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RESUMEN

Introduccién: Cuando los padres de los nifios con cancer adquieren conocimientos y
habilidades frente al cuidado, alcanzan un nivel de competencia favorable que les permitira
el ejercicio de su nuevo rol el cual implica un proceso de cambio en sus conductas y
comportamientos frente al cuidado de su hijo en el hogar. Lo anterior, desde la perspectiva
tedrica de Meleis se conoce como una transicion. Objetivo: Determinar el efecto de una
terapéutica de enfermeria para la competencia del cuidado de padres de nifios con cancer
durante la transicién de cuidarlos en el hogar, posterior a su egreso de una Clinica de tercer
nivel en Bucaramanga, Colombia. Metodologia: Disefio cuasi experimental de un solo
grupo preprueba — posprueba, con una muestra de 34 padres. Resultados: El total de la
media de la competencia para el cuidado de los padres de nifios con cancer después de la
terapéutica de enfermeria pas6 de 45.29 a 54.8 con una p<0.05 estadisticamente
significativa al momento del egreso hospitalario. La media de la competencia para el
cuidado posterior al egreso hospitalario fue de 55.17 la cual no tuvo cambios
estadisticamente significativos con relaciéon a la medicion realizada al momento del egreso,
esto muestra que el efecto de la terapéutica de enfermeria se mantiene cuando los padres
cuidan a sus hijos en el hogar. Conclusion: Una intervencion de enfermeria fundamentada
en la teoria de las transiciones de Meleis con la aplicacién de los conceptos de las
condiciones y propiedades de la transicién, mejora la competencia para el cuidado de los
padres de nifios con cancer durante su transicion de cuidarlos en el hogar, posterior a su

egreso de una Clinica de tercer nivel en Bucaramanga, Colombia.

Palabras claves: Padres, cuidado del nifio, cancer, transicion saludable. (Fuente: Decs,

BIREME)
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ABSTRACT

TERAPEUTICA DE ENFERMERIA PARA LA COMPETENCIA DEL CUIDADO
DE PADRES DE NINOS CON CANCER DURANTE SU TRANSICION AL
HOGAR

Introduction: Parents of children with cancer acquire knowledge and skills regarding care,
such as reach a favourable level of competences which allow them to develop a new role.
That involves some changes in human behaviour with children’s caring at home. From the
Meleis theory perspective known as a transition. Objective: Determine the effect of nursing
therapeutics to strengthen some skills of the parents while caring a child with cancer,
specifically, during the transition to home after completing their medical process in a Hospital
in Bucaramanga city, Colombia. Methodology: Quasi-experimental study with a single
pretest-posttest group, with a sample of 34 parents. Results: The measurement skills of
parents on how they take care of their children with cancer after a nursing therapy increased
from 45.29 to 54.8 with a p<0.05 (statistically significant) at the time of hospital discharge,
no significant changes were identified (p <0.05) the measurement made to parents’ group
at home. That shows that it could maintain the effect of nursing therapy after discharge from
the hospital. The skills of caring after hospital process was 55.17 had no statistically
significant changes concerning the measurement made at the time of way out of the hospital,
that shows that effect of nursing therapy will continue even when parents care their children
at home. Conclusion: A nursing intervention based on the theory of transitions by Meleis
applying concepts of the conditions and properties of the transition, improves the skills of
the parents to care children with cancer during their transition to care them at home, after
completing the process of medical care in a third level Hospital in Bucaramanga, Colombia.

Key words: Parents, child care, cancer, health transition. (Source: Decs, BIREME)
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INTRODUCCION

Desde la practica del cuidado de enfermeria se ha demostrado la necesidad de que
los padres de los nifios con cancer mejoren sus conocimientos y habilidades para
brindarles cuidado en el hogar, esto se evidencia en los servicios de urgencias y
hematoncologia pediatrica de las instituciones de salud en donde se ha presentado
un aumento en el nimero de diagnasticos en la poblacion infantil, complicaciones y
continuos reingresos hospitalarios asociados a la enfermedad.

Cuando los padres adquieren conocimientos y habilidades frente al cuidado,
alcanzan un nivel de competencia favorable que les permitira el ejercicio de su
nuevo rol, el cual implica un proceso de cambio en sus conductas y
comportamientos frente al cuidado de su hijo en el hogar.

El proceso de cambio en el rol de los padres se conoce como una transicion desde
la perspectiva tedrica de Meleis, que puede estar influenciada por condiciones
personales, sociales y comunitarias, ya sean facilitadoras o inhibidoras de una
transicion saludable, la cual es la meta de la teoria. Del mismo modo, las
propiedades como la conciencia, compromiso, cambio y los puntos y eventos
criticos, pueden influir en la transicién de los padres posterior al diagndstico de
cancer en sus hijos y la necesidad de cuidarlos en el hogar, una vez se ha dado el
egreso hospitalario, pues se debera garantizar la continuidad del tratamiento y una
serie de cuidados que son base para la recuperacion del estado de salud del nifio.
Meleis sefiala en su teoria la importancia de la terapéutica de enfermeria de tipo

suplementacion del rol, como medida de intervencion para alcanzar una transicion
15



saludable. Sin embargo, es poca la literatura que reporta intervenciones de
enfermeria dirigidas a afianzar la competencia para el cuidado de los padres de
nifios con cancer.

Con base en lo expuesto anteriormente, se planteo el siguiente estudio el cual busco
determinar el efecto de una terapéutica de enfermeria para la competencia del
cuidado de padres de nifios con cancer durante su transicion de cuidarlos en el
hogar, posterior a su egreso de una Clinica de tercer nivel en Bucaramanga,
aportando de este modo a la disciplina de enfermeria conocimiento que puede ser
llevado a la préactica a través de intervenciones de cuidado que pueden ser
implementadas por las instituciones de salud como protocolos de enfermeria que

permitan un abordaje integral del paciente pediatrico con cancer y su familia.
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1. MARCO DE REFERENCIA

1.1 Descripcion del area problema

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) sefiala el cancer como una de las
principales causas de morbilidad y mortalidad en el mundo; en 2012, se registraron
alrededor de 14 millones de nuevos casos y en 2015, se atribuy0 a esta enfermedad
8,8 millones de defunciones (1) y en 2017, 8.2 millones (2).

El cancer es una enfermedad que afecta no solo a la poblacion en edad adulta, sino
también a la poblacion infantil. EI término “cancer infantil” generalmente se utiliza
para designar los distintos tipos de cancer que pueden aparecer en los nifios antes
de cumplir los 15 anos (3). En general, la leucemia representa una tercera parte de
todos los canceres infantiles, seguida de los linfomas, tumores del sistema nervioso
central, y otros, que se dan casi exclusivamente en los nifios, como los
neuroblastomas, meduloblastomas, retinoblastomas y tumores de Wilms (3).

En Colombia desde el afio 2008, el cancer infantil (Cl) es reconocido como un
problema de salud publica dado su impacto social y la elevada tasa de mortalidad
(4). Con base en los datos reportados a la cuenta de alto costo (CAC) durante el
periodo comprendido entre el 2 de enero de 2015y el 1 de enero de 2016, el cancer
afectd a 4925 menores de los cuales 895 fueron casos nuevos. La prevalencia de
todos los tipos de cancer en nifios fue de 318,4 casos por cada millon de habitantes
menores de 18 afos de edad. Las neoplasias mas comunes en la poblacion
pediatrica en Colombia, teniendo en cuenta ambos sexos, correspondieron a la

leucemia linfoide aguda, las neoplasias del sistema nervioso central, los linfomas y
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las neoplasias del sistema urinario; la media de edad del CI se ubicé en los 10,1
afios con un intervalo de confianza (CI) de 9,97 — 10,22; con relacion a la distribucion
por sexos, durante este periodo se registraron mas casos de cancer en nifios (2768)
que en nifias (2157), para una razén de 1,3:1. La mortalidad por CI en el mismo
periodo fue de 17,3 por un millén de habitantes menores de 18 afios de edad, para
un total de 267 fallecidos (5).

En Santander, |la tasa estimada de incidencia de Cl de 0 a 14 afios para el afo 2011,
fue de 14,4 por 100.00 habitantes para todos los canceres con excepcion del cancer
de piel. La tasa de mortalidad fue del 13% (6). En Bucaramanga, la Clinica San Luis
(institucion de tercer nivel de complejidad) reportd al SIVIGILA en el afio 2018 y
2019, 77 y 63 casos de nifos diagnosticados con cancer respectivamente.

El Cl genera gran impacto y exigencia tanto para quienes lo padecen como para el
entorno familiar. Los padres tienen consigo la responsabilidad de ayudar al
crecimiento y desarrollo propio del nifio, pero ante el diagndstico de cancer en su
hijo, Campifio et al 2016 (7) sefiala que los cuidadores de nifios con cancer
experimentan sobrecarga de cuidado y alteracién de la calidad vida, ademas de ello,
sentimientos de rabia, dolor, negacioén, culpabilidad, duelo anticipado (8), los cuales
persisten aun cuando la enfermedad esta controlada (9)(10)(11)(12)(13).

Los padres asumen el cuidado de sus hijos con cancer, sin ningun tipo de
entrenamiento, por ello, se tornan temerosos, y no saben si van a ser capaces de
manejar la situacion y proporcionar los cuidados que su hijo requiere. Estas
reacciones son naturales, y hacen parte de un proceso que va desde la negacion

del diagndstico hasta la aceptacion del mismo (8)(9).
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En ese sentido, los padres realizan un ajuste en sus vidas, en su sistema familiar y
en la relacién con sus hijos (14), y se enfrentan a un proceso de adaptacion a la
enfermedad que involucra la comprensién de la misma, el control de sintomas,
tratamiento, cambios en el estilo de vida, reconocimiento e implementacion de
medidas de afrontamiento, las cuales varian segun las caracteristicas propias de
cada individuo (7)(9)(10)(15)(16).

El grupo de cuidadores familiares de nifios con cancer en Colombia esta
representado por las mujeres; Carrillo et al 2015, sefial6 que el 91,8% de las
personas que estan a cargo del nifio con cancer son mujeres (17). Por su parte,
Campifio et al 2016, en su estudio con 23 cuidadores familiares de nifios con cancer,
demostré que el 100% de la muestra estuvo conformada por mujeres (7). Sin
embargo, aunque existe predominio del género femenino frente al cuidado del nifio
con cancer, los estudios también revelan a los hombres como encargados del
cuidado de sus hijos con enfermedades cronicas, incluyendo ademas del cancer,
otras patologias pediatricas. Ballestas et al 2013, describieron las caracteristicas de
los cuidadores familiares de nifios con cancer, encontrdndose que el 88% son
mujeres frente a un 12% que son hombres (18). Las madres que ejercen el cuidado
tienen una edad media entre los 28 y 39 afos, rango considerado como una etapa
o periodo de la vida productiva a nivel laboral y del ejercicio del rol (9), por lo cual,
enfrentarse al diagnodstico de cancer en sus hijos, les puede desencadenar
sentimientos de frustracion e impotencia, por la limitacion de las metas proyectadas

(19)(20)(21)(22).
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Cuidar al nifo con cancer implica ejercer un nuevo rol, pues se pasa de ser los
padres de un nifio sano, a ser los padres de un nifio enfermo, lo cual se conoce
como transicion, la cual se define como “el paso o circulacion de un estado,
condicion o lugar a otro; implica cambio de roles, para lo cual, en la mayoria de los
casos, las personas no se encuentran preparadas (23).

Durante la estancia hospitalaria, los padres tienen el acompafamiento continuo de
una enfermera que conoce, apoya, los educa y a su vez los orienta en el cuidado
de sus hijos con cancer (24)(25), pero la disminucién en el numero de los dias de la
hospitalizacion del nifio aumenta el tiempo de cuidado en el hogar (4); alli, los
padres expresan falta de conocimiento, comunicacion ineficaz y dudas en cuanto a
las orientaciones que reciben de los profesionales de la salud sobre la enfermedad,
cuidados y tratamiento que deben brindarse a su hijo posterior al egreso hospitalario
(26).

El cuidado en el hogar conlleva a una transicion de los padres a nivel de sus roles,
relaciones, habilidades y patrones de conducta (27). La transicion es de tipo
situacional, pues se enfrentaran al egreso hospitalario y ejerceran la tarea de cuidar
al nifio con cancer en el hogar. Esta transicion esta mediada por las condiciones y
las propiedades, las cuales determinaran la preparacion y el conocimiento adquirido
por los padres, a partir de una terapéutica de enfermeria que les permitira
suplementar el rol en el cuidado y alcanzar una transicidén saludable (27)(28).

Las transiciones saludables pueden evaluarse a través de los indicadores de
resultado, que para el caso de los padres que viven la transicién de cuidar a sus

hijos con cancer en el hogar, es la competencia para el cuidado, concepto propuesto
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por el Grupo de Cuidado al Paciente Crénico y su Familia de la Universidad Nacional
de Colombia (19)(29)(30).

Los padres del nifio con cancer, deben conocer, entender cémo es la enfermedad;
explorar y aprovechar sus propias capacidades para brindar el cuidado que requiere
su hijo en situacion de enfermedad (9); ademas, necesitan de una preparacién y un
entrenamiento adicional, pues cuidar un nifio con cancer implica ejercer un nuevo
dominio sobre su rol, el cual busca proporcionar cuidados instrumentales,
emocionales y espirituales que favorezcan al nifio (19)(31)(32)(33). A su vez, es
necesario conocer las condiciones de la transicién de los padres y tomarlas como
referencia al momento de brindarles compafiia, consejo, orientacién e informacién
relacionada con la enfermedad, la forma de administrar medicamentos a sus hijos,
coémo manejarles los sintomas y efectos de la quimioterapia; los padres, requieren
fortalecer la toma de decisiones, reconocer el apoyo social, resolver problemas e
incluso manejar en ocasiones equipos biomédicos, situaciones que implican tener
competencia para cuidar al nifilo con cancer en el hogar (19)(33).

Por lo anterior, es necesario involucrar a los padres en el cuidado de su hijo, como
un proceso que debe ser iniciado desde la primera hospitalizacion, facilitado y
evaluado por las enfermeras (34), en ese sentido una intervencién de enfermeria,
debe fundamentarse en el apoyo, la preparacién y el desarrollo de la autonomia de
los padres (13)(22)(26), para que puedan comprender la informacion que reciben
sobre la enfermedad de su hijo y los cuidados requeridos para alcanzar un estado

de salud mas exitoso para el nifio (35).
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Carrefio 2015 (29), en su tesis de doctorado “Efecto del cuidado transicional de
enfermeria en el cuidador familiar del nifio con cancer”, retoma la afirmacion que
hace Meleis (36) acerca de que las condiciones de la transiciébn pueden ser
modificadas a través de actividades terapéuticas, ya que con ellas se promueven
las transiciones saludables. Para este proyecto de investigacion, la transicion
saludable de los padres sera alcanzar un adecuado nivel de competencia para el
cuidado, que estara evidenciado en la preparacion, conocimiento y habilidades
adquiridas durante la hospitalizacion y que seran fundamentales en el cuidado del
nifo con cancer en el hogar. En ese sentido, la literatura destaca el conocimiento
desarrollado por las diferentes disciplinas sobre terapéuticas que se han generado
para favorecer la transicion y el desempeno del rol de los cuidadores, sin embargo,
son pocos los estudios que muestran terapéuticas dirigidas a padres de nifios con
cancer que favorezcan su competencia para el cuidado durante la transicion al

hogar posterior al egreso hospitalario de su hijo (29).

1.2 Pregunta de investigacion
¢Cudl es el efecto de una terapéutica de enfermeria para la competencia del
cuidado de padres de nifios con cancer durante su transicion al hogar, posterior a

su egreso de una Clinica de tercer nivel en Bucaramanga?
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1.3 Justificacion

1.3.1 Significancia Social
Diferentes estrategias se han desarrollado alrededor de la problematica del CI,
partiendo del programa de la OMS de lucha contra el cancer, el cual busca promover
politicas, planes y programas nacionales de control (37).
En Colombia, se aprobd la ley 1388 del 2010, la cual protege el derecho a la vida
de los nifios con cancer; ademas, garantiza los servicios que se requieren para la
deteccion temprana y el tratamiento integral del cancer en los nifios y personas
menores de 18 afios (38). Por otra parte, el Plan Decenal para el control del cancer
en Colombia 2012 — 2021 (39) planteado por el Ministerio de Proteccion Social y el
Instituto Nacional de Cancerologia, tiene como propdsito posicionar en la agenda
publica el cancer como un problema de salud publica y movilizar la accién del
Estado, la accion intersectorial, la responsabilidad social empresarial y la
corresponsabilidad individual para el control de esta enfermedad en nuestro pais
(39).
Con base en lo anterior, se destacan los planes y programas cuyo objetivo es brindar
atencion integral a la poblacion infantil con cancer, sin embargo, esta atencién no
contempla ningun tipo de intervencion dirigida a los padres, familiares o cuidadores
de nifios con cancer, desarrollada por profesionales de enfermeria a nivel de las
instituciones prestadoras de servicios de salud (4)(38).
Carrillo et al 2014, sefala que los programas dirigidos a los padres de nifios con

cancer, favorece en ellos el empoderamiento en el cuidado, facilita la toma de
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decisiones, permite la reorganizacion de actividades en los diferentes roles,
modifica estilos de vida, genera cambios positivos frente a sentimientos de carga,
depresion y soledad, determinantes que inciden de manera directa en la calidad de
vida de los padres, asi como en el bienestar del nifio, y que permitiran mayor
adherencia a las terapéuticas, fortalecimiento de redes sociales y manejo efectivo
de los servicios de salud (9). De igual forma, Power et al 2008 reportan que cuando
los padres se involucran en el cuidado de sus hijos, permiten que el nifo muestre
una actitud cooperativa y activa frente al proceso de enfermedad (40).

Sanchez et al 2014, destacan la importancia de los planes de transicion al hogar en
el cuidado integral, continuo y seguro, que requieren las personas con
enfermedades cronicas no transmisibles y sus cuidadores familiares (41).

Por su parte, Carrillo et al 2015 refieren que cuando los cuidadores familiares
desarrollan la competencia para el cuidado en el hogar, asumen responsabilidades
de cuidado en coparticipacién, negociacién y con procesos de adaptacion
permanente frente a la evolucion e implicaciones de la enfermedad cronica (42). A
Su vez exponen, que se debe reconocer la transicidn y el egreso hospitalario como
un momento de riesgo para el cuidado seguro y continuo de los pacientes (42).
Cuando los cuidadores cuentan con informacion suficiente y adecuada, aumentan
su sensacion de control y seguridad, lo cual los motiva a participar en el cuidado del
nifio (33).

Aldana et al 2016, reportan que para las instituciones de salud, abordar la
competencia para el cuidado en el hogar se constituye en una estrategia de

intervencion con la que se garantiza el cuidado seguro del paciente, el apoyo al
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cuidador familiar y la respuesta a parametros de calidad que evidencien que el
cuidado que se brinde sea exitoso dentro y fuera del ambito hospitalario (43).

Cuando se implementan intervenciones de enfermeria dirigidas al cuidado del nifio
con cancer, se atienden las necesidades de los nifios en el hogar, se previenen las
complicaciones asociadas al cuidado, se garantiza la continuidad del tratamiento
ambulatorio, se apoyan los procesos de transicion al hogar y se contribuye a la
disminucién de los reingresos hospitalarios generados por el desconocimiento de la
enfermedad, un cuidado inadecuado del nifio en el hogar o la poca adherencia al

tratamiento (44).

1.3.2 Significancia Tedrica

Los padres de un nifio con cancer, se enfrentan al cambio de su rol parental pues
deben asumir la responsabilidad de cuidar a un su hijo enfermo, situacién que se
atenta cuando ejerce la tarea de cuidarlo en el hogar, generando un proceso de
transicion (7) el cual implica un movimiento de los patrones basicos de la vida que
se manifiestan como consecuencia de los cambios en sus identidades, roles,
relaciones, habilidades y patrones de conducta (27).

Es por ello, que Meleis en su teoria de las transiciones plantea una serie de
componentes los cuales se interrelacionan de forma continua y permiten que una
persona que experimenta un cambio en su vida, alcance una transicion saludable,
pero para esto, requerira de actividades terapéuticas que faciliten dicho proceso,

(29)(45).
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Asi mismo, Meleis et al 2000 afirma que toda transicion tiene unas condiciones
personales, sociales y comunitarias, las cuales permiten entender el contexto en el
qgue los padres viven la transicion de cuidar a sus hijos con cancer en el hogar,
convirtiéendose de este modo en los elementos tanto facilitadores como inhibidores
durante el proceso de alcanzar la transicion saludable enmarcada en la competencia
para el cuidado (46)(47).

Otro componente de aplicacion en la practica, es el de las propiedades de la
transicion, pues estas permiten el desarrollo de tratamientos de enfermeria
congruentes con las experiencias de los individuos y sus familias (46). Meleis et al
2000, entiende las propiedades de la transicibn como complejas Yy
multidimensionales, en donde el conocimiento, el compromiso, el cambio, y los
puntos y eventos criticos influyen en la preparacion, las capacidades y habilidades
gue los padres requieren para brindar cuidado a sus hijos con cancer posterior al
egreso hospitalario. La conciencia determina la percepcion, el conocimiento y
reconocimiento de la transicion situacional de cuidar al nifio con cancer en el hogar;
el compromiso, expone el grado de involucramiento de los padres en el proceso de
la transicion; el cambio permite la modificacion del rol en el cuidado; y finalmente,
los puntos y eventos criticos estableceran los puntos de quiebre y de alta
vulnerabilidad durante la transicion de cuidar al nifio con cancer en el hogar (46).
Cuando un padre alcanza el dominio de sus conocimientos y habilidades frente al
cuidado de su hijo, estamos frente a la transicion saludable que se buscé alcanzar
durante todo el proceso de cambio que se genero desde el momento del diagndéstico

de CI en el nifio (46). Cada una de las actividades terapéuticas de enfermeria
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deberan estar acordes al conocimiento y habilidades que los padres de los nifios
con cancer requieren para desarrollar la tarea del cuidado en el hogar, pues a través
de la suplementacion del rol, se ofreceran los elementos para fortalecer cada una
de las dimensiones de la competencia para el cuidado (27).

Finalmente, encontramos los patrones de respuesta los cuales son fundamentales
durante el proceso de transicion de los padres, pues estos determinaran el grado
de dominio de las habilidades adquiridas frente al cuidado de su hijo. Si una
transicion se ha alcanzado, el patrén de respuesta podra ser evaluado a través de
los indicadores de resultado que para esta investigacion corresponde a la
competencia para el cuidado alcanzada por los padres posterior al egreso

hospitalario (46).

1.3.3 Significancia Disciplinar

La teoria de las transiciones desde la practica se enmarca como un aspecto de
relevancia para la profesién de enfermeria, pues en la medida en que las personas
estan viviendo transiciones tienden a ser mas vulnerables y pueden tener un mayor
riesgo de afectar su nivel de salud (23). Es por ello, que el reto de enfermeria es
involucrarse y apoyar los procesos de transicion, desarrollando intervenciones
efectivas que ayuden a las personas a recuperar su estabilidad y sensacion de
bienestar (23).

