDA internacional (66). Dentro del dominio 7 Rol/ relaciones en la clase 1, definido como
la dificultad para desempefar el rol de cuidador de la familia o de otras personas
significativas, segun sus caracteristicas definitorias si se presenta una sobrecarga del rol
del cuidador, la salud del cuidador no solamente estara comprometida, sino que afectara la
salud del paciente.
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- Autoeficacia del rol de cuidador

La historia de la autoeficacia comienza en la teoria del aprendizaje social de Bandura, quien
ha sido reconocido por su trabajo sobre la teoria del aprendizaje social y su evolucion al
sociocognitivismo, asi como por haber postulado la teoria de autoeficacia siendo esta uno
de sus principales conceptos (67). La autoeficacia es un término que hace referencia a
como hacer frente al estrés. Las expectativas de autoeficacia se han identificado como
potencialmente importantes para predecir la capacidad de los individuos para hacer frente
a los factores estresantes de la prestacién de los cuidados (46). Es un concepto que
representa el conocimiento y la percepcion que tiene una persona sobre sus propias
capacidades; lo que le conduce a elegir y a mantener determinadas lineas de accién (68).

Sobre la autoeficacia se pueden encontrar diferentes definiciones en la literatura. Por
ejemplo, segun Olaz, la autoeficacia es “el juicio acerca de nuestras capacidades
personales de respuesta”. Este juicio puede ser negativo o positivo, dependiendo de como
ha interpretado el sujeto los resultados sobre las sefiales que ha dispuesto como indices
de eficacia (69).

Segun Zimmerman, Kitsantas y Campilla comprende las creencias propias acerca de las
capacidades para aprender o rendir efectivamente; para Tejada, “es un grupo diferenciado
de creencias entrelazadas en distintos dominios de funcionamiento, con respecto a: la
autorregulacion del proceso de pensamiento, la motivacion y los aspectos afectivos y
fisiologicos” (69). También para Sanjuan y colaboradores, “la autoeficacia es un constructo
global que hace referencia a la creencia estable de la gente sobre su capacidad para
manejar adecuadamente una amplia gama de estresores de la vida cotidiana”; y para
Vinaccia, y colaboradores “el concepto de autoeficacia no hace referencia a los recursos
disponibles, sino a la opinidn que se tenga sobre lo que se puede hacer con ellos” (69).

De acuerdo con la teoria y la investigacion de Bandura, la autoeficacia marca una diferencia
en coOmo las personas se sienten, piensan, se comportan y se motivan a si mismas. En
términos de sentimiento, un bajo sentido de autoeficacia se asocia con estrés, depresion,
ansiedad e indefension, tales individuos también tienen baja autoestima y se vuelven
pesimistas sobre sus logros y desarrollo personal (67).

La teoria de la autoeficacia de Bandura postula ademas que los individuos que poseen alta
autoeficacia para llevar a cabo las tareas de cuidador tendrian més éxito en completar esas
tareas, reportar menor incidencia de malestar psicosocial y enfermedad fisica, burnout y
promover mayores beneficios para la salud, en comparaciéon con aquellos que presentan
bajos niveles en la autoeficacia. En apoyo de este fundamento tedrico, la investigacién ha
asociado consistentemente un grado de autoeficacia reportada con menor riesgo de
agotamiento psiquico y disminucion del estado de &nimo negativo y la tensién del cuidador.
Ademas, se ha asociado un alto nivel de autoeficacia del cuidador con la mejora del
bienestar del paciente (46) (70).

Sobre los niveles de autoeficacia, las personas “con alta firmeza y credibilidad confian en
las propias capacidades y tiene la cualidad de imponerse retos aun mas complejos”. Es
posible afirmar ademas, que los sujetos con altos niveles de autoeficacia poseen un
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excelente pensamiento analitico, hecho que les permite obtener logros satisfactorios en la
ejecucion mientras que individuos que mantienen niveles bajos de autoeficacia son mas
vulnerables al error, factor determinante en la reduccion de las aspiraciones y la disminucién
de la calidad de ejecucion (71).

Para determinar la autoeficacia, un individuo o cuidador debe tener la oportunidad de
autoevaluacion o la capacidad de comparar la produccion individual con algun tipo de
criterio evaluativo, este proceso de evaluacién comparativa permite a un individuo juzgar la
capacidad de desempefio y establecer expectativas de autoeficacia, es alli donde
enfermeria con intervenciones propias de la disciplina puede abordar al cuidador para
determinar su autoeficacia.

- Autoeficacia del rol de cuidador desde la perspectiva de Barbara Resnick

Barbara Resnick establece su teoria de mediano rango, basado en los postulados de la
teoria de Bandura y adoptando la autoeficacia como concepto central de su teoria.

Segun Resnick la autoeficacia se define como “el juicio de un individuo sobre sus
capacidades para organizar y ejecutar cursos de accibn necesarios para lograr
determinados tipos de actuaciones. Las creencias de autoeficacia proporcionan la base
para la motivacion humana, el bienestar y el logro personal” (28).

La autoeficacia, es la confianza en la capacidad de uno mismo para realizar un
comportamiento o tarea especifica, es un factor que se ha examinado en relacion con el
afrontamiento del paciente al cancer (70). Se refiere a la creencia de una persona que
puede participar en un curso de accién suficiente para lograr un resultado deseado (72).
Siendo la autoeficacia del cuidador otra variable que se ha estudiado en la investigacion del
cuidado como un moderador potencial en la relacion entre estresores y angustia, tiene un
vinculo con la reduccién de los comportamientos de riesgo para la salud, la participacion en
el manejo del estrés y las actividades de relajacion (73).

El nucleo de la teoria de la autoeficacia de Barbara Resnick significa que las personas
pueden ejercer influencia sobre lo que hacen, es alli donde los cuidadores se ven reflejados
y abordados con esta teoria porque dependiendo de la autoeficacia que tengan sobre ellos
mismos pueden ejercer mejor su rol, debido a que se crea una confianza que influye en la
forma en que realizan sus labores como cuidadores, donde cada actividad los forjara o
capacitara aun mas como cuidadores (74).

La teoria de Resnick sugiere gue los pensamientos de los individuos sobre si mismos se
desarrollan y verifican a través de cuatro procesos diferentes: experiencia directa de los
efectos producidos por sus acciones, experiencia vicaria, juicios expresados por otros y
derivacién de un conocimiento adicional de lo que ya conocen usando reglas de inferencia.
Dichos procesos se pueden ver reflejados en el rol que ejerce el cuidador y el camino que
recorre en medio de sus diferentes actividades. Mas especificamente estas 4 fuentes de
juicio de autoeficacia son:
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El logro activo: abordado como aquellos comportamientos o acciones que los cuidadores
ya han realizado con anterioridad y repetirlas una y otra vez les da seguridad, asi como las
gue empiezan a realizar de forma repetitiva obteniendo un logro positivo generando una
confianza y seguridad sobre su rol, es darse cuenta que las acciones que realizan las
pueden hacer con éxito y entre mas las realicen mas confianza tendran de hacerlas (75),
sin embargo si no ven esos logros en ellos mismo se podra generar una sobrecarga en
medio su rol, al sentir que no alcanza los objetivos con sus acciones(1).

Experiencia vicaria: al tener contacto con otros cuidadores, conocer su experiencia y la
forma en la que realizan ciertas actividades de cuidado, les generara mayor seguridad al
actuar y realizar las actividades propias de cuidado. Permite afrontar con mayor seguridad
el rol de cuidador y reducir la sobrecarga de sentir que no solo ellos estan pasando por
aquellos cambios y situaciones en medio de su vida (2).

Persuasion verbal: intervenciones verbales donde se le ratifica al cuidador que tiene la
capacidad de llevar su rol y guiarlo a los cambios necesarios para que alcance a dominar
el comportamiento o el rol. Es todo aquello que escuchan sobre la forma de llevar su rol de
cuidadores y la educacién que reciben al respecto,(74) dicha informacién y guia ha de
permitir que conozcan mas sobre su rol, los aspectos que implica ser cuidador y las
diferentes situaciones a las que se pueden enfrentar en medio de sus actividades de
cuidado, asi estaran preparados y pueden sentir un apoyo que puede llegar a disminuir el
sentimiento de sobrecarga sobre todas las actividades que conlleva un rol de cuidador(3).

Estado fisiolégico o retroalimentacion fisiolégica durante un comportamiento: si el cuidador
se percibe como una persona sana fisica y emocionalmente sin sobrecarga, va actuar de
una mejor forma en cuanto a la manera en que lleva su rol y su relacién con el ser de
cuidado, si genera un autocuidado se ver4 mas fuerte y sano, proyectando lo mismo a su
familiar (4).

Estos cuatro juicios de autoeficacia son los juicios a intervenir en este estudio, y sobre los
cuales se construy0 la intervencion con el fin de mejorar la autoeficacia del rol de cuidador
y disminuir asi la percepcion de sobrecarga.

Por otra parte, se encuentran dos componentes en la teoria de auto-eficacia: expectativas
de autoeficacia y expectativas de resultados.

Las expectativas de autoeficacia, son juicios sobre la capacidad personal para realizar una
tarea determinada, interpretandose en el cuidador como aquellos juicios sobre sus
capacidades para actuar en medio del cuidado de su ser querido, todo aquello que estan
seguros gue pueden realizar y esperan lograr. Mientras que las expectativas de resultado
son juicios sobre lo que sucedera si una tarea determinada se logra con éxito, siendo esos
resultados los que los cuidadores desean y creen que alcanzaran con sus actos de cuidado,
el éxito que puedan tener en medio de las actividades que realizan en el ejercicio del rol,
generando ayuda a sus seres queridos (74).
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Los individuos pueden creer que un determinado comportamiento resultara en un resultado
especifico; sin embargo, pueden no creer que son capaces de realizar el comportamiento
requerido para que el resultado ocurra, es alli donde se debe abordar al cuidador para que
las expectativas de autoeficacia y de resultado vayan a la par, de esta forma pueden lograr
con la autoeficacia afrontar el rol, ya que no solo estan seguros de sus capacidades para
actuar sino también de lo que van alcanzar con sus acciones. Aquellas personas que se
consideran altamente eficaces en el logro de un comportamiento dado, esperaran
resultados favorables para ese comportamiento. Las expectativas de resultado influyen en
el desempeno de las actividades funcionales, la adopciéon y el mantenimiento de las
conductas en general y se prevé que la autoeficacia tendra un impacto positivo en el
comportamiento.
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- Relacién entre autoeficacia del rol de cuidador y la sobrecarga del cuidado

Las creencias de eficacia influyen en los pensamientos de las personas (autoestimulantes
y autodesvalorizantes), en su grado de optimismo o pesimismo, en los cursos de accién
gue ellas eligen para lograr las metas que se plantean para si mismas y en su compromiso
con estas metas. Las personas con alta autoeficacia eligen desempefar tareas mas
desafiantes, colocandose metas y objetivos mas altos, una vez que se ha iniciado un curso
de accidn, las personas con alta autoeficacia invierten mas esfuerzo, son mas persistentes
y mantienen mayor compromiso con sus metas frente a las dificultades, que aquellos que
tienen menor autoeficacia. Su nivel de autoeficacia puede decir cuan efectiva llega a ser la
persona al afrontar una variedad de situaciones estresantes, demdas altos niveles de
autoeficacia tienen consecuencias beneficiosas para el funcionamiento del individuo y su
bienestar general (36).

En relacion a las conductas preventivas en salud, los individuos con alta autoeficacia
percibida tienen mas probabilidad de iniciar cuidados preventivos, buscar tratamientos
tempranos y ser mas optimistas sobre la eficacia de estos, se comprometen con mayor
frecuencia a una actividad fisica regular.

Cuando un cuidador familiar presenta bajos niveles de autoeficacia puede ocasionar una
mayor sobrecarga percibida en el cuidador; por lo tanto, podria afectar su actividad de
cuidado y provocar repercusiones sobre la propia salud y la del familiar a su cargo. En este
sentido, es importante recordar que la autoeficacia es la creencia que tiene una persona
de poseer las capacidades para desempefiar las acciones necesarias que le permitan
obtener los resultados deseados, en este caso, se traduciria en la confianza y motivacion
para llevar a cabo las actividades de cuidado y percibirlas sin sobrecarga.

Existen numerosos estudios publicados que evallan la autoeficacia percibida, realizados
con cuidadores, en los que se ha observado que cuidadores con alta autoeficacia eligen
desempenfiar tareas mas desafiantes, planteandose metas y objetivos mas altos. Una vez
gue se ha iniciado un curso de accion, los cuidadores con alta autoeficacia invierten mas
esfuerzo, son mas persistentes y mantienen mayor compromiso con sus metas frente a las
dificultades, en comparacién con aquellos que tienen menor autoeficacia (25), ademas los
cuidadores con mayor autoeficacia para controlar los pensamientos perturbadores o
negativos tienen menos carga cuando se enfrentan a problemas (76), los cuidadores que
tienen mayores niveles de carga, estan expuestos mayor agresion y tienen niveles
moderados de autoeficacia, pero tienen una menor carga de atencion a medida que
aumentan sus niveles de autoeficacia (77), (78), situacién que probablemente también se
observe en los cuidadores de pacientes con enfermedades hematoncoldgicas.

En un estudio realizado a 63 cuidadores de pacientes con cancer en etapa paliativa, se
observé que los cuidadores que percibian mayor autoeficacia reportaron niveles méas bajos
de estrés, asi como disminucion del estado de animo negativo y aumento del estado de
animo positivo (79) En relacion con la percepcion de autoeficacia y el apoyo social, Steffen
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y colaboradores observaron que las personas con un puntaje mas bajo en la autoeficacia
para el autocuidado y la obtencion de respiro o descanso informaban menor disponibilidad
de ayuda de sus familias (80).

Se han realizado investigaciones enfocadas a conocer las variables que incrementan la
resiliencia en el cuidador, identificando la autoeficacia como variable mediadora entre los
posibles estresores (sobrecarga) y las consecuencias de estar expuesto a nivel de estrés
prolongado, ansiedad y depresion; se ha encontrado evidencia que ha demostrado la
existencia de una relacion negativa entre la autoeficacia y la sobrecarga, por lo tanto un
bajo nivel de autoeficacia aumenta el nivel de sobrecarga y viceversa (25).

De acuerdo a lo anterior, se puede decir que en la medida que un cuidador tenga altos
niveles de autoeficacia sus sensaciones de sobrecarga serdn menores, ya que se sentira
mas habil para cuidar, lo cual disminuye la percepcion de sobrecarga de las diferentes
actividades que desempefia en su rol.

- Intervenciones de enfermeria

El Instituto Nacional de Salud de los Estados Unidos (NIH) ha delineado cuatro fases de
ensayos clinicos para la investigacion sobre tratamientos e intervenciones en ciencias de
la salud. El proceso secuencial est4d disefiado para determinar sistematicamente la
seguridad, eficacia y efectividad de las nuevas intervenciones (81).

Los ensayos clinicos de fase | estan disefiados para probar nuevas intervenciones
biomédicas o conductuales en muestras pequefias para evaluar la dosificacion segura de
nuevos tratamientos y comprender cdmo se toleran los tratamientos. Los ensayos clinicos
de fase Il se consideran investigacion piloto para establecer protocolos para optimizar las
intervenciones y puntos finales clinicos, asi como para evaluar mas a fondo la seguridad y
la eficacia preliminar. Su objetivo principal es identificar las condiciones de investigacion
para la préxima fase de la investigacion de ensayos clinicos, lo que permite obtener los
resultados mas definitivos e interpretables. Los ensayos clinicos de fase Il son ensayos
clinicos aleatorizados prospectivos para determinar la eficacia de las intervenciones en
entornos ideales. Los ensayos clinicos de fase IV consisten en ensayos prospectivos para
analizar la efectividad de las intervenciones en la practica real. Los ensayos clinicos de
Fase IV también pueden incluir ensayos comparativos en los que dos o mas intervenciones
con eficacia demostradas previamente se comparan en la practica real para determinar los
resultados diferenciales.(81) (Tabla 3)

Tabla 1. Instituto Nacional de Salud de los Estados Unidos Fases de Ensayos Clinicos

Fase Propdsito
Para probar una nueva intervencién biomédica o conductual en un pequefio grupo
por primera vez para establecer la seguridad
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Estudiar la intervencion biomédica o conductual en un grupo mas grande de
personas para determinar la eficacia y evaluar mas a fondo la seguridad.

Estudiar la eficacia de la intervencién biomédica o conductual en grandes grupos
[l | mediante la comparacion de la intervencion con otras intervenciones estandar o
experimentales, asi como controlar los efectos adversos

Monitorear la efectividad de la intervencién aprobada en la poblacion general y
IV | recopilar informacion sobre los efectos adversos asociados con el uso
generalizado.

Fuente: Whittemore Robin GM. The Systematic Development of Nursing Interventions. J
Nurs Scholarsh. 2012;24(October):14-8

El uso de estas pautas NIH puede facilitar el desarrollo progresivo y sistematico de las
intervenciones de enfermeria, la integracion de las directrices de ensayos clinicos NIH con
elementos especificos de las intervenciones de enfermeria genera unas pautas para la
investigacion de intervenciones de enfermeria (Tabla 4). El desarrollo sistemético de una
intervencion de enfermeria incluye (a) un problema bien definido, (b) una base teodrica
sélida, (c) un enfoque de investigacion para establecer el contenido, la fuerza y el momento
de las intervenciones innovadoras y pragmaticas, (d) el refinamiento de la intervencion, (e)
determinacioén de la eficacia clinica, y (f) determinacién de la efectividad clinica (81).

Tabla 2. Fases de los ensayos clinicos de enfermeria

Fase Resultado
| - Investigacion basica
Concepto y desarrollo teérico Establezca el contenido, la
Investigacion exploratoria y descriptiva fuerza y el momento de la
Sintesis de la investigacion intervencion.
Investigacion metodoldgica Establecer medidas de
Investigacion de servicios de salud resultado.

Investigacion de desarrollo de intervenciéon
Il - Investigacion piloto
Andlisis de adecuacion del marco tedrico y puntos
finales
Andlisis de implementacién de intervencion
Establecer protocolo
Andlisis preliminar de eficacia (tamafio del efecto)
Andlisis preliminar de factores extrafios
[l - Ensayo clinico de eficacia
Andlisis del efecto de la intervencion en un entorno
ideal
Enfasis del estudio en alta validez interna Determine la eficacia clinica.
Determinacion de mediadores y
moderadores a la intervencion
Andlisis preliminar de costos

Refina la intervencién y las
medidas de resultado.
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IV - Ensayos clinicos de efectividad
Andlisis del efecto de la intervencién en la practica

clinica

Enfasis de estudio en alta validez externa
Determinacién de la utilidad clinica
Analisis de costos
Disefios comparativos y longitudinales

Determine la eficacia clinica.

V - Efectos en la salud publica
Implementacion a gran escala

Determinar los efectos en la

salud publica.

Fuente: Whittemore Robin GM. The Systematic Development of Nursing Interventions. J
Nurs Scholarsh. 2012;24(October):14-8 (81)

Para el caso del presente estudio se realiz6 la fase | y parte de la Fase Il, la fase | se articuld
el contenido de la intervencién, analisis del planteamiento del problema, su abordaje,
determinando el fondo y la forma de la intervencion, de la fase Il se realiz6 una prueba
piloto, donde el resultado llevara a confirmar el protocolo de la intervencion, para luego
aplicarla y poder medirla con un andlisis cuantitativo para determinar la efectividad
preliminar de la intervencién.

- Intervenciones relacionadas con autoeficacia

Tabla 3. Intervenciones relacionadas con la autoeficacia

Resumen de evidencia

critical role of self-

Articulo Muestra Intervencion Resultados
The Effect of Las probabilidades de tener
Training on the baja autoeficacia fueron
Self-Efficacy of 594 capacitacion para significativamente mayores
Informal cuidador roblemas especificos entre las personas con
Caregivers of P . pecl! percepciones de
es del paciente con cancer ) .
Colorectal Cancer entrenamiento inadecuado
Patients en dolor, intestino, fatiga,
2016 manejo de medicamentos
Effects of
enhanced Protocolo mejorado de | Después de la intervencion,
caregiver training entrenamiento informal | los cuidadores asignados al
program on cancer para cuidadores en el | azar al grupo del protocolo
caregiver’s self- 138 manejo de los sintomas | mejorado tuvieron un nivel
efficacy, diadas del cancery el estrés | significativamente mayor de
preparedness, and de los cuidadores de autoeficacia para controlar
psychological well- pacientes con cancer los sintomas de cancer de
being. Support hospitalizados. los pacientes y su estrés
Care Cancer. 2016
Assessment of Se concluy6 que la
. 133 : :
self-efficacy for . Programa de cuidados confianza que los
L cuidador L . .
caregiving : The es paliativos cuidadores tienen en su

capacidad de patrticipar con
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care in caregiver éxito en el cuidado personal

stress and burden. esta altamente relacionada
Palliat Support con su nivel de estrés
Care 2011 percibido y percepcién de

carga, y presumiblemente,
sintomas depresivos.

Self-efficacy for
managing pain,

symptoms, and Las puntuaciones medias en
function in patients Entrenamiento de la autoeficacia para
with lung cancer 152 habilidades de controlar los sintomas
and their informal diadas afrontamiento asistida fueron 64,4 para los
caregivers: por un compariero pacientes y 61,6 para los
Associations with cuidadores.

symptoms and
distress 2008

The self-efficacy of .63
) . cuidador
family caregivers :
. es o Los cuidadores presentaron
for helping cancer i capacitacion para el - .
\ familiare . autoeficacia en el manejo
patients manage manejo del dolor .
pain at end-of-life sy 63 del dolor en nivel moderado
aciente
2003 P
S

Elaboracién propia

La investigacion ha demostrado que las intervenciones como el modelado, la fijacién de
metas y el entrenamiento de habilidades pueden aumentar la autoeficacia y conducir a un
mejor ajuste en cuidadores de pacientes con enfermedades crénicas. Es posible que las
intervenciones dirigidas a aumentar la autoeficacia, puedan ser beneficiosas tanto para los
cuidadores como para los pacientes(72), existiendo una asociaciéon significativa entre la
intervencion o formacién de los cuidadores y la autoeficacia (82).

Dentro de las intervenciones se ha incluido capacitacién, apoyo, entrenamiento de
relajacion; capacitacion en el hogar o programas de yoga y meditacién, dichas
intervenciones resultan en una mayor autoeficacia del cuidador para el manejo de los
problemas psicosociales; para el cuidado de un individuo y mejora del estado de animo y el
bienestar (46), es por ello que la participacion de los cuidadores en la atencién del paciente
oncoldgico es esencial para un tratamiento 6ptimo, con el fin de conservar la adherencia al
tratamiento y el apoyo social (9) (70).

- Intervenciones relacionadas con sobrecarga del cuidador

Sobre el tema de sobrecarga en los cuidadores, existen diferentes estudios como los que
se presentan a continuacion:

Tabla 4. Intervenciones relacionadas con la Sobrecarga
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Resumen de evidencia

Articulo Muestra Intervencion Resultados
se evidencia una
Intervencién educativa, mejoria
Intervenciones identificacion del rol de estadisticamente
de enfermeria cuidador, autocuidado, significativa después
para disminuir 3 diadas estrategias para brindar cuidado | de la intervencion la
la sobrecarga con calidad, manejo de sobrecarga de
en cuidadores: conflictos intrafamiliares, cuidado del cuidador
2016 comunicacion, relajacion y fue significativamente
habilidades de cuidado menor después de la
intervencion
Intervencion contiene tanto
variables psicoeducativas como
: ropias de la profesion -
Influencia del prop P . los participantes
. enfermera para conseguir el . -
trabajo de : ) en la intervencion
enfermeria en fomento del autocuidado como: consideran en todos
S 51 control de la ansiedad programa .
la disminucion cuidadores de actividades agradables los items una
de la 'S agradablies, satisfaccion muy alta
restructuracion cognitiva, o
sobrecarga del : _ , 0 alta disminuyendo
) entrenamiento fisico, manejo
cuidador 2016 . : Su sobrecarga
del paciente dependiente
cuidados basicos y manejo de
los recursos sociales.
Evaluacion e
intervencion de Las estrategias de
la sobrecarga Las propuestas terapéuticas intervencion mas
del cuidador 91 para el manejo de la recomendadas son
informal de articulos sobrecarga, incluyen grupos de las combinadas,
adultos apoyo, psicoterapia individual y aunque las més
mayores estrategias educativas utilizadas son las no
dependientes farmacologicas.
2016

Elaboracién propia

Se ha buscado hacer evidente la efectividad de las intervenciones de enfermeria sobre el
nivel de sobrecarga del cuidador, mostrando la disminucion de la sobrecarga de los
cuidadores y el aumento del grado de funcionalidad de las familias (49) (83).

Por otra parte, se ha sugerido que las intervenciones de cuidadores dirigidas a reducir la
carga, pueden beneficiarse de la incorporacion de estrategias especificas para aumentar la
autoeficacia y disminuir los sintomas depresivos(84), ademas de disminuir la ansiedad y la
percepciéon del estado de salud con un tamafio del efecto y una significacion
estadisticamente representativa (85) (31).
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- Intervenciones relacionadas con autoeficacia y sobrecarga

Mas que intervenciones donde se relacionen estos dos conceptos se ha encontrado un
estudio que los asocia. Es un estudio cuantitativo y correlacional, de corte transversal que
buscd examinar la asociacion entre autoeficacia y sobrecarga percibida del cuidador de
pacientes con insuficiencia cardiaca, en él se encontré que la sobrecarga es una de las
consecuencias negativas mas reportadas encontrandose que en un 27,5% la sobrecarga
fue leve, seguida de una sobrecarga intensa de 25.7% del total de la muestra. Asi mismo,
la autoeficacia del grupo se report6 en un nivel bajo en el 49.5% de la muestra del estudio.

Los resultados del andlisis revelan una relacion inversamente proporcional entre las
variables del estudio (rs=-0,592, p<0,05), esto quiere decir que a mayor sobrecarga menor
autoeficacia percibida y viceversa. El estudio concluye que este hallazgo podria ser
considerado en el disefio de programas de intervencion para reducir la carga del cuidador,
lo cual se pretende en el presente estudio (25).

Por otra parte, no se encontraron en la literatura estudios que relacionen intervenciones
sobre la autoeficacia y la sobrecarga en cuidadores familiares de pacientes
hematooncoldgicos especificamente, lo cual justifica la realizacion de esta investigacion.
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3. MARCO METODOLOGICO

3.1. Marco del disefio

Este estudio tuvo un abordaje cuantitativo, cuasi experimental donde la intencion fue
establecer la efectividad de una intervencion de enfermeria al compararla con la
intervencion estandar, en la modificacion de la autoeficacia y la sobrecarga del rol de
cuidador del paciente hemato-oncolégico en un centro de cancer ambulatorio de
Bucaramanga durante los primeros 15 dias.

Tuvo un enfoque cuantitativo porque implicé un proceso sistematico, riguroso, objetivo y
formal para generar informacion numérica acerca del problema. La investigacion
cuantitativa se lleva a cabo para describir nuevas situaciones, fendmenos o conceptos;
examina las relaciones entre variables y determina la eficacia de tratamientos o
intervenciones sobre resultados de salud (86).

A su vez fue una investigacion cuasi experimental debido a que el objetivo fue examinar las
relaciones entre variables independientes y dependientes seleccionadas, para determinar
los efectos de una intervencién de enfermeria, sobre los resultados de los cuidadores. Los
disefios cuasi experimentales tienen como finalidad examinar la efectividad de una
intervencion de enfermeria sobre una variable dependiente con el fin de mejorar los
resultados de la practica enfermera. Se diferencia de los disefios experimentales en que
“suelen carecer de cierto grado de control de la manipulacion del tratamiento, el control del
entorno y/o seleccion de sujetos” (86)

Se realizé un disefo de pre prueba y pos prueba con dos grupos. Al grupo 1 se le aplicd
una prueba previa para determinar el estado inicial, después se le administré el tratamiento
o intervencién y finalmente a los 15 dias aproximadamente se le aplicd una prueba posterior
al estimulo para determinar el estado final, tal como lo afirma Hernandez Sampieri (87). Al
grupo 2 se le aplicé una prueba previa para determinar el estado inicial, después se siguio
la intervencién estandar de la institucién y finalmente a los 15 dias aproximadamente se
le aplicéd una prueba posterior al estimulo para determinar el estado final.

Es decir, a un grupo 1 de cuidadores se le aplicO una medicion inicial previa a la
intervencion. Después se le administré la intervencion “Confié en mi, yo puedo cuidar” y
finalmente se le aplic6 una medicion posterior al estimulo. De esta manera, es posible
establecer un punto de referencia inicial y final para comparar las dos mediciones y
posteriormente se establecer la efectividad de la intervencion en ese cambio de la primera
medicion respecto a la segunda.

Mientras que al grupo 2 de cuidadores se le aplicé una medicion inicial y se sigui6 la

intervencion estandar que se brinda en la institucién posterior a ello se realizé una nueva
medicion.
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Asi se pudo realizar una comparacion no solo dentro de cada grupo 1 y 2 sino a su vez
entre ellos mismos.

3.1.1. Escenario

El estudio se realizé en un Centro de cancer ambulatorio de Bucaramanga, Santander, que
tienen la misién de brindar servicios integrales de salud de clase mundial, formacion
humana y académica, desarrollo cientifico y esperanza de vida con responsabilidad social.

Este Centro atiende pacientes adultos del nororiente colombiano de forma ambulatoria para
el tratamiento de radioterapia, braquiterapia de alta tasa de dosis y quimioterapia
ambulatoria. Estos pacientes pueden asistir de lunes a viernes en compafiia de un familiar
o cuidador principal; asi mismo, pertenecen a diferentes culturas, niveles sociales y son de
areas tanto rurales como urbanas.

Se atienden por dia aproximadamente a 15 personas durante las 7 am y las 12 m, de lunes
a viernes, con diagnésticos de alguna enfermedad hematoncolégica en diferentes estadios
y manejos.

3.1.2. Universo

Hombres y mujeres que ejercen actualmente el rol de cuidador de un paciente con alguna
enfermedad hemato-oncoldgica, que asisten a tratamiento de quimioterapia a un centro de
cancer ambulatorio donde asisten 200 cuidadores mensualmente.

3.1.3. Poblacién

Comprendié personas mayores de 18 afios, que ejercen el rol de cuidador de un paciente
con enfermedad hemato-oncolégica, con tratamiento de quimioterapia actual, en un centro
de cancer ambulatorio en la ciudad de Bucaramanga (Santander) y que cumple con los
criterios de inclusion.

3.1.4. Muestra

El nimero de cuidadores participantes en este estudio se calculé teniendo en cuenta el
analisis estadistico pertinente para cumplir con los objetivos de la tesis. De esta manera, el
analisis planeado tuvo como propésito central, encontrar evidencias cuantitativas que den
cuenta sobre la efectividad de la intervencion de enfermeria “Confié en mi, yo puedo
cuidar”, en los niveles de sobrecarga y autoeficacia de los cuidadores de pacientes
hemato-oncoldgicos. En consecuencia, si los datos mostraban un ajuste aceptable al
modelo probabilistico normal, se elegirian pruebas t de student para muestras
independientes y pareadas, con el fin de comparar los niveles antes y después de la
intervencion e igualmente comparar los niveles entre los grupos de control y el intervenido.
Si el citado ajuste no era propicio se utilizarian las pruebas no paramétricas equivalentes,
a la luz de la estructura de los datos, como fue el caso de este estudio.
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Bajo el supuesto de un ajuste al modelo gaussiano, y asumiendo homocedasticidad, el
tamafo formal de muestra ny = n2 = n, procedente para controlar el error tipo Il, por medio
de su probabilidad  evaluada en pi-po= 8>0, para una prueba unilateral al nivel o de Ho=
Hi=H2es n = 1+v/2.

De forma iterativa se determina el tamafio de la muestra para v, y en consecuencia es
menor entero v par que satisface la igualdad,

2
%+ 1=2 (%) {ti_a@) + t1p (V)}Z'

Considerando que, para sustentar las inferencias estadisticas relativas a la intervencion,
debe haber mayor control del error tipo Il, se asumen como elementos caracteristicos de la
muestra, a=0,05, p=0,02 y 6=0,7c. De esta manera el tamafio requerido es de 77
cuidadores para conformar el grupo control y de 77 cuidadores para constituir el grupo de
cuidadores que recibiran la intervencién que ha disefiado esta tesis. (88)

3.2. Criterios de inclusion

> Personas que ejerzan el rol de cuidador principal o familiar de un paciente con
enfermedad hematoncolégica por mas de 3 meses.

» Cuidadores de pacientes con enfermedades hematoncoldgicos mayores de 18 afios

» Cuidadores que tengan al paciente recibiendo tratamiento de quimioterapia en el
Centro de cancer actualmente

3.3.  Criterios de exclusion
» Cuidadores que por su capacidad cognitiva no puedan responder los instrumentos
“Escala general de autoeficacia” y “Escala de Zarit”, ni recibir la intervencion.

3.4. Instrumentos

3.4.1. Escala General de Autoeficacia

De acuerdo a la literatura, los instrumentos mas utilizados para medir el constructo de
autoeficacia, son las escalas de auto-reporte. Dentro de éstas podemos distinguir dos
grupos: a) aquellas escalas que miden un sentido de eficacia especifico y b) las escalas
gue miden un sentido general de autoeficacia. Dentro de las Ultimas, se destaca la Escala
Generalizada de Autoeficacia (36).

Se selecciond, la Escala General de Autoeficacia que permite la descripcion efectiva del
constructo de autoeficacia. Matthias Jerusalem y Ralf Schwarzer son sus principales
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exponentes (89)(90) y la version espafiola fue validada en Chile por la Dra. Patricia Cid.(91)
Para el caso colombiano, la Escala General de Autoeficacia fue adaptada por la enfermera
Sandy Cruz en el 2013 (92).

La escala fue desarrollada en 1979 por Ralf Schwarzer y Matthias Jerusalem en Alemania,
con el objetivo de medir la percepcién que tiene el individuo de sus capacidades para
sortear diferentes situaciones estresantes en su vida diaria (90). Mas tarde en 1981, la
version alemana se redujo de 20 a 10 items y se tradujo a 28 idiomas (93). Finalmente, la
version en espafiol fue traducida a partir del texto original en 1993, incluyendo adaptaciones
culturales necesarias para medir de manera contextualizada el constructo autoeficacia
percibida en la poblacion costarricense, espafiola y peruana (94)(89).

Cabe sefalar que el analisis de las caracteristicas psicométricas de la Escala General de
Autoeficacia (EAG) en espafiol demostr6 empiricamente su confiabilidad y validez
convergente y discriminante. Asi la autoeficacia percibida, se pudo relacionar positivamente
con sensaciones de optimismo, autoestima, autorregulacion, calidad de vida, competencia
percibida, personalidad resistente, afrontamiento centrado en la tarea y satisfaccion en el
trabajo/colegio (95).

La validacion de la version en espafiol se llevé a cabo a través de un estudio de muestra
de 360 personas (hombres y mujeres) entre los 15 y 65 afos de la ciudad de Concepcién
en Chile. El criterio de confiabilidad se estudid a través de la consistencia interna
establecida por el coeficiente alfa de Cronbach que mide la relacion promedio entre items
y el numero de items de un instrumento. La confiabilidad de la escala indica que un 84% de
la variabilidad de las puntuaciones obtenidas representa diferencias verdaderas entre las
personas y el 16% restante refleja fluctuaciones al azar. Este resultado permitié corroborar
gue los elementos son homogéneos y que la escala mide de forma consistente los
caracteres estipulados. El coeficiente de Cronbach para la Escala fue de 0,8 y se consider6
gue los items median en forma 6ptima el constructo de autoeficacia (96). La validez del
instrumento se verific6 a través de la validez de constructo y de criterio siguiendo los
planteamientos de Hernandez, Ferndndez y Baptista, quienes definen la validez de un
instrumento como “el grado en que un instrumento realmente mide la variable que pretende
medir”. Ademas, la escala fue sometida a revisiéon por expertos de las areas de psicologia,
sociologia y enfermeria para asegurar la comprension de los items (92).

Finalmente, la escala utilizada para este estudio se conforma de 10 reactivos con un puntaje
minimo de 10 puntos y un maximo de 40 puntos. Las respuestas son tipo Likert donde la
persona responde a cada reactivo de acuerdo a lo que ella percibe de su capacidad en el
momento: Incorrecto (1 punto); apenas cierto (2 puntos); mas bien cierto (3 puntos) o cierto
(4 puntos). En esta escala a mayor puntaje, mayor autoeficacia general percibida(91).
(Anexo 1).

Se adapt6 el concepto de autoeficacia del rol del cuidador, para el curso especifico de este
estudio como: el juicio del cuidador sobre sus capacidades para organizar y ejecutar cursos
de accion necesarios para ejercer su rol en el cuidado del paciente hemato-oncolégico, a
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su vez se adapta esta escala para medir la autoeficacia del rol que ejerce el cuidador; por
lo tanto, todos los items van encaminados a mostrar el nivel de autoeficacia del cuidador
en el momento de ejercer su rol.

3.4.2. Escala de Zarit

El Zarit Burden Inventory, conocida en el medio como Cuestionario de Zarit (aungue tiene
diversas denominaciones tanto en inglés como en espafiol), es un instrumento que
cuantifica el grado de sobrecarga que padecen los cuidadores de las personas
dependientes. Aunque no es el Unico que se ha empleado para cuantificar el grado de
sobrecarga, si es el mas utilizado, y se dispone de versiones validadas en inglés, francés,
aleman, sueco, danés, portugués, espafiol, chino, japonés, etc. La version original en inglés,
gue tiene copyright desde 1983, consta de un listado de 22 afirmaciones que describen
como se sienten los cuidadores. Para cada una de ellas, el cuidador debe indicar la
frecuencia con que se siente de determinada manera, utilizando una escala que consta de
0 (nunca), 1 (rara vez), 2 (algunas veces), 3 (bastantes veces) y 4 (casi siempre). Las
puntuaciones obtenidas en cada item se suman, y la puntuacién final representa el grado
de sobrecarga del cuidador. Por tanto, la puntuacién global oscila entre 0 y 88 puntos. Esta
codificacion en una escala de 0 a 4 es la que se sigue en las versiones del cuestionario en
todos los idiomas (97) (Anexo 2).

En el 2015 se hace un estudio en Colombia para determinar la validez y confiabilidad de la
Entrevista de Percepcién de Carga del Cuidado de Zarit, dicho estudio permitié concluir que
la version de 22 items en espafiol es un instrumento valido y confiable para ser aplicado en
Colombia (98).

En la validez de constructo respecto a las pruebas psicométricas realizadas a la Entrevista
de Percepcion de Carga del Cuidado de Zarit, version de 22 items en espafiol, con el
analisis factorial se calculé el nimero de componentes; se obtuvieron 4 para la rotacion
varimax, en la consistencia interna, mediante el coeficiente alfa de Cronbach, correspondio
a un valor para la escala total de 0,861, considerado alto segin parametros previstos (98).

Se sabe que no existen normas ni puntos de corte establecidos, especificamente por la
escala original, sin embargo, en estudios se encuentran clasificaciones para los resultados

tales como: ausencia de sobrecarga (<46), sobrecarga ligera (47-55) o sobrecarga intensa
(=56)(99)

3.4.3. Ficha de informacién general
Se disefié esta ficha para emplearla con los participantes, con el proposito de recopilar
todos los datos personales y sociodemogréficos, tales como: nombres, apellidos, teléfono,

edad, género, tiempo de cuidador, entre otros (Anexo 3).