Con base en lo expuesto anteriormente, se puede reconocer la teoria de las
transiciones como referente para ampliar el conocimiento propio de enfermeria en

la competencia para el cuidado de los padres durante la transicion de cuidar a sus
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hijos con cancer en el hogar, donde la terapéutica de enfermeria se convierte en el
eje transversal que busca suplementar el rol de los padres en el cuidado (28) y
facilitar esta transicion.

Al respecto, Sanson 1999 (48) sefiala que cuando enfermeria realiza un cuidado
basado en un modelo de transicion, contribuye en el aumento de posibilidades de
ayuda en el proceso de recuperacion de la persona a quien va dirigido, pues
favorece las transiciones saludables.

Carrefio 2015 (29), sefiala que la teoria de las transiciones permite realizar el
abordaje de los fendmenos de investigacién que se relacionan con brindar cuidados
familiares a los nifios con cancer; ademas destaca su utilidad en la practica diaria
de enfermeria, ya que favorece el desarrollo de terapéuticas de enfermeria que
promuevan los resultados en las vivencias del cuidado de los nifios con cancer, y
asi mismo contribuir a establecer un modelo de atencién integral de enfermeria
dirigido a padres que viven la transicién de cuidar a sus hijos con cancer en el hogar,
donde se desarrolle, la competencia del cuidado como indicador de resultado de
una transicion saludable (27)(29)(30)(28).

Achury et al 2017 (49) concluye que identificar el nivel de competencia para el
cuidado, se convierte en un insumo importante para realizar intervenciones
oportunas dentro de los planes de atencion de enfermeria enfocados a fortalecer
las habilidades adquiridas y promover la cultura del cuidado. Finalmente, valorar la
competencia de cuidar en el hogar aporta elementos que se debe tener en cuenta
para un plan de transicion y egreso hospitalario y ofrece pautas para fortalecer la

practica del cuidado (42).
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1.4 Objetivos

1.4.1 Objetivo General

1.4.2

Determinar el efecto de una terapéutica de enfermeria para la
competencia del cuidado de padres de nifios con cancer durante su
transicion de cuidarlos en el hogar, posterior a su egreso de una

Clinica de tercer nivel en Bucaramanga.

Objetivos Especificos

Describir las caracteristicas sociodemograficas de los padres y sus
hijos durante la transicion de cuidarlos en el hogar.

Describir la competencia del cuidado de padres de nifios con cancer
durante su transicibn de cuidarlos en el hogar, antes de una
terapéutica de enfermeria.

Describir el efecto de una terapéutica de enfermeria para la
competencia del cuidado de padres de nifios con cancer durante su
transicion de cuidarlos en el hogar, previo al egreso hospitalario.
Describir el efecto de una terapéutica de enfermeria para la
competencia del cuidado de padres de nifios con cancer durante su
transicion de cuidarlos en el hogar, posterior al egreso hospitalario.
Establecer similitudes y diferencias para la competencia del cuidado
de padres de nifios con cancer durante su transicion de cuidarlos en

el hogar, antes y después de una intervencion de enfermeria.
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1.5 Definicion de Conceptos

1.5.1 Competencia para el Cuidado

Definicién conceptual: En esta investigacion se tomara el concepto de Carrefio S

2015 (29) quien, en su tesis de doctorado la define como la capacidad, habilidad y
preparacion que tienen el padre de un nifio con cancer para ejercer la labor de
cuidarlo en el hogar (29)(50). La competencia para el cuidado de un nifio con cancer
comprende las dimensiones de: conocimiento, unicidad o condiciones personales,
instrumental y procedimental, disfrutar o bienestar, anticipacibn o acciones

predictiva y relacion e interaccion social (29).

1.5.2 Terapéutica de enfermeria

Definicidon conceptual: Desde el marco tedrico de las Transiciones corresponde a

la intervencion desarrollada por la enfermera, la cual busca la clarificacion y
adopcién de roles tanto preventivos como terapéuticos en los padres de nifios con
cancer durante la transicion de cuidarlos en el hogar. Para este proyecto de
investigacion, la terapéutica de enfermeria es de tipo suplementacion del rol en el

cuidado (27)(51).

1.5.3 Transicion al Hogar

Definicidon conceptual: Es el cambio en el rol, las habilidades y capacidades de los

padres, quienes deben asumir el cuidado de sus hijos con cancer en el hogar

después de la hospitalizacion (27)(32). La transicion al hogar es de tipo situacional,
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con un patron mualtiple, simultaneo y relacionado, en la medida en que los padres
no solo transitan por la transicion al hogar, sino que al tiempo asumen otras
transiciones, como su nuevo rol de padres cuidadores de un nifio con cancer, su rol

parental con los demas hijos si es el caso, entre otros (27)(28).

1.5.4 Padres del nifio con cancer

Definicion _conceptual: Madre y/o padre mayor de edad que tiene lazos

consanguineos 0 no con un nifio (nifla) con cancer, y que experimenta una
transicion en su rol la cual genera cambios en la forma en que asume las

responsabilidades en el cuidado del nifio (a) en el hogar (27)(29).
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2. MARCO TEORICO

2.1 Perspectiva tedrica: Teoria de las transiciones de Meleis

Cuidar un hijo con cancer en el hogar, implica un cambio en el rol, en las habilidades
y capacidades de los padres, lo cual desde la perspectiva tedrica de Meleis, se
conoce como transicién (27).

El proceso de transicion en los padres, inicia con el diagndstico de cancer de su
hijo, y simultaneamente las tareas del cuidado que genera la condicion del nifio, las
cuales son desarrolladas por ellos una vez ha finalizado la fase de induccion del
tratamiento y se da el egreso hospitalario del nifio al hogar (27)(28). Carrefio S et al
2017, reconocen la afirmacion de Meleis, en la que el desempefio del rol implica
transiciones, las cuales estdn comprendidas por condiciones, propiedades y
patrones de respuesta; ademdas sefialan que, mediante terapéuticas, las
condiciones de la transicion pueden modificarse y permitir que se alcancen patrones
de respuesta saludables (28).

La teoria de las Transiciones tuvo sus inicios hacia el afio 1960 cuando Meleis se
intereso en la planificacion de embarazos y los dominios de los roles de la crianza.
Alli, se centré en la comunicacion e interaccion de los cényuges en la planificacion
efectiva o0 no del numero de hijos, sin embargo, determiné que sus ideas eran
incompletas al no considerar las transiciones (27). Posteriormente, amplié su
desarrollo tedrico a través de investigaciones con personas que no realizaban

transiciones saludables y planteo intervenciones que podrian facilitarlas (27).
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Esta teoria tuvo sus antecedentes en el interaccionismo simbdlico de George
Herbert Mead y Herbert Blumer en donde se postula que los individuos son activos
y aprenden a dar significado a las cosas, dando valor al significado que el ser
humano atribuye a sus experiencias (45)(52)(53). Cuando una madre tiene un hijo
con cancer, interactla con otras personas, eventos y consigo misma, construye los
significados de su experiencia, y desde la perspectiva interaccionista se puede
conocer y comprender la realidad de ser madre de un nifio con cancer (45).

Los primeros trabajos sobre transiciones definieron las transiciones no saludables
o inefectivas en relacion con la insuficiencia del rol, la cual se definié por Meleis
como el problema en el conocimiento y/o ejecucion de un rol o de los sentimientos
y objetivos que son asociados con la conducta de rol percibida por uno mismo o el
conyuge (27). Con base en esto, se precisO el objetivo de las transiciones
saludables como un dominio de conductas, sentimientos, sefiales y simbolos que
se asocian con los roles e identidades y procesos no problematicos (27).

Meleis sefialaba que el conocimiento de enfermeria debia orientarse a la terapéutica
de enfermeria y no a fenbmenos relacionados con las respuestas de salud y
enfermedad; por lo tanto, empez6 a desarrollar la suplementacién del rol como
terapéutica de enfermeria en sus trabajos de investigacién, definiendo este como
un proceso deliberado por el cual podria identificarse una insuficiencia o una
potencial insuficiencia del rol por el rol propio y del cényuge. Es asi, como la
suplementacién del rol incluye la clarificacion y adopcion de roles, que pueden ser
preventivos y terapéuticos. A partir de ello, los principales temas de investigacion

de Meleis, se enfocaron en definir los componentes, procesos y estrategias que se
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relacionan directamente con la suplementacion, pues esto ayudaria a los pacientes
a realizar transiciones saludables (27).

Los trabajos realizados por Chick & Meleis, y Schumacher & Meleis, permitieron
identificar los componentes de la teoria de las transiciones (46). Cada uno de los
estudios, refleja la diversidad cultural en las poblaciones vulnerables, y transiciones
gue pueden llevar a la vulnerabilidad como es el caso de las mujeres en embarazo,
la maternidad, la menopausia, el cuidado y los procesos diagnosticos (46).

A continuacion, se detallan una serie de investigaciones que aportaron en la estos
se relacionan para alcanzar una transicion saludable:

Schumacher KL 1996, desarroll6 un estudio con cuidadores familiares con el
objetivo de identificar los patrones de adquisiciéon de rol y las condiciones que
influenciaban estos patrones entre cuidadores de personas que recibian
guimioterapia, a partir de una perspectiva interaccionista donde se hizo evidente
que el cuidado no puede aislarse del autocuidado. Los patrones de autocuidado y
las condiciones del cuidado eran fluidos y cambiaban a través del curso de la
quimioterapia, llevando a la identificacion de patrones de autocuidado y al cuidado
como el concepto nucleo de la teoria. El estudio reveld la fluidez de involucrarse en
el cuidado durante la transicion hacia roles durante la enfermedad y la necesidad
de estudiar transiciones de rol complementarias (46)(54).

Messias, explord las experiencias de los padres de hijos diagnosticados con
problemas congénitos de corazon, encontrando como resultado la carga de una
transicion no esperada con posibles respuestas negativas (convertirse en padres de

un hijo con problemas congénitos del corazon), la cual se caracterizaba por la
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ambivalencia, la incertidumbre y como un duro despertar; sin embargo, durante su
proceso de transicion, los padres aprendieron a crear nuevos significados para su
vida y la de sus hijos con problemas congénitos del corazén (55)(56)(57).

En otros estudios, Messias indagé acerca de las experiencias vividas en la
migracion transnacional, el trabajo, el empleo, y la salud de mujeres brasileras a los
Estados Unidos. Las mujeres que fueron entrevistadas vieron esa transicion
ocupacional desde diversas perspectivas y encontraron diferentes significados a la
experiencia. Para algunas de ellas, la migracién significo el transito de ser una
brasilera profesional, estudiante o ama de casa de clase media a trabajadora
doméstica inmigrante; sin embargo, para otras mujeres que habian sido empleadas
domésticas en Brasil, la migracion era percibida como un ascenso social y una
transicion econdmica (46).

Sawyer LM 1999, realiz6 un estudio con 17 primigestantes afroamericanas con el
objetivo de conocer sus experiencias durante el embarazo y la maternidad. Los
resultados del estudio reportaron que todas las madres demostraron una
maternidad comprometida; sin embargo, el ambiente fue identificado como apoyo y
estresor durante el embarazo, identificAndose de este modo condiciones tanto
facilitadoras como inhibidoras de la experiencia de la transicion. Como condicion
facilitadora se encontro la intencion de las mujeres de quedar en embarazo,
mientras que la historia de problemas de salud, se enmarcé como un condicion
inhibidora de la transicion (58).

Finalmente; Im EO y Meleis 1999, realizaron un estudio para describir las

percepciones y los sintomas percibidos, que las inmigrantes coreanas de bajos
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ingresos tenian acerca de su transicion a la menopausia. Con base en los resultados
obtenidos, se encontr6 como categoria conceptual “desatender e ignorar la
transicion de la menopausia”, pues dadas las demandas en la vida de las mujeres
a causas de la inmigracion, las experiencias en Nueva York y la herencia cultural,
hacian que la experiencia de la menopausia en las mujeres fuera invisible e
inaudible. ElI nimero, la seriedad, y la prioridad de las transiciones que estas
mujeres experimentaban contribuian a la desatencion de su transicion a la
menopausia (59).

A partir de las investigaciones desarrolladas por Meleis, Sawyer, Im, Schumacher y
Messias et al 2000, emergié un marco tedrico consistente en tipos y patrones de
transiciones, propiedades de las experiencias de la transicion, condiciones de la
transicion: facilitadoras e inhibidoras, indicadores de proceso y de resultado, y la
terapéutica de enfermeria, los cuales sentaron las bases para el desarrollo de la
teoria de las transiciones (46)(51).

En la figura 1, se detalla la teoria de las transiciones de Meleis y la articulacion de

cada uno de los conceptos desarrollados:
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Naturaleza de la transicion Condiciones de las transiciones: Patrones de respuesta
Tipos facilitadores e inhibidores Indicadores de proceso
Desarrolio Personales Sentirse conectado
Situacional = Significados Interacciones
Saludienfermedad Creencias y actituces culturales | le—s{ | Ubicacion y estar situado
Organizativo Estado socioecondmico Desarrollar confianza y

¥ |Preparacion y conocimiento afrontamiento
A
Patrones f X ¥
Efll::t?:fe Indicadores de resultado
M eecncial M Comunidad —>{ Sociedad Dominio

Simult4 Identidades integradoras

imuitaneo fluidas
Relacionado
No relacionada i I
Bondench Terapéutica de enfermeria
Compromiso A
Cambio v diferencia |4
Tiempo

de transicion
Puntos criticos y

acontecimientos

Figura N.1 Teoria intermedia de las transiciones (Tomado de Meleis A, Sawyer L,
Im E, Hilfinger M, Schumacher K. Experiencing transitions: An emerging middle
range theory. Advances in Nursing Science. 2000; 23 (1): 12 — 28.

Los conceptos de la teoria de rango medio de las transiciones de Meleis adaptados

para este estudio, se describen a continuacién (27)(29):

- Tipos de transiciones: La transicion que experimentan los padres de nifios con

cancer es una transicion de tipo situacional, pues deben enfrentarse al egreso
hospitalario de sus hijos una vez es finalizada la fase de induccion del tratamiento

y, por ende, brindar los cuidados que estos requieren en el hogar. Durante la
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hospitalizacion, la enfermera brinda el acompafiamiento y apoyo necesario para
ofrecer cuidados al nifio hospitalizado, pero en el hogar, seran los padres quienes
deberan asumir el rol principal en el cuidado.

- Patrones de la transicion: La transicion de los padres tiene un patrén multiple,

simultaneo y relacionado, pues no solo se vive la transicion al hogar, sino que los
padres se enfrentan a otro tipo de transiciones como de salud y enfermedad
(diagnostico de cancer de su hijo), transicion de desarrollo (ser padre de un nifio
con cancer) y transicion organizativa (relacionada con las condiciones de empleo y
su proyecto de vida mientras cuida a su hijo con cancer).

- Propiedades de la experiencia de transicidn: Este concepto para la presente

investigacion, se desarrolla a partir de los siguientes cuatro subconceptos:

e Conciencia: Se define como la percepcion, el conocimiento y el
reconocimiento que tienen los padres sobre la situacion de enfermedad
de sus hijos y todos los aspectos que deben saber para poder brindar el
cuidado al nifio con cancer durante el proceso de transicion al hogar.

e Compromiso: Hace referencia al grado de involucramiento de los padres
en el cuidado de sus hijos con cancer durante el proceso de transicion al
hogar. El nivel de conciencia de brindar cuidado a sus hijos se relaciona
directamente con el nivel de compromiso del cuidado en el hogar.

e Cambio: Corresponde a los cambios de los padres en sus identidades,
roles, relaciones, capacidades y comportamientos durante el cuidado del

nifio con cancer en el hogar.
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e Puntos y eventos criticos: Esta determinado por el egreso hospitalario del
nifo y los comportamientos de los padres durante el cuidado en el hogar;
su capacidad de prever situaciones especificas que ponen riesgo el
estado de salud del nifio y determinar los recursos disponibles para
brindar el cuidado a su hijo con cancer.

- Condiciones de transicion: Estdn determinadas por las condiciones personales,

sociales y comunitarias de los padres que facilitan o inhiben la transicion de cuidar
a sus hijos con cancer en el hogar. La transicion situacional que viven, esta mediada
por las condiciones personales de estos, con sus significados, actitudes, creencias
culturales, estado socioeconémico y el conocimiento previo frente al cuidado del
nifio con cancer; condiciones sociales relacionadas con sentimientos de rechazo o
culpa que pueden experimentar a partir del diagndostico de su hijo con cancer y
condiciones comunitarias dadas por el apoyo y acompafamiento que reciben de sus
familiares, amigos, vecinos y el propio personal de salud.

- Patrones de respuesta: Corresponde al indicador de resultado de dominio que

caracteriza la transicion saludable de los padres, el cual, para la presente
investigacion corresponde a la competencia para el cuidado, ya que, a partir de este
concepto, se pueden evaluar las capacidades, habilidades y la preparaciéon que
tienen los padres para brindar cuidados a sus hijos en el hogar.

- Terapéutica de enfermeria: Se refiere a la intervencion realizada por la enfermera

durante la transicién de los padres de cuidar a sus hijos con cancer en el hogar, la
cual se desarrolla a partir de las condiciones y las propiedades de la transicion, y

gue permite fortalecer las dimensiones de la competencia para el cuidado.
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Cada uno de los conceptos de la teoria de las transiciones de Meleis que fueron
anteriormente expuestos, se articulan de forma que permiten conocer la estructura
de la transicion que viven los padres que cuidan a sus hijos con cancer en el hogar.
Meleis et al 2000, plantean que las personas y las familias experimentan diferentes
tipos de transiciones a lo largo de su vida, las cuales han sido identificadas como:
del desarrollo, de la salud y la enfermedad, situacionales y organizacionales, con
base en esto, en la presente investigacion, se determina que la transicion que viven
los padres de cuidar a sus hijos con cancer en el hogar, se enmarca dentro de una
transicion situacional dado el egreso hospitalario del menor posterior al recibir un
ciclo de quimioterapia en una Unidad de Hematoncologia Pediatrica. Esta transicion
situacional, esta precedida por una transicién de tipo salud-enfermedad dado el
diagnéstico reciente de cancer de su hijo, lo cual genera un patrén muditiple,
simultaneo y relacionado de la transicion (46).

Las transiciones estan influenciadas por las condiciones personales, sociales o
comunitarias, las cuales permiten a la persona dar el significado a las situaciones
de salud y enfermedad a partir de sus propias percepciones. Con base en ello,
Meleis et al 2000, plantea que las condiciones de la transicion se pueden comportar
como facilitadoras o inhibidoras de las transiciones saludables. La transicion de
cuidar al nifio con cancer en el hogar, esta influenciada por los significados, las
actitudes y creencias culturales de los padres frente al diagnéstico de cancer de su
hijo, la preparacion y el conocimiento sobre los cuidados que deben brindarsele en
el hogar; por otra parte, los recursos de la comunidad como redes de apoyo, los

servicios de salud y los aspectos especificos de la sociedad como sefialamiento,
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culpabilidad o rechazo podrian facilitar o inhibir la transicién de los padres en el
cuidado de sus hijos con cancer en el hogar (46).

Los indicadores de respuesta planteados por Meleis et al 2000, posterior al
desarrollo de sus investigaciones, destacan el dominio de nuevas habilidades
necesarias para el manejo de la transicion y el desarrollo de una identidad fluida en
los niveles en los cuales estas respuestas experimentadas pueden reflejar la calidad
de vida de aquellos que experimentan transiciones. La transicion saludable de los
padres de los nifios con cancer esta determinada por el dominio de la competencia
para el cuidado que se requiere para brindar cuidados en el hogar posterior al
egreso hospitalario (46).

Schumacher K et al 1994, conceptualizaron las terapias de enfermeria como tres
medidas que son aplicables a las intervenciones terapéuticas durante las
transiciones. Con base en ello, esta investigacion permite evidenciar que una
terapéutica de enfermeria es fundamental para la intervencion de los padres de los
nifios con cancer, ya que a través de ella se busca favorecer las condiciones de la
transicion y alcanzar patrones de respuesta de dominio como la competencia para
el cuidado (27)(60). Como plantea Carrefio S 2015, en su tesis de doctorado, la
terapéutica de enfermeria que da respuesta a la naturaleza y a las condiciones de
la transicion de cuidar al nifio con cancer en el hogar de los padres, corresponde a
la suplementacion del rol (29).

La articulacion de los conceptos de la Teoria de Meleis con la transicion que viven
las madres y/o los padres de cuidar a sus hijos con cancer en el hogar, se expone

en la figura 2, que se presenta a continuacion:
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Insuficiencia en el rol del cuidado
del nifiola) con cancer.

v

Naturaleza de la Transicion Patrones de Respuesta

Condiciones de la Transicion

TIPOS
Situacional: Transicion de los padres
para cuidar al nifio(a) con cancer en el
hogar.

PATRONES
Multiple, simultaneo y relacionado.

PROPIEDADES

- Conciencia: Conocimiento de los
padres sobre el diagnéstico de sus
hijos (as) y los aspectos que deben
saber para poder brindar el cuidado al
nino (a) con cancer durante el
proceso de transicion al hogar.

- Compromiso: involucramiento de
los padres en el cuidado de sus hijos
(as) con cancer durante el proceso de
transicion al hogar.

- Cambio: Rol del cuidado de los
padres en el hogar.

- Puntos y Eventos Criticos: Egreso
hospitalario; y la capacidad de los
padres de prever situaciones
especificas que ponen riesgo el
estado de salud del nifio (a) y
determinar los recursos disponibles
para brindar el cuidado a su hijo (a)
con cancer.

INDICADOR DE RESULTADO

- Dominio: : 2)

' Competencia para el cuidado.

Significados, creencias y actitudes culturales,
situacion socioeconémica, preparacion y
conocimiento de los padres sobre los cuidados del
nifo (a) con cancer en el hogar.

TRANSICION SALUDABLE

Recursos de la
comunidad, Servicio
de salud

Aspectos de la sociedad
(sefialamiento de
culpabilidad, rechazo).

Terapéutica de Enfermeria

Suplementacion del rol de los padres en el cuidado del nifio (a) con cancer en el
hogar

Figura N.2 Aplicacién de la teoria intermedia de las transiciones para los padres que viven la transicién de cuidar a
sus hijos con cancer en el hogar (27). Elaboracién propia.
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Desde el analisis de la teoria de las transiciones presentada, se establecieron los

supuestos y proposiciones fundamentales para este proyecto de investigacion, los

cuales permiten reconocer la transicion situacional de los padres de nifios con

cancer cuando se enfrentan a realizar los cuidados en el hogar, lo cual requiere de

competencia para el cuidado, es por ello que se requiere establecer una terapéutica

de enfermeria adecuada que permita que esta transicion sea saludable. Los

supuestos tedricos se presentan a continuacion (27)(29):

Los padres experimentan una transicion situacional al cuidar a sus hijos con
cancer en el hogar después de la hospitalizacion.

Segun la naturaleza de las transiciones, la transicion situacional se da
posterior a una transicion de salud — enfermedad determinada por el
diagnéstico reciente de cancer en el nifio, junto a otras transiciones de
desarrollo y organizativas, lo cual le da a la transicidn de los padres la
caracteristica de un patron multiple, simultaneo y relacionado.