3.5. Variables
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3.5.1. Variable independiente
» Intervencion “Confié en mi, yo puedo cuidar”
3.5.2. Variable dependiente: Respuesta a la intervencion

> autoeficacia del rol del cuidador
» sobrecarga del cuidador

3.5.3. Variables contextuales

Tabla 5. Variables contextuales

Intervencioén Nivel de mediciéon Escala
Sexo Cualitativa Nominal/Dicotémica

Edad Cuantitativa Razoén

Estado civil Cualitativa Nominal

Religiéon Cualitativa Nominal

Escolaridad Cualitativa Nominal

Ocupacion Cualitativa Nominal

Parentesco Cualitativa Nominal

N° de horas de cuidado Cuantitativa Ordinal

3.5.4. Variables de confusion

Capacitaciones a las que asista el cuidador que no hagan parte de la intervencion.
Para controlar esta variable se pregunté a cada cuidador si habia participado en otras
sesiones educativas, se indagé ademas a otros cuidadores o pacientes sobre la
posibilidad de que ellos asistieran a otra actividad educativa fuera de la institucién y
adema@s la investigadora estuvo al tanto de la programacién de actividades educativas
en la institucion durante el tiempo del estudio.

Nivel de apoyo que la familia o redes de apoyo (asociaciones o fundaciones) brinden
al cuidador primario. Para controlar esta variable se pregunté a cada cuidador si
pertenecian a una red de apoyo; sin embargo no fue posible establecer el nivel de
apoyo proporcionado por el resto de la familia.

Tiempo en el rol de cuidador. Para controlar esta variable se pregunté en el
cuestionario sociodemografico el tiempo que llevaba como cuidador, en el cual el
tiempo minimo de acuerdo a los criterios de inclusion debia ser de 3 meses en
adelante.
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- Intercambio de informacion entre cuidadores. Para controlar esta variable, se
seleccionaron cuidadores para cada uno de los grupos (intervencion y control) en dias
diferentes de tal manera que no tuvieran contacto el uno con el otro.

3.6. Disefio y descripcion de la intervencion grupo 1

Para el disefio de la intervencién se realiz6 una revision de la literatura sobre cuidadores
familiares de pacientes hematoncoldgicos, se efectué un andlisis de la teoria de
autoeficacia con la seleccién de los conceptos a aplicar en el estudio, se estableci6 relacion
conceptual entre la teoria de autoeficacia y su aplicacién al rol de cuidador, asi como su
relacién con la sobrecarga del cuidador. Finalmente, se revisaron en la literatura otras
intervenciones ya realizadas, con el fin de establecer las estrategias educativas utilizadas,
el tipo de cuidadores participantes y las acciones efectuadas que fueron efectivas o no, de
acuerdo al tiempo y la duracion de la intervencion.

3.7 Integracion teoria, intervencién e instrumento

Barbara Resnick sugiri6 que el juicio sobre la autoeficacia se basa en cuatro fuentes
informativas, las cuales se consideran en este estudio, por ello para el abordaje de estos 4
conceptos, se realizd una intervencién que refleja lo que la teoria plantea, y que logra
evaluar los items del instrumento, creando una integracion entre estas 3 fuentes.

Tabla 6. Integraciéon entre la teoria de autoeficacia, la intervencion de enfermeria y el
instrumento de medicion

Teoria Intervencion Instrumento
» Durante todo el trascurso
Persuasion verbal de la intervencion se
Implica decirle a un individuo que tiene la realiza una persuasion
capacidad de dominar el comportamiento verbal tanto
dado personalmente como de

forma telefénica

Retroalimentacién

fisiologica
Los individuos dependen en parte de la Se observa durante el
informacion de su estado fisiologico para | aparte que se aborda la Escala

juzgar sus habilidades. Los indicadores salud del C_Ludador,_ el
como la percibe el mismo

. fisioldgicos son. ,espeC|aImente. y los items de autocuidado
importantes en relacion con el manejo de que se le dan.
los factores estresantes, los logros fisicos
y el funcionamiento de la salud
Experiencia vicaria Durante la intervencion en
la seccion presencial se
realiza contacto con otros

cuidadores y se
comparten sus

general de
autoeficacia

Ver a otras personas similares
con éxito realizando la misma actividad.
Otros también pasan por lo mismo
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experiencias y
apreciaciones

Logros activos

Repeticién de actividades que demuestren confianza en hacerlas,
seguridad y confianza

Los cuidadores
selecciones actividades
gue saben realizar y tiene

encontrando aquellas
actividades de cuidado
gue realizan con
seguridad

seccion en la que se le
dice al familiar que es

buscar herramientas para
afrontar dicho cansancio

Sobrecarga normal que existan
Cansancio que siente el cuidador al momento que se sienta Escala de
realizar su rol tanto fisico como mental cansado pero que debe Zarit

La intervencion “Confié en mi, yo puedo cuidar” consto de tres etapas, una primera de
intervencion presencial, una segunda etapa de retroalimentacibn y una tercera de
evaluacion y seguimiento, las cuales se describen a continuacién en la Tabla 7. Asi mismo
se presenta en esta tabla el proceso de captacion de los cuidadores que ingresaron a la

intervencion.

3.8 Descripcion del proceso de captacion e intervencién grupo experimental

Tabla 7. Descripcién del proceso de captacién de los cuidadores e intervencion

CAPTACION

Seleccion de los sujetos
participantes de acuerdo con
criterios de inclusion

Acercamiento a los cuidadores para invitarlos a
participar en el estudio

5min

Presentacién del trabajo de
Investigacion

Presentacion ante el cuidador de la intencion
del trabajo de investigacién en un consultorio
del centro de cancer. El cuidador decide
voluntariamente si participara o no.

min

Firma del consentimiento
informado para la participacién
en el estudio

Lectura del consentimiento informado por parte
del participante y firma del mismo.

min

Aplicacién de la evaluacion
inicial

Aplicacién guiada de cuestionarios: ficha
general, el instrumento de autoeficacia general
y el instrumento de Zarit.

10
min
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INTERVENCION CONFIO EN MI YO PUEDO CUIDAR

ETAPA 1 SESION PRESENCIAL

Se hace nuevamente presentacion de la investigadora, asi como de

Saludo - .
los cuidadores participantes
Introduccion Se realiza una introduccion sobre la importancia de ser un cuidador 5
Presentacién . . min
entrega de g Se presenta la cartilla al cuidador y se le hace entrega para
cartilla socializarla en medio de la intervencion
¢ Quién es cuidador? ¢Qué es cuidar? ¢Qué
funciones realiza el cuidador? Cambios en el rol del
cuidador
Retroalimentacién
. COmMo se fisioldgica: “su
Como hacer Csiente U salud es
frente a los salud en importante” se
momentos este realiza un
dificiles como momento? reconocimiento de
cuidador. ,Qué hacé la salud del
Cuidador su salud ?Jsted para cuidador y la
importan . importanci
es importante cuidar su portancia de
salud? auto cuidarse, Persuasion
’ dandole pautas verbal:
para hacerlo desde Ié
Experiencia o
L . Introduccion
¢En que se vicaria: el cuidador al Rol:
Socializacion e . o ; ; o
interacciones del identifica conoce la vivencia | “conociendo
contenido de la Narrativa “la voz con la de otro cuidador se | mirol como | 40
tematica del cuidador” cuidadora | identifica con estos | cuidadory | min
dela , sentimientos a Sus
historia~ través camb_/os se
de una narrativa realiza la
lasmada intervencién
Lo pros activos: a traves de
9 ) una charla

De todas las funciones que
usted realiza, enumere 5 en las
gue se siente seguro y

confiado.

Enuncie 2 fortalezas y 2

los cuidadores
podran descubrir
sus logros activos
en cuanto alas
habilidades y
destrezas que

debilidades
presentan en su
rol.
Como cuidador usted puede
sentir cansancio
Recomendaciones para Sobrecarga:

disminuir el sentimiento
cansancio

Conclusiones

Se concluyen las ideas principales

Se acuerda un encuentro telefénico

ETAPA 2 RETROALIMENTACION
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Persuasion verbal a través de mensajes de texto

“Buen dia, recuerde que las experiencias de cada
cuidador durante el ejercicio de su rol son diferentes,

Mensaje Experiencia pero todos pasan por sentimientos y emociones como
1 vicaria: las suyas, dialogue con otros cuidadores y conocera
Sus experiencias mientras comparte también las que
Semana usted ha vivido.”
1 “Buen dia, hoy tébmese un momento para pensar en
) cada una de esas actividades que usted realiza como
Menzsaje Logros activos: | parte de su rol de cuidador. Recuerde que posee la

fortaleza necesaria para ir mejorando cada dia, confie
en usted”.

de la salud del cuidador: “Buen dia, recuerde que su
salud es importante, mantener una dieta saludable,
realizar alguna actividad fisica, realizar una actividad
extra que le guste, ir a chequeos médicos y tomar los
medicamentos que necesite le ayudara a mantener
una salud fisica y emocional adecuada. jNo olvide su
salud es importante!”

“Buen dia, puede que usted llegue a tener
sentimientos como enojo, estrés, ansiedad o
preocupacion en algin momento, esto es normal. Lo
importante es que usted los aborde buscando por
ejemplo la ayuda de familiares, amigos o el equipo de
salud, usted no est4 solo”.

Mensaje | Retroalimentacion
3 fisioldégica

Semana

Mensaje

4 Sobrecarga

ETAPA 3: SESION TELEFONICA Y EVALUACION

Recuento y recopilacién sobre los temas tratados en la sesion presencial
Persuasion verbal Experiencia Sobrecarqa | Retroalimentacion Loaros activos
vicaria 9 fisioldgica 9
Aplicacion de la Aplicacién guiada de cuestionarios: ficha general, el instrumento de
evaluacion final autoeficacia general y el instrumento de Zarit.

Fuente: Elaboracion propia

La primera parte de intervencion “la sesién presencial” se realizé en 40 minutos, debido a
la evidencia que se encuentra en una intervencién anterior que se realiza para modificar la
autoeficacia, encontrandose resultados positivos en un solo encuentro de una hora, pero
gue no tenia efecto sostenido en el tiempo (100). Por lo tanto, la intervencién de este
estudio, continuo con una segunda parte, consistente en refuerzos de los temas por medio
de mensajes de texto en 4 ocasiones, para fortalecer lo aprendido. Posterior a ello, se llevd
a cabo un encuentro telefénico que permitio ratificar los temas en los cuidadores.

La comunicacién telefonica (celular, mensajes de texto), es una herramienta para el
tratamiento de los pacientes, familias y cuidadores, independiente de la complejidad del
padecimiento de la enfermedad (101). Ademds, brinda una buena relacion entre los
profesionales, los pacientes y cuidadores mediante las recomendaciones para su
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autocuidado, lo cual disminuye los altos costos en salud y es una herramienta de facil
acceso incluso hasta la poblacién de bajos recursos econémicos del pais.

Asi mismo, se selecciond la via telefénica como estrategia, ya que se ha demostrado que
el enfoque de la entrevista telefénica aumenta la cantidad y la calidad de los datos
psicosociales recopilados (102), ademas en un estudio de sesiones y seguimiento
telefébnico se encontré que los cuidadores mostraron un pequefio aumento en la
autoeficacia para el manejo de las emociones quizds porque facilitaba la expresion de
sentimientos y pensamientos (103). Esta estrategia es muy importante para el profesional
de enfermeria, ya que al tener un medio de comunicacion asertiva con el cuidador mediante
el seguimiento telefénico y la mensajeria de texto, motiva y promueve la continuidad en el
cuidado, el uso del teléfono moévil y la mensajeria de texto como recordatorio y educacion
en el cuidado, se consideran una de las tecnologias de bajo costo y de facil acceso en salud
(104). Considerando lo anterior, estas estrategias fueron elegidas para el presente estudio
de acuerdo a lo referido en la literatura y a su pertinencia.

Por otra parte los materiales escritos de educacién para la salud solo pueden ser efectivos
silos pacientes/ cuidadores pueden leerlos, comprenderlos y recordarlos, a menudo olvidan
la informacién que se proporciona verbalmente por ello los materiales escritos tienen la
ventaja de estar disponibles para actualizar la memoria de una persona segin sea
necesario, tienen una serie de ventajas tales como: consistencia del mensaje; reutilizacién
portabilidad; flexibilidad de entrega; permanencia de la informacién; y son econémicos de
producir y actualizar tales como el folleto, la cartilla o el volante dependiendo de la extension
del tema (105).

Se utiliza material educativo escrito para pacientes con el objetivo de aumentar la
conciencia y proporcionar informacion, de cambiar comportamientos y creencias, de
continuar con los héabitos de vida saludables de los individuos y brindar conformidad con las
nuevas situaciones de salud. En consecuencia, la informacion proporcionada en los
materiales educativos para pacientes debe ser legible y comprensible; Debe estar basado
en fundamentos cientificos y debe ser realista y actual (106).

3.8.1. Proceso de captacidn e intervencién

Captacion

La investigadora revisO y selecciond los cuidadores que cumplian con los criterios de
inclusion. Posteriormente al ser seleccionado, se abordé el posible participante, se le invitd
a un consultorio privado, donde se le explicé de qué se trata el proyecto de investigacion y
pudo decidir si aceptaba o no ser intervenido.

Antes de reunir a los cuidadores se le dio el espacio a cada uno para que lea el
consentimiento informado, si tenian dudas se resolvian y aclaraban para que pudieran
firmarlo. Posterior a ello, se llenara con el participante un cuestionario con la ficha general
de datos personales y sociodemograficos, seguido del instrumento de valoracion de
sobrecarga y el instrumento de valoracion de autoeficacia
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Etapa 1: Sesion presencial

A continuacion se realiz6 el abordaje de la intervencién, con el grupo de cuidadores (2 o 3)
iniciando por la introduccion sobre el rol, ¢ Quién es un cuidador? Y ¢ Qué es cuidar?, a cada
cuidador se le hizo entrega del material (cartilla), y se les explico que la tendrian para ellos
incluso se la llevan para sus casas para un proximo encuentro telefonico.

Por medio de la cartilla como Unico material, se inici6 la intervencién realizando la
persuasioén verbal sobre las funciones que componen a un cuidador y como su rol y sus
actividades van sufriendo cambios o transiciones durante la progresion de la enfermedad.

Se continuo abordando por medio de la persuasion verbal items para hacer frente a
situaciones dificiles que se les pueden presentar a los cuidadores en el trascurso del
desarrollo de su rol, lo cual le ha de generar bases para mantener una autoeficacia de su
rol, buscando que en cada uno de estos apartes se vayan identificando como cuidadores y
reconociendo sus logros activos.

Luego se realiz6 una retroalimentacién fisiol6gica sobre la salud del cuidador,
indicandole que su salud también es importante y que debe cuidarse, dandole pautas para
hacerlo, reconociendo que segun como ellos se sientan y vean su salud, van a brindar
cuidados, si se sienten enfermos, tristes 0 agotados, los cuidados que le den a su familiar
se veran afectados, por el contrario si se cuidan y se sienten sanos o con control de sus
morbilidades generara que estén en condiciones de brindar ayuda, acompafiamiento y
cuidados a su ser querido.

Al final de este aparte de la cartilla respondieron los cuidadores items como: ¢ Como siente
su salud en este momento? Y ¢ Qué hace usted para cuidar de su salud? Esto con el fin de
reconfirmar el tema tratado.

Posterior a ello se le leyo una narrativa corta que expresa la vivencia de una cuidadora,
dicha lectura estd plasmada en la cartilla, esto para que conozcan la experiencia de otro
ser en sumismo roly se puedan sentir identificados, es decir reconociendo una experiencia
vicaria, que otras personas pasan por las mismas situaciones que ellos, haciéndolos
reflexionar por medio de la persuasidn verbal sobre la experiencia de identificarse en otro,
explicando en que se identifica con la cuidadora de la historia que acaban de leer.

Luego de haber escuchado hasta este punto se le pidi6 al cuidador que seleccione 5
funciones que considera que mejor realiza, que las hace en repetidas ocasiones
generandole seguridad y confianza, de esta forma reconoce mas tangiblemente sus propios
logros activos, asi como las fortalezas y debilidades que ve en él, en el momento de
solucionar situaciones dificiles, después que las selecciono se les motivo a estar
reconociendo todo aquello que pueden alcanzar con sus fortalezas y a mejorar sus
debilidades reconociendo que es importante saber cuales tienen para poder abordarlas.

Este encuentro se llevo a cabo en el transcurso de una hora como lo demuestra un articulo
gue causa efecto, sin embargo se hicieron refuerzos como lo recomienda dicho estudio para
obtener resultados sostenidos en el tiempo.
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Para finalizar se le dieron unas recomendaciones e items finales que les permitan alcanzar
mayor seguridad de sus habilidades como cuidadores. Se concluyeron las ideas principales,
de cada uno de los cuidadores y se acordd una préxima sesion telefénica que se llevé a
cabo aproximadamente 15 dias después.

Etapa 2: retroalimentacion

Se envid la primera semana posterior a la sesion presencial, un mensaje de texto para
retroalimentar la experiencia vicaria: “Buen dia, recuerde que las experiencias de cada
cuidador durante el ejercicio de su rol son diferentes, pero todos pasan por sentimientos y
emociones como las suyas, dialogue con otros cuidadores y conocera sus experiencias
mientras comparte también las que usted ha vivido.” Otro para los logros activos: “Buen
dia, hoy tbmese un momento para pensar en cada una de esas actividades que usted
realiza como parte de su rol de cuidador. Recuerde que posee la fortaleza necesaria para
ir mejorando cada dia, confie en usted”.

En la segunda semana, posterior a la sesion presencial, se envié nuevamente un mensaje
de texto en este caso sobre la retroalimentacion fisiologica de la salud del cuidador: “Buen
dia, recuerde que su salud es importante, mantener una dieta saludable, realizar alguna
actividad fisica, realizar una actividad extra que le guste, ir a chequeos médicos y tomar los
medicamentos que necesite le ayudara a mantener una salud fisica y emocional adecuada.
iNo olvide su salud es importante!” y uno relacionado a la sobrecarga: “Buen dia, puede
qgue usted llegue a tener sentimientos como enojo, estrés, ansiedad o preocupaciéon en
algin momento, esto es normal. Lo importante es que usted los aborde buscando por
ejemplo la ayuda de familiares, amigos o el equipo de salud, usted no esta solo”.

Etapa 3: sesion telefénica

Segun lo acordado en la sesién presencial, se llamoé al cuidador a los 15 dias posteriores a
la intervencion y se realiz6 una retroalimentacién sobre las funciones del cuidador, las
habilidades y destrezas que ha alcanzado durante su tiempo como cuidador durante 10
minutos, estableciendo cémo se perciben en su rol y en las metas propuestas.

Dicha estrategia se seleccioné por la capacidad de los cuidadores para tener acceso a un
movil y la dificultad para programar un encuentro presencial (por cuestiones de tiempo y
desplazamiento). Para finalizar se aplicaron las preguntas de los instrumentos de
evaluacion de autoeficacia y sobrecarga, sin ninguna novedad.

3.9. Disefio y descripcion del acercamiento con el grupo control

A continuacion, se presenta el proceso de acercamiento del grupo control que recibi6 la
intervencion estandar.

Tabla 8: Descripcién de la captacion y el proceso de acercamiento del grupo control

Captacion
Actividad Tiempo
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Captacion de los
sujetos
participantes de

Revision de historias clinicas de los pacientes para
obtener un listado de aquellos cuyos cuidadores
sean participantes potenciales para el estudio.
Posteriormente verificar cuales de ellos cumple con

o los criterios de inclusion. 5 min
acuerdo con criterios . i .
de inclusién Esta captacion diaria permitira determinar los
participantes que ingresan al estudio ese dia 'y
establecer si hay pacientes nuevos.
., Presentacién ante el cuidador de la intencion del
Presentacion del : . o .
. trabajo de investigacién en un consultorio del
trabajo de , . . .
o centro de cancer. El cuidador decide 5 min
Investigacion . . S
voluntariamente si participara o no.
Total
10 min
Etapa 1: Sesién presencial
Actividad Individual Tiempo
L, Aplicacion guiada de cuestionarios: ficha general,
Aplicacion de la . . :
e el instrumento de autoeficacia general y el 10 min
evaluacion inicial . .
instrumento de Zarit.
Explicacion sobre las actividades propias de la institucién y acuerdo de la Total 15
llamada telefonica posterior a 15 dias min
Etapa 2 : sesion telefénica
Actividad Tiempo
recopilacién sobre los temas tratados en las consultas dela institucion 5 min
L, Se aplica la encuesta que contiene el instrumento
Aplicacion de la o . . :
. de autoeficacia general y el instrumento de Zarit 10 min
evaluacion final o
telefénicamente.
Total
15 min

3.10.