Las propiedades de la experiencia de la transicion se interrelacionan en un
proceso complejo, pues en la medida en los padres reconocen el diagndstico
de cancer en su hijo y los cuidados que necesita, se involucraran y
desarrollardn su compromiso en el cuidado, dando como resultado un cambio
en el rol, una vez se da el egreso hospitalario y se encuentren cuidando a
sus hijos en el hogar.

Las propiedades de la transicion estan influenciadas por las condiciones de
la transicion de los padres, por tanto, es necesario considerarlas en la

aplicacion de la terapéutica de enfermeria.
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- Las condiciones personales, sociales y comunitarias de la transicion de los
padres de nifilos cancer pueden facilitar o inhibir la transicion saludable.

- Latransicion saludable de los padres de los nifios con cancer se evaluara a
través de la competencia para el cuidado, la cual es el indicador de resultado.

- Laterapéutica de enfermeria incide sobre las condiciones de la transicion de
preparacion y conocimiento, lo cual genera un patron de respuesta en la
competencia para el cuidado de los padres de nifios con cancer durante la

transicion al hogar.

2.2 Terapéutica de enfermeria para una transicion saludable

Meleis en su teoria de las transiciones, plantea que el desarrollo del conocimiento
de enfermeria deberia estar orientado a la terapéutica de enfermeria y no a entender
fendbmenos que estuvieran relacionados con las respuestas a situaciones de salud
y enfermedad (27).

En el marco conceptual propuesto por Schumacher & Meleis (51), la terapéutica de
enfermeria se describe como las tres medidas que son aplicables a la intervencion
terapéutica durante las transiciones; estas medidas incluyen la evaluacién de la
preparacion, la preparacion para la transicion y la suplementacién de roles (27).

La evaluacion de la preparacion tiene sus bases en una completa comprension del
cliente, se realiza con la evaluacion de las condiciones de la transicion para generar
un bosquejo completo de la preparacion de las personas durante las transiciones;
la preparacion para la transicion se refiere a la educacion que se brinda para

producir la mejor condicién o situacion para que las personas puedan estar listas
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para la transicion; y la suplementacion de roles, sugerida por Meleis en 1975 (27) y
utilizada por varios investigadores, busca clarificar y adoptar roles, que pueden ser
tanto preventivos como terapéuticos (27)(51)(61). Para el desarrollo de este
proyecto de investigacion se planted la suplementacion del rol de los padres de

nifios con cancer frente al cuidado en el hogar posterior al egreso hospitalario.

2.2.1 Suplementacion del rol como terapéutica de enfermeria

Componentes

- Clarificacién o aclaracion del rol: Hace referencia a la identificacion de
conductas a seguir, sentimientos y metas que se encuentran asociadas a un rol;
requiere del dominio de conocimientos e informacion. Para suplementar el rol en
este componente se requiere saber como se aprenden los roles; este aprendizaje
se da a través de: interacciones con personas o grupos relevantes, motivacion por
recompensas, modelacion de roles a través de la observacion de otros ejerciendo
el rol e instruccion intencional (61).

- Adopcién del rol: Busca que se asuma de forma imaginaria la posicion o el punto
de vista de otra persona; esto sugiere que los sujetos aprenden los roles con otros

y no por separado; se imagina el rol y se actla en consecuencia a este (61).

Estrategias

- Modelar el rol: Es la posibilidad de aprender conductas siguiendo los modelos

vistos en otras personas con las cuales se identifican. Esta estrategia se basa en
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procesos imitativos cognitivos; es el tipo mas frecuente del aprendizaje del rol social
(29) (61).

- Ensayo del rol: El individuo representa su rol, imaginando de forma anticipada las
respuestas de otros; en esta estrategia hay una funcién de anticipacion y planeacion
de los actos futuros. El ensayo del rol, permite a la persona y a otros dominar el
comportamiento y sentimientos asociados a los roles transicionales y disminuir la
experiencia y manifestaciones de insuficiencia del rol (61).

- Interacciones con grupos: La suplementacion del rol debe darse en el contexto
de un grupo de referencia que implica el yo y los otros significativos. Un grupo de
pares es una estrategia fundamental en la suplementacion del rol, pues proporciona

un locus adecuado para facilitar el rol de transicion (61).

Procesos

- Comunicacion: Corresponde al mecanismo a través del cual se construye el
significado. Es un proceso central en la aclaracién y asuncién del rol y por lo tanto
es fundamental para la suplementacion del rol, porque es a través de la
comunicacion abierta y clara de los simbolos que los roles evolucionan (61). Con
base en lo anterior, y a partir del abordaje conceptual de la terapéutica de
enfermeria propuesto por Meleis, se determina que aquella medida que permite
abordar la naturaleza, las condiciones y las propiedades de la transicion de los
padres de los nifios con cancer corresponde a la suplementacion del rol

(29)(27)(51)(61).
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2.3 Intervenciones dirigidas a padres o cuidadores familiares de nifios con
cancer

La revision de literatura reporta intervenciones desarrolladas desde el conocimiento
propio de la disciplina de enfermeria dirigidas a cuidadores de nifios con cancer, las
cuales aportan al cuidado transicional planteado por Meleis desde su teoria de las
transiciones; sin embargo, en el planteamiento tedrico de esas intervenciones de
enfermeria no se evidencia el desarrollo de la teoria. Por otra parte, también se
evidencia la participacion de otras disciplinas que han generado intervenciones para
favorecer cambios en los roles de cuidado de cuidadores de nifios con cancer
(9)(10)(62)(63)(64)(65).
En la tabla N.1 se presenta la revision de literatura realizada sobre articulos de
investigacion que tienen como objetivo evaluar el efecto de las intervenciones de
enfermeria realizadas con cuidadores familiares de nifilos con céncer. Los
resultados de estas intervenciones evidencian el alcance de los objetivos
planteados para cada investigacion, los cuales han tenido un efecto positivo en la
poblacion a estudio. Sin embargo, hasta el momento sélo se reporta un estudio que
plantea una intervencion de enfermeria la cual fue evaluada con el indicador de
resultado de Competencia para el Cuidado en cuidadores de nifios con cancer, y la

articulacion de la teoria propia de la disciplina de enfermeria.
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Tabla N.1 Intervenciones con cuidadores familiares de nifios con cancer

REFERENCIA OBJETIVO CONTENIDO METODOLOGIA RESULTADOS
Negre A, et al | Demostrar la | El programa de educacion sanitaria se desarrollé en | Se realizaron cinco | La ansiedad “Estado”
2005 (64). disminucién de la | torno a los siguientes temas: sesiones con los | disminuy6 de 79.2 % a 66.2 %

ansiedad de la
llegada a casa en los
padres de nifios con
cancer, después del
diagndstico.

- Cuidados del reservorio subcutaneo.

- Cabello, higiene bucal y alimentacién.

- Héabitos de vida y normas de conducta a seguir
después del alta hospitalaria.

- Signos de alarma.

- Tratamiento con factor estimulante de colonias y
habilidades en la administracion.

padres de nifios con
cancer; cada una con
una duracién de 30 a
45 minutos. Se utilizo
material audiovisual,
escrito y material para
la  realizacion  de
clases practicas
(jeringas y agujas para
puncion subcutanea,
gasas, etc.).

mientras la ansiedad “Rango”
pas6é de 24.3 % a 14.6 %,
después de las sesiones
educativas.

Othman A, et al
2009 (65).

Evaluar un programa
psicoeducativo
(ambulatorio) para
padres de nifios con
cancer en Malasia.

El programa educativo se desarrollé a partir de las
siguientes tematicas:

- Introduccién Definicidn, tipos, causas y sintomas.

- Tratamiento, modalidades de tratamiento, efectos
secundarios y administracion. Reacciones parentales
Sintomas de estrés y duelo, estrategias de
afrontamiento.

- Reacciones de los nifios: Formas de ayudarlos a
hacer a la enfermedad.

- Técnica de calma: Respiracion profunda.

Se realizaron 4
sesiones grupales
psico educativas de 50
minutos cada una de
ellas.

Las medidas repetidas de
ANOVA revelaron un mayor
conocimiento sobre el cancer
(p=0.01) en los padres que
recibieron la intervenciéon en

comparaciéon con los que
recibieron la atencion
estandar. Los padres que

recibieron la intervencion
informaron reducciéon de la
ansiedad y el aumento de las
actividades con los nifios
después del programa; sin
embargo, las diferencias no
fueron significativas.

Ghodsbin F, et al
2012 (10).

Investigar el impacto
de la educacioén en la
calidad de vida de los
padres y madres de

Se desarrollaron las siguientes tematicas:

- Informacién sobre la leucemia.

- Efectos de la enfermedad en la familia y las formas
de enfrentarlos.

3 sesiones de clase
(Conferencias,

sesiones de preguntas
y respuestas, cartillas

Inicialmente, las puntuaciones
medias de la calidad de vida
en los grupos de intervencion
y control fueron 224.9 y 225.7,

los nifios con | - Formas de comunicarse con el nifio. educacionales y | que después de tres meses
leucemia remitidos a | - Impacto de la enfermedad. afiches) de 45 a 60 | cambiaron a 338.2 y 226.7,
la unidad de | - Como cuidar al nifio enfermo en el hospital y en el | minutos, en grupos. respectivamente. La prueba T
oncologia del | hogar. verificd estos aumentos (p
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hospital Kerman’s
Afzali-Poor (Irén).

<0.05) en la calidad de vida en
el grupo de intervencion.

Carrillo G, et al
2014 (9).

Evaluar la efectividad

del programa
“Cuidando a los
cuidadores” para
desarrollar

habilidades de

cuidado de los
cuidadores familiares
de nifios con cancer

Mddulo I: Fortalecer el conocimiento, reconocer la
experiencia de dar y recibir cuidado e identificacion de
las potencialidades y debilidades en la labor de cuidar.
Médulo |I: Fortalecer el valor a través del proceso de
toma de decisiones de cuidado, la habilidad social, el
soporte social y el empoderamiento.

Médulo 111: Identificacién de aquello que impacienta al
cuidador y lo que lo tranquiliza, se pasa luego a revisar
cémo trabajar la paciencia a través del significado, y se
caracteriza lo que para cada cuidador significa ser un
cuidador habil, estableciendo metas para el cuidado de
si mismo y de su familiar.

4 sesiones durante
dos semanas, cada
una con una duracion
de dos horas;
incluyendo la de
induccién.

En el grupo intervencion la
habilidad del cuidado total
aumenté de 170,07 (SD 10.2)
a 185,26 (SD 6.89). Después
de la intervencién, los grupos
mostraron diferencias
estadisticamente
significativas (p < 0,05) en la
habilidad de cuidado.

De la Maza V, et
al 2015 (62).

en el Instituto
Nacional de
Cancerologia.

Determinar el
impacto de un
programa de

educacion entregado
por la enfermera a los
padres de nifios con
cancer en el aumento
del conocimiento de
la enfermedad de sus
hijos y disminucion
de la ansiedad.

Programa educativo sobre conocimientos basicos vy
cuidados especificos que los padres necesitan saber
sobre el diagnéstico de sus hijos. Las tematicas
desarrolladas correspondieron a: descripcion de las
unidades de oncologia, generalidades del cancer
infantil, quimioterapia, mucositis, neutropenia febril,
aislamiento y catéter venoso central.

3 sesiones (1 diaria),
con clases expositivas
y participativas. Al
finalizar la intervencion
se entregé un manual
educativo.

Se determindé un aumento
estadisticamente significativo
en el nivel de conocimiento de
los padres del grupo
intervenido (p < 0,0001). Al
comparar los  resultados
obtenidos en las evaluaciones
de ansiedad entre ambos
grupos, no se obtuvo una
diferencia significativa (p =
0,06).

Carrefio S, 2016
(66)

Determinar el efecto
de una intervencion
de cuidado
transicional de
enfermeria sobre la
competencia de
cuidado del cuidador
familiar del nifio con
cancer.

Intervencién de cuidado transicional de enfermeria
denominada “Cuidando a nuestros nifios con cancer”,
la cual desarroll6 las siguientes teméticas relacionadas
con las dimensiones del instrumento de Competencia
para el Cuidado:

-Conocimiento: cancer infantil y su manejo, cuidado
integral por parte del cuidador familiar a su receptor de
cuidados.

-Instrumental y procedimental: habilidades y destrezas
para realizar las labores de cuidado.

-Acciones predictivas: signos de alarma, previsién de
recursos y servicios para cuidar.

Se realizaron 4
encuentros educativos
con una duracion de 2
horas cada uno de
ellos. Algunos
encuentros  tuvieron
variacion de tiempo de
5 a 15 minutos, a partir
de la necesidad de los
cuidadores familiares.

El material utilizado
para los encuentros

La intervencion de cuidado
transicional de enfermeria
tiene un efecto de amplia
magnitud en el aumento de la
competencia para el cuidado
del cuidador familiar. La
competencia para el cuidado
en los grupos después de la
intervencion fue
heteroscedastica valorada a
través de la prueba de Levene
con un valor p <0,001, en
consecuencia, la prueba t de
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-Condiciones personales: mecanismos de
afrontamiento y resolucién de problemas.

-Bienestar: autocuidado, dedicacion de tiempo para si
mismo, blsqueda de redes de apoyo social.

-Relacién social e interaccion: relacion con el nifio, el
equipo de salud, familiares y allegados

educativos
correspondio a cartilla,
video y folleto.

Student  se basé en
aproximacion de Welch, con
una modificacion de los
grados de libertad de 86,781.
Esta prueba advierte que la
competencia media entre los
dos grupos al término de la
intervencion difiere, con una
significancia estadistica p<
0,001.

Assadi F, et al
2016 (63).

Examinar el impacto
de la discusion grupal
como programa de
capacitacion sobre la
calidad de vida de los
padres cuyos hijos
padecen

leucemia.

Intervencion educativa en 3 fases.

- Fase I: Informacion sobre anatomia, la fisiologia, el
sistema hematopoyeético del cuerpo, la leucemia como
enfermedad y su tratamiento.

- Fase Il y lll: Quimioterapia y sus efectos secundarios,
forma de controlar los efectos secundarios, cuidados
paliativos, control del dolor, nutricion, ejercicio, forma
de comunicacién con los nifios e importancia de la
calidad de vida de los padres al cuidado del nifio
enfermo.

Grupos de 4 a 5
personas; las
capacitaciones se
realizaron en tres
fases para un total de
8 sesiones de 1 hora
de duracion cada una.

La prueba t de Student
dependiente  mostr6  una
diferencia significativa entre
varias dimensiones de la
calidad de vida posterior a la
intervencion.

La prueba t independiente no
mostro diferencias
significativas en la puntuacion
de diferentes dimensiones de
la calidad de vida de los dos
grupos de instruccion a través
de una discusién grupal e
instruccibn basada en las
rutinas del servicio en la etapa
previa a la intervencién
(p>0.05); sin embargo,
después de la intervencion, el
puntaje de varias
dimensiones tuvo una
diferencia significativa en
ambos grupos (p<0.05).

Fuente: Elaboracion propia.
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2.4 La competencia para el cuidado como indicador de una transicion saludable

En el afio 2013, la Universidad Nacional de Colombia desde el Grupo de Cuidado al
Paciente Cronico y su Familia, propuso el concepto de competencia para el cuidado en el
hogar; el cual se define como la capacidad, habilidad y preparacion que tiene la persona
con enfermedad crénica y/o el cuidador familiar para ejercer la labor de cuidar en el hogar
(29). El concepto de competencia de cuidado estd enmarcado bajo el acrostico CUIDAR ya
gue genera una facil recordacion de cada una de ellas: Conocimiento, Unicidad (condiciones
personales), Instrumental, Disfrutar (bienestar), Anticipacion, y Relacion social e interaccion
(29)(67)(68)(69)(29)(70).

En torno al desarrollo del concepto de competencia para el cuidado, se han generado
diversas investigaciones que han permitido ampliar el campo del conocimiento de
enfermeria. Carrefio S et al 2015, sefialan que el cuidador familiar del nifio con cancer
enfrenta un nuevo rol al cuidarlo en el hogar, lo que le demanda ser competente. Sin
embargo, los cuidadores familiares mostraron niveles medios de competencia para cuidar
en un 79,7% de los participantes del estudio. Al analizar el nivel de competencia para el
cuidado por dimensiones se puede concluir que se requiere preparar al cuidador familiar
para cuidar al nifio con cancer en el hogar, por presentar niveles bajo especialmente en las
dimensiones de unicidad (5,9%), instrumental (11%) y relacion social (25,4%) (19).

Carrillo G et al 2015, evaluaron la competencia para cuidar en el hogar en personas con
enfermedad cronica en Colombia y sus cuidadores, encontrando que solo el 40.3% de las
personas con enfermedad crénica y el 58.6% de los cuidadores alcanzan un alto nivel. De
igual forma, se destaca que la competencia es parte de las caracteristicas fundamentales

requeridas en la atencion de estas personas, pero, los niveles distan de ser adecuados para
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garantizar la calidad y seguridad que se requiere, pues los familiares encargados del
cuidado en muchos casos no tienen la habilidad ni los soportes requeridos para asumir la
responsabilidad en el cuidado (42).

Carrefio S 2016, en su estudio de intervencion de cuidado transicional de enfermeria sobre
la competencia de cuidado del cuidador familiar del nifio con cancer, encontré que el nivel
en los dos grupos antes de la intervencion fue homoscedastica. Por el contrario, la
competencia para el cuidado en los grupos después de la intervencion fue heteroscedastica.
Con base en lo anterior, se concluye que los cuidadores familiares de nifios con cancer
aumentaron su nivel de competencia para el cuidado posterior a la intervencion de
enfermeria (66).

Sanchez L et al 2017, sefialaron que el nivel de competencia del cuidador familiar de una
persona con cancer mostré una media de 149,4, una DT de 19,89, minimo (min.) de 93 y
maximo (max) de 180. Por rangos se obtuvo un nivel de competencia medio para esta
poblacion. En el paciente la media fue de 144,27 DT 24,86, min. de 58 y max. de 180, nivel
de competencia medio. En cuanto a las dimensiones, los puntajes obtenidos fueron
similares en las diadas, con tendencia al nivel medio, siendo ligeramente mas altos los
promedios en los cuidadores. Con este estudio se reconoce que la competencia para el
cuidado en el hogar es un fenébmeno central para intervenir en el cuidado de enfermeria
durante la transicion hospital — hogar y en la generacion de planes de alta que aseguren la
continuidad del tratamiento. El estudio de la competencia para el cuidado debe darse desde
una perspectiva integral que involucre el conocimiento personal, las condiciones personales,
habilidades instrumentales, capacidad de anticiparse, factores basicos de bienestar y

disfrutar, interaccion social y redes de apoyo (30).
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A continuacion, se presenta la definicion de cada una de las dimensiones del concepto de

competencia para el cuidado que son evaluadas a través del instrumento (Anexo N. 1)

desarrollado por sus autores (50):

Conocimiento: Nociones e ideas respecto a la enfermedad, las terapéuticas
farmacoldgicas y no farmacoldgicas, las indicaciones especiales de la terapéutica, el
manejo de dispositivos y equipos durante el egreso; conocimiento de las actividades
a realizar propias de la cotidianidad tales como bafio, vestido, alimentacion,
deambulacion, entre otras.

Unicidad o condiciones personales: Caracteristicas tanto internas como de
personalidad, base fundamental para que se afronte de una u otra forma la
enfermedad crénica y el rol como persona enferma o cuidador. Herramientas con las
que se cuenta para hacer frente a problemas, retos y desafios, asi como mecanismos
de afrontamiento para superarlos de la mejor manera

Instrumental y procedimental: Habilidades y destrezas para realizar las labores de
cuidado, que incluyen la administracion de medicamentos, satisfaccion de
necesidades basicas de la vida diaria como alimentacion, eliminacion, deambulacion,
bafio y vestido, entre otras.

Disfrutar o bienestar: Grado de bienestar que se tiene para comprender como se
asume la responsabilidad del cuidado en casa. Se indagan aspectos basicos de la
vida cotidiana, asi como la satisfaccion personal relacionada con la calidad de vida
percibida.

Acciones predictivas: Nociones e ideas que se tienen, pensando en anticiparse a

todas aquellas necesidades que pueda presentar la persona con enfermedad crénica
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en un futuro, la planeacién ante la ocurrencia de un evento inesperado, la preparacion
para un examen y la identificacion de riesgos, entre otros.

e Relaciones e interaccion social: Relaciones sociales y las redes de apoyo primarias
y secundarias que se tienen. Se constituyen como factores que favorecen el

fortalecimiento de la labor de cuidado

2.5 Teoria de las transiciones de Meleis y dimensiones de la competencia para el
cuidado
Previo a la elaboracion de la terapéutica de enfermeria “Cuidando a mi hijo durante la
transicion al hogar” se realiz6 un andlisis comparativo entre los conceptos de la teoria de
las transiciones de Meleis y el concepto de la competencia para el cuidado, lo cual permitié

articular la teoria y la practica de enfermeria. En la siguiente tabla N.2, se presenta el andlisis

realizado:

cuidado

Tabla N.2 Teoria de las transiciones de Meleis y dimensiones de la competencia para el

Condiciones de la

Propiedades de la transicion

Dimensiones de la

Transicion Competencia para el Cuidado
Condiciones _personales: | Conciencia: Conocimiento que | Dimension _de  Conocimiento:
Actitudes, creencias | tienen o los padres sobre las | Nociones e ideas respecto al
significados y la | generalidades del diagndstico | diagndstico de Cl y actividades de
preparacion y el | de cancer de sus hijos y los | cuidado de rutina: Ejercicio,
conocimiento  de los | cuidados que se requieren | higiene, alimentacion,
padres sobre los cuidados | brindar en el hogar posterior al | administracion de medicamentos
del nifio con cancer en el | egreso hospitalario (27)(51). (29)(50)(70).
hogar. Dimension Instrumental Y

Procedimental: habilidades vy

destrezas para realizar las labores
de cuidado en el hogar del nifio
con cancer (29)(50)(70).

Compromiso: Grado de
involucramiento que tienen los
padres frente a los cuidados de
sus hijos durante el proceso de
transicion al hogar (27)(51).

Dimension de Unicidad:
Caracteristicas de personalidad
que son la base para que los
padres se preparen para afrontar
su nuevo rol en el cuidado del nifio
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Condiciones Comunitarias:
Se determina a través de
las relaciones con los
grupos de apoyo y que
favorecen el proceso de
transicion de los padres de
cuidar al nifio con cancer
en el hogar

Condiciones Sociales: Se
refiere a las actitudes o
comentarios  generados
por familiares, amigos o
vecinos, y que pueden
inhibir el proceso de
transicion de los padres de
cuidar al nifio con cancer
en el hogar.

con cancer en el hogar
(29)(50)(70).
Dimensién de Relacion e

Interaccién Social: Relacién entre
el padre con el nifio con cancer,
familiares, amigos, vecinos y el
personal de enfermeria
(29)(50)(70).

Condiciones Personales:

Cambio: Rol del cuidado que

Actitudes de los padres
frente a su nuevo rol en el
cuidado del nifio con
cancer en el hogar.

ejerceran los padres en el
hogar después del egreso
hospitalario (27)(51).

Dimensién Disfrutar: Se relaciona
con las acciones de autocuidado
de los padres, y la dedicacion de
tiempo para si mismo durante el rol
del cuidado del nifio con cancer
(29)(50)(70).