3.11.

Recoleccién de la informacion

Plan andlisis de la informacion

3.11.1. Hipétesis estadistica:
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Previa aprobacion del Comité de investigacion y el Comité de ética de la institucion de salud,
los participantes se seleccionaron por conveniencia, lo que implicé que el investigador
introdujo los sujetos disponibles para el estudio hasta alcanzar el tamafio muestral deseado,
incluyendo a todos los que cumplieron los criterios de inclusion (107). Esta seleccion de
cuidadores se realiz6 a partir de las patologias y tratamientos de los pacientes.

Los cuidadores participaron en la intervencién mientras que su familiar se encontraba
recibiendo la quimioterapia.




- Hipotesis Alterna: La intervencion “Confié en mi, yo puedo cuidar” es eficaz en mejorar
la autoeficacia del rol del cuidador del paciente hematoncolégico y disminuir la
sobrecarga comparado con el cuidado estandar que se ofrece en un centro de cancer
ambulatorio de Bucaramanga.

H1: U#0

- Hipotesis Nula: La intervencién “Confié en mi, yo puedo cuidar’ no es eficaz en mejorar
la autoeficacia del rol del cuidador del paciente hematoncolégico y disminuir la
sobrecarga comparado con el cuidado estandar que se ofrece en un centro de cancer
ambulatorio de Bucaramanga.

Ho: U=0

En el presente estudio se abordaron dos tipos de analisis, el descriptivo y el inferencial.

En el andlisis descriptivo se tuvo en cuenta las variables y sus caracteristicas. Se realizd
una distribucion de frecuencias, asi como la inclusién de medidas de tendencia central
como la media con su correspondiente desviacion estandar, presentandolos en tablas o
gréficas.

En el analisis inferencial se establecio inicialmente la normalidad o distribucion normal de
los datos. El analisis para la comparacion entre los dos grupos se realiz6 a partir de la
estimacion de una prueba Z de diferencia de medias para variables continuas con
distribucién normal o en estadistica no paramétrica (Wilcoxon). Para la comparacion de los
puntajes globales del grupo de intervencion versus el grupo control, se realizé una prueba
de varianza de una via (ANOVA), si se cumple el criterio de distribucién normal o la prueba
de Kruskal-Wallis, en el caso contrario.

Para el presente estudio las pruebas seran estadisticamente significativas con una p< 0,05.

-Asi mismo se hallara el coeficiente de correlacion para establecer en el resultado si las dos
variables tienen relacién inversa o directa.

3.12. Consideraciones éticas

Este proyecto de investigacion se fundamento desde las pautas éticas internacionales para
la investigacion biomédica en seres humanos dados por el Consejo de Organizaciones
Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS), institucién estrechamente vinculada a la
Organizacioén Mundial de la Salud (108).

Para el CIOMS, las investigaciones incluyen a las conductas relacionadas con la salud, es
decir: “estudios cuya finalidad sea determinar las consecuencias para las personas y
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comunidades de la adopcién de medidas preventivas y terapéuticas especificas; y estudios
pertinentes al comportamiento humano relacionado con la salud en diversas circunstancias
y ambientes” es decir el estudio de los niveles de autoeficacia se puede ver como la
investigacion de las conductas mientras que la sobrecarga como el estudio de las
consecuencias del comportamiento o acciones humanas.

Ademas, el CIOMS dice que “Todo proyecto de investigacion con seres humanos debe ser
sometido a la revisién de sus méritos cientificos y de su aceptabilidad ética a uno o mas
comités de revision cientifica y ética. EI comité de revision debe ser independiente del
equipo de investigacion”. El investigador debe obtener su aprobacién o visto bueno antes
de llevar a cabo la investigacion” por ello, este proyecto de investigacion serad sometido al
Comité de Etica del centro de cancer Ambulatorio y a la subcomision de la Universidad de
la Sabana para ser aprobados antes de ser realizados.

Por otra parte. Se tiene en cuenta la Resolucién 8430 de1993 en la cual se establecen las
normas técnicas, administrativas y algunas normas éticas para la investigacion en salud en
Colombia, comprende: (1) el desarrollo de acciones que contribuyan al conocimiento de los
procesos bioldgicos y psicoldgicos en los seres humanos; (2) al conocimiento de los
vinculos entre las causas de enfermedad, la practica médica y la estructura social; (3) ala
prevenciéon y control de los problemas de salud; (4) al conocimiento y evaluacién de los
efectos nocivos del ambiente en la salud; (5) al estudio de las técnicas y métodos que se
recomienden o empleen para la prestacion de servicios de salud; (6) a la produccién de
insumos para la salud, prevaleciendo el criterio del respeto a la dignidad y la proteccion de
los derechos y bienestar de las personas vinculadas a la investigacion.

En este estudio se generd una intervencion donde prevalecié el criterio del respeto a la
dignidad del cuidador escuchando y valorando su opinién respecto al tema frente a los
demas cuidadores, protegiendo sus derechos como integrante del estudio, tales como:
expresar la opinién propia, decidir su tiempo de permanencia en el mismo, recibir toda la
informacién por igual, manteniendo la privacidad de su informacion, llevandolos a obtener
un bienestar, alcanzando un nivel de autoeficacia para el manejo de su rol.

Teniendo ademas un consentimiento informado por escrito (Anexo 4), el cual fue elaborado
por el investigador y explicado en forma completa y clara al cuidador en tal forma que
puedan comprenderlo, enterandolos de la justificacién y los objetivos de la investigacion,
asi como los procedimientos o actividades a realizar, los beneficios , la garantia de recibir
respuesta a cualquier pregunta y aclaracion a cualquier duda acerca del estudio , la libertad
de retirar su consentimiento en cualquier momento y dejar de participar en el estudio sin
que por ello se creen perjuicios para continuar el cuidado y el tratamiento de su familiar, la
seguridad que no se identificara al cuidador y que se mantendra la confidencialidad de la
informacién relacionada con su privacidad, asi como el compromiso de proporcionarle
informacién obtenida durante el estudio, ademas sera revisado por el comité de ética en
Investigacién de la institucion donde se realiza la investigacion, y firmado por el cuidador y
testigos con copia al cuidador (109), para todos los participantes del grupo experimental.
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En el grupo control se obtuvo el consentimiento informado para la aplicacién de los
instrumentos, de acuerdo a la metodologia establecida en la presente investigacion. Al
terminar la intervencion, se les hizo entrega a los cuidadores del material “cartilla” que
recibio el grupo experimental para que contaran con la misma informacién.

3.12.1. Principios

A su vez en este estudio se tienen en cuenta los principios plasmados en el Codigo
Deontoldgico de enfermeria tales como: beneficencia buscando el méximo beneficio posible
planteando un disefio con validez cientifica con garantia de la mayor competencia del
investigador para realizar su labor, pensando siempre en el bienestar de las personas.
También el principio de no maleficencia que corresponde al deber ético fundamental de no
causar dafio mediante ninguno de los procedimientos de investigacién, por ello se realiza
una intervencion de enfermeria basada en la evidencia teorica, buscando el bienestar de
los participantes; el principio de justicia se refiere a la concordancia que debe existir entre
las obligaciones que contraen los participantes y los beneficios que deriven de la
investigacion, que en este caso se haran explicitos en el consentimiento informado.
Finalmente, el principio de autonomia se establecera respetando las elecciones que realice
cada participante durante la investigaciéon fundamentados en sus valores y creencias
personales de manera libre (110).

Asi mismo los principios plasmados en la Ley 266 de 1996 que reglamenta la profesion de
enfermeria en Colombia, se tendra en cuenta en los siguientes principios: (111).

Integralidad: “Orienta el proceso de cuidado de enfermeria a la persona, familia y
comunidad con una visién unitaria para atender sus dimensiones fisica, social, mental y
espiritual” en este caso el cuidador es el sujeto de cuidado y con la intervencion se busca
generar un abordaje integral enfocado en su dimensién mental, para alcanzar un bienestar
fisico en medio de su vida social.

Individualidad: “Asegura un cuidado de enfermeria que tiene en cuenta las caracteristicas
socioculturales, histéricas y los valores de la persona, familia y comunidad que atiende.
Permite comprender el entorno y las necesidades individuales para brindar un cuidado de
enfermeria humanizado, con el respeto debido a la diversidad cultural y la dignidad de la
persona sin ningun tipo de discriminacién” por ello primero se conoce la poblacion que se
va a intervenir tratando a cada persona como ser Unico, pero abordando las mismas
necesidades en todos.

Dialogicidad: Fundamenta la interrelacion enfermera/paciente, elemento esencial del
proceso del cuidado de enfermeria que asegura una comunicacion efectiva, respetuosa,
basada en relaciones interpersonales simétricas, conducentes al didlogo participativo en
el cual expresan con libertad y confianza sus necesidades y expectativas de cuidado,
fundamental para poder llevar a cabo la intervencion a los cuidadores, donde se crea la
confianza para que puedan hablar y discutir sobre sus sentimientos y creencias.
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3.12.2. Comité de Etica

Se realiz6 tramite y exposicion del protocolo general del proyecto (titulo, objetivos y disefio
del posible estudio), al Comité de investigacion de la institucién el dia 20 octubre de 2018,
por motivos administrativos del Centro ambulatorio donde se realiz6 la investigacion, esto
con el fin de obtener informacién del area (como volumen de pacientes, horarios,
patologias, estadisticas) y determinar la viabilidad del estudio en esta institucion. Este
procedimiento es requerido de manera obligatoria para obtener cualquier tipo de
informacion del Centro. El protocolo general del estudio fue aprobado por dicho Comité
(Anexo 6) y la informacion general sobre la poblacion para el calculo del tamafio de muestra
pudo ser obtenida.

Posterior a esto, el proyecto se presentd a la Subcomisién de la Facultad de Enfermeria de
la Universidad de la Sabana y con su aprobacion, se hizo la correspondiente sustentacion
formal ante el Comité de Etica institucional, para buscar su aprobacion y con esto iniciar la
ejecucion del proyecto.

3.13. Prueba Piloto

Esta prueba consistié en aplicar la intervencidn a personas con caracteristicas semejantes
a las de la muestra objeto de la investigacion. De esta manera, fue posible observar el
comportamiento de la misma, de los participantes y de la investigadora.

Se realiz6 una prueba piloto con 2 cuidadores de pacientes en estado terminal y 2
cuidadores de pacientes con enfermedad crdnica, con el fin de ajustar los tiempos de la
intervencion, ganar experiencia en el ejercicio de la misma, ajustar contenido de ser
necesario y establecer si se requiere profundizar en algun tema, todo ello para afinar las
fases de la intervencion, la cual se realizé 10 dias antes de iniciar con el grupo real de
cuidadores de pacientes hematooncol6gicos a intervenir.

4. MARCO DE RESULTADOS

Este estudio evalud la efectividad de una intervencién de enfermeria para modificar la
autoeficacia y la sobrecarga del rol de cuidador del paciente hemato-oncolégico de un
centro de cancer ambulatorio de la ciudad de Bucaramanga.

En el desarrollo del presente estudio participaron un total de 154 cuidadores de pacientes
hemato-onolégicos de la ciudad de Bucaramanga, los cuales cumplieron los criterios de
inclusiéon y exclusion. Estos cuidadores se asignaron a un grupo experimental o un grupo
de control a través de un muestreo por conveniencia y cada uno de los grupos quedo
conformado por 77 cuidadores.
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4.1. Descripcion sociodemografica de los cuidadores del

oncoldgico

paciente hemato-

La tabla 9 que se presenta a continuacion, muestra las principales caracteristicas
sociodemogréficas de los cuidadores de pacientes hemato-onoclégicos del grupo control y
experimental.

Tabla 9. Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores del paciente hemato-
oncoldgico del grupo experimental y control

Datos Sociodemogréaficos
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Grupo Grupo Total
control % | Experimental % | Cuidadores %

Variable N N 154
77 100 77 100 154 100
Sexo Femenino 59 76,0 62 80,0 121 78,5
Masculino 18 23,0 15 19,0 33 21,4
18-25 9 12,0 5 6,0 14 9,0
Edad 26-50 30 39,0 29 37,0 59 38,3
50-65 31 40,0 34 44,0 65 42,2
>65 7 9,0 9 12,0 16 10,0
Soltero 13 17,0 14 18,0 27 17,0
Eiﬁm Casado 30 39,0 30 39,0 60 39,0
Unién Libre 28 36,0 30 39,0 58 37,0
Viudo 6 8,0 3 4,0 9 6,0
Catodlico 37 48,0 32 41,0 69 45,0
Religion Cristiano 27 35,0 28 36,0 55 36,0
Ateo 3 4,0 4 5,0 7 4,5
Otra 10 13,0 13 17,0 23 15,0
Primaria 4 5,0 4 5,0 8 5,0
Escolarida | Secundaria 29 37,0 33 43,0 62 40,0
d Técnico 33 43,0 30 39,0 63 41,0
Profesional 11 14,0 10 13,0 21 14,0
3-6 meses 22 28,0 20 26,0 42 27,0
Tiempo de | 7-11 meses 38 49,0 30 39,0 68 44,0
Cuidador 1-3 afios 16 20,0 24 31,0 40 26,0
>3 afios 1 1,3 3 4,0 4 3,0
Ocupacion Hogar 26 33,0 31 40,0 57 37,0
Dependiente 28 36,0 27 35,0 55 36,0




'”dep‘znd'em 18 23,0 15 19,0 33 21,0
Estudiante 5 6,0 4 5,0 9 6,0
Vivienda Rural 3 4,0 2 3,0 5 3,0
Urbana 74 96,0 75 97,0 149 97,0
Unico Si 35 45,0 43 56,0 78 51,0
Cuidador No 42 54,0 33 43,0 75 49,0
< 6 horas 3 4,0 1 1,3 4 3,0
6-10 horas 38 49,0 34 44,0 72 47,0

Horas de 11-16
cuidado horas 29 37,0 27 35,0 56 36,0
>16 horas 7 9,0 15 19,0 22 14,0
Pareja 23 30,0 30 39,0 53 34,0
Padres 26 34,0 19 25,0 45 29,0
Parentesco Hijos 18 23,0 13 17,0 31 20,0
Hermanos 4 5,0 9 12,0 13 9,0
Otro 6 8,0 6 8,0 12 8,0
3-6 meses 23 30,0 16 21,0 39 25,0
Tiempo de | 7-11 meses 37 48,0 32 40,0 69 45,0
diagndstico |  1-3 afios 16 21,0 24 31,0 40 26,0
> 3 afos 1 1,3 5 6,0 6 4,0
< 4 horas 4 5,0 4 5,0 8 5,0
Horas de 4 - 6 horas 41 53,0 37 48,0 78 51,0
Suefo 7 a 9 horas 30 39,0 34 44,0 64 41,0
> 9 horas 2 3,0 2 3,0 4 3,0
Apoyo Si 42 54,0 41 53,0 83 54,0
familiar No 35 45,0 36 47,0 71 46,0
DM 10 13,0 16 21,0 26 17,0
Cancer 4 5,0 1 1,3 5 3,0
HTA 13 17,0 14 18,0 27 18,0
Patologias Tiroides 13 17,0 11 14,0 24 15,0
Otras 8 10,0 6 8,0 14 9,0
Ninguna 21 27,0 22 29,0 43 28,0
Otras 8 10,0 7 9,0 15 10,0
1 1 1,3 3 4,0 4 3,0
Estrato 2 26 33,0 26 33,0 52 35,0
3 39 50,0 35 45,0 74 48,0
4 11 14,0 13 17,0 24 16,0

Se observéd que en ambos grupos predominan cuidadores femeninos, en un 76% para el
grupo control y en un 80% para el grupo experimental.
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Se presentaron en su mayoria cuidadores con edades entre 50 y 65 afios con un 40% vy
44% respectivamente; es decir, cuidadores en edad adulta, de los cuales un 75 % y 78%
tiene una pareja con un estado civil de casado o en unién libre.

Entre el 35% y el 48% los cuidadores profesaron una religion catélica o cristiana, afirmando
en su mayoria la creencia en un ser supremo. El nivel de escolaridad predominante en el
grupo control fue el de estudios técnicos con un 43%, mientras que, en el grupo
experimental ademas de la misma proporcion de técnico, se encontraron 43% en
secundaria, esto muestra que los cuidadores de ambos grupos mantienen una educacion y
formacion escolar bastante aceptable.

En cuanto al tempo como cuidador, se puede observar que en ambos grupos predomina
un cuidado entre 7 a 11 meses (49% para el grupo control y 39% en el experimental); es
decir, llevan poco tiempo desarrollando dicho rol, el mismo tiempo que llevan los pacientes
con sus diagnésticos, entre 7 y 11 meses (48% grupo control y 40% para el grupo
experimental).

Los cuidadores que son trabajadores independientes fueron el 23% del grupo control y el
19% del grupo experimental, los cuidadores que se hacen cargo del hogar fueron el 33 %
en el grupo control y un 40% en el grupo experimental. Los cuidadores se encuentran casi
en su totalidad en el area urbana (93% grupo control y 97% en el grupo experimental) y en
su mayoria son de estrato 3, lo cual muestra que econémicamente pueden tener acceso a
cierta estabilidad y posibles ayudas en el manejo de su rol.

Por otro lado, en el grupo control se encontré que el 54% no eran cuidadores Unicos,
mientras que en el grupo experimental un 56% si lo eran. En ambos grupos las horas de
cuidado diarias fueron entre 6 — 10 horas con un 49% y 44% en ambos grupos. Ademas,
los cuidadores fueron en su mayoria las parejas o los padres, lo que llama la atencién.

4.2.  Analisis descriptivo de las variables sobrecarga y autoeficacia de los cuidadores

4.2.1. Analisis de items del instrumento de sobrecarga

El instrumento que se utilizé para evaluar la sobrecarga consta de 22 items con opciones
de respuestas como: nunca, rara vez, algunas veces, bastantes veces y casi siempre,
donde cada una genera una puntuacion, siendo la opcién “nunca” la de menor puntaje y
“‘casi siempre” la que genera mayor puntaje para la sumatoria de la sobrecarga. Para
realizar un analisis a estas preguntas se reviso pregunta por pregunta, observando el patrén
de respuestas y comparando las dadas para el pre-test con las respuestas dadas por los
cuidadores para el pos-test.

En general en las respuestas del pos-test respecto a el pre-test, se encuentra que los
cuidadores seleccionaron respuestas de menor o igual puntaje, sin cambiar
significativamente el resultado general inicial, es decir la sobrecarga que puede denotar
cada pregunta se mantuvo igual en su mayoria (ver anexo 9), lo cual se observé en ambos
grupos experimental y control.
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Especificamente hubo preguntas que sobresalieron como lo fueron las preguntas 1,7,19 y
22

Tabla 10. Descripcién de los items relevantes de sobrecarga del cuidador en el grupo
control y experimental

Control Experimental
) Opcion Opcion
Item Momento | % de % de
respuesta respuesta
1. Siente que su familiar pide méas Pre 37% | Algunas | 35% | Algunas
ayuda de la que necesita? PoS 40% | Vveces [ 3104 | Veces
7. ¢ Esté preocupado por lo que Pre 26% | Bastantes | 2/% | Bastantes
-
pueda pasarle a su familiar~ Pos 30% veces 26% veces
19. ¢ Se siente seguro sobre qué Pre 26% | Bastantes | 32% | Bastantes
hacer con su familiar? Pos 270, | veces 250, | veces
22. ¢ Qué tan agobiado se siente por Pre 9% Casi 13% Casi
tener que cuidar de su familiar? Pos 11% | siempre 6% siempre

Elaboracién propia

El cuadro muestra la comparacién entre el grupo de intervencién y control frente a la
sobrecarga antes y después de la intervencion correspondiente, haciéndose evidente
niveles menores en el grupo experimental respecto al grupo control, posterior a la
intervencion.