Condiciones Comunitarias:

Puntos y eventos criticos: Se

Dimensidén Anticipacion: Se

Corresponde a las
personas, grupos,
fundaciones y la institucién
de salud donde es
atendido el nifio, y que

brindan el
acompafiamiento a los
padres durante la

transicion de cuidarlo en el
hogar.

relaciona con el egreso
hospitalario y las habilidades y
capacidades que tienen los
padres de prever situaciones
especificas que ponen en
riesgo el estado de salud del
nifo, y el proceso de
identificacion de los recursos
disponibles para fortalecer el
proceso de cuidado en el hogar
(27)(51).

relaciona con la capacidad de los
padres de anticiparse a las
necesidades de cuidado del nifio
con cancer: signos de alarma y
disponibilidad de recursos para
brindar cuidados (29)(50)(70).

Fuente: Elaboracion propia.
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3. MARCO METODOLOGICO

3.1 Tipo de estudio
Bajo los criterios de Lobiondo-Wood & Haber, este estudio fue tipo cuantitativo, con un
disefio cuasi experimental de un solo grupo preprueba — posprueba; en donde sélo un grupo
estuvo disponible para el estudio. Las mediciones fueron realizadas antes y después de la

aplicacion de la terapéutica de enfermeria. No hubo grupo control, ni aleatorizacion (71).

3.2 Universo
Estuvo conformado por todos los padres que viven la transicion de cuidar a sus hijos con

cancer en el hogar.

3.3 Poblacion
Padres de nifios con céancer que fueron atendidos en la Unidad de Hematoncologia

Pediatrica de una clinica privada de tercer nivel en la ciudad de Bucaramanga.

3.4 Muestra

3.4.1 Muestreo

Se realizé un muestreo no probabilistico de tipo intencional, donde los participantes del

estudio correspondieron a los padres de nifios con cancer que cumplieron con los criterios

de inclusién para su seleccion.
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3.4.2 Tamaiio de la muestra

El nimero de padres participantes en este estudio se calcul6 teniendo en cuenta el analisis
estadistico pertinente para cumplir con los objetivos. Este tuvo como finalidad encontrar
evidencias cuantitativas que den cuenta sobre la efectividad de la terapéutica de enfermeria
denominada “Cuidando a mi hijo durante la transicidn al hogar”, sobre la competencia para
el cuidado de los participantes en la investigacion mediante la utilizacion del instrumento
competencia para el cuidado — cuidador, version abreviada. Dado que las evidencias
cuantitativas se basan en los cambios revelados en el nivel de la competencia del cuidado,
el andlisis estadistico se centr6 en un procedimiento de muestras pareadas.

La conjetura preliminar de que el nivel de competencia para el cuidado, medido mediante la
escala elegida, pudiese ajustarse para el proposito de la investigacion a un modelo de
probabilidad normal, y por tanto la valoracién de las diferencias del nivel de competencia
para el cuidado se analizarian a través del resultado del juzgamiento de la hipotesis nula de
igualdad de promedios de competencia para el cuidado antes y después de la intervencion,

HO: pa=ud, el tamafio de la muestra se determind mediante la expresion:

Y 41=2(2) (tma) + g ) ()

en la cual a y B corresponden a las probabilidades de error en la decision de tipo 1y 1l
respectivamente, y los percentiles indicados de la distribucién de Student, referentes a a y
B, la desviacion estandar o es el valor asumido como variabilidad en el modelo normal y &

es la holgura acordada para efectos de alcance de la hipotesis nula.
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De forma iterativa se determina el tamafio de la muestra para v, y como resultado es el
menor entero v par que satisface la igualdad de la expresion anterior.
Para sustentar la decision respecto a la pertinencia de la hipotesis nula, este trabajo asumio

a = =0.05, 6 =0.80, asi entonces el tamano definitivo de la muestra fue de 34 padres.

Tabla N.3 Valores para la ecuacion de célculo de tamafio de
muestra
Probabilidad de error tipo 1 (a) 0,05
Probabilidad de error tipo 2 (B) 0,05
Delta 0,80

Fuente: Elaboracion propia.

3.5 Criterios de inclusion

e Padre de nifio (a) con cancer, que es atendido en la unidad de hematoncologia
pediatrica de una clinica de tercer nivel de Bucaramanga.

e Padre mayor de 18 afios de edad.

e Padre de un nifio (a) con cancer que ha sido diagnosticado y se encuentra en la

etapa de induccién de su tratamiento.

3.6 Criterios de exclusion

e Padre de un nifio (a) con cancer en recaida de la enfermedad.

e Padre de un nifio (a) con cancer en cuidado paliativo.

e Ser cuidado por una persona diferente al padre.

e Padre sin ningun tipo de alteracion cognitiva o enfermedad mental.

e Padre de un nifio (a) que fallezca durante la etapa de induccion del tratamiento.

3.7 Hipotesis de la Investigacion
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Una terapéutica de enfermeria desarrollada a partir de los conceptos de las condiciones y
propiedades de la transicion planteados por Meleis, contribuyen en la preparacion y
aumento de conocimientos y habilidades de los padres para cuidar a su hijo con cancer en

el hogar, lo cual les permite alcanzar una transicion saludable.

3.8 Instrumento para medir la competencia de cuidado en el hogar

Para conocer la competencia del cuidado de los padres de nifios con cancer se utilizé el
instrumento “Competencia para el cuidado en el hogar” el cual permite valorar la capacidad
del cuidador familiar para cuidar a una persona con enfermedad cronica en el hogar (70).
Este instrumento fue desarrollado por el grupo de cuidado al paciente cronico de la
Universidad Nacional de Colombia, quienes elaboraron un instrumento para abordar la
competencia para el cuidado del cuidador familiar en el hogar, con una version de 62 items
medidos en una escala tipo Likert con puntuaciones que van de 1 a 4 (1= nunca, 2= pocas
veces, 3=con frecuencia y 4= casi siempre o0 siempre). Esta escala, incluye seis dimensiones
ordenadas bajo el acrostico CUIDAR ya que genera facil recordacion de cada una de ellas:
el conocimiento, la unicidad o condiciones personales para el cuidado, la instrumental o
procedimental, el disfrute o condiciones minimas de bienestar, la anticipacién o capacidad
de prever e identificar situaciones de alarmay la relacién e Interaccion social o red de apoyo
con que cuenta el paciente (70).

Inicialmente, se realiz6 un pre-test y una prueba de campo con 25 cuidadores quienes
calificaron la comprensibilidad y claridad de 60 de los 62 items con un puntaje de 100%, los
otros dos items fueron sefialados como repetitivos. Posteriormente, se realizaron pruebas

de validez por expertos quienes destacaron que 60 de los 62 items eran claros, coherentes,
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suficientes, relevantes y esenciales para cada una de las categorias a las que pertenecian.
Estos items, se calificaron como de baja relevancia y poco esenciales, y al ser los mismos
sefalados por los cuidadores, justificaron su eliminacion del instrumento, quedando la
version con 60 items distribuidos en las seis dimensiones. En cuanto a la confiabilidad, el
valor del alfa de Cronbach total fue de 0.96, con valores entre 0.87 y 0.92 para cada una de
sus dimensiones (70).

Carrillo et al 2016, sefalan que el uso del instrumento competencia para el cuidado en el
hogar en su versién original, orienta la planificacién de la intervencion y la medicion del
impacto del plan de transicion y egreso hospitalario de los pacientes, sin embargo, se
planted la necesidad de una version abreviada del instrumento que permitiera optimizar el
tiempo requerido para su aplicacion en la practica clinica y que a su vez mantuviera la
validez y confiabilidad del mismo (50).

Para la presente investigacion se utilizo la version abreviada del instrumento (50) el cual
consta de 20 items. Cada uno de los items se miden a través de la escala tipo Likert, pero
con puntuaciones que van de 0 a 3; 0 es nunca, 1 pocas veces, 2 con frecuencia y 3 casi
siempre o siempre. La estratificacion de los rangos alto, medio y bajo es resultado del
andlisis estadistico y la aplicacién de la regla de Dalheinius (50).

En cuanto a la validez de contenido, tiene un indice de contenido global (CVI) de 0.97; cada
uno de los items tienen indices entre 0.88 y 1.00, lo que indica que la validez de contenido
del instrumento es muy buena (50).

La confiabilidad por consistencia interna medida con el alfa de Cronbach es de 0,928 para

su totalidad, con valores entre 0,926 y 0,930 en cada una de las dimensiones: conocimiento

60



0.929; unicidad 0,930; instrumental y procedimental 0,926; disfrutar 0,928; anticipacion
0,927 y relacion e interaccion social 0,927 (50).

Carrillo et al 2015, describieron y compararon la competencia para cuidar en el hogar de
personas con enfermedad crénica y sus cuidadores familiares en el hogar. En este estudio,
la aplicacion del instrumento competencia para el cuidado version abreviada reporté una
consistencia interna de 0.90 dada por el alfa de Cronbach (42).

Otros autores describieron la competencia para el cuidado en el hogar de personas con
enfermedad renal cronica en hemodialisis a través la version abreviada del instrumento, y
encontraron un alfa de Cronbach de 0.91 (43). De igual forma Gonzélez et al 2018,
determinaron el efecto de una intervencion telefénica en personas con enfermedad crénica
para mejorar su competencia para el cuidado en el hogar a través de la aplicacion del
instrumento competencia para el cuidado en su version abreviada. En este estudio se obtuvo
una confiabilidad por consistencia interna de 0,96 medida con el alfa de Cronbach (72).

La utilizacién de instrumento fue autorizada por el grupo de investigacion “Cuidado de

Enfermeria al Paciente Crénico” de la Universidad Nacional de Colombia (Anexo N. 2).

3.9 Formulacion de variables

e Variable independiente: Terapéutica de enfermeria para padres: “Cuidando a mi hijo
durante la transicion al hogar”.

e Variable dependiente: Competencia para el cuidado.

e Variables sociodemograficas del padre: Género, edad, nivel educativo, lugar de

procedencia, estado civil, ocupacion, estrato socioeconémico, nimero de hijos.
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e Variables sociodemogréficas del nifio (a): Sexo, edad, diagnéstico, grado de

escolaridad, tipo de régimen en salud.

e Variables confusoras: Una variable confusora es aquella que modifica la relacion

entre variables; para esta investigacion no se tuvieron en cuenta ya que no se

pretendia analizar la relacion entre variables.

3.10

Operacionalizacion de variables

A continuacion, se presenta la tabla de operacionalizacion de las variables que han sido

seleccionadas para este proyecto de investigacion:

Tabla N.4 Operacionalizacion de las variables del estudio

Tipo Variable Definicion Operacional Nivel de Instrumento de
Medicion Medicion
Terapéutica de Enfermeria
Independie Intervencién de | para padres denominada Nominal -
nte Enfermeria “Cuidando a mi hijo durante la
transicién al hogar”
0: Casi Nunca o Nunca Competencia
Dependient Competencia 1: Pocas Veces Ordinal Para El Cuidado
e para el Cuidado | 2: Con Frecuencia — Cuidador.
3: Casi Siempre o Siempre Versién
Abreviada
- Hombre Nominal
Género - Mujer Dicotémica
- 20 — 30 afios Discreta -
Edad - 31 - 40 afios Razon
- Mayor de 40 afios
- Primaria
- Secundaria
Nivel educativo | - Técnico Nominal
- Pregrado Politbmica
- Posgrado
- Ninguno
- Bucaramanga y area
Lugar de metropolitana Nominal
Procedencia - Municipios de Santander Politdmica
Contextuale - Otros departamentos Ficha de
s de los - Soltero (a) caracterizacion
padres - Casado (a) Nominal de los padres
Estado Civil - Union libre Politémica que viven la
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- Separado (a)
- Viudo (a)

Ocupacion

- Hogar

- Empleado (a)

- Trabajo Independiente
- Estudiante

- Otro

Nominal
Politbmica

Estrato
Socioeconémico

-1

Ordinal

Numero de hijos

- Mayor de 3

Ordinal

transicion de
cuidar a sus
hijos con cancer
en el hogar
(Anexo N. 3)

Contextuale
s del nifio

(@)

Sexo

- Masculino
- Femenino

Nominal
Dicotdmica

Edad

- Menor de 1 afio
-1-4 afos

-5 -9 afos

- 10 — 14 afios

- Mayor de 14 afios

Discreta —
Razon

Diagndstico

- Leucemia

- Linfoma

- Hepatoblastoma

- Osteosarcoma

- Rabdomiosarcoma
- Tumor de Wilms

- Neuroblastoma

- Sarcoma de Ewing
- Liposarcoma

- Tumor germinal

Nominal
Politbmica

Grado de
Escolaridad

-Pre Jardin — Jardin
- Transicion

- Primaria

- Basica Secundaria
- Secundaria

- Ninguno

Nominal
Politbmica

Tipo de Régimen
en Salud

- Contributivo
- Subsidiado

Nominal
Dicotémica

Ficha de
caracterizacion
de los padres
gue viven la
transicion de
cuidar a sus
hijos con cancer
en el hogar
(Anexo N. 3)

Fuente: Elaboracion propia.
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3.11 Intervencion como terapéutica de enfermeria “Cuidando a mi hijo durante la

transicion al hogar”

3.11.1 Disefio y descripcion
Esta intervencion esta fundamentada en la teoria de Meleis, la revision de la literatura y en
los cambios de rol de los padres de los nifios con cancer durante la transicion de cuidarlos
en el hogar; para su construccion fueron utilizados los conceptos de las condiciones y las
propiedades de la transicion que permitieron que la terapéutica de enfermeria (Anexo N. 4)
estuviera dirigida a suplementar el rol de los padres frente al cuidado de sus hijos.
Las condiciones de la transicién fueron exploradas a partir de la aplicacion de una entrevista
guiada (Anexo N. 5) cuyas preguntas contienen los componentes personales, sociales y
comunitarios a los que se refiere este concepto.
Por otra parte, las propiedades de la transiciébn como lo son la conciencia, el compromiso,
el cambio y los puntos y eventos criticos, son subconceptos que estuvieron relacionados
con cada una de las dimensiones de la variable competencia para el cuidado y a partir de
los cuales se desarrollaron tres sesiones educativas dirigidas a abordar la dimension del
conocimiento, la unicidad, instrumental y procedimental, disfrutar y la del rol e interaccién
social que lo conforman. La competencia para el cuidado fue evaluada a través del
instrumento en version abreviada que lleva su nombre, con el objetivo de determinar el
efecto de la intervencion y a su vez, relacionar la transicion saludable con el aumento del
nivel de competencia de los padres participantes en el estudio.
Con relacion al material didactico que permitié desarrollar los contenidos en cada uno de

los encuentros con los participantes, se elaboroé la cartilla “Cuidando a mi hijo en el hogar”,
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y cuatro videos educativos (Yo conozco y cuido a mi hijo en el hogar - Primera parte, Me
reconozco y me comprometo con el cuidado de mi hijo en el hogar, Experiencias en el
cuidado de mi hijo en el hogar, Yo conozco y cuido a mi hijo en el hogar” - Segunda parte).
Con respecto a los recursos, se contdo ademas del recurso fisico y tecnoldgico, con el
humano, en donde un enfermero de la institucion fue capacitado como auxiliar de
investigacion respecto al proyecto y el adecuado diligenciamiento de los instrumentos; de
igual forma, se orientd en la ruta de la terapéutica de enfermeria.

A continuacién, se presentan los resultados obtenidos durante la entrevista sobre
condiciones de los padres que viven la transicion de cuidar a sus hijos con cancer en el

hogar (Anexo N. 6):

Condiciones personales de los padres

El 65% de los padres de los nifios con cancer refieren que de acuerdo a sus creencias y
valores culturales el diagndstico de sus hijos esté atribuido a diferentes causas ya sean
relacionadas con Dios: espiritualidad, relacionadas con los padres: habitos de alimentacion,
herencia, sentimientos de culpa y situaciones externas o propias del nifio; tan solo un 35%
de los padres refiere no tener creencias culturales frente al diagnéstico de su hijo.

Con relacién a las practicas de cuidado, el 56% de los padres que participaron en el
desarrollo de la investigacion refieren que utilizarian algun tipo de practica de cuidado
diferente al tratamiento convencional. Del 100% de los padres que utilizarian alguna practica
adicional, el 79% utilizaria alimentos naturales para subir las defensas y el 11%

administraria factores de transferencia a sus hijos.
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Al indagar sobre el tiempo que llevan frente al cuidado de su hijo, el 100% de los padres
refirid encargarse desde del diagndstico; esto muestra que este criterio fue tenido en cuenta
para la inclusiéon de los participantes, lo cual les da confianza a los datos obtenidos en esta
investigacion. Por otra parte, el 53% de los padres que conformaron la muestra, sefialaron
gue no se sentian preparados para cuidar a su hijo con cancer en el hogar; esta respuesta
respalda la necesidad de la intervencion, puesto que la mayoria no se sentian preparados
para cuidarlos y de igual manera, los que respondieron afirmativamente, podrian aclarar
algunas dudas y obtener nuevos conocimientos y habilidades que posiblemente, antes no
tenian.

Al comparar el porcentaje de padres que refieren sentirse preparados para cuidar a sus hijos
en el hogar con relacién a los que refirieron tener conocimiento sobre un tema especifico,
es notoria la diferencia frente a cada uno de los items (administracion de medicamentos,
manejo de los efectos secundarios de la quimioterapia, higiene diaria y cuidados de la boca,
alimentos que se le pueden dar al nifio (a), actividades diarias, signos y sintomas de alarma),
lo cual sugiere que cuando se especifica sobre el tipo de conocimientos se logran identificar
necesidades propias en cada uno de los padres; esto direccioné los conocimientos y
habilidades que debian abordarse de forma mas intensa en cada una de las sesiones
educativas.

Los temas en que los padres refieren tener menor conocimiento son los relacionados con
los alimentos que se le pueden dar al nifio (a) (71%) y las actividades diarias que el nifio
puede realizar (65%). Con relacion a los temas en que los padres consideran tener mayor

dominio frente al cuidado de su hijo corresponden a manejo de los efectos secundarios de
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la quimioterapia (76%) y signos — sintomas de alarma por los cuales debe consultar por
urgencias (44%).

De acuerdo a las actitudes que asumirian los padres frente al cuidado de su hijo en el hogar,
el 100% de los padres refirieron que asumirian alguna actitud frente al cuidado. El 70.5%
reorganizaria actividades del hogar, el 20.5% renunciaria al trabajo, el 6% reorganizaria
actividades y responsabilidades en el trabajo y en el hogar, y sélo un 3% evitaria que el nifio
tuviera contacto con otras personas.

Finalmente, cuando se indag6é acerca de la experiencia de cuidar a un familiar con
diagnéstico de cancer, se encontré que la mayoria de padres no tenian experiencias
anteriores de cuidar a otro familiar con cancer en el hogar lo cual no les permitia estar
preparados de alguna manera para cuidar a sus hijos.

Cuando se contrastan las condiciones personales de los padres participantes a la luz de la
teoria de las transiciones, se soporta una vez mas que estas pueden comportarse tanto
como inhibidoras o facilitadoras de la transicion saludable la cual para esta investigacion
corresponde que los padres aumenten su nivel de competencia para el cuidado, pues
cuando estas condiciones sefalan conocimiento, empoderamiento en el cuidado y
actitudes, creencias y significados favorables frente al diagndstico y cuidados que se
requieren, se podra facilitar el proceso de transicién situacional de los padres frente al
cuidado de su hijo con cancer en el hogar, sin embargo el desconocimiento, la poca
preparacion y disposicion frente al cuidado, conceptos erréneos frente al diagnosticos y
actitudes y creencias negativas frente a la enfermedad, pueden inhibir la transicion; por ello,

se requiere orientar y aclarar estos conceptos de los padres pues seran fundamentales a la

67



hora de facilitar el proceso de aprendizaje y entrenamiento frente al cuidado previo al egreso

hospitalario del nifio (46).

Condiciones sociales de los padres

De los 30 padres que refirieron recibir actitudes o comentarios por parte de su familia,
amigos o vecinos, encontramos que estas condiciones son en algunos casos facilitadoras
como inhibidoras de la transicion. El 43% de los padres que han recibido actitudes o
comentarios por parte de su familias, amigos o vecinos se enmarcan dentro de las
condiciones facilitadoras de la transicion frente a un 57% que debe experimentar
condiciones inhibidoras de esta transicion de cuidar a su hijo con cancer en el hogar.

La condicion facilitadora sefialada por los padres en un 100% corresponde al apoyo recibido
por los familiares, amigos o vecinos, lo cual pudo ser un elemento que favorecio la transicion
saludable. Por otra parte, entre las condiciones inhibidoras de la transicion se destaca la
preocupacion y angustia que genera la enfermedad no solo a los padres sino también a las
personas que se encuentran acompafando de forma directa o indirecta el proceso de
enfermedad.

Como se describié anteriormente, Meleis et al 2000, sefiala que las condiciones sociales
pueden comportarse también como un factor facilitador o inhibidor lo cual esta dado por la
estigmatizacion y el significado de los estereotipos tendientes a influir en el proceso de la
transicion saludable (46). Es por ello, que durante este proceso de transicion se deben
considerar este tipo de condiciones, ya que generaran sentimientos de culpa, sefialamientos

e incluso preguntas por curiosidad en torno al proceso de enfermedad del nifio, puede
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producir en los padres dificultad para afrontar el proceso de preparacioén para cuidar a su

hijo en el hogar.

Condiciones comunitarias de los padres

Al analizar las condiciones comunitarias de los padres, se encuentra que el 65% de ellos
ante dudas frente al cuidado de su hijo en el hogar, recurririan a la institucion de salud, lo
cual permite identificarla como la principal condicién comunitaria facilitadora que acompafia
el proceso de la transicidén de cuidarlo en el hogar.

Por otra parte, el 79% de los padres cuenta con apoyo para realizar el cuidado de su hijo
posterior al egreso hospitalario. La principal fuente de apoyo corresponde a los familiares
en los diferentes grados de parentesco, un 41% recibe apoyo de la familia nuclear en un
41% y un 44% de la familia extensa en segundo grado de consanguinidad.

El 82% de los padres no conocen redes de apoyo adicionales a su grupo familiar que los
puedan orientar y apoyar en los cuidados o tramites administrativos. Sin embargo, el 18%
gue las conocen sefialan como principal red a las fundaciones que se ubican en la ciudad
de Bucaramanga.

Para finalizar la entrevista, se indag6 acerca de la percepcion de los padres frente al apoyo
recibido por parte del personal de salud para obtener los elementos que se requieren para
alcanzar la competencia para cuidar a su hijo en el hogar, se encontré que la enfermera
ofrece el mayor nimero de elementos a los padres para el cuidado. De igual manera, se
destaca la presencia del personal de salud incluido el especialista y la psicdloga, como

personas claves durante este proceso de cambio en el rol de los padres.

69



Los recursos comunitarios como lo sefiala la teoria, también pueden comportarse como un
elemento tanto facilitador como inhibidor de la transicion saludable, puesto que la confianza
y la comunicacion con las redes existentes como la familia, fundaciones y el personal de
salud, pueden favorecer el proceso de los padres, dado que en la medida que exista un
mejor recurso comunitario hay mayor posibilidad de acceder al apoyo, acompafiamiento, a
fuentes de informacion, a resolver dudas y preguntas frente al cuidado del nifio en el hogar.
Cuando no existen condiciones comunitarias facilitadoras, los padres pueden sentirse solos

y que no cuentan con una red de apoyo fuerte para afrontar la enfermedad de su hijo (46).

3.11.2 Implementacién de la Intervencion
Para el desarrollo de la intervencién se estableciéo la ruta de implementacion de la
terapéutica de enfermeria la cual se describe en la tabla N.5 con el objetivo de guiar y
garantizar la fidelidad en el cumplimiento de cada una de las fases y etapas establecidas

para el cumplimiento de los objetivos propuestos para esta investigacion.

Tabla N.5 Ruta de implementacién de la terapéutica de enfermeria

“Cuidando a mi hijo durante la transicién al hogar”
(Abordaje individual al padre o madre)

FASE PRE- INTERVENCION
Etapa Preliminar (Dia 1) — Duracién: 10 minutos
Responsable: Enfermera investigadora

3. Lectura y firma del
2. Presentacion del proyecto de investigacion consentimiento
informado
Etapa de Aplicacién de instrumentos (Dia 2) - Duracion: 20 minutos

Responsable: Enfermero — auxiliar de investigacion
- Ficha de caracterizacion de los padres que viven la transicién de cuidar a sus hijos con cancer
en el hogar.
- Instrumento competencia para el cuidado — cuidador (Versiéon abreviada).

FASE INTERVENCION
Responsable: Enfermera investigadora

1. Captacion del padre
y /o madre
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Etapa de Implementacién de la terapéutica de enfermeria “Cuidando a mi hijo durante la

transicion al hogar”

Conceptos de la teoria de las transiciones de Meleis

N

@

Condiciones de la
transicion

Propiedades de la transiciéon

Personales, sociales,
comunitarias

Conciencia

Compromiso —
Cambio

Puntos y eventos
criticos

Entrevista
exploratoria
(Dia 3)
Duracion: 30 minutos

Sesién educativa 1:
Generalidades para
el cuidado del nifio
con cancer en el
hogar
(Dia 4)
Duracion: 60 minutos

Sesioén educativa 2:
Rol de los padres en
el cuidado del nifio
con cancer
(Dia 5)
Duracion: 60 minutos

Sesion educativa 3:
Estoy “alerta” en el
cuidado de mi hijo
en el hogar
(Dia 6)
Duracién: 60 minutos

- Conocer las
condiciones
facilitadoras 0
inhibidoras de la
transicion

- Video “Yo conozco y
cuido a mi hijo en el
hogar” (Primera parte).
- Cartilla educativa
“Cuidando a mi hijo en
el hogar”.

- Demostracion
administracion
medicamentos.

de
de

- Video “‘Me
reconozco 'y me
comprometo con el
cuidado de mi hijo en
el hogar”.

- Video “Experiencias
en el cuidado de mi
hijo en el hogar”.

- Cartilla educativa
“Cuidando a mi hijo en
el hogar”.

- Video “Yo conozco y
cuido a mi hijo en el
hogar” (Segunda
parte).

- Cartilla educativa
“Cuidando a mi hijo en
el hogar”.

FASE POST — INTERVENCION

Etapa de Egreso hospitalario (Dia 7) - Duracién: 15 minutos
Responsable: Enfermero — auxiliar de investigacion

- Aplicacion Instrumento competencia para el cuidado — cuidador (Version abreviada).

Etapa de Seguimiento (Dia 8) — Duracién: 15 minutos
Responsable: Enfermero — auxiliar de investigacion

- Aplicacion Instrumento competencia para el cuidado — cuidador (Versién abreviada).

- Evaluacion de la terapéutica de enfermeria

- Agradecimientos

Fuente: Elaboracion propia

Previo al inicio de cada una de las fases, la enfermera investigadora realiz6 de forma diaria

revision del censo hospitalario con el objetivo de identificar el ingreso de nifios con
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diagnoéstico nuevo a la unidad de hematoncologia pediatrica. Una vez se verificaba la
confirmacion del diagnostico y el inicio de la induccion del tratamiento, se hacia el
seguimiento correspondiente para establecer el momento previo al egreso hospitalario
donde debia darse inicio a la implementacion de las fases disefladas para esta

investigacion:

e Fase de pre —intervencion

Etapa preliminar

Inicialmente, la enfermera investigadora realiz6 la seleccion de los padres de la muestra a
través de los criterios de inclusion establecidos para el proyecto de investigacion. Posterior
a ello, se realizé la presentacion e invitacion a participar a cada uno de forma individual,
dando a conocer el objetivo general y el procedimiento a través del cual esta se iba a
realizar, sus beneficios, riesgos y la posibilidad de retirarse en cualquier momento. Una vez
se obtuvo la respuesta positiva del padre y/o madre y su deseo de participar, se procedio a
la lectura del consentimiento informado y firma del mismo (Anexo N. 3), lo cual permitié la
captacion voluntaria de cada uno de los participantes en el estudio. De igual forma, esta
actividad se realiz6 en presencia de los dos testigos que en cada uno de los casos
correspondio al personal de salud que se encontraba, en ese momento de turno, en el

servicio.
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Etapa de aplicacion de instrumentos

Durante esta etapa, el auxiliar de investigacion aplicé la ficha de caracterizacion de los
padres participantes en el estudio (Anexo N. 4) y realizé la preprueba a través de la
aplicacion del instrumento competencia para el cuidado — cuidador (version abreviada) el
cual fue auto diligenciado. Estos formatos se encontraban digitalizados y fueron aplicados

en la habitacion de cada uno de los hijos de los participantes.

e Fase deintervencion
La terapéutica de enfermeria se desarroll6 en el consultorio del area de ambulatorios de la
unidad o en la habitacion de cada nifio (a), ya que en algunas ocasiones estos padres no
tenian el acompafiamiento de otro familiar que pudiera cuidarlo mientras se desarrollaba la
intervencidn. A continuacion, se describe la metodologia utilizada en cada uno de los dias

que conformaron esta etapa:

Etapa de implementacion de la terapéutica de enfermeria “Cuidando a mi hijo durante la

transicion al hogar”

e EIl primer dia de la intervencion, se realiz6 la aplicacion de la entrevista de las
condiciones de la transicion, disefiada a partir del concepto de las condiciones
personales (Significados, actitudes - creencias culturales y la preparacion y el
conocimiento), sociales y comunitarias planteado por Meleis en su teoria. Una vez
identificadas las condiciones inhibidoras, se oriento a los padres y se clarificaron los
conceptos registrados; de igual forma, se dio respuesta a las inquietudes y dudas

generadas por ellos.
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Durante el segundo dia de intervencion, se desarrollo el primer modulo de la cartilla
“Cuidando a mi hijo en el hogar’ el cual se construyé a partir de uno de los
subconceptos del concepto de las propiedades de la transicion: Conciencia. Este
modulo se denomind generalidades para el cuidado del nifio con cancer en el hogar.
La metodologia en esta sesion educativa fue inicialmente dar a conocer el objetivo
de la sesion, el cual fue afianzar los conocimientos del padre, sobre el diagndstico de
cancer del nifio, higiene y salud oral, actividad fisica, recomendaciones alimentarias
y forma correcta de administrar los medicamentos en el hogar. Para el desarrollo del
tema, se proyectd la primera parte del video “Yo conozco y cuido a mi hijo en el
hogar”. Posterior a ello, se orientaron los contenidos presentados en el video a través
del primer médulo de la cartilla educativa; finalmente, se realiz6 una demostracion
gue permitié desarrollar habilidades practicas en los padres frente a la administracion
de medicamentos. Para terminar la sesion, se dio un espacio para resolver las

preguntas y dudas generadas.

En el tercer dia de la intervencién, se abordaron los subconceptos de compromiso y
cambio los cuales permitieron la construccién del segundo médulo de la cartilla el
cual se denomind “Rol de los padres y las madres en el cuidado del nifio con cancer”.
Para dar inicio a la sesion educativa se dio a conocer el objetivo especifico de la
misma el cual fue afianzar el compromiso de los padres en el cuidado de su hijo y
fortalecer el rol de los padres frente a los cuidados del nifio con cancer en el hogar.
Paso seguido, se proyecto el video “Me reconozco y me comprometo con el cuidado

de mi hijo en el hogar” y se realiz6 la orientacidn de los contenidos del mismo a través
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de la cartilla educativa. Una vez finalizado el desarrollo de la sesion, se dio el espacio
para preguntas y respuestas donde los padres expusieron sus dudas en inquietudes
en torno al tema desarrollo. Para el cierre de la sesion, se compartié el video
“Experiencias en el cuidado de mi hijo en el hogar”, el cual narré las experiencias en

el cuidado de dos madres de nifios sobrevivientes de cancer.

En el dltimo dia de la intervencion, se desarroll6 el médulo de la cartilla denominado
“Estoy alerta en el cuidado de mi hijo en el hogar”, el cual se construy6 a partir del
subconcepto de puntos y eventos criticos planteado en la teoria de las transiciones.
Para iniciar la sesion educativa se presentd el objetivo el cual era orientar al padre
en el manejo de los efectos secundarios de la quimioterapia, signos de alarma y
recursos disponibles para brindar cuidados al nifio con cancer en el hogar. Posterior
a ello, se proyecto la segunda parte del video “Yo conozco y cuido a mi hijo en el
hogar” y se explicaron los contenidos presentados en el video a través de la cartilla;
seguido, se expusieron tres situaciones que se pueden presentar durante el cuidado
el nifio con cancer en el hogar, y se pidi6 al padre que a partir de los conceptos
aprendidos explicara cual seria el manejo que deberia darse a la misma. Para
terminar, se facilitd un espacio para preguntas y respuestas frente al tema
desarrollado. En esta sesion educativa se hizo entrega de la cartilla educativa
“Cuidando a mi hijo en el hogar”, como elemento de soporte en caso de dudas sobre
los cuidados especificos que requiere el nifio con cancer en el hogar. De igual forma,
se hicieron extensivos los agradecimientos al padre por su participacion en las

sesiones educativas, destacando su compromiso en el cuidado de su hijo en el hogar.
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e Post - Intervencion

Etapa de egreso hospitalario

Al dia siguiente de finalizada la intervencion se genero el egreso hospitalario del nifio (a),
en ese momento el auxiliar de investigacion procedio a realizar la pos-prueba a través de la

aplicacion del instrumento competencia para el cuidado — cuidador (version abreviada).

Etapa de seguimiento

El auxiliar de investigacion ocho dias después del egreso hospitalario realizé la medicion
final con el instrumento de competencia para el cuidado (version abreviada) el cual también
fue auto-diligenciado por cada uno de los participantes en el estudio; este seguimiento se
hizo al momento de la consulta ambulatoria o nueva hospitalizacion del nifio. En esta etapa,
también se aplicé un test de 6 preguntas para evaluar la percepcion de los padres frente a
la terapéutica de enfermeria implementada. Para finalizar, se agradecio a los padres por su

participacion y se dio por terminada la intervencion.

3.11.3 Evaluacion de la aplicacion de la Intervencion de enfermeria
Con el objetivo de garantizar la fidelidad durante la implementacion de la terapéutica de
enfermeria, se elaboré una guia para realizar el seguimiento diario de la fase de intervencion
disefiada y aplicada a cada uno de los padres participantes (Anexo N. 7).
La guia elaborada estuvo comprendida por cuarto partes en las cuales cada una de ellas se
relacion6 con la metodologia, contenidos y tiempos para su implementacién, descritos en

cada uno de los encuentros que se llevaron a cabo con los padres.
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Una vez finalizada la recoleccion de la muestra y la fase de intervencion, se procedio a
revisar el cumplimiento en la implementacion de la terapéutica de enfermeria encontrandose
que el 100% de la misma fue aplicada a cada uno de los participantes.

Como se menciono en la etapa de seguimiento de la fase de post-intervencion, el auxiliar
de investigacion realizé un test de 6 preguntas con la finalidad de evaluar la calidad de la
intervencién de enfermeria (Anexo N. 8) teniendo en cuenta metodologia, contenidos
desarrollados y material educativo utilizado, frente a esto, los participantes refirieron que
todos estos aspectos favorecieron la comprension de cada uno de los temas seleccionados
y que pudieron aclarar dudas e inquietudes frente al diagndstico y cuidados que requiere su
hijo. Sélo una madre hizo la sugerencia de que se puede abordar el tema de los cuidados

relacionados con el manejo del catéter implantarle.

3.12 Control de sesgos
Durante el desarrollo de la investigacion, se consideraron los posibles sesgos que podian

afectar tanto la validez interna como externa del estudio (71):

3.12.1 Validez Interna

e Instrumentacion: Se verificaron las pruebas de validez y confiabilidad del
instrumento competencia para el cuidado — versién cuidador, (abreviada) previo al
inicio del estudio.

e Historia: A través de la entrevista sobre las condiciones de la transicion de padres

que viven la transicion de cuidar a sus hijos con cancer en el hogar, se evaluaron las
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condiciones personales, sociales y comunitarias que pueden afectar la competencia
para el cuidado (variable independiente).

Maduracién: Por medio de los criterios de inclusion se garantizd que todos los
padres seleccionados para el estudio, tuvieran a su hijo en la etapa de induccién de
su tratamiento y que no hubiesen egresado por primera vez de la institucion
hospitalaria.

Sensibilizacion: Dado que el instrumento se aplicé en tres momentos, se procedid
a cambiar el orden de las preguntas para cada dimension. Para ello, se generd un
codigo numérico el cual se asigndé a cada pregunta, lo cual permitié controlar el
cambio del orden de cada una de ellas y organizar los datos una vez se encontraban

en la hoja de célculo de Excel.

3.12.2 Validez Externa

Efecto Hawthorne: El estudio se llevo a cabo en un contexto comuan de la practica
(Habitaciones y consultorios del area de consulta externada de la Unidad de
Hematoncologia pediatrica de la Institucion de tercer nivel).

Efecto de la novedad: La terapéutica de enfermeria se realizé de forma individual,
en un proceso de interaccion reciproca entre el investigador y cada uno de los
participantes, lo cual permitié minimizar la posibilidad de que se sintieran observados
0 que percibieran que habia algun tipo de artificialidad en la terapéutica de enfermeria
gue estaban recibiendo.

Efecto del investigador: Se sigui6 el protocolo de la intervencién: Terapéutica de

enfermeria “Cuidando a mi hijo durante la transicion al hogar, planteada para los
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padres participantes, de modo que los efectos que se obtuvieron en el nivel de
competencia para el cuidado al finalizar la investigacion, se atribuyen a la

intervencion realizada.

3.13 Plan de analisis

3.13.1 Software para el analisis
Para el registro de la informacion generada durante las fases de la pre-intervencion y post-
intervencidn, tanto la investigadora principal como el auxiliar de investigacion se encargaron
de realizar la verificacion de los datos registrados en los formatos que fueron digitalizados,
para ello, se realizé un doble chequeo que permitié confirmar que los datos estuvieran
completos y que no existieran dos 0 mas respuestas para cada uno de los items contenidos
en el instrumento utilizado para la investigacion. Una vez verificados los datos, se cred la
hoja de calculo en excel, lo que permitié que posteriormente se realizara el andlisis de los
datos en el paquete estadistico SPSS (Statistical Product and Service Solutions) version 25

licenciada por la Universidad de la Sabana, para el analisis correspondiente.

3.13.2 Marco de andlisis estadistico
Para la comparacion del nivel de competencia de cuidado de padres de nifios con cancer
durante la transicion de cuidarlos en el hogar antes y después de una terapéutica de
enfermeria, se utilizo adicionalmente a las herramientas descriptivas un analisis estadistico
de muestras relacionadas de tipo no paramétrico basado en la prueba de rango signado de

Wilcoxon, que evalua la mediana de las diferencias a la luz del valor hipotético cero.
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La eleccion de la prueba no paramétrica mencionada fue motivada por el no ajuste
satisfactorio tanto del total de la competencia para el cuidado como de sus dimensiones al

modelo probabilistico gaussiano.

3.14 Consideraciones éticas

El presente proyecto, se acogio a las normas éticas internacionales para las Investigaciones
Biomédicas en Sujetos Humanos dadas por el Consejo de Organizaciones Internacionales
de Ciencias Médicas (CIOMS), el Codigo de Niuremberg, la Declaracién de Helsinki de la
Asociacion Médica Mundial (AMM) y la Declaracion universal sobre Bioética y Derechos
Humanos en 2005, desde las cuales se propende por la autonomia de la persona a traves
del consentimiento informado (Anexo N. 9) y los principios éticos que buscan proteger la
vida, la salud, la dignidad, la integridad, la intimidad y la confidencialidad de las personas
gue participan en la investigacion (73)(74)(75)(76).

Los principios planteados en el Informe Belmont, aportaron desde la beneficencia la
necesidad de que este proyecto garantizara las mejores condiciones y se aumentaran los
beneficios para los participantes a través de una terapéutica de enfermeria que potenciara
el nivel de competencia para el cuidado de los padres; autonomia, que garantizo el respeto
y la proteccién de las personas, dandoles la posibilidad de decidir su participacion voluntaria
en la investigacion o el retiro de la misma en el momento en que asi lo deseara; y finalmente,
la justicia a través de la cual se logré un trato igualitario para todos los participantes que
recibieron la terapéutica de enfermeria desde el mismo momento en que estos fueron
seleccionados a través de los criterios de inclusion, asi como la informacion sobre los

cuidados que debian brindar a sus hijos con cancer en el hogar (75).
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Se tuvo en cuenta la resolucién 8430 de 1993, la cual sefiala que la presente investigacion
genero riesgos minimos para la vida de los participantes; y a su vez, que si durante el
desarrollo de la terapéutica de enfermeria, los participantes experimentaban sentimientos
como temor, ansiedad, angustia o tristeza, recibirian el apoyo y asesoramiento por parte de
personal de psicologia o trabajo social segun fuera el caso (77). En los casos en que se
identifico esta necesidad, se notificé verbalmente al médico general del servicio para que
solicitara de manera formal la valoracion por el area de psicologia; de igual, se inform¢é a la
psicologa encargada la situacion presentada y el factor que habia desencadenado la
respuesta en el padre.

Con respecto a la Ley 911 de 2004, se buscé que a través de esta investigacion el acto de
cuidado se reconociera como una relacion interpersonal humanizada entre el profesional de
enfermeria y los participantes; es por ello, que los principios de veracidad, solidaridad y
fidelidad, fueron pilares en el desarrollo de la investigacion (78). El principio de veracidad
estuvo enmarcado, en que se dijo la verdad a los participantes, no se oculté ningun tipo de
informacion y la que se brindo fue clara y precisa en relacién a los beneficios y riesgos que
se podian generar en torno al estudio; el principio de solidaridad, en la medida en que a
partir de la participacién de los padres se logré determinar el efecto de una terapéutica de
enfermeria la cual favorecio el nivel de competencia para el cuidado y aporté al conocimiento
propio de la profesion de enfermeria; por ultimo, el principio de fidelidad facilito la confianza
entre el profesional de enfermeria y los participantes (74).

Ademas de las consideraciones éticas mencionadas anteriormente, esta investigacion se
ajusto también a los principios del marco ético propuesto por Ezekiel J. Emanuel (79) en la

medida en que se busco una relacion de respeto mutuo donde los padres de los nifios con
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cancer proporcionaron informacion de interés para la investigacion en enfermeria, y el
investigador brindé conocimiento a los participantes de los resultados obtenidos a partir de
la intervencion de enfermeria implementada, poniéndose de este modo en evidencia el
principio de asociacion colaborativa (79) .

Para hacer efectiva la participacion de los padres en la investigacion, se diligencio el
consentimiento informado escrito, el cual se reconoce como un principio fundamental que
enmarca los procesos investigativos; ademas de que el respeto a la persona y su capacidad
de decisién, prevalecieron a lo largo de toda la investigacion (79). La identidad de los padres
participantes, y la informacién que brindaron, se manejé de forma confidencial por parte del
investigador, por lo cual las fichas de caracterizacion y los instrumentos de competencia
para el cuidado —cuidador (Version abreviada), se identificaron con un codigo, el cual
mantuvo la privacidad de los participantes (77).

El valor social de la investigacion se dio en la medida en que se buscé a traves de la
intervencién de enfermeria favorecer las necesidades de conocimiento de los padres acerca
de los cuidados que deben brindar a sus hijos con cancer en el hogar, una vez daba el
egreso hospitalario. En cuanto al principio de validez cientifica, se busc6 desde el objetivo
general de la investigacion, garantizar que el desarrollo de la intervencién de enfermeria
tuviera un efecto sobre la competencia para el cuidado de los padres; también, el rigor en
el disefio de la investigacion, la ejecucion de la intervencion y los métodos de analisis de
datos, dieron el soporte cientifico pertinente para la idea investigativa que se estaba
desarrollando; del mismo modo, se realizé un balance de riesgos — beneficios, principio que
asintio que la investigacion desde el momento de su planteamiento busco la preparacion y

el desarrollo tanto de capacidades como habilidades de los padres para brindar los cuidados
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que su hijo requeria en el hogar. La seleccidn justa de los participantes se dio como ya se
menciond anteriormente, a partir de los criterios de inclusion y exclusion, los cuales
minimizaron los sesgos de seleccion de los participantes. El principio de evaluacién
independiente se enmarco, en que no existieron conflictos de interés en esta investigacion,
y que los resultados del estudio seran presentados a los participantes asi como a la
institucion donde se desarrolld previa publicacion de los resultados en revistas o eventos
(79).

Dada la naturaleza de la presente investigacion, esta no generd ningun tipo de impacto
ambiental, ya que se hizo uso moderado Yy restringido del papel y los Unicos documentos
impresos fueron los consentimientos informados, las cartas de autorizacion para el aval de
los comités de ética y las cartillas que se entregaron los padres. Se promovié la impresion
por las dos caras de la hoja y la correcta separacion del papel que se utilizé para que pudiera

ser reciclado (80).
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4. RESULTADOS

A continuacion, se presentan los resultados de acuerdo al cumplimiento de cada uno de los
objetivos especificos que fueron planteados para esta investigacion en la que participaron
34 padres de nifios con cancer, que fueron atendidos en la unidad de hematoncologia
pediatrica en la ciudad de Bucaramanga, los cuales cumplieron con los criterios de inclusion

y exclusion establecidos.

4.1 Resultado del objetivo especifico N. 1. Caracterizacion de los padres y sus hijos
durante la transicion de cuidarlos en el hogar

Al realizar el andlisis de los datos de la tabla N. 6, se encuentra que el 94% de los padres
encargados de cuidar a sus hijos con cancer durante la transicion al hogar, son mujeres en
edad adulta dedicadas en un 41% a las actividades domésticas. Al comparar los resultados
de esta investigacion con la literatura, se evidencia el papel que ejerce la mujer frente al
cuidado dirigido a los pacientes con enfermedad crénica (30)(24) y al paciente pediatrico
con cancer (66)(19), lo que permite resaltar una vez mas el rol que recae sobre las mujeres
en la poblacion colombiana como figura principal de cuidado. Con relacion al estado civil, el
50% de los padres viven en union libre mientras que el otro 50% de los padres son casados,
separados o solteros, datos que no difieren de los estudios que se han realizado en nuestro
pais, donde los encargados del cuidado de las personas con enfermedad crénica, tienen un
vinculo marital semejante (30)(42)(81).
El nivel educativo de los padres, corresponde en un 29% y 50% a estudios de primaria y

secundaria respectivamente, lo cual esta relacionado con investigaciones realizadas con
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cuidadores de nifios con cancer, en donde los cuidadores tienen niveles de escolaridad
similares (66)(19).