Por otra parte, en el resultado general del pre-test se encontr6 que la media de sobrecarga
en el grupo control fue de 46,3 y en el grupo intervencion de 42,2, bajo los pardmetros
especificos plateados para dicha escala, se puede decir que el estudio se inicia con los dos
grupos con un nivel bajo de sobrecarga o segun la clasificacion en ausencia de sobrecarga,
lo cual implicaria que no se espera que los participantes o cuidadores bajen aiin mas su
sobrecarga, sino que por lo menos no la aumente y/o la mantengan bajo estos mismos
niveles.

Posteriormente en el resultado general del pos-test, se encontr6 que la media de
sobrecarga para el grupo control fue de 45,8, y para el grupo intervencion fue de 40,2,
numéricamente se observa una leve disminucién en los niveles respecto a la primera
evaluacion, sin embargo, no llega a ser significativa, segun la interpretacion del instrumento,
seguirian en el mismo nivel bajo de sobrecarga o ausencia de la misma.

Por lo tanto, se puede establecer que se mantuvo el mismo nivel de sobrecarga posterior a
la intervencion efectuada, ya que esta desde el inicio mostro puntuaciones bajas o ausentes
en estos cuidadores.

4.2.2. Andlisis de items del instrumento de Autoeficacia
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El instrumento que se utilizé para evaluar esta variable fue la escala general de autoeficacia
con 10 preguntas con opciones de respuesta: Incorrecto (1 punto); apenas cierto (2 puntos);
mas bien cierto (3 puntos) o cierto (4 puntos). En esta escala a mayor puntaje, mayor
autoeficacia general percibida (91). Para realizar el analisis de los resultados de este test
también se tomé pregunta por pregunta y se observaron las respuestas dadas, comparando
las del pre-test con las respuestas dadas por los cuidadores para el pos-test de ambos
grupos.

En general en las respuestas del pos-test respecto al pre-test, se encuentra que los
cuidadores seleccionaron respuestas de mayor puntaje, cambiando el resultado general
inicial; es decir, se pudo observar un cambio en los niveles de autoeficacia de ambos grupos
experimental y control. (Anexo 10).

Especificamente hubo preguntas que obtuvieron mayores cambios en sus respuestas como
por ejemplo

Tabla 11. Descripcién de los items relevantes de autoeficacia del cuidador en el grupo
control y experimental

Control Experimental
Opcién Opcién
item Momento | % de % de
respuesta respuesta
3.Me es facil persistir en lo que me Pre 10 : 6% :
propongo y alcanzar mis metas pos 9 SICMPIe 71794 | SI°MPTE
5: gracias a mi iniciativa puedo Pre 17% | 6% .
. . . . siempre Siempre
superar situaciones imprevistas pos 12% 17%

De acuerdo a lo anterior, se puede observar como en cada una de las preguntas las
respuestas ante las opciones de “algunas veces” y “siempre” van aumentando en mayor
medida en el grupo intervencién, generando mayor autoeficacia.

Por otra parte, se realiz6 el andlisis de las preguntas relacionandolas con los conceptos de
autoeficacia (anexo 11) donde son de resaltar dos preguntas que se relacionaron con la
experiencia vicaria como lo son la pregunta 4: me siento seguro de poder manejar
situaciones inesperadas, donde el grupo experimental aumenta las respuestas a las
opciones de “algunas veces” y “siempre” en un 43%, mientras que el grupo control aumenta
un 6% ante estas dos opciones de respuesta.

Asi mismo, la pregunta 9: estoy en dificultades puedo pensar en soluciones, el grupo
intervencion duplica sus respuestas en la opcion de “siempre” de 9% a 18%, mientras que
el grupo control continda en los mismos niveles en esa opcién de respuesta. Se puede
inferir que el grupo intervencién aumento las respuestas de mayor puntaje debido a que fue
el grupo que tuvo la experiencia entre cuidadores con la intervencion propuesta, mientras
que el grupo control que no la tuvo, contintio con los mismos parametros de respuestas.
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En cuanto a los resultados generales, se encontrd en el pre-test que el grupo intervencion
obtuvo una media de 25,8 y el grupo control de 25,5 en el nivel de autoeficacia, es decir
dos grupos similares en sus niveles de autoeficacia inicial, los cuales en el pos-test se
diferencia un poco, se encuentra una media de 29,8 de autoeficacia para el grupo
intervencion y 26,3 para el grupo control, estadisticamente los dos aumentan; sin embargo,
en el grupo experimental se observa que aumenta en mayor proporcion, mostrando un
aumento significativo.

4.2.3. Autoeficacia por grupos experimental y control

Las graficas que se presentan a continuaciéon presentan los resultados del grupo
experimental y control respecto a su autoeficacia.

Gréfica 2. Autoeficacia del grupo Gréfica 3. Autoeficacia del grupo
Experimental Control

T T T T
AUPRE AUPOS AUPRE AUPGS

Tabla 12. Mediana de autoeficacia por grupos, (Intervencion y control)

AUTOEFICACIA
Grupo Grupo
Experimental control
Pre-test 25,8 25,5
Pos-test 29,8 26,3

En la gréfica 2 se presenta la autoeficacia inicial y final del grupo experimental, la cual
muestra en el diagrama del pre-test que la puntuacién minima ha sido de 18 (bigote inferior)
y la puntuacion maxima fue de 40 (bigote superior) es decir se tiene un rango de puntuacion
de autoeficacia que va de 18 a 40, con una puntuacién media de 25,8. Un 25% de
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cuidadores obtuvo un puntaje de autoeficacia menor o igual a 21, un 50% de los cuidadores
obtuvieron un puntaje de 21 a 29, y el otro 25% obtuvo un puntaje de 29 a 40 puntos.

En el diagrama del pos- test la puntuacion minima fue de 20 y la puntuacién maxima 40, es
decir, un rango de puntuacion de autoeficacia que va de 20 a 40 con una puntuacién media
de 29,8. Un 25% de cuidadores obtuvieron un puntaje de autoeficacia menor o igual a 26,
un 50% de los cuidadores obtuvieron un puntaje de 26 a 33, y el otro 25% obtuvieron un
puntaje de 33 a 40 puntos.

En la grafica 3 se presenta la autoeficacia inicial y final del grupo control, la cual muestra
en el diagrama del pre-test que la puntuacion minima fue de 14 (bigote inferior) y la
puntuacion maxima fue de 40 (bigote superior) es decir, se tiene un rango de puntuacién
de autoeficacia que va de 14 a 40, con una puntuacion media de 25,5. Un 25% de
cuidadores obtuvieron un puntaje de autoeficacia menor o igual a 21, un 50% de los
cuidadores obtuvieron un puntaje de 21 a 29, y el otro 25% obtuvieron un puntaje de 29 a
40 puntos. En el diagrama del pos- test la puntuacién minima fue de 10 y la puntuacién
maxima 40, es decir un rango de puntuacion de autoeficacia que va de 10 a 40 con una
puntuacion media de 26,3. Un 25% de cuidadores obtuvieron un puntaje de autoeficacia
menor o igual a 22, un 50% de los cuidadores obtuvieron un puntaje de 22 a 30, y el otro
25% obtuvo un puntaje de 30 a 40 puntos.

Teniendo en cuenta lo anterior, se puede observar que al inicio de la intervencién ambos
grupos fueron similares en su autoeficacia, la mediana de los grupos se encuentra muy
proxima, la puntuacibn maxima de autoeficacia fue la misma para los dos grupos y solo
difieren en la puntuacion minima de autoeficacia ya que para el grupo intervencién fue de
18 y para el grupo control de 14. Asi mismo, se puede inferir que en el grupo experimental
aumenta todo el grupo de forma proporcional, ya que aumenta la media y asi mismo la
puntuaciéon minima de autoeficacia aumenta de 18 a 20 del pre-test al pos-test; sin embargo,
en el grupo control aumenta la media de autoeficacia, pero la puntuacién minima pasa de
14 en el pre-test a 10 en el pos-test, es decir disminuye.

4.2.4. Sobrecarga por grupos experimental y control

Las graficas que se presentan a continuacion presentan los resultados del grupo
experimental y control respecto a su sobrecarga.

Gréfica 4. Sobrecarga del grupo Gréfica 5. Sobrecarga del grupo
experimental Control
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Tabla 13. Mediana de Sobrecarga por grupos

SOBRECARGA
Grupo Grupo
experimental control
Pre-test 42,4 46,3
Pos-test 40,2 45,8

En la grafica 4 se presenta la sobrecarga inicial y final del grupo experimental, la cual
muestra en el diagrama del pre-test que la puntuacion minima ha sido de 0 (bigote inferior)
y la puntuaciéon maxima fue de 75 (bigote superior) es decir se tiene un rango de puntuacion
de sobrecarga que va de 0 a 75, con una puntuacion media de 42,4. Un 25% de cuidadores
obtuvieron un puntaje de sobrecarga menor o igual a 29, un 50% de los cuidadores
obtuvieron un puntaje de 29 a 55 y el otro 25% obtuvo un puntaje de 55 a 75 puntos.

En el diagrama del pos- test la puntuacién minima fue de 0 y la puntuacién maxima 88, es
decir, un rango de puntuacién de sobrecarga que va de 0 a 88 con una puntuacion media
de 40,2. Un 25% de cuidadores obtuvieron un puntaje de sobrecarga menor o igual a 25,
un 50% de los cuidadores obtuvieron un puntaje de 25 a 55, y el otro 25% obtuvo un puntaje
de 55 a 88 puntos.

En la gréfica 5 se presenta la sobrecarga inicial y final del grupo control, la cual muestra en
el diagrama del pre-test, que la puntuacién minima ha sido de 15 (bigote inferior) y la
puntuacion maxima fue de 88 (bigote superior), es decir se tiene un rango de puntuacion
de autoeficacia que va de 15 a 88, con una puntuacién media de 46,3. Un 25% de
cuidadores obtuvieron un puntaje de sobrecarga menor o igual a 35, un 50% de los
cuidadores obtuvieron un puntaje de 35 a 58, y el otro 25% obtuvieron un puntaje de 58 a
88 puntos.
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En el diagrama del pos- test la puntuacion minima fue de 20 y la puntuacién maxima 88, es
decir, un rango de puntuacién de sobrecarga que va de 20 a 88 con una puntuacion media
de 45,8. Un 25% de cuidadores obtuvieron un puntaje de sobrecarga menor o igual a 35,
un 50% de los cuidadores obtuvieron un puntaje de 35 a 60, y el otro 25% obtuvo un puntaje
de 60 a 88 puntos.

De acuerdo a lo anterior, se puede observar que en la variable de sobrecarga la mediana
permanece muy similar en los dos grupos durante la primera medicion respecto a la
segunda, asi mismo se observa como las puntuaciones mininas en cada grupo se
mantienen, mientras que las puntuaciones maximas varian en el grupo intervencion. En
general se observa que la mediana de la variable de sobrecarga permanece similar en los
dos grupos en el pos-test, mientras que, en la variable de autoeficacia, si se observa un
aumento de la misma en ambos grupos.

4.2.5. Autoeficacia en el grupo experimental y control segin su medicién inicial y
final

Gréfica 6. Autoeficacia medicion inicial Grafica 7. Autoeficacia medicion final
Pre-test Pos-test
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i
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En la grafica 6 se muestran los niveles de autoeficacia durante la medicién inicial en los dos
grupos. Se observa que las medianas son proximas para los dos grupos de 25,8, y 25,5,
las puntuaciones méaximas de autoeficacia son iguales de 40 para los dos grupos, mientras
gue las puntuaciones minimas varian para el grupo experimental de 18 y el grupo control
de 14.

En la grafica 7 se muestran los niveles de autoeficacia durante la medicion final en los dos
grupos intervencion y control, donde se observa que las medianas aumentan para los dos
grupos, pero en mayor proporcion para el grupo intervencién, quedando con mediana de
29,8 y 26,3 respectivamente. Las puntuaciones maximas de autoeficacia se mantienen en
40 puntos para ambos grupos, mientras que las puntuaciones minimas difieren entre ellas,
se encuentra que para el grupo intervencion fue de 20 mientras que para el grupo control
fue de 10.
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Considerando lo anterior, se puede observar como en un inicio los dos grupos fueron muy
similares las puntuaciones de la autoeficacia; sin embargo, posterior a la intervencion en la
segunda medicién, el grupo experimental presenta niveles mas altos de autoeficacia.
Ambos grupos contindan con las mismas puntuaciones maximas, es decir en ambos grupos
alcanzan un nivel de autoeficacia de 40 puntos, mientras que en el nivel minimo difieren.
Por otro lado, en el grupo intervencion aumenta a 20 puntos mientras que en el grupo control
disminuye a 10 puntos de autoeficacia.

4.2.6. Sobrecarga en el grupo experimental y control segun su medicion inicial y

final
Grafica 8. Sobrecarga medicion inicial Grafica 9. Sobrecarga medicion final
Pre-test Pos-test
100 100+
80 80
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En la grafica 8 se muestran los niveles de sobrecarga durante la medicion inicial en los dos
grupos. Se observa que las medianas son préximas para los dos grupos de 42,4y 46,3; sin
embargo, las puntuaciones maximas de sobrecarga difieren en el pre-test para el grupo
control de 88, mientras que para el grupo intervencién fue de 75. Asi mismo, difieren en el
puntaje minimo de sobrecarga siendo de O para el grupo intervenciéon y 15 para el grupo
control.

En la grafica 9 se muestran los niveles de sobrecarga durante la medicion final de los dos
grupos. Se observa que hay una disminucion en la mediana tanto en el grupo experimental
como en el grupo control sobre el nivel de sobrecarga, quedando en 40,2 y 45,8
respectivamente para cada grupo. El grupo intervencién continda con un puntaje minimo
de sobrecarga de 0 mientras que el grupo control aumenta su puntaje minimo de sobrecarga
a 20 puntos; ambos grupos coinciden en el puntaje maximo de sobrecarga en los
cuidadores de 88.

Se puede inferir que en ambos grupos (experimental y control), no se presentaron cambios
significativos en los niveles de sobrecarga entre la primera medicion y la segunda, posterior
a la intervencion y ambos grupos se mantienen de forma parecida.
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4.3. Andlisis inferencial de las variables principales del estudio (sobrecarga y autoeficacia)

Para analizar el comportamiento de los grupos (experimental y control) y los cambios en la
valoracién pre-test y pos-test después de la intervencidn propuesta, se realiz6 inicialmente
un analisis de normalidad de los datos, que indic6 el uso de pruebas no paramétricas. De
esta manera, se utiliz6 la prueba U de Mann - Whithey para dos muestras independientes,
que permite analizar el pre-test y pos-test en el grupo experimental, respecto al grupo
control, tal como se presenta en la grafica 10 que se presenta a continuacion:

Gréfica 10. Comparacion entre la sobrecarga y la autoeficacia del grupo experimental y
control (pre-test y pos-test)
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El grafico 10 nos muestra que los dos grupos del estudio eran similares al inicio, en las
variables autoeficacia y sobrecarga, pero posterior a la intervencién se logr6 modificar el
nivel de autoeficacia en el grupo experimental respecto al control, aunque el nivel de
sobrecarga no mostré6 cambios significativos posteriores a la intervencion.

4.3.1. Andlisis al interior de cada uno de los grupos experimental y control

Para establecer los cambios al interior de cada uno de los grupos, se utilizé la prueba de
Wilcoxon en el pre-test y pos-test tal como se observa en las gréficas 11y 12

- Grupo experimental

Grafica 11. Diferencias de sobrecarga pre- test y post- test grupo experimental
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Gréfica 12. Diferencias autoeficacia pre-test y post-test grupo experimental
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De acuerdo a las gréficas 10 y 11, se puede establecer que en el grupo experimental hubo
un cambio significativo en los niveles de las variables sobrecarga y autoeficacia, posteriores
a la intervencién propuesta. Esto implica que la intervencién logra modificar dichas variables
marcando una diferencia entre la medicion inicial y final al interior de este grupo.

Grupo control

Graéfica 13. Diferencias sobrecarga pre-test y post-test grupo control
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Grafica 14. Diferencias autoeficacia pre-test y post-test grupo control
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Por su parte en el grupo control, se puede establecer que no hubo ningdn cambio
significativo en la variable de sobrecarga en cuanto a la medicién pre y pos que se les
realiz6 a los cuidadores, tal y como se esperaba; sin embargo, en la variable de autoeficacia
si se presentd un cambio significativo posterior a la intervencion estandar del centro de
cancer.

Finalmente, con el fin de determinar la relacién existente entre la sobrecarga del cuidador
y la autoeficacia, mencionada a lo largo de este trabajo, se establecié un analisis con el
coeficiente de correlacién de Pearson en el grupo experimental y el grupo control, el cual
se puede observar en la tabla 14.

Tabla 14. Correlacion de Pearson entre las variables Autoeficacia y Sobrecarga

Pre test | Pos test
Experimental -0,67 -0,46
Control -0,46 -0,44

Al observar el inicio y el final de las relaciones en los dos grupos experimental y control se
puede decir que al inicio la relacion entre estas dos variables es inversa que a pesar que la
relacion tiene un ligero cambio después de la intervencion no difiere la relacion entre ellas.
Es decir se puede decir que en general las dos variables tienen una relacién inversa que
no se altera sustancialmente por efecto de la intervencion.

5. DISCUSION

Vivir con cancer genera angustia para quienes lo padecen y para sus cuidadores, debido a
gue los pacientes sufren la carga de la enfermedad y sus cuidadores luchan para aliviar ese
sufrimiento mientras soportan el estrés de tener a un ser querido con una enfermedad que
amenaza su vida. Dicha situacion seguira en ascenso ya que esta patologia aumenta su
incidencia con los afios y muchos dependeran de sus familiares y amigos para recibir
asistencia en su cuidado (100). Esta situacién similar se ha podido observar en el centro de
cancer ambulatorio, ya que con los meses aumenta la demanda de pacientes que llegan
junto con su cuidador a iniciar los ciclos de quimioterapia.

Los cuidadores de personas con cancer informan sobre la tension fisica y emocional en el
cuidado de sus seres queridos, se sienten mal preparados para controlar los sintomas del
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cancer y donde la falta de confianza y la preparacion para proporcionar la atencién
necesaria intensifica la angustia y la carga del cuidador (100). Por ello, este estudio busco
proponer y determinar la efectividad de la intervencién de enfermeria para modificar la
autoeficacia y la sobrecarga del rol de cuidador del paciente hematoncol6gico; esta
intervencion se propuso con base a los cuatro componentes de la teoria de autoeficacia de
Barbara Resnick.

Los resultados de este estudio mostraron que al inicio existia un nivel bajo de sobrecarga y
poca autoeficacia entre los cuidadores y con la intervencion se hallé que la sobrecarga
continuo siendo baja, pero la autoeficacia aumento.

En un estudio que evalué las variables de autoeficacia y sobrecarga en un grupo de
cuidadores se encontr6 el 49,5 % de los cuidadores mostraron un nivel de autoeficacia
bajo y el 46,8% se clasific6 como sin presencia de sobrecarga(25), lo cual no difiere del
inicio de nuestros participantes. Asimismo en un estudio realizado en Turquia evaluaron
estas dos variables obteniendo un puntaje promedio de la carga de los cuidadores de
pacientes con cancer es de 50.48 con carga moderada, en la escala de autoeficacia, la
puntuaciéon media fue de 28.04 (112).

Los resultados obtenidos en las caracteristicas sociodemogréaficas de los cuidadores,
coinciden con los de otros estudios confirmando que el perfil del cuidador principal sigue
siendo el de una mujer, cuyo vinculo con el enfermo suele ser el de esposa, o madre. Al ser
mas grande el grupo de participantes mujeres que de hombres, se puede decir que existe
una mayor predisposicion para el cuidado por méas tiempo antes de sentir una sobrecarga
y mayor disposicion para aprender sobre su rol; asi mismo en esta sociedad es la mujer la
gue de forma voluntaria asume el rol de cuidador, lo cual se afirma con estudios como el
Pezo que busco identificar factores culturales presentes en las acciones de la mujer al
cuidar al familiar con afecciones fisicas y o mentales (113) y el de Larrafiaga quien
confirma que para las mujeres la actividad de cuidar es una extension de su rol de ama de
casa y forma parte de su funcién de madre, hija 0 esposa, cuidar presenta una centralidad
en su vida(114).

La edad de los cuidadores estuvo entre 50 y 65 afios, permaneciendo en el rango de otros
estudios, como el de cuidadores con Epoc donde la edad media de los cuidadores que
participaron en el estudio fue de 53.76 (115) asi como, el estudio de cuidadores de
pacientes coronarios donde la edad media de los cuidadores fue de 55,1 afios (25). El rango
de edad de este estudio los ubica en un tiempo de actividad laboral, (116) en plena funcion
de sus habilidades, con las fuerzas fisicas para cuidar y la habilidad mental para aprender
cosas nuevas en el manejo de su rol de cuidador; sin embargo, de debe considerar que a
medida que la edad avanza, las personas van perdiendo sus capacidades fisicas y
cognitivas, lo que las hace percibir una menor autoeficacia para realizar las tareas que se
proponen.

Estos factores influyen en que la persona mayor perciba una menor capacidad para obtener
respiro y realizar actividades para su autocuidado. Sin embargo, en la situacion de las
cuidadoras mas jévenes, tal como se indica en el estudio de Zentenoa que estudia la
autoeficacia en el cuidador se ha encontrado que los jovenes percibian mayores
repercusiones al asumir este nuevo rol, debido a los conflictos para compatibilizar su
empleo y los cuidados, lo cual aumentaba su nivel de sobrecarga respecto a las cuidadoras
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de més edad (80); sin embargo, en dicho estudio se observa como los cuidadores no son
adultos mayores ni muy jévenes sino se encuentran en una edad media, donde pueden
tener comorbilidades propias pero también la funcionabilidad fisica y mental para brindar
un cuidado a su familiar.

El estado civil de casados o en unién libre, puede mitigar sentimientos de soledad lo que se
puede traducir en un apoyo para no presentar sobrecarga, pero a su vez puede ser un rol
extra que el cuidador debe ejecutar no solo como cuidador del paciente sino con funciones
de pareja, con mayores actividades fisicas o en funciones de acompafamiento y apoyo
emocional en el hogar.

Las creencias los aferran a realizar su rol con devocidn para aprender y ser autoeficaces
sin sentir cansancio por hacerlo. Los cuidadores se dan cuenta progresivamente que el
cuidado esté plagado de incertidumbre, pocas soluciones y cierta ilusion de control; sin
embargo, la espiritualidad y religiosidad ayudan a los familiares a encontrar sentido y
propdsito en la adversidad, la pérdida, la incertidumbre y la imposibilidad de controlar todo.
Les ofrece coherencia, perddn, absolucion y animan a dar gracias por lo que todavia se
tiene en lugar de las insuperables carencias, trascendiendo las circunstancias mas dificiles
y ofreciendo al cuidador una interpretacion para su sufrimiento, esperanza de reconciliacion,
sentido de reciprocidad y permiso para ser imperfecto, igualmente fortalecen los
sentimientos de recursos internos y la conexién con otras personas (117).

Los miembros de ambos grupos presentaron una educacion y formacién escolar entre
secundaria y técnica dandoles la posibilidad de entender de manera mas efectiva
situaciones relacionadas a la enfermedad y el cuidado de la misma. Se sabe que los
cuidadores con mayor nivel de estudios tienen mayor acceso a recursos econémicos y
sociosanitarios, los cuales constituyen una gran ayuda al momento de cuidar a un familiar
con una enfermedad cronica como el cancer. De hecho, los cuidadores con mayor
escolaridad sienten menos falta de competencia, depresion y ansiedad (118).

Los cuidadores de este estudio llevan poco tiempo desarrollando el rol de cuidador (entre
3y 11 meses), comparando con otro estudio, se observd menor sobrecarga en los grupos
extremos de tiempo, es decir, los que llevaban de 3 meses a 1 afio y el grupo de mas de
15 afios dedicados al cuidado (19); en este sentido, los cuidadores de este estudio entran
en el rango que se ha demostrado que presenta menor sobrecarga, debido al estadio de la
enfermedad y las actividades que ejerce en medio de su rol.

El tiempo de diagnéstico del paciente en el estudio, indica que estan pasando por el primer
o segundo ciclo de quimioterapia, por lo tanto, ha sido mas un cuidado emocional, un
cuidado de acompafiamiento y confort, en cuanto a la ayuda en la preparacion de alimentos
y manejo de sintomas posteriores a las sesiones de quimioterapia, pero los pacientes
siguen siendo funcionales, sin dependencia fisica. Realizan aun actividades por sus propios
medios, lo cual hace que los cuidadores se encuentren en una fase de aprendizaje, con
ansias de saber manejar y llevar su rol para que el paciente esté en buenas condiciones,
por ello la sobrecarga ain no estd en un periodo que se presente con gran impetu. El
Eastern Cooperative Oncology clasifica, mediante la Escala de Performance Status, los
estadios de funcionalidad en pacientes con cancer dejando en el nivel 2 a esos pacientes
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gue recibe atencion ambulatoria menos del 50% del tiempo, capaz de proveerse
autocuidado, pero incapaz de llevar a cabo cualquier tipo de trabajo (119).

Llama la atencion ademas que los cuidadores en su mayoria disponen de tiempo para
realizar sus actividades de cuidador, ya que son trabajadores independientes o se hacen
cargo del hogar; por lo tanto puede ser una razon para que la sobrecarga aun no esté
presente en grandes niveles debido a que no deben cumplir horario y asi pueden enfocarse
mas en aprender diferentes labores de su rol para aumentar la autoeficacia, ademas son
cuidadores que residen en area urbana, lo cual genera que tengan acceso a diferentes
ayudas para manejar su rol y generar un aprendizaje continuo en las funciones que realizan.

Se encuentra también la proporcion cuidadores que realizan su funciébn como Unicos
cuidadores y los que no en ambos grupos; sin embargo, si es relevante que en su mayoria
cuentan con apoyo familiar en ambos grupos, lo que genera que la sobrecarga no se
presente tan precozmente y si estén presentes los deseos de adquirir habilidades de
cuidado. Algunos estudios han encontrado que las personas que mas colaboraban en las
labores del cuidado son miembros de la misma familia (19), esto es consecuente con lo
mencionado por Zarit (120), respecto a que histéricamente la familia ha sido la principal
fuente de ayuda para los ancianos y personas con algun grado de dependencia; esta
situacién puede incidir en el cumplimiento de las responsabilidades familiares y laborales.

Se sabe que asumir el rol de cuidador puede resultar una experiencia satisfactoria y
enriguecedora, pero a menudo se convierte en una situacion de soledad y cansancio, llena
de vivencias emocionales dificiles de interpretar. El cuidador deja de lado sus necesidades
para poder cuidar, motivado por la busqueda de la cura, pero afectado por desilusiones,
sufrimientos y carga de trabajo; (64) sin embargo, al observar los datos sociodemograficos
de los dos grupos de estudio, se encontrd que estaban en el mismo nivel con el de otros
estudios a pesar del poco tiempo como cuidadores, con pacientes que no tienen
dependencia funcional. Por lo tanto, son cuidadores que brindan confort emocional y
acompafiamiento en las actividades de cuidado al mismo tiempo que viven en los roles de
su vida cotidiana, permitiéndoles mantener su espacio y su rol de forma alterna sin llegar a
sentir sobrecarga, pero si permitiéndoles el espacio para fomentar la autoeficacia. Valdria
la pena efectuar un seguimiento en los préximos afios a estos cuidadores, donde es posible
gue la sobrecarga aumenta con el deterioro fisico de su familiar con enfermedad hemato-
oncoldgica.

AUTOEFICACIA

La enfermeria siempre ha concebido la importancia de empoderar al individuo, por lo que
el concepto de autoeficacia es importante para el campo de estudio de la disciplina. La
autoeficacia es la creencia en la capacidad de uno para tener éxito en situaciones
especificas o realizar una tarea o alcanzar una meta, el nivel de fe de un individuo en su
capacidad para lograr un resultado especifico es un factor decisivo en los intentos de
enfrentar una situacién dificil (115). La capacidad de autoeficacia no ha recibido mucha
atencion hasta la fecha, pero es una caracteristica modificable, que puede mejorarse con
una ensefianza adecuada (121), lo cual se demostré en el presente estudio con el resultado
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obtenido después de la intervencién realizada, ya que se logré6 modificar el nivel de
autoeficacia de los cuidadores.

Las expectativas de autoeficacia se han identificado como potencialmente importantes para
predecir la capacidad de los individuos para enfrentar los factores estresantes de la
prestacién de cuidados (46), es por ello que al aumentar el nivel de autoeficacia en un grupo
gue en un inicio no presentaba sobrecarga, puede no modificar esta variable como ocurrié
en el presente estudio, pero si ofrecera herramientas al grupo intervenido para prevenirla.

Por otra parte, la teoria de la autoeficacia plantea que los individuos que poseen una alta
autoeficacia para realizar las tareas de cuidado serian mas exitosos en completar esas
tareas, reportan una menor incidencia de trastornos psicosociales y enfermedades fisicas,
tienen un riesgo menor de agotamiento, y promueve mayores beneficios para la salud, (46)
lo cual se logra ver en el grupo de alta autoeficacia en el estudio ya que no presentan
sobrecarga, no manifiestan estar agotados, mantienen buenas relaciones con sus seres
gueridos y no presentan mayores enfermedades fisicas.

En los cuidadores de este estudio, se observd que si se modificé la autoeficacia en el
cuidador posterior a la intervencion educativa lo cual se traduce de acuerdo a la literatura
en una mayor confianza para ejercer su rol, supliendo las necesidades de sus seres
queridos.

La autoeficacia a menudo afecta la forma en que un individuo maneja una situacion
particular. Varios investigadores han encontrado que los bajos niveles de autoeficacia se
asocian con altos niveles de percepcion de carga y depresién (122), en el caso de este
estudio el autoeficacia se aumentd con la intervencion, lo que de alguna manera puede
evitar que se presenten niveles altos de sobrecarga; por lo tanto la intervencion brindé
herramientas en los cuidadores para que esta pueda prevenirse.

Por otro lado, dentro de la intervencién se abordaron los 4 conceptos de la teoria. Con la
experiencia vicaria, al compartir con otros cuidadores y oirlos ejecutar exitosamente ciertas
actividades de cuidado, el cuidador puede llegar a creer que el mismo posee las
capacidades suficientes para desempefarse con igual éxito su rol, mejorando su
autoeficacia (76). Empezar a ver las tareas de cuidado como desafios que se deben
dominar y que persistan en encontrar maneras de hacer frente a las situaciones son
aspectos que se facilitaron gracias a la intervencion propuesta.

Otro concepto que hizo parte de la intervencion fue el de logros activos, donde los
cuidadores reconocieron aquellas actividades que sabian realizar, sus conocimientos,
valores y virtudes adquiridos durante el aprendizaje del cuidado. Bandura ha sefalado que
la autoeficacia se basa en experiencias sobre los efectos de las acciones de uno en
circunstancias especificas (76), por ello se logra modificar aspectos de la autoeficacia
cuando se interviene en el reconocimiento de las acciones y logros satisfactorios para el
cuidador.

La intervencién propuesta en el presente estudio se realiz6 a través del concepto de
persuasion verbal, lo cual fue productivo y efectivo al modificar los niveles de autoeficacia
de los cuidadores, obteniendo su atencién incluso por via telefénica, en la que se buscaba
fortalecer un poco més de su confianza y de esfuerzo para alcanzar el éxito en su tarea de
cuidado (76).
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Finalmente se puede inferir que los dos grupos experimental y control modificaron su nivel
de autoeficacia, aunque este cambio solo fue relevante en el grupo experimental. Los
cambios en el grupo control pudieron quizas atribuirse a dos factores, el primero a las
actividades educativas cotidianas realizadas por parte del personal de salud en los servicios
de quimioterapia donde los cuidadores acompafaban a sus familiares; la segunda, a un
posible intercambio de informacién entre los cuidadores de ambos grupos que no se pudo
controlar debido a trdmites administrativos de asignacion por parte de entidad prestadora
de salud.

SOBRECARGA

Los cuidadores familiares de enfermos oncolégicos son una poblacién susceptible de
presentar un desgaste fisico y emocional compatible con el concepto de sobrecarga, por el
alto nivel de dependencia de los enfermos, la complejidad de los tratamientos, los efectos
secundarios de los mismos y la cantidad de cuidados que los familiares tendran que realizar
0 supervisar tal como lo ha descrito la literatura (115) (116); sin embargo, de acuerdo a lo
encontrado en este estudio, la sobrecarga puede verse influenciado por el tiempo en que el
cuidador lleve ejerciendo su rol, el tiempo de cuidado, la dependencia del paciente, el
estadio de la enfermedad, entre otros. Por ejemplo, en ambos grupos se observé que en su
mayoria llevaban poco tiempo siendo cuidadores, y los pacientes no presentaban
dependencia funcional, realizaban muchas de sus actividades de la vida diaria de forma
independiente, y el cuidado se convertia mas en acompafnamiento fisico y emocional asi
como ayuda y soporte en el manejo de sintomas, lo cual se puede contrastar con lo hallado
en otros estudios en los que los cuidadores de pacientes dependientes presentan altos
niveles de sobrecarga, donde afirman que la dependencia puede influir en el grado de carga
percibida por el cuidador (116). El nivel de sobrecarga percibida serd mayor en aquellos
casos en que los pacientes tengan una alta dependencia en la realizacion de las actividades
de la vida cotidiana (123).

En ambos grupos tanto el control como el experimental, iniciaron con niveles bajos de
sobrecarga, ésta entendida como el conjunto de actitudes y reacciones emocionales
negativas que el cuidador familiar siente ante la experiencia de cuidar. Por lo tanto, se cree
que, al presentarse bajos niveles de sobrecarga en los cuidadores del presente estudio, la
intervencion pudo ofrecer elementos fundamentales para mantenerla en esos bajos niveles
y evitar que aumente. Esto es relevante si se tiene en cuenta que con el paso del tiempo y
el cambio en el progreso de deterioro que una enfermedad hemato-oncoldgica puede
generar en el paciente, el trabajo de preparacion en cuidador puede ayudar a mitigar los
cambios futuros en este aspecto.

En este estudio, el cuidador principal mantuvo un nivel educativo medio a mayor, lo cual
pudo repercutir en que no se presentaran niveles altos de sobrecarga tan facilmente. Por
ejemplo, un estudio habla de cuidadores que tenia un menor nivel de educacién y se asocio
significativamente con un mayor nivel de carga de atencion, este hallazgo fue similar a los
obtenidos en estudios previos en que un menor nivel de educacibn se asocio
significativamente con una menor autoeficacia y una mayor carga de atencién (122).

INTERVENCION
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La capacidad de los cuidadores para manejar sus propios sintomas fisicos y psicolégicos
es un factor importante en la efectividad general del cuidado. En ese sentido, existe
evidencia de que mejorar los comportamientos de cuidado personal conduce a reducciones
en el estrés del cuidador (46). La intervencion que se desarrollé en el presente estudio se
baso en la teoria de autoeficacia y buscé por medio de la persuasion verbal modificar la
confianza y seguridad de los cuidadores en el desempefio de su rol, reconociendo sus
propios logros, compartiendo con otros cuidadores y valorando su estado de salud para
cuidar, todo ello en busca de dar herramientas para modificar la autoeficacia y la sobrecarga
en dichos cuidadores.

Puede decirse que la intervencion fue satisfactoria al lograr un cambio importante en el nivel
de autoeficacia de los cuidadores y en mantener en un nivel bajo el nivel de sobrecarga, a
pesar de no lograr disminuirla. Otros estudios dan cuenta de intervenciones dirigidas a
mejorar la autoeficacia de los cuidadores que incluyen capacitacion y apoyo para
cuidadores de nifios con discapacidades, entrenamiento de relajacion para cuidadores de
Alzheimer; entrenamiento en el hogar y un programa de yoga y meditacion para cuidadores
con demencia. Estas intervenciones dieron como resultado una mayor autoeficacia de los
cuidadores para el manejo de problemas, un mejor estado de animo y bienestar (46) (124)
(125).

La literatura ha demostrado que las intervenciones dirigidas a los cuidadores de pacientes
con cancer pueden mejorar la autoeficacia de los cuidadores (82), tal como ocurrié en este
estudio, la intervencion propuesta como complemento a la que los cuidadores recibian en
el centro de cancer por parte del médico y la enfermera de consulta, generé resultados
positivos.

Finalmente, se ha reportado que la falta de capacitacion se asocia con una menor
autoeficacia del cuidador, encontrando asociaciones significativas y consistentes entre el
entrenamiento inadecuado y la autoeficacia en los sintomas especificos y los dominios
generales de confianza (82), es por ello que podria completarse la presente intervencion
con un item de capacitacién de contenidos en temas de actividades especificas del cuidado
como manejo del dolor, manejo de los sintomas, o cuidados especificos, que fueron
identificados durante la realizacion de la intervencion y que podria fortalecer ain mas la
autoeficacia de los cuidadores.

Dado que la autoeficacia mejorada del cuidador puede fortalecer el desempefio del rol y
ayudar a proteger contra las consecuencias negativas del cuidado, es importante identificar
formas de mejorar la autoeficacia de los cuidadores de personas con cancer hemato-
oncoldgico. Este estudio aporta al conocimiento sobre el tema y logra mostrar los beneficios
de la intervencion en mejorar la autoeficacia y mantener en niveles bajos la sobrecarga del
cuidador.

6. CONCLUSIONES, LIMITACIONES Y RECOMENDACIONES

6.1. CONCLUSIONES
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Las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores del paciente hemato-
oncoldgico del estudio, son similares entre ellos y a las reportadas en la literatura.
Asi mismo, fueron similares en los niveles de autoeficacia y sobrecarga inicial.

En el grupo experimental el nivel de sobrecarga inicié siendo bajo, mientras que el
nivel de autoeficacia fue medio; posterior a la intervencion, el nivel de autoeficacia
aumento significativamente a alto, mientras que la sobrecarga se mantuvo en
niveles bajos.

En el grupo control, el nivel de sobrecarga inicié siendo bajo, mientras que el nivel
de autoeficacia fue medio; posterior a la intervencion estandar, el nivel de
autoeficacia aumento levemente sin salir del nivel medio y la sobrecarga se mantuvo
baja.

La intervencion de enfermeria de este estudio presenta un efecto positivo y
relevante en el grupo experimental versus el grupo control, se observan diferencias
significativas en la modificacién de la autoeficacia y mantiene la sobrecarga en nivel
bajo.

Las intervenciones educativas y de motivacion propias de enfermeria, como lo fue
la desarrollada en el presente estudio, muestra resultados relevantes en la
modificacion de las variables autoeficacia y sobrecarga que son relevantes para la
practica y la investigacion de enfermeria.

LIMITACIONES

No fue posible controlar la variable de confusién relacionada con la comunicacién
entre los integrantes del grupo control y grupo experimental, lo cual era importante
para evitar el sesgo.

Hubiera sido interesante haber podido continuar con una medicidn posterior a 15
dias (en el pos-test), con el fin de comprobar la modificacion de las variables de
autoeficacia y sobrecarga a largo plazo.

RECOMENDACIONES

Por medio de intervenciones propias de enfermeria se puede llegar a modificar los
niveles de autoeficacia y sobrecarga de los cuidadores de pacientes hemato-
oncoldgicos, contribuyendo en mejorar su calidad de vida y la calidad del cuidado
que ofrecen a sus familiares; sin embargo, se hace necesario realizar intervenciones
de largo plazo que tengan en cuenta la evolucion del estadio de enfermedad de los
pacientes y las necesidades de autoeficacia y sobrecarga a largo plazo.