Los padres en un 73.5% residen fuera de Bucaramanga y del area metropolitana, de estos,
el 44.1% son de otros municipios de Santander y un 29.4% de otros departamentos; lo cual
sefala la necesidad de fortalecer en ellos la competencia de cuidado del nifio con cancer
en el hogar, para que posterior al egreso hospitalario, esta se pueda ejercer de forma
adecuada, aprovechando que, durante el primer afio de tratamiento, los padres permanecen
en Bucaramanga y su area metropolitana (Floridablanca, Piedecuesta y Gir6n).

El 59% de los padres pertenecen al estrato socioeconémico 1y un 11% se encuentran en
el estrato 2. Los datos mencionados anteriormente, se relacionan con el perfil
sociodemografico de los cuidadores de nifios con cancer descrito por Carrefio et al 2016
(19) en donde el 66.9% pertenecian al estrato 1 y el 25.4% al estrato 2.

Cada uno de los padres participantes en el estudio, previo al diagnostico de cancer su hijo
no se dedicaba exclusivamente a su cuidado, pues en un 82% debian dividir las tareas de
cuidado con sus otros hijos. Sin embargo, posterior al diagnéstico, se dedicaron
exclusivamente al cuidado de su hijo con cancer. Estos resultados son comparables con lo
expuesto por Carrefio et al 2016 (19) en donde se sefala que los cuidadores de padres de

nifilos con cancer en su mayoria son Unicos.

Tabla N.6 Caracterizacion de los padres participantes
VARIABLE N: 34 %: 100

Género Mujer 32 94

Hombre 2 6
Edad 20 — 30 afios 12 35.5

31 - 40 afios 15 44

Mayor de 40 afios 7 20.5
Nivel educativo Primaria 10 29

Secundaria 17 50

Técnico 5 15

Pregrado 2 6
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Lugar de | Bucaramanga y area metropolitana 9 26.4

procedencia Municipios de Santander 15 44.1
Otros departamentos 10 29.4
Estado Civil Soltero (a) 5 14.7
Unién libre 17 50
Casado (a) 6 17.6
Separado (a) 6 17.6
Ocupacion Hogar 14 41
Trabajo independiente 9 26.4
Empleado 10 29.4
Estudiante 1 3
Estrato 1 20 59
socioeconomico | 2 11 32
3 3 9
Numero de hijos |1 6 18
2 13 38
3 8 23.5
Mayor de 3 7 20.5

Fuente: Elaboracion propia.

Con relacion a la caracterizacion de los nifios presentada en la tabla N. 7, se encontr6 que
la enfermedad afecta en un 56% al sexo masculino, y que el diagnéstico predominante en
la poblacion infantil que conformo la muestra del estudio es la leucemia en un 62%, mientras
que el 38% restante corresponde a tumores sélidos como linfomas, hepatoblastomas y
osteosarcomas, entre otros. Los datos anteriores estan apoyados en la literatura donde se
reporta a la leucemia como el principal diagndéstico de cancer infantil, siendo predominante
en el sexo masculino (66)(82).

La enfermedad hematooncoldgica pediatrica se manifiesta en un 41.1% en los nifios entre
los 5y 9 afios de edad y en un 29.4% entre los 1 y 4 afios. Con relacion a la distribucién por
edad, los datos de este estudio difieren con los encontrados por Uribe et al 2011 (83), en
donde la tasa de mayor incidencia en Bucaramanga y su area metropolitana estuvo en los

menores de 5 afnos, seguidos por el grupo de edad entre los 5 y 9 afios. Sin embargo, se
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determina que la poblacion menor de 10 afios es las que mas se ve afectada por las
enfermedades hematooncoldgicas.

La poblacién infantil, se encontré en un 44% realizando estudios de primaria dato que esta
directamente relacionado con la edad del nifio al momento del diagndstico. Por otra parte,
un 74% de los nifios estan afiliados al régimen subsidiado en salud, dado el tipo de

contratacion que maneja la institucion con entidades promotoras de salud de este régimen.

Tabla N.7 Caracterizaciéon de los nifios receptores del cuidado
VARIABLE N: 34 %: 100
Sexo Femenino 15 44
Masculino 19 56
Edad Menor de 1 afio 0 0
1 -4 afos 10 29.4
5 -9 afios 14 41.1
10 — 14 afos 7 20.5
Mayor de 14 afios 3 9
Diagndstico Leucemia 21 62
Linfoma 3 9
Hepatoblastoma 2 5.8
Osteosarcoma 2 5.8
Rabdomiosarcoma 1 2.9
Tumor de Wilms 1 2.9
Neuroblastoma 1 2.9
Sarcoma de Ewing 1 2.9
Liposarcoma 1 2.9
Tumor germinal 1 2.9
Grado de Jardin 2 6
escolaridad Primaria 15 44
Basica Secundaria 5 15
Secundaria 2 6
Ninguno 10 29
Régimen en salud Subsidiado 25 74
Contributivo 9 26

Fuente: Elaboracion propia.
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4.2 Resultados del objetivo especifico N. 2: Competencia para el cuidado antes de la
terapéutica

La tabla N.8 representa la linea de base de los puntajes promedios de cada una de las
dimensiones y del total de la competencia para el cuidado de los padres participantes; estos
datos se presentan a través de la sintesis de algunos estadisticos descriptivos basicos.
Los resultados muestran que antes de la aplicacion de la terapéutica de enfermeria, el total
de la competencia para el cuidado de los padres se encontraba con un puntaje promedio de
45,29, una mediana de 47 y una desviacion estandar de 9,75, entendidas estas cifras como
valores de referencia inicial para variable en estudio.
Igualmente, de manera especifica las medias de cada una de las dimensiones son
respectivamente 1,55 para el Conocimiento, 2,34 para la Unicidad, 2,51 para la dimensién
Instrumental y procedimental, 2,13 para la dimension Disfrutar, 2,27 para la Anticipacion y
2,65 para la Relacién e interaccion social.
Adicionalmente, tanto los valores de los promedios como los valores de la mediana y
particularmente el signo negativo de la asimetria de las dimensiones y del total de la
competencia para el cuidado, exceptuando la dimension del conocimiento, indican una
mayor concentracion de los valores hacia los valores maximos de cada una de las

dimensiones y del total.

Tabla N.8 Competencia para el cuidado — antes de la terapéutica
de enfermeria
Media Mediana DeS\{lamon Asimetria | Minimo Maximo
estandar

C 1,559 1,333 0,927 0,006 0 3
U 2,346 2,500 0,640 -0,939 0,75 3
| 2,510 2,667 0,642 -1,466 0,67 3
D 2,132 2,125 0,708 -0,612 0,50 3
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A 2,279 2,500 0,720 -0,773 0,50 3
R 2,654 3,000 0,537 -1,910 0,75 3

Total 45,294 47,000 9,759 -1,404 15,00 58
Fuente: Elaboracion propia.

Cuando se analizan resultados individuales en el total de la competencia para el cuidado se
encontré que el 82% de los padres tenian un nivel de competencia medio — bajo, y solo el
18% mostraba un nivel alto. Estos datos se muestran en la tabla N.9.

Los datos de este estudio antes de la intervencion de enfermeria son similares a lo
encontrado por Carrefio 2016 (66), en su estudio experimental en donde reporté que los
cuidadores familiares de nifios con cancer tanto en el grupo de intervencion como en el de
comparacion tenian una media en el nivel de competencia para el cuidado de 153,93 y
152,39 respectivamente, lo cual indica que ambos grupos antes de la intervencion de
enfermeria de cuidado transicional, mostraban un nivel de competencia medio.

Lo anterior, confirma que, aunque los padres no han recibido ningun tipo de intervencion
liderada por enfermeria muestran niveles medios o0 bajos en sus conocimientos y

habilidades para cuidar a su hijo con cancer.

Tabla N.9 Nivel de competencia para el cuidado en los padres
antes de la terapéutica de enfermeria
Puntaje N: 34 %: 100
Alto (49 — 60) 6 18%
Medio (37 — 48) 14 41%
Bajo (0 — 36) 14 41%

Fuente: Elaboracion propia.

En la tabla N.10, se presenta el nivel de cada una de las dimensiones de la variable de la
competencia para el cuidado de los padres participantes, en donde se encuentra que la
dimensiéon del Conocimiento tenia un nivel medio bajo, mientras que las dimensiones de

Unicidad, Instrumental y procedimental, Disfrutar, Anticipacion y acciones predictivas, y
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Relacion e interaccion social, tenian un nivel medio alto. Al comparar estos datos con el
nivel inicial de cada una de las dimensiones en el estudio descriptivo de Carrefio et al 2016
(19), se encontrd que la dimension del Conocimiento de los cuidadores familiares se ubicaba
en un nivel medio alto.

Por otra parte, Carrefio (66) mostré que los cuidadores familiares en su estudio experimental
tanto en el grupo de intervencién como control, tenia un nivel medio alto en la dimension del
Conocimiento, lo cual dista de lo encontrado en la muestra de padres estudiada, lo cual
podria estar asociado al tiempo que llevan los padres frente a los cuidadores dedicandose

a la tarea del cuidado del nifio con cancer.

Tabla N.10 Nivel de las dimensiones de la competencia para el
cuidado de los padres antes de la terapéutica de enfermeria
Puntaje | N: 34] %: 100
Dimension de conocimiento
Alto (7 -9) 12 35.2%
Medio (4 — 6) 9 26.4%
Bajo (0 -3) 13 38.2%
Dimension de unicidad
Alto (10 — 12) 19 56%
Medio (7 — 9) 9 26.4%
Bajo (0 — 6) 6 17.6%
Dimension instrumental y procedimental
Alto (8 — 9) 22 64.7%
Medio (6 —7) 7 20.5%
Bajo (0 - 5) 5 14.7%
Dimension disfrutar
Alto (9 -12) 17 50%
Medio (6 — 8) 13 38%
Bajo (0 - 5) 4 12%
Dimension de anticipacion y acciones predictivas
Alto (5 - 6) 19 56%
Medio (3 — 4) 11 32%
Bajo (0—2) 4 12%
Dimension de relacién e interaccion social
Alto (11 -12) 23 68%
Medio (8 — 10) 8 23%
Bajo (0—-7) 3 9%

Fuente: Elaboracion propia.
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4.3 Resultados del objetivo especifico N. 3: Competencia para el cuidado al momento
del egreso hospitalario

Cuando se indico el alta del nifio se realizo la segunda medicion del nivel de competencia
para el cuidado de los padres participantes, cuyos resultados del comportamiento
estadistico global los registra la tabla N.11 utilizando los mismos estadisticos basicos
anteriormente referidos.
Los promedios de cada una de las dimensiones y del total de la competencia para el cuidado
presentan valores superiores a los valores obtenidos antes de la terapéutica de enfermeria.
En efecto, particularmente lo referente al total del promedio de la competencia pasa de 45,29
a 54,8. Se resaltan los mayores aumentos en los promedios relativos a las dimensiones del
Conocimiento y la Anticipacion. Por otra parte, todas las dimensiones presentan en su
distribucion una asimetria con valores negativos, es decir que la media de los datos se

encuentra hacia la derecha.

Tabla N.11 Competencia para el cuidado al momento del egreso
hospitalario
Media Mediana DeS\{iacién Asimetria | Minimo Maximo
estandar

C 2,843 3,000 0,263 -1,684 2,00 3
U 2,713 2,750 0,375 -1,737 1,50 3
| 2,863 3,000 0,219 -1,368 2,33 3
D 2,493 2,500 0,467 -1,202 1,00 3
A 2,794 3,000 0,410 -1,872 1,50 3
R 2,824 3,000 0,286 -1,790 2,00 3
Total 54,824 56,500 4,796 -0,948 43,00 60

Fuente: Elaboracion propia.

En la tabla N. 12, se presenta el nivel del total de la competencia para el cuidado de los

padres participantes posterior al egreso hospitalario.
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Posterior a la terapéutica de enfermeria, el 88% de los padres presentaron un nivel alto en
su competencia para el cuidado, mientras que el 12% tenia un nivel medio. En este
momento de medicidn, ningun padre mostré un nivel bajo. Estos datos muestran que se
presentd un aumento en el total del nivel de competencia para el cuidado de los padres
entre las mediciones realizadas antes y después de la terapéutica de enfermeria, lo cual
evidencia que los padres mejoraron la preparacion, el conocimiento y las habilidades para
brindar cuidado a su hijo en el hogar; esto permite evidenciar la fidelidad en la etapa de
implementacion de la terapéutica de enfermeria y permite inferir que los resultados en el
nivel de competencia para el cuidado de los padres estuvieron asociados con la intervencion
desarrollada.

Lo anterior, también es sefialado por Carrefio (66) quien demostré que una intervencion de
enfermeria dirigida a cuidadores familiares de nifios con cancer aumenta su nivel de

competencia para el cuidado.

Tabla N.12 Nivel de competencia para el cuidado en los padres
al momento del egreso hospitalario

Puntaje N:34 %: 100

Alto (49 — 60) 30 88%

Medio (37 — 48) 4 12%

Bajo (0 — 36) 0 0%

Fuente: Elaboracion propia.

En la tabla N.13 se presentan el nivel de los padres con relacibn a cada una de las
dimensiones de la competencia para el cuidado, en donde se destaca que después de la
terapéutica de enfermeria se logré llevar de un nivel medio bajo a un nivel medio alto cada
una de las dimensiones de los padres participantes. Sélo las dimensiones de Unicidad y

Disfrutar no lograron cambios en uno de los padres que se mantuvo aun en nivel bajo.
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Los resultados de la terapéutica de enfermeria implementada con esta muestra de estudio
son comparables con los obtenidos por Carrefio 2016 (66) a través de su intervencion de
cuidado transicional, ya que a través de ellas se logréo aumentar el nivel en cada una de las

dimensiones de la competencia para el cuidado de los cuidadores familiares de nifios con

cancer.

Tabla N.13 Nivel de las dimensiones de la competencia para el
cuidado de los padres al momento del egreso hospitalario
Puntaje | N: 34] %: 100
Dimension de conocimiento
Alto (7 —9) 33 97%
Medio (4 — 6) 1 3%
Bajo (0 - 3) 0 0%
Dimension de unicidad
Alto (10 — 12) 30 88%
Medio (7 - 9) 3 9%
Bajo (0 — 6) 1 3%
Dimension instrumental y procedimental
Alto (8 - 9) 31 91%
Medio (6 — 7) 3 9%
Bajo (0 —5) 0 0%
Dimension disfrutar
Alto (9 —12) 29 85%
Medio (6 — 8) 4 12%
Bajo (0 —5) 1 3%
Dimension de anticipacion y acciones predictivas
Alto (5 - 6) 29 85%
Medio (3 —4) 5 15%
Bajo (0 -2) 0 0%
Dimension de relacién e interaccion social
Alto (11 - 12) 28 82%
Medio (8 — 10) 6 18%
Bajo (0-7) 0 0%

Fuente: Elaboracion propia.
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4.4 Resultados del objetivo especifico N. 4: Competencia para el cuidado posterior del
egreso hospitalario

Como se menciond en su lugar, la tercera medicion del nivel de competencia para el cuidado
de los padres participantes se realizd ocho dias después del egreso hospitalario. La tabla
N.14 al igual que las tablas anteriores incluyen los estadisticos basicos obtenidos una vez
el padre habia cuidado a su hijo en el hogar.
A diferencia de la comparacion de los estadisticos basicos de la competencia para el
cuidado antes de la terapéutica de enfermeria y los referentes al momento del egreso
hospitalario, los resultados de estos ultimos y los resultados obtenidos después del egreso
muestran estabilidad. Especificamente en lo concerniente al total de la competencia para el
cuidado, el aumento del promedio al momento del egreso comparado con el promedio previo
a la terapéutica de enfermeria fue de 9,53 puntos de la escala, mientras que la diferencia
de los promedios al momento del egreso y posterior a él, es de 0,35. Se mantiene un sesgo
negativo en las dimensiones y en el total de la competencia para el cuidado. Notese que las
diferencias entre los promedios en esta ultima comparacién son inferiores 0,03 para cada
una de las dimensiones, mientras que la diferencia entre los totales es menor de media

unidad (0,353) de la escala.

Tabla N.14 Competencia para el cuidado posterior al egreso
hospitalario
Media Mediana D:;\gggleinrn Asimetria | Minimo Maximo
C 2,873 3,000 0,232 -1,589 2,33 3
U 2,684 2,750 0,355 -0,982 2,00 3
I 2,892 3,000 0,196 -1,695 2,33 3
D 2,551 2,750 0,492 -1,297 1,25 3
A 2,853 3,000 0,315 -2,019 2,00 3
R 2,809 3,000 0,262 -1,179 2,25 3
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Total 55,176 56,500 5,066 -1,531 40,00 60
Fuente: Elaboracion propia.

En la tabla N.15 se muestra el nivel del total de la competencia para el cuidado de los padres
ocho dias después del egreso hospitalario, donde al igual que en la medicion realizada al
momento del egreso hospitalario ninglin padre present6 un nivel bajo en su competencia.
De igual forma se logré aumentar del nivel medio al alto el nivel de la competencia de uno
de los padres, asi que el 91% de los padres se encuentran en nivel alto y solo el 9% de la
muestra en nivel medio. Lo anterior, muestra que el efecto de la terapéutica de enfermeria
implementada sobre la competencia del cuidado de los padres de nifios con cancer que

viven la transicién de cuidarlos en el hogar se mantiene posterior al egreso hospitalario.

Tabla N.15 Nivel de competencia para el cuidado en los padres
posterior al egreso hospitalario

Puntaje N: 34 %: 100

Alto (49 — 60) 31 91%

Medio (37 — 48) 3 9%

Bajo (0 — 36) 0 0%

Fuente: Elaboracion propia.

La tabla N.16, muestra el nivel de las dimensiones de la competencia para el cuidado de los
padres posterior al egreso hospitalario. La dimensién del Conocimiento alcanz6 en un 100%
un nivel alto en los padres, mientras que las de Unicidad, Instrumental y procedimental,
Disfrutar, Anticipacién y acciones predictivas y la de Relacién e interaccion social
permanecen en nivel medio alto. Se evidencia que solo un padre mostré posterior al egreso
nivel bajo en la dimensién de Unicidad y Disfrutar, lo cual equivale al 3% de la muestra en
estudio. Estos resultados no pueden ser comparados con otras investigaciones que incluyan

intervenciones de enfermeria, ya que no se reporta en la literatura mediciones en la
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competencia para el cuidado de padres de nifios con cancer cuando ya se encuentran

ejerciendo la tarea del cuidado en el hogar.

Tabla N.16 Nivel de las dimensiones de la competencia para el
cuidado de los padres posterior al egreso hospitalario
Puntaje | N: 34 ] %: 100
Dimension de conocimiento
Alto (7 - 9) 34 100%
Medio (4 — 6) 0 0%
Bajo (0 — 3) 0 0%
Dimension de unicidad
Alto (10 — 12) 27 79,4%
Medio (7 - 9) 7 20,5%
Bajo (0 — 6) 0 0%
Dimension instrumental y procedimental
Alto (8 - 9) 32 94%
Medio (6 — 7) 2 6%
Bajo (0 - 5) 0 0%
Dimension disfrutar
Alto (9 —12) 28 82%
Medio (6 — 8) 4 12%
Bajo (0 - 5) 2 6%
Dimension de anticipacion y acciones predictivas
Alto (5 - 6) 31 91%
Medio (3 —4) 3 9%
Bajo (0-2) 0 0%
Dimension de relacién e interaccion social
Alto (11 - 12) 27 79,4%
Medio (8 — 10) 7 20,5%
Bajo (0-7) 0 0%

Fuente: Elaboracion propia.

4.5 Resultados del objetivo especifico N.5: Valoracién de las diferencias y similitudes en
la competencia del cuidado entre los tres momentos de medicién de la misma
A continuacion, se presentan de manera integral los puntajes promedios totales y por
dimensiones de la competencia para el cuidado en los tres momentos de medicion.
Los resultados consignados en la tabla N.17 permiten advertir que el nivel de medio de

competencia para el cuidado de los padres participantes fue superior al momento del egreso
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comparado con el nivel medio antes de la intervencidn; igualmente, fue superior
posteriormente al egreso hospitalario comparado con el nivel basal. Se nota una estabilidad
del nivel medio de competencia en los dos momentos posteriores a la intervencion. Estos
resultados pueden visualizarse de manera esquematica en la grafica N.1. La pendiente de
la semi-recta que indica la diferencia del nivel medio basal y el nivel medio de competencia
para el cuidado al momento del egreso es mas pronunciada que la pendiente entre los

niveles medios posteriores a la intervencion, pendiente practicamente plana.

Tabla N.17 Promedios del nivel de competencia para el cuidado
Antes de la intervencién [ Al momento del egreso| Posterior al egreso
C 1,56 2,84 2,87
U 2,35 2,71 2,68
| 2,51 2,86 2,89
D 2,13 2,49 2,55
A 2,28 2,79 2,85
R 2,65 2,82 2,81
Total 45,29 54,82 55,18

Fuente: Elaboracion propia.

Grafica N.1 Perfil de los niveles medios del nivel de
competencia para el cuidado

60,00
55,00
50,00
45,00
40,00
35,00
30,00
25,00
20,00
15,00

10,00
ANTES DE LA AL MOMENTO DEL POSTERIOR AL
INTERVENCION EGRESO EGRESO

Fuente: Elaboracion propia.
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En el analisis de los niveles medios de la competencia para el cuidado en los momentos ya
mencionados, se aplico la prueba del rango signado de Wilcoxon como medio para
encontrar evidencias cuantitativas orientadas a la valoracion de las diferencias y similitudes,
ya que dicha prueba no exige ajuste al modelo probabilistico gaussiano.

En consecuencia, la tabla N.18 presenta los valores p de la prueba como argumentos de la
significancia de la diferencia de las medianas de la competencia para el cuidado.

Teniendo en cuenta los resultados de la prueba estadistica, es valido precisar que existen
diferencias significativas entre las medianas de la competencia en los momentos de
medicidn que fueron comparados, lo que permite inferir que al variar la estructura estadistica
se colige que la realizacion de la intervencién planteada logra modificar la variable entre

la medicion inicial y el momento del egreso, y entre la medicion inicial frente a la medicion
realizada posterior al egreso, en un sentido que aumenta la competencia para el cuidado de
los padres participantes. Sin embargo, al realizar la comparaciéon entre el momento del
egreso y posterior al egreso no existe un cambio significativo entre las mismas, lo cual
permite afirmar que se logra mantener el nivel de competencia para el cuidado alcanzado

por los padres.

Tabla N.18 Valores p de la comparacién de medianas de la competencia para
el cuidado, por medio de la prueba del rango signado de Wilcoxon
Comparacion Total
Antes de la intervencién y el momento del egreso menor de 0,001
Antes de la intervencién y posterior al egreso menor de 0,001
El momento del egreso y posterior al egreso 0,436

Fuente: Elaboracion propia
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Sintetizando esquematicamente los cambios de los niveles medios en las dimensiones de
la competencia, las graficas N.2 a la N.7 registran las variaciones observadas entre los
momentos de analisis.

El perfil que representa los niveles medios de la dimensidn del conocimiento representados
en la grafica N. 2 presentd una pendiente mas pronunciada entre los momentos previos al
cuidado del nifio en el hogar, que la pendiente que relaciona el momento del egreso vy el

momento posterior al egreso hospitalario, perfil similar al presentado en la figura N.1.

Grafica N.2 Perfil de los niveles medios de la dimensién
del conocimiento
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Fuente: Elaboracion propia.

Los perfiles referentes a las otras dimensiones tienen el mismo patrén mencionado, una
pendiente mayor entre los momentos previos al cuidado en el hogar. Cabe sefalar que la
pendiente entre la medicion basal y el momento del egreso es mas pronunciada en la
dimensién del conocimiento, las otras dimensiones presentan pendientes muy similares,

pero menos pronunciadas tal como lo muestran las graficas N.3 a la N.7.
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Gréfica N.3 Perfil de los niveles medios de la dimensidn
de la unicidad
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Fuente: Elaboracion propia.

Grafica N.4 Perfil de los niveles medios de la Dimensién
Instrumental y procedimental
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Fuente: Elaboracion propia.
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Gréfica N.5 Perfil de los niveles medios de la Dimensién
Disfrutar
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Fuente: Elaboracion propia.

Grafica N.6 Perfil de los niveles medios de la Dimensién
Anticipacién y acciones predictivas
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Fuente: Elaboracion propia.
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Gréfica N.7 Perfil de los niveles medios de la Dimensién
Relaciéon e interacciéon social
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Fuente: Elaboracion propia.

Finalmente, la tabla N.19 contiene las evidencias cuantitativas, sintetizadas por los
diferentes valores p de la prueba del rango signado de Wilcoxon, que muestran la
significancia de las diferencias y similitudes entre las medianas de cada una de las
dimensiones de la competencia para el cuidado en los diferentes momentos de medicion.

Con base en la tabla que se presenta a continuacion, se puede decir que en la primera linea
de comparacion: antes de la intervencion y el momento del egreso, sélo la dimensién de
Relacion e interaccion social no presentd un cambio significativo en su mediana (valor p=
0.057) tal como lo sugiere la gréfica N.7, es decir que esta dimension tiene un perfil
practicamente plano mientras que en las demas dimensiones la diferencia de medianas es
estadisticamente significativa (valor p<0.05). De la segunda linea de comparacion puede

afirmarse que todas las dimensiones a excepcion de la dimension de Relacion e interaccion
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social presentaron un cambio significativo en sus medianas, de manera similar a la primera
linea de comparacion.

La tercera linea de comparacion sustenta la planitud del perfil en los momentos de egreso
hospitalario y posterior a él. En efecto, todos los valores p son superiores a 0.05 lo cual

sugiere que el efecto de la intervencion permanece aun a los 8 dias del egreso hospitalario.

Tabla N.19 Valores p de la comparacién de medianas de cada variable, por medio de la
prueba de rango signado de Wilcoxon
Comparacion C U I D A R

Antes de la intervencién y el | menor de | menor de
momento del egreso 0,001 0,001 0,001 0,002 0,001 0,057
Antes de la intervencion y menor de menor de | menor de
posterior al egreso 0,001 0,001 0,001 0,001 0,001 0,096
El momento del egreso y
posterior al egreso 0,67 0,448 0,317 0,289 0,305 0,68

Fuente: Elaboracion propia.
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5. DISCUSION

Los padres viven un cambio en su rol desde el momento del diagndstico de cancer de su
hijo, pues deberan adquirir una serie de conocimientos y desarrollar habilidades que les
permita brindar los cuidados requeridos, cuando se encuentren en el hogar. En la discusion
se tiene en cuenta los resultados generales de la competencia para el cuidado y de cada
una de las dimensiones evaluadas a través del instrumento en su version abreviada. De
igual forma, al no encontrarse investigaciones similares que evaluaran el efecto de una
terapéutica de enfermeria sobre la competencia del cuidado de padres de nifios con cancer,
durante su transicion de cuidarlos en el hogar, se hace el analisis con los hallazgos del
estudio realizado por Carrefio 2016 (66) y otras investigaciones que abordan de forma
similar cada una de las dimensiones del concepto de competencia para el cuidado.

La implementacion de la terapéutica de enfermeria “Cuidando a mi hijo durante la transicion
al hogar” fortalecio en los padres las propiedades de la transicién (conciencia, compromiso,
cambio, puntos y eventos criticos) pues a partir de una intervencion desarrollada con base
en este concepto, en la investigacion, en las condiciones de la transicion de los padres
previamente exploradas y en las dimensiones del concepto de competencia para el cuidado,
logré que los padres aumentaran sus conocimientos y habilidades frente al cuidado de su
hijo en el hogar. Lo anterior, se evidencia en el total de la media de la competencia para el
cuidado, alcanzada por los padres al momento del egreso hospitalario, en donde al
comparar la media antes y después de la terapéutica de enfermeria se tuvo un incremento
estadisticamente significativo (p<0.05) entre las mediciones analizadas. Sin embargo,

cuando se compararon los resultados de la medicion realizada ocho dias después del
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egreso hospitalario, se encontré que frente a la medicion al momento del egreso no se
generaron cambios estadisticamente significativos (p<0.05) en el total de la media de la
competencia para el cuidado de los padres, lo cual indica que el efecto de la terapéutica de
enfermeria se mantuvo cuando se encontraban brindando los cuidados en el hogar. Con
base en esto, se demuestra que una terapéutica de enfermeria tiene efecto en la
competencia para el cuidado de los padres que viven la transicion de cuidar a sus hijos en
el hogar, lo cual es un indicador de una transicion saludable.

El estudio realizado por Carrefio 2016 (66) respalda los resultados de esta investigacion,
pues la implementacion de una intervencién de cuidado transicional en un grupo de
cuidadores familiares de nifios con cancer aumento su nivel de competencia para el cuidado
frente al grupo de cuidadores que recibié el cuidado convencional; sin embargo, no se
realizaron mediciones posteriores al egreso hospitalario del nifio.

El efecto de la terapéutica de enfermeria en la competencia para el cuidado de los padres
de nifios con cancer en el hogar, no puede ser comparado con lo reportado por otras
investigaciones, dado que este indicador de resultado de una transicion saludable, no habia
sido medido hasta el momento en el hogar.

Al analizar cada una de las dimensiones del concepto de la competencia para el cuidado,
se encontrd que posterior a la terapéutica de enfermeria los padres aumentaron de manera
estadisticamente significativa (p<0.05) su conocimiento frente al cuidado del nifio en el
hogar pues mejoraron sus conceptos sobre el diagnostico, causas y tipos de cancer infantil.
De igual forma conocieron las diferentes formas de tratamiento y la importancia de los
cuidados que deben tenerse para prevenir complicaciones como lo son el lavado de manos,

habitos de higiene y cuidados de la boca. También, aprendieron sobre recomendaciones
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alimentarias, rutinas de ejercicio fisico, medicamentos mas usados durante el tratamiento y
tips para su administracion. Lo anterior, es comparable con el efecto de la intervencion de
cuidado transicional desarrollada por Carrefio 2016 (66) sobre la dimensién del
conocimiento en donde se logré un incremento estadisticamente significativo (p<0.001). De
igual forma, los resultados de este estudio en esta dimension se relacionan con lo
encontrado por De la Maza et al 2015 (62) en donde un programa educativo liderado por
enfermeras aumento el conocimiento de los padres sobre la enfermedad de sus hijos con
cancer.

La dimension de unicidad de los padres mostré6 un aumento estadisticamente significativo
(p<0.05), lo que sugiere que el efecto de la terapéutica de enfermeria generé cambios
favorables en los padres frente a su nuevo rol con respecto a la adquisicion de habilidades,
al reconocerse como personas activas frente a la enfermedad y que se involucran en el
cuidado de sus hijos durante el proceso de aprendizaje llevado a cabo en la hospitalizacion.
Esto se asemeja al efecto del programa “cuidando a los cuidadores” sobre la habilidad del
cuidado de los cuidadores familiares de nifios con cancer, en donde el grupo que recibi6 la
intervencién aumento6 de 170,07 (SD 10.2) a 185,26 (SD 6.89) su habilidad total (9).

Con relacion a la dimension instrumental y procedimental, los padres que viven esta
transicibn mostraron destrezas frente a la administracion de medicamentos, describieron
rutinas de ejercicio fisico que sus hijos pueden realizar en casa, mostraron dominio de la
técnica del lavado de manos y conocimientos en tips de alimentacion en el hogar. Esto se
evidencio en la diferencia estadisticamente significativa (p<0.05) encontrada en la
dimension posterior a la terapéutica de enfermeria antes del egreso hospitalario. La

intervencién de cuidado transicional desarrollada por Carrefio 2016, mostré que los
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cuidadores familiares tuvieron un incremento estadisticamente significativo (p<0.001) en
esta dimension. Un estudio realizado con padres de nifios con cancer, demostré que la
adquisicion de habilidades practicas de cuidado posterior a las sesiones educativas
disminuye su nivel de ansiedad (64).

Por otra parte, el aumento en la media de la dimension disfrutar al momento del egreso
hospitalario (p<0.05), permite inferir que los padres lograron una mayor capacidad de
afrontamiento, aprendieron que ademas de brindar cuidado a sus hijos, también deben
cuidarse a si mismos, dedicar tiempo para sus actividades y asumir con responsabilidad su
nuevo rol de padres de un nifio con diagnostico de cancer que demanda una serie de
cuidados tanto en la hospitalizacion como en el hogar. Estos hallazgos son similares a lo
sefialado por Ghodsbin F, et al 2012 (10) quienes evaluaron el impacto de la educacién en
madres y padres de nifios con leucemia y encontraron que después de una intervencion de
enfermeria mejoraron su calidad de vida. Asi mismo, Carrefio 2016 (66) demostré6 un
aumento en la dimensién unicidad de los cuidadores familiares de nifios con cancer posterior
a la intervencion.

La dimensién de anticipacién y acciones predictivas en los padres posterior a la terapéutica
de enfermeria, mostré un aumento estadisticamente significativo (p<0.05) pues mejoraron
sus conocimientos y capacidades frente a la identificacién de signos de alarma, efectos
secundarios al tratamiento y su manejo en casa, ademas del reconocimiento de la
disponibilidad de recursos para brindarle cuidados al nifio en el hogar. El estudio
desarrollado por Carrefio 2016 (66) mostr6 un aumento en la dimension anticipacion y

acciones predictivas de los cuidadores familiares que recibieron la intervencion.
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Finalmente, la dimension de relacion e interaccion social no mostr0 un aumento
estadisticamente significativo (p>0.05) posterior a la implementacion de la terapéutica de
enfermeria, sin embargo, esto no indica que los padres tengan malas relaciones con sus
hijos o con su grupo familiar pues la media del total de esta dimension antes y después de
la intervencion alcanzo puntajes cercanos a tres que era la puntuacion maxima en la escala
de medicion del instrumento. Lo anterior sugiere, que la estrategia utilizada durante esta
investigacién no generd cambios en esta dimension. A diferencia de los hallazgos de este
estudio, Carrefio 2016 (66) demostré que su intervencién de cuidado transicional mostré
cambios estadisticamente significativos (p<0.001) en los cuidadores familiares.

El hallazgo en la media de cada una de las dimensiones durante la medicion realizada en
el hogar no tuvo cambios estadisticamente significativos (p<0.05) con relacion a la medicion
realizada al momento del egreso hospitalario, lo que evidencia que la terapéutica de
enfermeria mantiene su efecto en cada una de las dimensiones de la competencia cuando
los padres se encuentran brindando cuidados a sus hijos en el hogar.

Con el desarrollo de esta investigacion, se ratifica la importancia de la implementacion de
intervenciones lideradas por enfermeria y desarrolladas a partir de teoria propia de la
disciplina que favorezcan los procesos de transicion y preparaciéon para el hogar en los
padres de nifios con cancer pues promueven en ellos los conocimientos y el

empoderamiento frente al cuidado.
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6. CONCLUSIONES

Una intervencion como terapéutica enfermeria fundamentada en la teoria de las
transiciones de Meleis con la aplicacion de los conceptos de las condiciones y
propiedades de la transicion, mejora la competencia para el cuidado de los padres
de nifilos con cancer durante su transicion de cuidarlos en el hogar, posterior a su

egreso de una Clinica de tercer nivel en Bucaramanga.

La terapéutica de enfermeria implementada demostrd que conocer las condiciones
personales, sociales y comunitarias puede facilitar la transicion saludable de los
padres de nifios con cancer ya que favorece el aumento de su competencia para el

cuidado en el hogar posterior al egreso hospitalario.

Los subconceptos de conciencia, compromiso, cambio, puntos y eventos criticos de
las propiedades de la transicion permitieron la construccion de las sesiones
educativas de la terapéutica de enfermeria que favorecieron el cambio en el nivel de

la competencia para el cuidado en cada uno de los padres.

A través del desarrollo de esta investigacion se reafirma el papel de la mujer

colombiana como cuidadora principal de la poblacion lo cual estd asociado al

contexto cultural y representacion ante la sociedad.
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El resultado de la caracterizacion de los nifios receptores de cuidado confirma la
incidencia de la leucemia como el principal diagnostico de cancer que afecta a esta

poblacién, predominando en el sexo masculino.

El total de la competencia para el cuidado de los padres antes de la terapéutica de
enfermeria mostr6 un nivel medio — bajo, lo cual permite inferir que este grupo
requeria una mayor preparacion, conocimientos y habilidades para brindar cuidados

a su hijo con cancer durante la transicion al hogar.

El total de la competencia para el cuidado de los padres aumenté de manera
significativa entre la medicion realizada antes de la terapéutica de enfermeria frente
a las realizadas al momento del egreso y posterior del egreso hospitalario. No se
generaron cambios al comparar el momento del egreso frente a la competencia para

el cuidado alcanzada por los padres posterior al egreso.

La dimension del conocimiento de la variable competencia para el cuidado, presento
el mayor aumento en su media con una diferencia estadisticamente significativa
(p<0.05), lo cual permite concluir que la terapéutica de enfermeria “Cuidando a mi
hijo con cancer en el hogar” tiene un efecto en el aumento del conocimiento de los

padres frente al diagndstico y los cuidados que se requieren en el hogar.

En la dimension relacion e interaccion social de la variable competencia para el

cuidado, no se generaron diferencias significativas (p<0.05) entre los momentos de
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comparacion de las mediciones realizadas. Se sugiere evaluar estrategias dirigidas
a mejorar el nivel de los padres en esta dimension posterior a la implementacion de

la terapéutica de enfermeria “Cuidando a mi hijo con cancer en el hogar”.

La dimension de la unicidad, instrumental y procedimental, disfrutar, anticipacion y
acciones predictivas mostraron cambios significativos (p<0.05) en los padres
participantes posterior a la terapéutica de enfermeria “Cuidando a mi hijo con cancer
en el hogar” lo cual muestra el efecto de la misma sobre cada una de las dimensiones

evaluadas.

Las intervenciones de enfermeria favorecen los procesos de transicién que viven las
personas, asi que desde las diferentes areas de la practica es necesario la
implementacion de actividades terapéuticas lideradas por profesionales de

enfermeria.
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7. LIMITACIONES Y RECOMENDACIONES

7.1 Limitaciones
e El numero de pacientes con diagnostico de Cl que ingresan a la institucion de forma
mensual, no permitieron que se realizara un calculo de muestra mayor para tener un

grupo de comparacion durante el desarrollo de la investigacion.

+ Lafalta de un grupo de comparacion no permitié6 comparar el efecto de la terapéutica
de enfermeria con el cuidado convencional y comprobar estadisticamente el peso de

la intervencion que recibieron los padres participantes en el estudio.

e EIl tiempo de entrega de la terapéutica de enfermeria fue mayor al planeado
inicialmente, dado el bajo nimero de ingresos de pacientes pediatricos con
diagnéstico hematooncoldgico nuevo, lo cual estuvo relacionado con la contratacion

de la clinica con las EPS.

7.2 Recomendaciones

e Dado el objetivo de este estudio no se tuvo un grupo de comparaciéon y
adicionalmente la medicién del seguimiento al hogar se hizo en la primera semana
posterior al egreso se sugiere realizar una investigacién similar con grupo control y

con varias mediciones posteriores al egreso.
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La cartilla educativa utilizada para la implementacion de la terapéutica de enfermeria
estuvo fundamentada en teoria e investigacion; aunque fue evaluada como

pertinente por los padres participantes, se recomienda su validacion.

Se sugiere evaluar estrategias dirigidas a fortalecer la terapéutica de enfermeria en
los aspectos relacionados con la dimension de relacidén e interaccion social de la

variable competencia para el cuidado de los padres de nifios con cancer.

A través de este estudio se crea la necesidad de replicar la terapéutica de enfermeria
disefiada con el fin de evaluar la estabilidad en el nivel de competencia para el
cuidado de los padres una vez se ha dado el egreso hospitalario y contindan

ejerciendo la tarea del cuidado de sus hijos en el hogar.

Es importante que las instituciones prestadoras de servicios de salud implementen
en sus protocolos estrategias educativas dirigidas al paciente pediatrico con
diagnéstico hematooncoldgico y a su familia, con el objetivo de garantizar el
desarrollo de conocimientos y habilidades frente al cuidado que se requiere para

potenciar la recuperacion del estado de salud del nifio con cancer.

Los profesionales de enfermeria en la practica diaria deben implementar

intervenciones de enfermeria que favorezcan la competencia para el cuidado de los

padres de nifilos con cancer.
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e Laimplementacion de teoria propia de enfermeria durante el nuevo rol de los padres
frente al cuidado de nifios con cancer favorece su transicion saludable, asi que es
necesario continuar involucrando el conocimiento de la disciplina en la practica diaria

del cuidado.
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8. APORTES DEL ESTUDIO

Para la disciplina de enfermeria

Esta investigacion aporta conocimiento frente al fendmeno de la competencia para el
cuidado de los padres de nifios con cancer que viven la transicion de cuidarlos en el
hogar, el cual no habia sido estudiado previamente.

A través del desarrollo de esta investigacion se resaltd el papel de la enfermera como
lider en los procesos dirigidos a mejorar las habilidades y los conocimientos de los

padres de nifios con cancer.

Para la teoria de enfermeria

La terapéutica de enfermeria disefiada a partir del planteamiento tedrico expuesto por
Meleis, confirma la aplicabilidad de esta teoria en el abordaje de fendémenos de
investigacion que pueden ser estudiados y analizados desde el conocimiento propio de

la disciplina de enfermeria.

Para la practica de enfermeria

La investigacion realizada sefiala la importancia y necesidad del acompafiamiento de los
padres para cuidar a sus hijos en el hogar por parte del profesional de enfermeria. De
igual forma, motiva a la implementacién y estandarizacion de cuidados en los servicios

de hospitalizacién dirigidos a la atencion del paciente hematooncolégico pediatrico.
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Para la sociedad

e Se enfatiza en la importancia de implementar programas educativos dirigidos a los
padres de nifios con cancer que les permita alcanzar el conocimiento y empoderamiento
de su nuevo rol frente al cuidado de sus hijos en el hogar.

e En la clinica de tercer nivel en que se desarroll6 esta investigacion, a partir de la
terapéutica de enfermeria se aportaron lineamientos para la implementacion del plan de
egreso hospitalario no solo de los padres de nifios con cancer que son atendidos en la
unidad de hematoncologia, sino de los demas servicios de hospitalizacién en los cuales

se brinda atencion a pacientes pediatricos y gineco-obstétricos.
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ANEXOS

Anexo N.1: Instrumento competencia para el cuidado — cuidador (Version abreviada)
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Anexo N. 2: Autorizacion del uso del instrumento competencia para el cuidado —
cuidador (Version abreviada)
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Universidad Nadonai de Colomba Universidad de la Sabana
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Anexo N. 3

FICHA DE CARACTERIZACION DE LOS PADRES QUE VIVEN LA TRANSICION DE CUIDAR
A SUS HIJOS CON CANCER EN EL HOGAR

INFORMACION GENERAL

Cédigo:
Nombre:
Direccion actual de residencia:
Teléfono: | Correo Electrénico:
1. Identificacion del Perfil Sociodemografico 2. Identificacién del Perfil Sociodemografico
del Padre del Nifio o Nifia
1.1 Género Masculino 2.1 Género Masculino
Femenino Femenino
1.2 Edad | | Afios 2.2 Edad Afos
Meses
Primaria
) ) Secundaria 2.3 Diagnéstico
1.3 Nivel educativo Técnico
Pregrado
Postgrado 2.4 Tiempo que lleva
Ninguno con la enfermedad
1.4 Lugar de procedencia
Pre jardin - Jardin
1.5 Lugar de residencia | Transicién
2.5 Grado de Primaria
Soltero (a) Escolaridad Béasica Secundaria
Casado (a) Secundaria
1.6 Estado Civil Unién Libre Ninguno
Separado (a)
Viudo (a) 2.6 Tipo de Régimen en | Contributivo
Salud Subsidiado
Hogar
Empleado (a)
1.7 Ocupacion Trabajo
Independiente
Estudiante
Otro
1
2
1.8 Estrato 3
Socioecondmico 4
5
1.9 Namero de hijos |
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Anexo N. 4

TERAPEUTICA DE ENFERMERIA: “Cuidando a mi hijo durante la transicién al

DETALLE DE LA

INTERVENCION CRITERIO

Problema de mayor
interés a ser intervenido
en una poblacidon de riesgo
especifico.

Problema
requiere
intervencioéon

que

A quién se dirige

la intervencién Unidad de analisis

Ruta
intervencioéon

de Aspectos modificables a
partir de la intervencion

hogar”.

DESCRIPCION

Los padres requieren de capacidades, habilidades, y
preparacion para cuidar a su hijo con cancer en el hogar,

después del alta hospitalaria.

Padres de nifios con cancer que se encuentran en la etapa
de induccidén de su tratamiento y que viven la transicion de

cuidarlos en el hogar.

TEORIA DE LAS TRANSICIONES

- Los padres reconoceran las
condiciones facilitadoras durante la
transicion de cuidar a sus hijos con
cancer en el hogar.

e Condiciones Personales

e Condiciones Sociales

e Condiciones Comunitarias

- Mejorar el conocimiento de los
padres sobre el diagnéstico de sus
hijos y los aspectos que deben
saber para poder brindar el cuidado
al nifilo con cancer durante el
proceso de transicion al hogar.
(Conciencia)

- Involucrar a los padres en las
acciones de cuidado que deben
brindar a sus hijos con cancer
durante la transicion al hogar.
(Compromiso)
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COMPETENCIA
PARA EL CUIDADO

Dimension de
Conocimiento,
Unicidad, Disfrutar,
Instrumental y
Procedimental,
Anticipacion.
Dimension de

Relacion e Interaccion
Social.

Dimension de
Anticipacion y relacion
e interaccion social.

Dimension de
Conocimiento e
Instrumental y

Procedimental.

Dimension de
Unicidad y Relacion e
Interaccién Social.