Buscar estrategias que permitan un mayor control de las variables de confusion y
asi evitar sesgos de comunicacion.

Replicar la intervencion en otras poblaciones con caracteristicas diferentes,
cuidadores de otros pacientes con otras patologias esto podria aumentar las
perspectivas y los alcances de dicha intervencion.

APORTES DEL ESTUDIO
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6.4.1. Para la disciplina de enfermeria

Se prueba el concepto de autoeficacia en los cuidadores de pacientes hemato-
oncoldgicos y su uso en la practica de enfermeria para proveer educacion en salud.
Se aporta una intervencion de enfermeria que se puede continuar probando y
mejorando en otras poblaciones de cuidadores de pacientes con cancer.

6.4.2. Para la educacién y/o formacién de enfermeria

6.4.3.

6.4.4.

Se presenta con este estudio un ejemplo de cémo aplicar una teoria de enfermeria
a la practica, utilizando evidencia cientifica derivada de la investigacion que puede
servir de ejemplo para la ensefianza de enfermeria.

El estudio demuestra la importante de formar a los enfermeros en un cuidado que
involucre al cuidador, trabajando sobre ellos aspectos como la sobrecarga y la
autoeficacia durante el ejercicio de su rol.

Para la practica de enfermeria

La intervencion de este estudio se aplicé a algunos cuidadores; sin embargo, se
puede estandarizar para ser implementada en la institucion contribuyendo en el
abordaje de los cuidadores de pacientes con cancer en la entidad y en su calidad
de vida.

Para la sociedad
Se genera mayor importancia y reconocimiento al rol que ejerce el cuidador del

paciente hemato-oncolégico en la sociedad y la importancia del abordaje de sus
necesidades en salud y las requeridas para cuidar a su ser querido.
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7.

CRONOGRAMA

Actividades

Ene

Feb.

Mar.

Abr

Mayo.

Jun

Jul

Agt.

Sept

Oct

Nov

Dic

2017

Formulacion y delimitacidn del problema

Revision de la bibliografia existente sobre el tema o

Fenémeno de estudio.

Formulacion de la pregunta de investigacion.

Definicion del marco Conceptual

Definicidon del marco teérico

Objetivos de investigacion.

Seleccion de instrumentos y métodos de medicion
del estudio.

Seleccion del disefio de investigacion

Delimitacion de la poblacién a estudiar

Autorizacion para el uso del instrumento

Calculo de la muestra

Desarrollo de componente ético

2018

Organizacion de la informacion y elaboracion del
Anteproyecto

Presentacion subcomision de la Universidad de la
Sabana

Presentacion al Comité de Etica de la IPS

Prueba piloto

Ejecucién

Andlisis de datos

Resultados

Presentacion de resultados
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9. ANEXOS

ANEXO 1. Instrumento “Escala General de Autosuficiencia. Version 2 en espafiol”

Instrucciones:

A continuacion, usted encontrard una lista de frases que muestran la forma como las
personas deciden como comportarse frente a los problemas o situaciones dificiles. Por favor
encierre en un circulo el nimero que exprese la forma como usted se comportaria. Las
opciones de respuesta son: 0: Nunca, 1: Muy pocas veces, 2: Algunas veces, 3: Siempre.

ESCALA GENERAL DE AUTOEFICACIA (Version Espafiol)

MUY
NUNC | POCA | ALGUNA | SIEMPR
A S S VECES E
VECES
1. Puedo resolver problemas dificiles si
me esfuerzo lo suficiente. 0 1 2 3
2. Puedo encontrar la manera de obtener
lo que quiero aunque alguien se me 0 1 > 3
oponga.
3. Me es facil persistir en lo que me 0 1 > 3
propongo y alcanzar mis metas.
4. Me siento seguro de poder manejar
. : ) 0 1 2 3
situaciones inesperadas.
5. Con mi iniciativa puedo superar
. : ) : 0 1 2 3
situaciones imprevistas.
6. Puedo resolver mis problemas si dedico
- 0 1 2 3
el esfuerzo suficiente.
7. Puedo mantener la calma, cuando me
encuentro en dificultades, porque confié 0 1 2 3
en mis habilidades de afrontarlas.
8. Cuando enfrento un problema, puedo
. . 0 1 2 3
proponer diferentes soluciones.
9. Si estoy en dificultades, puedo pensar 1 2
en soluciones. 3
10. Puedo manejar lo que se me presente 0 1 2 3
Total
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Fuente: Babler, J. & Schwarzer, R. Evaluacion de la autoeficacia: adaptacion espafiola de
la Escala de Autoeficacia General 1996. Instrumento validado por Sandy Cruz, Maestria de
la Universidad de la Sabana, 2013.

ANEXO 2. Instrumento escala de Zarit

TEST DE ZARIT - ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR
Piensa que su familiar le pide més ayuda de la que realmente necesita?

¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficients tiempo para Vd.?
¢ Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con ofras
responsabilidades (frabajo, familia)?

i Siente verglenza por la conducta de su familiar?

i Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene con
otros miembros de su familia?

4 Tiene miedo por el futuro de su familiar?

i Piensa que su familiar depende de Vd.?
4 Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?
4+ Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

¢ Fiensa que no fiene tanta intmidad coma le gustaria debido a tenar que cuidar de su
familiar?

¢ Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su
famitiar?

¢ 3e slenta incomodo por distanciarse de sus amistades debido a lener que cuidar de su
familiar?

; Piensa que su familiar le considera a usted la (nica persona que le puede cuidar?

¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su

familiar, ademés de sus olros gastos?

¢ Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

4 Se siente gue ha perdido el control de su vida desde que comenzd la enfermedad de su

familiar?

¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a ofra persona?

4 Be siente indecizso sobre qué hacer con su familiar?

¢ Pienga que deberlz hacer méas por su familiar?

i Plensa que podria cuidar mejor & su familiar?

4 Globalmente, ;qué grado de "carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?
TOTAL
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OPCIONES

1=Munca 2=Raravez 3=Algunas veces  4=Bastantes veces

5=Casi siempre

Fuente: Mapi Research ZBI Zarit Burden Interview Version 1.0 Scaling and Scoring Version

5.0: October 2017

ANEXO 3. Ficha de informacién general

INFORMACION GENERAL

GENERO | M | F |EDAD: |[ESTADO CIVIL: RELIGION:
ESCOLARIDAD: | TIEMPO DE CUIDADOR: OCUPACION :
LUGAR DE RESIDENCIA: RURAL | URBANA
UNICO

ESTRATO: TELEFONO: CUIDADOR: | Sl NO
N° DE HORAS
DE CUIDADO: | PARENTESCO:

HORAS DE

SUENO ENFERMEDADES PRESENTES
MENOS DE 4
‘712 S DM TIROIDES HTA CANCER DEPRESION OTRAS

MAS DE 9
TIEMPO DE RECIBE APOYO FAMILIAR PARA
DIAGNOSTICO: |[ELCUIDADO  SI  NO
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ANEXO 4 Consentimiento informado

Titulo de la investigaciéon: Autoeficacia y Sobrecarga en el cuidador de paciente
hematoncoldégico

Investigador principal: Vanessa Penagos Castro
Directora de Tesis: Lina Maria Vargas Escobar

Soy estudiante de la maestria de la Universidad de la Sabana y en la actualidad me
encuentro desarrollando el estudio titulado “Efectividad de una intervencién de enfermeria
para mejorar la auto-eficacia del rol y disminuir la sobrecarga del cuidador del paciente
hematooncoldgico adulto”, el cual resulta importante debido a la contribucion de una
intervencion educativa que promovera la autoeficacia de los cuidadores familiares
mejorando su percepcion de sobrecarga y contribuyendo a su calidad de vida.

La informacion que se presenta a continuacién tiene como finalidad invitarle a participar de
este estudio. Por favor lea de forma cuidadosa este documento, si tiene alguna duda,
conslltela con la investigadora.

El propdsito del estudio es determinar la efectividad de una intervencion de enfermeria
sobre la autoeficacia del cuidador. El objetivo general es establecer la efectividad de dicha
intervencion de enfermeria para mejorar la autoeficacia del rol de cuidador del paciente
hematoncolégico y disminuir la sobrecarga y los objetivos especificos buscan describir las
caracteristicas sociodemogréficas de los cuidadores, establecer la capacidad de
autoeficacia, asi como el nivel de sobrecarga de los cuidadores y comparar la capacidad
de autoeficacia y el nivel de sobrecarga al inicio y al final de la intervencion de enfermeria.

El estudio se desarrollara a través de su participacién como cuidador en 2 sesiones, la
primera de 30 minutos presenciales y la segunda de 15 minutos telefénica, su participacion
consiste en leer y diligenciar un cuestionario posterior a ello escuchar una charla
(intervencion) y 15 dias después recibira una llamada telefonica para aplicar nuevamente
el cuestionario.
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Para poder participar en el estudio usted debe ejercer el rol de cuidador por mas de 3
meses, ser mayor de 18 afios y que su familiar este recibiendo tratamiento de quimioterapia
y no podra participar en el estudio, si usted tiene alguna discapacidad cognitiva o si es un
cuidador ocasional.

Aspectos atener en cuenta si yo decido participar en el estudio:

Antes de iniciar la investigacion

» La decisién de participar en la investigacién es completamente voluntaria, autbnoma y
gratuita.

» Conozco el propdsito o naturaleza del estudio.

» Al aceptar participar en el estudio, soy consciente de que puedo beneficiarme del mismo,
porque puedo aumentar la confianza en mis actividades y sentir menos cansancio en el
desarrollo del rol como cuidador.

» En el momento en que yo decida abandonar el estudio lo puedo hacer sin ningun
inconveniente.

» No recibiré ningun tipo de compensacion econémica por mi participacion.

» Con el fin de mantener el anonimato y la confidencialidad, cada uno de los cuestionarios
diligenciados no llevara ningn nombre.

» Sé que la informacién que proporcione sobre mis datos personales, solo sera conocida
por la investigadora.

» Se me ha explicado el propésito de la investigacion y sé que este estudio tiene un riesgo
minimo porque no sera una intervencion invasiva y espera contribuir con su salud.

Durante la investigacion

» Al haber aceptado participar en el estudio, sé que mi responsabilidad es la de responder
con sinceridad las preguntas que se me hagan en los cuestionarios.

> Estar atento a la actividad que se propone en la charla.

» Dar un numero telefénico donde se le pueda contactar para la segunda actividad.

Después de lainvestigacion

» Al terminar el estudio se me dardn a conocer los resultados obtenidos a los cuales
tendré acceso

» Laforma de divulgacién de los resultados sera por medio de un comunicado por escrito
o una llamada telefénica.

» Conozco que los resultados del estudio seran publicados o socializados en entornos
cientificos y académicos, y que no aparece mi nombre, ni informacion que me vincule
0 reconozca.

Contactos: Sitiene dudas o preguntas respecto a esta investigacién puede comunicarse
con la enfermeral/investigadora

Vanessa Penagos Castro Correo: vanessap88@hotmail.com Cel.: 3159272263
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Doctor Carlos Paredes Gomez, Director Comité de Etica Foscal Internacional

Formulario de Firmas

He sido invitado(a) a participar en el estudio Autoeficacia y Sobrecarga en el cuidador de
paciente hematoncoldgico, como cuidador de paciente que asiste al Centro de Cancer
Ambulatorio Foscal Internacional, estudio que lidera la Universidad de la Sabana de Bogota
-Colombia a través de la estudiante de Maestria en Enfermeria Vanessa Penagos Castro,
me han explicado que el estudio permitira mejorar la confianza y la autoeficacia que tengo
para realizar mis labores como cuidador y asi disminuir el cansancio de ejercer mi rol.

El beneficio a corto plazo de participar en este estudio, no va mas alla de expresar el juicio
para tomar decisiones frente al cuidado de un paciente con enfermedad hematoncolégica
y aumentar la confianza en mis conocimientos y habilidades. Los beneficios a largo plazo,
incluyen los conocimientos que se pueden generar en esta investigacioén en contribucién al
desarrollo de la investigacion en enfermeria y al cuidado de las personas que ejercen el rol
de cuidadores.

Mi participacion en el estudio es totalmente voluntaria, tengo derecho a retirarme del estudio
en cualquier momento, sin que esto repercuta sobre la atenciébn por parte de los
profesionales en salud. Por mi participacién en esta investigacion no recibiré ningan tipo
de remuneracién econodmica, finalmente, me han informado que los datos seran utilizados
de manera confidencial y solo para fines académicos de esta investigacion.

Nombre del Participante Firma del Participante, Fecha, Hora
Investigador principal Firma del Participante, Fecha, Hora
Testigo Firma del Testigo
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ANEXO 6. AVAL COMITE DE INVESTIGACION IPS PARA RECOLECTAR
INFORMACION

@ .
q }?’“Q‘i.._AL

Floridablanca, Octubre 25 del 2017

Enformera Jefe
ROOMAR VANESSA PENAGOS CASTRO
Investgador Princpal

Asunto; 2017-036. EFECTO DE UNA INTERVENOON DE ENFEAMERIA PARA MEJORAR LA AUTO-EFCACIA DEL
ROL Y DISMINUIR LA SOBRECARGA DEL CLIDADOR DEL PACIENTE NEMATO-ONCOLOGICO ADILTO

Un cordial saludo

Los pacientes con enfermedades oncoldgcos requieren de cudadores informales para realizar dlerentes
Auvicades de cuidado y de 1a vida diaria Gue no pueden satisfacerse por 5l msmo. A partir de este rol, puede
Presentarse un Cansanco, gue puede afectar la calidad de vida del cuidador. £l propdsito del estudio es
determinar of efecto de una ntervencion de enfermeria para mejorar la autoeficacia del rol de cuidador del
paciente hematooncoldgico y disminuir la sobrecarga

Postenion 8 1 evaluacidn técnica y Centifica del estudhio en referencia, hemaos consuderado gue cumple con los
critenos necesanos para lograr el desarrolio de los objetivos propuestos en & investigacion. Sin embargo, se
ugere nvitar a un Convestgador de a FOSCAL o que contribuya con o fortalecmiento de |a cultura de
nvestgacion de la FOSCAL Agiconaiments, se solicita formaiments que on los procesos de divuigacon de la
nvestigacion, la Fundacidn Oftalmologica de Santander « FOSCAL figure como centro de enrolamiento

€1 Importante resaltar que pars poder inciar con o desarrollo del estudio, se debe contar con ef aval del
Comité de Etica en Investigacidn institucional, lo cual garantizard W proteccidn y of bienestar de los
particpantes en 13 INvestigacdn dentro def Marco NOMAatvg colomblano

Sin oo parcular,

O

Prof. PATRICIO LOPEZ JARAMILLO MD, PhD,

Director

Direcodn de Investigaciones, Desarrollo @ Innovacidn Tecnoldgica
fundacion Oftalmoldgica de Santander - FOSCAL

FOSCAL: Ax El Bosgue No 23 - 60, Astopesta a Nondablanca PBX: 6
FOSCAL mternaciorat Calle 158 1 20 - 95, Zona Franca FOSUNAR
Correupondene ipad

:SPERANZA DE VIDA

www Soscal com co walcom
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ANEXO 7 Cartilla “Confié en mi, yo puedo cuidar”

“Confié en mi, yo puedo cuidar”

Autoeficacia del cuidador del paciente con
cancer en el ejercicio de su rol.

(J b CLINICA
=NBI FOSCAL Vanessa Penagos Castro
N INTERNACIONAL Enfermera y Estudiante de Maestria en Enfermeria

u.!.
La Sabana

o — v
ol "Confid en mi, o puedo cuidar
24 E#‘a“—“SCALL

Autoeficacia del cuidador del paciente con
cancer en el ejercicio de su rol.

;Quién esel cuidador?
Es la persona que acompaiia en sus labores de cuidado de la

vida diaria y brinda asistencia bésica a un familiar o
serquerido con céncer.
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LJ " - - e °
B | B |
. | P 1 O e SRS
LaSabana 2 La Sabana
Cuidar no es una tarea facil porque, a veces, se ¢ Que funciones realiza el cuidador?
puede experimentar cansancio o estrés; por ello,
Dependen de cada familia y de las condiciones
ez knpramegidar deylmbn g de las personas a quienes se cuida. Sin embargo,
algunas de las tareas més frecuentes son:
El cuidador puede
tener un vinculo @ Ayuda enlas actividades de la vida diaria ( bafio y
familiarounlazo
ake@ conls alimentacién entre otras).
persona a quien cuida. @ Apoyoemocional.
d @ Ayuda con la administracién de medicamentos.
emds, se apropia
delaresponsabilidad @ Asistenciacon el manejo de los sintomas.
del cuidado @ Apoyo con los trémites del seguro médico.
3 participando 3 las @ Auxilio econémico.
ecisiones y conductas
relacionadas con la salud. @ Apoyoenla seguridad.
¢QUE ES CUIDAR?
Esvigilar, ayudary
atender las necesidades
de las personas, que por
sus drcunstandas de
salud no tienen autonomia
o capacidad para realizar Las necesidades del cuidado de la salud de la persona
las actividades de la vida con cancer estin relacionadas con el manejo de
diaria o desempefiarse signos y sintomas como el dolor, el mareo y las néuseas,
ensurol. entre otros, que son secundarios a la enfermedad y
alos i del cdncer b !

° B o o) s
0 (o oommm B | P
o %% A o | Y

idades sociales PRy

P

Las gicas se
enfocan en evitar el aislamiento, la imagen corporaly la
depresién, entre otros.

Las necesidades
econdmicas tienen que ver
con apoyar la compra de
implementos parael
cuidado, el tratamiento y
los costos que genera la
incapacidad enel hogar.

Del acompafiamiento al bafio, al cambio de pafial
ante las necesidades fisiol6gicas.

Cambios en el rol del cuidador segtin la
progresién de la enfermedad

Al principio el cuidador puede ser un apoE:
emocional, un acompafiamiento o una guia para la persona. suplirtodas las dades del

Esimp
familiar con cancer, primero acompafidndolo a la

ducha y luego ayudéndolo a darse un bafio completo.

Luego puede ayudarle con mayor frecuencia a
sd\?e.}\pm las z:vldades de l:yvxda(oﬁdial\a.
como pasar de sewvir los alimentos a darlos.
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Cémo hacer frente a los momentos

dificiles como cuidador
Aprenda a sentirse bien: algunas de las
negativas que un
cuidador pue?en ser: miedo, pena, culpa,
enfado, tristeza 0 soledad. La aparicién de

Respete los silencios. estos se debe a la situaci 6n de sobrecarga que
Puede haber momentos conlleva el cuidado de una persona enferma.
en los que la persona Estos sentimientos son normales, asi que es importante
enferma no quiera reconocerlos y compartirlos con personas de su confianza
hablar. El silencio
compartido no es un
silendio vacio,
transmite respeto.

Permanecer tranquilo ante
laira. En algiin

momento su familiar puede
angar derta
imitabilidad. Son descargas
emodionales causadas por
el estrés al que estd
sometido. Cualquier intento de
calmarla resul aiélllr;mll. No B o 1 a6
P A vida saludables de
alimentacién, ejercicioy
descanso, ayuda a
\ conservar una condicién
Ante el llanto. ‘s:&m'onnﬂe'
Intente no interrumpir el llanto o hacer b e ':I“’

comentarios como: * no llores’, * no es para tanto” etc. il
Escuche activamente lo que la persona quiera dedirle en mejora su familiar.

€s0s momentos. l X I

=, | s ~
. Y = 10

La Sabana
La$
LAVOZ DEL CUIDADOR

Haceralgfm tipode
actividad fisica puede
ayudarle a descargar
las tensiones
acumuladas. Intente
buscar tiempo para
usted y realice
actividades que le i
gusten; la falta de 1
: suefio y descanso puede H
provocar irritabilidad o
falta de atencién.

Cuidando a un cényuge: la experiencia de
Martha

Mi esposo y yo esperdbamos ansiosamente la

]ul;l:addn. Dc;apués : unla vida c;m'akd: trabajo

- Ch i y de crianza de una familia, yo planificaba visitar

¢ Como siente su salud en este momento ? L ik sty Gl e al s et B

Sin embargo, mi jubilacién no duré mucho... mi

esposo fue diagnosticado con céncer en estado

avanzado y empez6 a ser dependiente. El mejor6

con los tratamientos, pero con el tiempo necesité

ayuda con sus actividades del diario vivir, incluso

vestirse, bafiarse y comer.

También requirié ayuda con los medicamentos y

con un sinfin de tramites administrativos.

3 S Ahora mis dias estin llenos de interminables tareas y

¢Qué hace usted para cuidar su salud? ditas. Esto me deja abrumada. Mis hijas estén muy

ocupadas criando a sus hijos pequefios y he estado

reacia a pedir a&ayo. Asi mismo, me he sentido por

resentir la pérdida del tiempo libre que finalmente

habia llegado a disfrutar. No obstante, a pesar de las

luchas diarias, me las arreglo para encontrar momentos

de alegria en los ratos tranquilos que paso con mi esposo,

acompafiandolo y ayudandolo, y ademés entendiendo que

me debo cuidar y que soy una cuidadora capaz de afrontar
todos los retos.
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¢ En que se identifica con la cuidadora de la
historia?

De todas las funciones que usted realiza como
cuidador, enumere 5 en las que se siente
seguro y confiado.

G| B w N -

Enuncie 2 fortalezas y 2 debilidades personales
a la hora de solucionar las dificultades que se
presentanen el cuidado de sufamiliar.

98

La Sabana

~ ) E55cAL "Confié en mi,yo puedo cuidar*
} NTRENACOIAL 12

No es facil saber con exactitud como ayudar a la
persona enferma, ciales cuidados son los més
adecuados y qué decirle para aliviar todo lo que
genera el cdncer en su vida.

Cada quien reacciona de manera diferente
ante la enfermedad, pero los cuidados que
usted ofrece, sin duda son un gran apoyo para el/ ella.

Algunos consejos son aprender a:

Resolver problemas o buscar ayuda para resolver os.
Persistiren mejorar y en cumplir las metas que se propone
Reconocerse como cuidador y aprender a cuidar.

M la inidiativa p

(]
@
(]
g

los impi que surjan.




ANEXO 8. Presupuesto

Descripcién Costo Costo
P Cantidad
Parcial Total
Recurso Humano
Investigador 600 horas $40.000 $24.000.000
Principal
Asesora de tesis 400 horas $180.000 $72,000,000
Asesor estadistico 30 horas $100.000 $3.000.000
Subtotal $99.000.000
Recursos fisicos
Internet 200 horas $1.000 $200.000
Consulta de base de datos 100 horas
especializada $1.000 $100.000
Impresiones
consentimientos 544 hojas $50 $27.200
(instrumento)
Servicio telefonico 1490 minutos $200 $298.000
Ejecucion de la cartilla 48 horas $2000 $96.000
Impresiones de cartillas 68 cartillas $2000 $136.000
Transporte 23 asistencias al $4200 $96.600
centro de cancer
Refrigerio $300.000
Presentacién de ponencias $200.000
Viaticos $400.000
Subtotal $1.853.800
Total $100.853800
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ANEXO 9. Tabla analisis de items del instrumento de sobrecarga

Instrumento de sobrecarga Pretest

? Grupos Nunca % | RaraVez % Algunas 9 Bastantes % . Casi %
Veces Veces Siempre
1 Experimental 8 10 21 27 27 35 16 21 5 6
Control 5 6 18 23 29 37 16 21 9 12
) Experimental 4 5 27 35 20 26 20 26 6 8
Control 2 3 23 30 25 32 22 29 5 6
3 Experimental 6 8 24 31 20 26 25 32 2 3
Control 1 1 22 29 32 42 19 25 3 4
4 Experimental 8 10 25 32 23 30 16 21 5 6
Control 3 4 20 26 33 43 17 22 4 5
5 Experimental 6 8 22 29 26 34 21 28 2 3
Control 4 5 24 31 25 32 17 22 7 9
6 Experimental 8 10 22 29 20 26 20 26 7 9
Control 3 4 22 29 22 29 24 31 6 8
7 Experimental 6 8 18 23 19 25 21 27 13 17
Control 1 1 12 15 35 45 20 26 9 12
3 Experimental 8 10 19 25 23 30 21 28 6 8
Control 1 1 16 21 35 45 18 23 7 9
9 Experimental 7 9 24 31 22 29 17 22 7 9
Control 2 3 18 23 29 37 21 28 7 9
10 Experimental 7 9 22 29 20 26 22 29 6 8
Control 2 3 23 30 29 37 16 21 7 9
1 Experimental 6 8 27 35 21 28 15 19 8 10
Control 0 0 25 32 29 38 15 19 8 10
12 Experimental 8 10 20 26 25 32 17 22 7 9
Control 1 1 19 25 29 37 20 26 8 10
13 Experimental 11 14 20 26 25 32 17 22 4 5
Control 3 4 23 30 30 39 15 19 6 8
14 Experimental 5 6 24 31 24 31 17 22 7 9
Control 3 4 24 31 30 39 16 21 4 5
15 Experimental 6 8 27 35 18 23 23 30 3 4
Control 2 3 18 23 30 39 23 30 4 5
16 Experimental 8 10 16 21 32 42 18 23 3 4
Control 2 3 16 21 31 41 23 30 5 6
17 Experimental 10 13 19 25 27 35 16 21 5 6
Control 1 1 20 26 33 43 15 19 8 10
18 Experimental 8 10 21 27 25 32 20 26 3 4
Control 2 3 20 26 31 40 18 23 6 7
19 Experimental 6 8 20 26 24 31 25 32 2 3
Control 0 0 17 22 31 40 20 26 9 12
20 Experimental 8 10 19 25 24 31 19 25 7 9
Control 0 0 24 31 29 38 19 25 5 6
21 Experimental 6 8 23 30 22 29 21 27 5 6
Control 1 1 13 17 40 52 19 25 4 5
2 Experimental 6 8 17 22 25 32 19 25 10 13
Control 0 0 15 20 35 45 20 26 7 9
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Instrumento de sobrecarga Pos-test

? Grupos Nunca % [RaraVez % Algunas % Bastantes % .Ca5| %
Veces Veces Siempre
1 Experimental 5 6 23 30 24 31 24 31 1 1,3
Control 7 9 17 22 31 40 16 21 6 8
) Experimental 3 4 27 35 24 31 22 29 1 1,3
Control 2 3 24 31 32 41 16 21 3 4
3 Experimental 6 8 24 31 27 35 18 23 2 3
Control 1 1,3 21 27 32 41 20 26 3 4
4 Experimental 5 6 27 35 28 36 16 21 1 1,3
Control 3 4 21 27 28 36 22 29 3 4
5 Experimental 6 8 26 33 28 36 15 20 2 3
Control 2 3 28 36 25 32 18 23 4 5
6 Experimental 7 9 24 31 25 32 15 20 6 8
Control 3 4 20 26 29 37 21 27 4 5
7 Experimental 3 4 22 29 24 31 20 26 7 9
Control 0 0 16 21 32 41 23 30 6 8
3 Experimental 9 12 21 27 24 31 17 22 6 8
Control 1 1,3 17 22 32 41 21 27 6 8
9 Experimental 6 8 28 36 22 29 16 21 5 6
Control 0 0 23 30 30 39 17 22 7 9
10 Experimental 5 6 28 36 21 27 20 26 3 4
Control 1 1,3 26 33 30 39 14 18 6 8
1 Experimental 5 6 27 35 29 38 15 19 1 1,3
Control 0 0 27 35 29 38 15 19 6 8
1 Experimental 7 9 25 32 25 32 19 25 1 1,3
Control 2 3 24 31 28 36 19 25 4 5
13 Experimental 7 9 24 31 27 35 18 23 0 0
Control 2 3 22 29 32 41 14 18 7 9
14 Experimental 5 6 28 36 26 33 17 22 1 1,3
Control 0 0 23 30 33 43 16 21 5 6
15 Experimental 6 8 26 33 24 31 20 26 0 0
Control 0 0 20 26 29 38 24 31 4 5
16 Experimental 10 13 18 23 29 38 19 25 1 1,3
Control 1 1,3 15 19 34 44 21 27 6 8
17 Experimental 11 14 24 31 30 39 12 15 0 0
Control 1 1,3 19 25 30 39 20 26 7 9
18 Experimental 9 12 21 27 29 38 17 22 1 1,3
Control 1 1,3 24 31 28 36 18 23 6 8
19 Experimental 8 10 16 21 31 40 19 25 2 3
Control 0 0 19 25 30 39 21 27 7 9
20 Experimental 7 9 21 27 27 35 19 25 3 4
Control 0 0 23 30 29 37 19 25 6 8
21 Experimental 5 6 22 29 26 34 21 27 3 4
Control 1 1,3 18 23 31 40 21 27 6 8
2 Experimental 4 5 20 26 31 40 17 22 5 6
Control 0 0 15 19 31 40 22 29 9 11
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Partiendo que las respuestas del instrumento de sobrecarga van de nunca (0) casi nunca o
rara vez (1) a veces o algunas veces (2) bastantes veces o bastante seguido (3) casi
siempre (4) con su respectiva calificacion numérica a medida que den respuestas con items
de mayor valor tendran mayor nivel de sobrecarga, se analizan cada una de las preguntas
de la siguiente manera.

(1) ¢ Siente que su familiar pide mas ayuda de la que necesita? Se encontré que hubo un
aumento en ambos grupos entre el pre test y el pos test, en la

(2) ¢ Siente que, debido al tiempo que pasa con su familiar, no tiene suficiente tiempo para
usted? El grupo experimental se mantuvo bajo los mismos rangos mientras que el grupo
control disminuyo la cantidad de respuestas de “bastantes veces” a “algunas veces” un
porcentaje de sus respuestas.

(3) ¢, Se siente estresado por tener que cuidar de su familiar y ademas tener que cumplir
con otras responsabilidades de su familia o su trabajo? Ambos grupos disminuyen sus
respuestas, el grupo experimental pasa de tener mayoria en la respuesta que indica”
bastantes veces” para a tener mayor en “algunas veces”, al igual el grupo control disminuye
en menor cantidad en ambas elecciones de respuestas.

(4) ¢ Se siente avergonzado por el comportamiento de su familiar? EIl grupo experimental
aumenta sus respuestas a la eleccién de algunas veces mientras que el grupo control las
disminuye.

(5) ¢Se siente enojado cuando est4d con su familiar? En el grupo experimental se
disminuyen las respuestas que apuntaban a “bastantes veces” mientras que el grupo control
se mantiene bajo las mismas condiciones.

(6) ¢Siente que actualmente la situacion de su familiar afecta de manera negativa su
relacion con otros miembros de la familia o con sus amigos? Las respuestas de casi siempre
y bastantes veces disminuyeron en el grupo experimental mientras que aumentaron las de
algunas veces a su vez en el grupo control disminuyen las respuestas que se habian
generado hacia el item de bastantes veces.

(7) ¢ Esta preocupado por lo que pueda pasarle a su familiar en el futuro? Las respuestas
de esta pregunta en ambos grupos aumentan en algunas veces y bastantes veces del pre
test al pos test

(8) ¢ Siente que su familiar depende de usted? En el grupo experimental se observa que
disminuyen las respuestas de bastantes veces y aumenta en algunas veces mientras que
en el grupo control aumentan las respuestas de bastantes veces y disminuyen la de algunas
veces

(9) ¢ Se siente tenso cuando esta con su familiar? Disminuyen las respuestas de altos
puntajes en ambos grupos.

(10) ¢ Siente que cuidar de su familiar ha afectado su salud? En las respuestas del pos test
del experimental se observa como disminuyen en los items de puntuaciones altas como
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casi siempre bastantes veces y se concentran las respuestas en rara vez mientras que en
el grupo control también disminuyen, pero se concentran mas respuesta en algunas veces.

(11) ¢ Siente que no tiene la privacidad que le gustaria tener debido a su familiar? En el
grupo experimental se pueden ver como en el pre test se presentaban respuestas en items
de “casi siempre” en gran cantidad, en el pos test estas respuestas disminuyen y se
aumentan en el item de algunas veces mientras que el grupo control se mantiene bajo los
mismos parametros.

(12) ¢ Siente que cuidar de su familiar ha afectado su vida social? En esta pregunta ambos
grupos disminuyen sus respuestas de casi siempre a bastantes veces e incluso a rara vez

(13) ¢ Se siente incomodo al invitar amigos a su casa debido a su familiar? Las respuestas
dejan ver que en el grupo experimental hay una marcada disminucién en las respuestas de
casi siempre a algunas veces mientras que en el grupo control disminuyen, pero no de
forma marcada.

(14) ¢ Siente que su familiar parece esperar que usted lo cuide como si usted fuera la Unica
persona de la cual él/ella puede depender? Se observa como en el grupo experimental las
respuestas disminuyen de casi siempre a algunas veces mientras que en el grupo control
se puede ver como aumentan levemente las respuestas al item de casi siempre.

(15) ¢ Siente que no tiene suficiente dinero para cuidar de su familiar, sumado al resto de
sus gastos? En esta pregunta los items de casi siempre disminuyen en el grupo
experimental sin embargo el resto de items se mantienen en ambos grupos.

(16) ¢ Siente que no podra cuidar a su familiar por mucho tiempo mas? Solo se observa un
leve aumento en el grupo control de las respuestas con el item de casi siempre

(17) ¢, Siente que ha perdido el control de su vida desde que su familiar se enfermé? Ambos
grupos disminuyen las respuestas de puntajes altos como casi siempre y aumentan en
items de bastantes veces para el experimental y algunas veces para el control.

(18) ¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona? El grupo experimental
da respuestas con puntuaciones mas bajas para esta pregunta mientras que el grupo
control aumenta levemente en la respuesta de mayor puntuacién como lo es “casi siempre”
y en las demas se mantiene.

(19) ¢ Se siente inseguro sobre qué hacer con su familiar? Ambos grupos disminuyeron las
puntuaciones de esta pregunta eligiendo respuestas de menor rango

(20) ¢, Siente que deberia estar haciendo mas por su familiar? Existe un leve aumento en el
grupo control con la respuesta de casi siempre, pero es casi imperceptible mientras las
respuestas de “bastantes veces” se mantienen para ambos grupos.

(21) ¢ Siente que podria cuidar mejor de su familiar? En esta pregunta si se observa como
el grupo control alcanza a aumentar respuestas del item casi siempre y bastantes veces
mientras que el grupo experimental aumenta en las respuestas de algunas veces

(22) En general, ¢qué tan agobiado se siente por tener que cuidar de su familiar? En esta
Gltima pregunta se puede ver como el grupo experimental da respuestas a puntuaciones
mas bajas mientras que el grupo control las da a respuestas con puntuaciones mas altas.
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ANEXO 10 Tabla analisis de items del instrumento de Autoeficacia

Instrumento de Autoeficacia Pre-test
? Grupos Nunca % Muy pocas % Algunas % | siempre %
veces Veces
1 Experimental 0 0 40 52 24 31 13 17
Control 5 6 35 45 30 39 7 9
2 Experimental 0 0 40 32 28 36 9 12
Control 7 9 36 47 25 32 9 12
3 Experimental 1 1,3 45 58 26 33 5 6
Control 6 8 32 41 31 40 8 10
4 Experimental 0 0 a7 61 19 25 11 14
Control 1 1,3 39 50 30 39 7 9
5 Experimental 0 0 39 50 33 43 5 6
Control 2 3 37 48 28 36 10 13
6 Experimental 0 0 38 49 28 36 11 14
Control 5 6 32 41 31 40 9 12
7 Experimental 1 13 38 49 26 34 12 16
Control 1 1,3 32 41 37 48 7 9
3 Experimental 0 0 41 53 23 30 13 17
Control 6 8 33 43 31 40 7 9
9 Experimental 0 0 42 54 28 36 7 9
Control 4 5 33 43 32 41 8 10
10 Experimental 0 0 42 54 22 29 13 17
Control 2 3 36 47 30 39 9 12
Instrumento de Autoeficacia Pos-test
? Grupos Nunca % Muy pocas % Algunas % | siempre %
veces Veces
1 Experimental 0 0 19 25 45 58 13 17
Control 2 3 28 36 39 50 8 10
2 Experimental 0 0 14 18 49 64 14 18
Control 1 1,3 33 43 34 44 9 12
3 Experimental 0 0 14 18 50 65 13 17
Control 1 1,3 34 a4 35 45 7 9
4 Experimental 0 0 20 26 40 52 17 22
Control 1 1,3 34 a4 34 a4 8 10
5 Experimental 0 0 17 22 47 61 13 17
Control 1 1,3 33 43 34 a4 9 12
6 Experimental 0 0 18 23 42 55 17 22
Control 4 5 32 41 32 42 9 12
7 Experimental 0 0 15 20 45 58 17 22
Control 1 1,3 32 42 37 43 7 9
3 Experimental 0 0 15 20 39 50 23 30
Control 3 4 34 44 31 40 9 12
9 Experimental 0 0 13 17 50 65 14 18
Control 3 4 34 44 32 42 8 10
10 Experimental 0 0 20 26 42 55 15 19
Control 2 3 29 38 38 49 8 10
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ANEXO 11. Tabla conceptos versus instrumento de autoeficacia

El instrumento de autoeficacia con 10 preguntas tiene 4 niveles de respuestas nunca (1)
muy pocas veces (2) algunas veces (3) y siempre (4) con una puntuacion minima de 10 y
maxima de 40 en donde a mayor puntaje mayor autoeficacia percibida.

CONCEPTOS INSTRUMENTO

1. Puedo resolver mis problemas si dedico el esfuerzo suficiente.
En el pos-test respecto a pre-test se observa una aumento de las
respuestas pasaron de ser la mayoria “muy pocas veces a
alagunas veces en ambos grupos pero en mayor medida en el
grupo experimental

Persuasion

verbal 2.Puedo encontrar la manera de obtener lo que quiero

aungue alguien se me oponga

en el andlisis de las respuestas se llega a ver como el grupo
experimental aumenta en mayor medida las respuestas en el
rango de “algunas veces” mientras que en el grupo control se ve
el aumento pero en menor nivel

10. Puedo manejar lo que se me presente. Se observa que en
ambos grupos aumentan sin embargo en el grupo experimental se
genera un aumento levemente mayor respecto al grupo control

Retroalimentacion —
SIS 7.Puedo mantener la calma cuando enfrento dificultades porque
fisiolégica . . .
confi6 en mis habilidades de afrontamiento (salud mental) se

puede observar como ambos grupos aumentan sus valores en el
item de “algunas veces” sin embargo el grupo experimental

aumenta también en el item de “siempre”

4.Me siento seguro de poder manejar situaciones inesperadas, el
grupo experimental aumenta en los items de “algunas veces” y
“siempre” mientras que el grupo control solo aumenta las
Experiencia vicaria | respuestas en el item de “algunas veces”

9.Estoy en dificultades puedo pensar en soluciones

El grupo experimental aumenta sus respuestas al item de “algunas
veces” mientras que el grupo control continua en los mismos
niveles de respuestas

6. Puedo resolver problemas dificiles si me esfuerzo lo suficiente.
El grupo experimental aumentan en los niveles de los items de
“siempre” y “algunas veces” mientras que el grupo el grupo control
solo aumenta en el item de algunas veces

3. Me es facil persistir en lo que me propongo y alcanzar mis
metas.

Ambos grupos aumentan sin embargo el grupo experimental se ve
que aumenta en las dos respuestas con mas puntajes “algunas
veces y siempre mientras que el grupo control aumenta en el item
de algunas veces.

Logros activos

5Gracias a mi iniciativa puedo superar situaciones imprevistas
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Ambos grupos aumentan en el item de algunas veces en gran
medida sin embargo en el item de siempre aumenta en el grupo
experimental y disminuye en el grupo control

8.Cuando enfrento un problema puedo proponer diferentes
soluciones

El grupo experimental aumenta en los items de “siempre” y en el
de “algunas veces” sin embargo en el grupo control aumenta en el
item siempre pero disminuye en el item de “algunas veces” y
aumenta en el de muy pocas veces”
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