Los contenidos y dominios
que se abordan con la
intervencion

Dosis y duracién (numero
de sesiones, frecuencia,
tiempo total)

Cémo se
desarrollara la
intervencioéon

Estrategia de
(Individual  con
participante)

entrega
cada

- Lograr el cambio de rol en los
padres frente al cuidado en el hogar
de su hijo con cancer, posterior al
egreso hospitalario. (Cambio)

Dimension Disfrutar.

- Reconocimiento de las
situaciones que afectan el estado
de salud del nifio con cancer y
acciones tempranas para prevenir
complicaciones  asociadas al
cuidado en el hogar. (Puntos y
eventos criticos)

Dimension
Anticipacién.

1. Entrevista para explorar las condiciones de la transicion de
los padres de los nifios con cancer: Personales, sociales,
comunitarias; posteriormente, fomentar las condiciones
facilitadoras de la transicion.

2. Sesidn educativa N. 1: Generalidades para el cuidado del
nifio con cancer en el hogar: diagnéstico de cancer del nifio,
higiene y salud oral, actividad fisica, dieta neutropénica y
forma correcta de administrar los medicamentos en el hogar.
3. Sesién educativa N. 2: Rol de los padres en el cuidado del
nifio con céancer: Toma de decisiones y autocuidado,
habilidades para el cuidado del nifio con cancer y
participacion en las tareas del cuidado en el hogar.

4. Sesion educativa N. 3: Estoy “alerta” en el cuidado de mi
hijo en el hogar: Manejo de los efectos secundarios de la
guimioterapia, signos de alarma y recursos disponibles para
brindar cuidados al nifio con cancer en el hogar.

- Dosis: 4 sesiones (1 para la entrevista exploratoria de las
condiciones facilitadoras de la transicion, y 3 sesiones
educativas). La entrevista exploratoria tuvo una duracion de
30 minutos y las sesiones educativas cada una de 60
minutos.

- Frecuencia de contacto con los padres del estudio: Se
realiz6 una sesion individual, diaria.

- Duracion total de la aplicacion de la intervencion: 210
minutos, los cuales se distribuyeron en las 4 sesiones de la
intervencion.

Interaccion investigadora - padres de nifios con cancer.

Sesion educativa N. 1

- Video “Yo conozco y cuido a mi hijo en el hogar” (Primera
parte).

- Cartilla educativa “Cuidando a mi hijo en el hogar”.

- Demostracion de administracion de medicamentos.

Sesion educativa N. 2

- Video “Me reconozco y me comprometo con el cuidado de
mi hijo en el hogar”.

- Video “Experiencias en el cuidado de mi hijo en el hogar”.
- Cartilla educativa “Cuidando a mi hijo en el hogar”.

Sesién educativa N. 3

- Video “Yo conozco y cuido a mi hijo en el hogar” (Segunda
parte).

- Cartilla educativa “Cuidando a mi hijo en el hogar”.
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Resultados

Entorno o lugar de
ejecucion

Recursos

Resultados  proximales,
primarios, secundarios y
distal

Nota: La cartilla educativa “Cuidando a mi hijo en el hogar”,
sera implementada durante cada sesion educativa para
afianzar los conocimientos de los padres, y se hara entrega
de la misma al final de la tercera sesion educativa.
Habitacion del paciente o consultorios de la Unidad de
Hematoncologia Pediatrica de la Clinica San Luis.

- Humanos: Un enfermero (auxiliar de investigacion) que se
encarg6 de la aplicacién del instrumento Competencia para
el Cuidado - Cuidador, Versién abreviada, a quien
previamente se le present6 el instrumento y se le ensefio el
correcto diligenciamiento del mismo.

- Fisicos: Cartilla educativa, kit de demostraciéon de
administracion de medicamentos, listas de asistencia y
demas papeleria.

- Tecnolégicos: Computador portatil, Tablet, videos
educativos.

-Proximales: Conocimiento de los padres sobre el
diagnostico de cancer del nifio, actividad fisica, dieta, forma
correcta de administrar los medicamentos en el hogar,
efectos secundarios del tratamiento, signos de alarma y
recursos disponibles.

-Primarios: Aumento de la competencia de cuidado de
padres del nifio con cancer.

- Secundarios: Plan de egreso hospitalario dirigido al cuidado
del nifio (a) con cancer en el hogar.

Fuente: Elaboracion propia, con base en el esquema de desarrollo sistematico de
intervenciones del cuidado de la salud de Whittemore y Grey (84).
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Anexo N. 5

ENTREVISTA SOBRE CONDICIONES DE LA TRANSICION DE PADRES QUE VIVEN LA
TRANSICION DE CUIDAR A SUS HIJOS CON CANCER EN EL HOGAR

INFORMACION GENERAL

Cdédigo:
Nombre:
Direccion actual de residencia:
Teléfono: | Correo Electrénico:

1. Condiciones Personales del Padre

1.1 De acuerdo a sus creencias y valores culturales, considera usted que el diagnéstico de cancer
de su hijo es el resultado de:

Un problema durante el embarazo de la madre

Malos hébitos en la alimentacion del nifio durante la crianza

Malos comportamientos de los padres como el alcoholismo, consumo de sustancias
psicoactivas, cigarrillo, entre otros

La herencia de los padres

Un castigo de Dios

No tengo ninguna creencia cultural frente al diagndéstico de mi hijo

¢Otro? ¢ Cudl?

1.2 ;De acuerdo a sus creencias y valores culturales, usted utilizara alguna practica para cuidar a
su hijo? Sl NO

Si su respuesta fue afirmativa ¢cual?

1.3 De los siguientes enunciados frente al cuidado de su hijo en el hogar, con cuél o cuales se
siente mas identificado (SIGNIFICADOS):

Cuidar a mi hijo en la casa, nos permite tener tiempo para estar juntos y para ayudarlo durante
su enfermedad

Cuidar a mi hijo en la casa, aumenta las posibilidades de que el nifio pueda tener algun tipo de
complicacion

¢, Otro significado? ¢ Cual?

1.4 ¢Usted cuida a su hijo desde el momento en que fue diagnosticado? SI__ NO ___

1.5 ¢ Se siente preparado para cuidar a su hijo en el hogar?  Si NO
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1.6 Considera usted, que tiene el conocimiento para cuidar a su hijo en el hogar teniendo en cuenta
los siguientes aspectos:

Si NO

Administraciéon de medicamentos al nifio (a)

Manejo de los efectos secundarios de la quimioterapia

Higiene diaria y cuidados de la boca

Alimentos que se le pueden dar al nifio (a)

Actividades diarias y fisicas que el nifio puede realizar

Signos y sintomas de alarma por los cuales debe consultar por urgencias

1.7 De las siguientes actitudes frente al cuidado de su hijo en el hogar, ¢Cual o cuales asumiria
usted?

Evitar que el nifio tenga contacto con cualquier persona diferente a sus padres
Reorganizaria las actividades y responsabilidades en el hogar

Perderia el control de las actividades diarias

Renunciaria a su trabajo para cuidar a su hijo

Otro ¢ Cudl?

1.8 ¢ Usted, hatenido la experiencia de cuidar a otro familiar en el hogar con diagnéstico de cancer?
Si NO

2. Condiciones Sociales del Padre

2.1 ¢Usted harecibido algln tipo de actitud o comentario-de su familia, amigos o vecinos, desde el
momento en que su hijo fue diagnosticado? Sl NO

- Si su respuesta es afirmativa, seleccione con una X las que considere pertinentes:

Comentarios y actitudes desagradables

Preguntas por curiosidad

Lastima

Aislamiento social

Rechazo por considerar que el nifio tiene una enfermedad contagiosa
Otro ¢ Cudl?

3. Condiciones Comunitarias del Padre

3.1 Ante dudas frente al cuidado de su hijo en el hogar, ¢A quién recurriria? Seleccione con una X
la o las que correspondan:

Familiares

Amigos

Vecinos

Institucion de Salud
Otro ¢ Cudl?

3.2 ¢ Usted cuenta con el apoyo de familiares, amigos o vecinos para realizar el cuidado de su hijo en el
hogar?
si__ NO___

- Si su respuesta es afirmativa, seleccione con una X ¢Quién o quiénes?:

| Esposo (a) | |
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Abuelo (a)
Tio (a)
Hermano (a)
Amigo (a)
Vecino (a)
Otro ¢Cual?

3.3 ¢ Conoce algunared de apoyo que le ayude a brindar el cuidado de su hijoen el hogar? SI___ NO___

Si su respuesta fue afirmativa ¢cual?

3.4 Considera usted que el personal de salud que se lista a continuacion, ¢le ofrece el apoyo que se
necesita para que pueda brindar el cuidado que su hijo necesita en el hogar?

Si NO

Especialista; Hematoncologia
Médico General

Enfermera

Psicéloga

Nutricionista

Terapeuta fisico

Trabajador social
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Anexo N. 6

RESULTADOS DE LA ENTREVISTA SOBRE CONDICIONES DE LA TRANSICION DE
PADRES QUE VIVEN LA TRANSICION DE CUIDAR A SUS HIJOS CON CANCER EN
EL HOGAR

1. Condiciones personales de los padres

1.1 De acuerdo a sus creencias y valores culturales, consideraria usted que el
diagnostico de cancer de su hijo es el resultado de:

Respuesta N %
34 100
Situaciones relacionadas con Dios 5 15
Situaciones atribuidas a los padres 12 35
Situaciones externas 2 6
Situaciones atribuidas al nifio 3 9
No hay creencia cultural 12 35

1.2 ;De acuerdo a sus creencias y valores culturales utilizaria usted alguna practica

para cuidar a su hijo?

Respuesta N %
34 100

Si 19 56

No 15 44

1.3 Entre las préacticas mencionadas por los padres para realizar el cuidado de sus

hijos seguln sus creencias y valores culturales estan:

Respuesta N %

19 100
Medicamentos: Factores de transferencia 2 11
Alimentos naturales para subir defensas 15 79
Medicina alternativa 1 5
Cualquier préactica que me indiquen para subir 1 5
las defensas

1.4 ¢Usted cuida a su hijo desde el momento en que fue diagnosticado?

Respuesta N %
34 100
Si 34 100
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1.5 ¢ Se siente preparado para cuidar a su hijo en el hogar?

Respuesta N %
34 100

Si 16 47

No 18 53

1.6 Considera usted, que tiene el conocimiento para cuidar a su hijo en el hogar

teniendo en cuenta los siguientes aspectos:

Variable Respuesta N %
34 100

Administracién de medicamentos al nifio (a) Si 14 41
No 20 59

Manejo de los efectos secundarios de la | Si 26 76
guimioterapia No 8 24
Higiene diaria y cuidados de la boca Si 17 50
No 17 50

Alimentos que se le pueden dar al nifio (a) Si 10 29
No 24 71

Actividades diarias y fisicas que el nifio puede | Si 12 35
realizar No 22 65
Signos y sintomas de alarma por los cuales | Si 15 44
debe consultar por urgencias No 19 56

1.7 De las siguientes actitudes frente al cuidado de su hijo en el hogar, ¢ Cual o cuales

asumiria usted?

trabajoy en e

| hogar

Respuesta N %
34 100

Reorganizar actividades del hogar para brindar 24 70.5

cuidado al nifio

Renunciar al trabajo para cuidar a su hijo 7 20.5

Evitar contacto del nifio con otras personas 1 3

Reorganizar actividades y responsabilidades en el 2 6

1.8 ¢Usted, ha tenido la experiencia de cuidar a otro familiar en el hogar con

diagndstico de cancer?

Respuesta N %
34 100

Si 4 12

No 30 88
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2. Condiciones sociales de los padres

2.1 ¢Usted ha recibido algun tipo de actitud o comentario de su familia, amigos o
vecinos, desde el momento en que su hijo fue diagnosticado?

Respuesta N %
34 100
Si 30 88
No 4 12
Respuesta N %
30 100
Facilitadoras sociales 13 43
Inhibidoras sociales 17 57
Respuesta N %
13 100
Facilitadoras
- Apoyo 13 100
Respuesta N %
17 100
Inhibidoras
- Comentarios y actitudes desagradables, 3 17.6

preguntas por curiosidad, lastima

- Preocupacion — angustia 9 53
- Preguntas por curiosidad 2 11.7
- Tristeza 3 17.6

3. Condiciones comunitarias de los padres

3.1 Ante dudas frente al cuidado de su hijo en el hogar, ¢A quién recurriria?

Respuesta N %
34 100
Institucion de salud 22 65
Familiares 3 8.8
Amigos 2 5.8
Familiares — Institucion de salud 1 2.9
Amigos - Institucion de salud 3 8.8
Familiares — Personas con experiencias similares 1 29
Institucién de salud — Internet 1 2.9
A nadie 1 2.9

3.2 ¢Usted cuenta con el apoyo de familiares, amigos o vecinos para realizar el
cuidado de su hijo en el hogar?
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Respuesta N %
34 100
Si 27 79
No 7 21
Respuesta N %
27 100
ler grado de consanguinidad: Esposo, padres, hijos 11 41
2do grado de consanguinidad: Abuelos, hermanos 12 44
3er grado de consanguinidad: Tios, sobrinos 4 15

3.3 ¢,Conoce alguna red de apoyo que le ayude a brindar el cuidado de su hijo en el

hogar?

3.4 Considera usted que el personal de salud que se lista a continuacién, ¢le ofrece
el apoyo que se necesita para que pueda brindar el cuidado que su hijo necesita en

Respuesta N %
34 100
Si 6 18
No 28 82
Respuesta N %
6 100
Fundaciones 5 83.3
Entidades Publicas 1 16.6

el hogar?

Variable Respuesta N %
34 100

Especialista: Hematooncologia Si 26 76
No 8 24

Médico General Si 26 76
No 8 24

Enfermera Si 29 85
No 5 15

Psicéloga Si 26 76
No 8 24

Nutricionista Si 23 68
No 11 32

Terapeuta fisico Si 22 65
No 12 35

Trabajadora social Si 21 62
No 13 38
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Anexo N. 7
SEGUIMIENTO DE APLICABILIDAD DE LA INTERVENCION “TERAPEUTICA DE
ENFERMERIA PARA LA COMPETENCIA DE CUIDADQ DE PADRES QUE VIVEN LA
TRANSICION DE CUIDAR A SUS HIJOS CON CANCER EN EL HOGAR”

Cédigo:

Parte I: ENTREVISTA SOBRE CONDICIONES DE MADRES Y/O PADRES QUE
VIVEN LA TRANSICION DE CUIDAR A SUS HIJOS CON CANCER EN EL HOGAR

ITEM Sl NO

1. Se conocieron las condiciones personales de la madre y/o el
padre: Significados, actitudes, creencias y valores culturales,
conocimientos

2. Se conacieron las condiciones sociales de la madre y/o el padre

3. Se conacieron las condiciones comunitarias de la madre y/o el
padre

4. Se cumplié con el tiempo establecido para el desarrollo de la
entrevista (30 minutos)

5. Durante la entrevista hubo dudas sobre la claridad de las
preguntas.

Observaciones:

Parte Il: SESION EDUCATIVA N. 1 GENERALIDADES PARA EL CUIDADO DEL
NINO CON CANCER EN EL HOGAR

ITEM Sl NO

1. Se proyecto el video N. 1: “Yo conozco y cuido a mi hijo en el
hogar” (Primera parte).

2. Se brind6 educacion a la madre y/o el padre con la cartilla
“Cuidando a mi hijo en el hogar”.

3. Se educd sobre: ¢, Qué es el cancer?, causas, tipos de cancery
opciones de tratamiento.

4. Se ensefd sobre el correcto lavado de manos y los momentos
en que debe realizarse.

5. Se ensefaron las medidas de higiene para el nifio en el hogar.

6. Se ensefiaron los cuidados de la boca.

7. Se brindd informacién sobre la correcta alimentacion en el
hogar.

8. Se informé sobre la importancia del ejercicio fisico.

9. Se educé sobre la administracion de los medicamentos en el
hogar.

10. Se realiz6 demostracion sobre la administracion de los
medicamentos.

11. Se cumplié con el tiempo establecido para el desarrollo de la
sesion educativa N. 1 (60 minutos)

Observaciones:
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Parte Ill: SESION EDUCATIVA N. 2 ROL DE LAS MADRES Y/O LOS PADRES EN

EL CUIDADO DEL NINO CON CANCER

ITEM Si NO
1. Se proyecté el video “Me reconozco y me comprometo con el
cuidado de mi hijo en el hogar”
2. Se brind6 educacién a la madre y/o el padre con la cartilla
“Cuidando a mi hijo en el hogar”.
3. Se habl6 con la madre y/o el padre sobre ¢,cémo lo ha afectado
la enfermedad de su hijo?
4. Se ensefiaron consejos practicos para que la madre y/o el padre
pueda afrontar de la mejor forma la enfermedad de su hijo.
5. Se proyect6 el video “Experiencias en el cuidado de mi hijo en
el hogar”
6. Se cumplié con el tiempo establecido para el desarrollo de la
sesion educativa N. 2 (60 minutos)
Observaciones:
Parte IV: SESION EDUCATIVA N. 3 ESTOY “ALERTA” EN EL
CUIDADO DE MI HIJO EN EL HOGAR:
ITEM Si NO

1. Se proyecto el video “Yo conozco y cuido a mi hijo en el hogar”
(Segunda parte).

2. Se brind6 educacion a la madre y/o el padre con la cartilla
“Cuidando a mi hijo en el hogar”.

3. Se ensefiaron los efectos secundarios del tratamiento.

4. Se ensefi6 sobre que puede hacerse para prevenir 0 minimizar
los efectos secundarios del tratamiento.

5. Se ensefaron los signos de alarma por los cuales se debe
acudir inmediatamente a urgencias.

6. Se brind6 educacién sobre como prevenir las infecciones en el
hogar.

7. Se dieron a conocer las redes de apoyo con las que cuenta la
madre y/o el padre.

8. Se hizo entrega a la madre y/o el padre de la cartilla “Cuidando
a mi hijo en el hogar”.

9. Se cumplié con el tiempo establecido para el desarrollo de la

sesion educativa N. 3 (60 minutos).

Observaciones:
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Anexo N. 8

B+ o Universidad de

EVALUACION DE LA INTERVENCION DE ENFERMERIA

Cédigo:

La Sabana

PREGUNTAS

Si

NO

Sl su
RESPUESTA ES
NO, ¢POR QUE?

¢ CUAL?

¢, Considera usted que el tiempo empleado por la
enfermera durante cada una de las sesiones fue
el adecuado?

¢ Considera usted que los temas tratados en
cada una de las sesiones educativas le
permitieron adquirir los conocimientos sobre los
cuidados que debe tener con su hijo en el hogar?

¢,Cree usted que deberia incluirse otro tema de
interés en las sesiones educativas?

¢ Los videos que se proyectaron le permitieron
comprender los temas tratados?

¢El contenido de la cartilla educativa le permitié
comprender los temas tratados?

¢ Participaria usted de nuevo en una intervencion
educativa que ofrezca la Clinica?

SUGERENCIAS Y/O COMENTARIOS:
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Anexo N. 9

TERAPEUTICA DE ENFERMERIA PARA LA COMPETENCIA DEL CUIDADO DE
PADRES DE NINOS CON CANCER DURANTE LA TRANSICION AL HOGAR

CONSENTIMIENTO INFORMADO

INVESTIGADOR: Cyndy Marcela Pinzon Caballero.
INFORMACION

La siguiente es una invitacion para que usted participe de forma voluntaria en la
investigacion TERAPEUTICA DE ENFERMERIA PARA LA COMPETENCIA DEL
CUIDADO DE PADRES DE NINOS CON CANCER DURANTE LA TRANSICION AL
HOGAR, desarrollada por la estudiante de maestria, Cyndy Marcela Pinzén Caballero de la
Facultad de Enfermeria y Rehabilitacion de la Universidad de La Sabana.

La investigacion tiene como objetivo Determinar el efecto de una terapéutica de enfermeria
para la competencia del cuidado de padres de nifios con cancer durante la transicién al
hogar, posterior a su egreso de una Clinica de tercer nivel en Bucaramanga. Este estudio
se hace debido a la necesidad identificada de que los padres de los nifios (as) con cancer
requieren desarrollar capacidades, habilidades y a su vez, tener la preparacion para cuidar
a su hijo en el hogar después de la hospitalizacion.

Para iniciar la participacion en el estudio, se realizara el diligenciamiento de la ficha de
caracterizacion de las madres y/o los padres que viven la transicién de cuidar a sus hijos
con cancer en el hogar y el instrumento Competencia para el Cuidado — Cuidador, Version
abreviada. Posterior a ello, usted participard en cuatro encuentros con la investigadora
principal, cada uno de ellos de 60 minutos, los cuales corresponden a una entrevista y tres
sesiones educativas que seran desarrolladas durante la hospitalizacién de su hijo; y ocho
dias después posterior al egreso hospitalario, recibira una visita domiciliaria por parte del
auxiliar de investigacion.

Es necesario dar claridad, que la presente investigacion representa un riesgo minimo para
la vida, pues prevalecen los principios de respeto a la dignidad e integridad de los
participantes. A su vez, si durante el desarrollo de la terapéutica de enfermeria, los
participantes experimentan sentimientos como temor, ansiedad, angustia o tristeza,
recibirdn el apoyo y asesoramiento por parte de personal de psicologia o trabajo social
segun sea el caso. La decision de participar en este estudio es voluntaria, y usted tiene
derecho a cambiar de idea en cualquier momento durante el desarrollo de la investigacion,
sin que por ello se afecte su relacion y atencion con la Unidad de Hematoncologia Pediatrica
de la Clinica.
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Por su participacion en el estudio no tendrd ningun tipo de compensacion, asi como
tampoco tendra gastos por hacer parte de la investigacion. Una vez finalizado el estudio, se
daran a conocer los resultados obtenidos a través de correo electronico.

La informacion suministrada por usted durante el desarrollo de la investigacion y los datos
obtenidos durante la entrevista y las sesiones educativas, se mantendran bajo estricta
confidencialidad del investigador y no se utilizar4 su nombre o cualquier otra informacion
de identificacion personal suya. Las respuestas y datos que se obtengan seran usados
Unica y exclusivamente con fines académicos e investigativos.

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo afirmo que he leido toda la informacién que se
encuentra contenida en este formato de consentimiento relacionada con el estudio
TERAPEUTICA DE ENFERMERIA PARA LA COMPETENCIA DEL CUIDADO DE PADRES
DE NINOS CON CANCER DURANTE LA TRANSICION AL HOGAR. Los aspectos que
estan aqui consignados son claros, ya que tuve la oportunidad de hacer preguntas y de
recibir las respuestas correspondientes; por lo cual, acepto participar de forma voluntaria y
libre de esta investigacion, del mismo modo que podré abandonarla en cualquier momento.

Nombre:
Identificacion:
Firma de la madre o el padre

Testigo 1: Identificacion:

Direccion: Relacién con el participante:

Testigo 2: Identificacion:

Direccion: Relacién con el participante:

He explicado abiertamente al Sr(a) , la

naturaleza y el objetivo general de esta investigacion; a su vez, se brindé informacién sobre
los riesgos, beneficios y se contestaron cada una de las preguntas que se generaron en
torno a la misma. Una vez que se dio a conocer el estudio y se resolvieron todas las dudas,
se procede a firmar el presente documento.

Firma del investigador
Identificacion

Se firma en Bucaramanga, Santander, el dia , del mes de , del
afo

147



