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INTRODUCCION

La importancia de conocer la capacidad de afrontamiento y adaptacion de una persona
radica en enfrentar los problemas que se presentan en la vida cotidiana a través de la
implementacion de estrategias que estan relacionadas con resultados positivos o
negativos; estas estrategias son las acciones que lleva a cabo el individuo para su

crecimiento, dominio y reproduccion.

Las situaciones gue se presentan en cada etapa de la vida influyen en la capacidad de
afrontamiento y adaptacion de las personas, una de ellas es la enfermedad con un
diagndstico no curativo, estas personas se canalizan al area de cuidados paliativos, con
el objetivo de no alargar ni postergar la muerte sino de mejorar la calidad de vida de estas
personas a través de una atencion proporcionada por un equipo multidisciplinario entre
los que se encuentran: médicos, enfermeros, licenciados en nutricion, fisioterapeutas,
trabajo social y psicologia. Los pacientes y familiares con este diagndstico cursan
diversos cambios dentro de las cuatro esferas, las cuales son: biologicas, psicolégicas,
sociales y espirituales, que provocan la modificacion de estrategias que normalmente
utilizan en situaciones cotidianas. Por lo que es importante no dejar de lado a estos
pacientes y proporcionarles estrategias que ayuden a la adaptacién y afrontamiento
eficaz; ademas enfermeria es fundamental en este proceso desde el diagndstico hasta
el manejo del duelo, proporcionando cuidados para el control de los sintomas y mejoria

en la calidad de vida, aliviando el dolor y sufrimiento del paciente y familiar.

El Roy Adaptation Model (RAM) creado por Callista Roy, publicado en el afio de 1970
tiene un gran impacto en el personal de salud, especificamente en enfermeria, ya que
mejora el proceso salud — enfermedad del paciente y familiar, brindandoles un cuidado
holistico. Este modelo consta de tres etapas, la primera de ellas es “entradas”, que se
refiere a los estimulos, procesos de afrontamiento y los niveles de adaptacion; la
segunda son “procesos centrales” los cuales filtran el estimulo ambiental y son el
regulador y el cognitivo estas se basan en modos de adaptacion fisiologico,
autoconcepto, dominio del rol e interdependencia; y por ultimo “salidas” que es la

respuesta que promueve la adaptacion. Al conocer los componentes del modelo permite
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a enfermeria ayudar al individuo a mantener y conservar su salud, recuperarse de la
enfermedad y enfrentar lo que esta conlleva. Ademas, no se debe dejar de lado
individualizar las necesidades, lo que mejora la calidad del cuidado el cual debe ser

continuo, activo e individualizado tanto a pacientes como a familiares.

Para conocer la capacidad de afrontamiento y adaptacion, Roy en el 2008 creo la Escala
de Medicion de Afrontamiento y Adaptacion — Coping Adaptation Processing Scale
(ESCAPS™), estd compuesta de 5 factores los cuales se distribuyen en 47 items
agrupados en una encuesta tipo Likert que va desde “nunca” hasta “siempre”,

clasificAndolos en: alta, mediana y baja capacidad de afrontamiento y adaptacion.

La capacidad de afrontamiento y adaptacion se ve afectada tanto en pacientes como en
cuidadores ya que el cuidador primario tiene un papel primordial en el cuidado del
paciente estableciendo lazos estrechos con él e incluso formando parte de su circulo
familiar cercano; se encarga de cubrir las necesidades basicas del mismo de manera
directa o indirecta y tiene la responsabilidad en la toma de decisiones de la salud del
paciente aunado a que cursa por diferentes cambios fisicos, psicologicos, sociales e
incluso espirituales. Para enfermeria es necesario reconocer al cuidador primario debido

a que este requiere de una atencion individualizada y de manera eficaz y eficiente.

En Latinoamérica se tienen escasos precedentes sobre la capacidad de afrontamiento y
adaptacion de los cuidadores primarios de los pacientes en abordado con la escala de
Callista Roy, entre los que se encuentran el realizado por Cuevas en 2020 en México;
Enriquez (2020) en Santa Clara, Cuba; Osorio (2020) en Santa Marta, Colombia; y el
realizado por Sola en 2020 en Chile.

La investigacion emprendida tuvo como objetivo principal identificar la capacidad de
afrontamiento y adaptacion en los cuidadores primarios de pacientes atendidos en la
clinica de cuidados paliativos y con el propésito de ahondar en el proceso de
afrontamiento y adaptacion, se utilizd la Escala de Medicion de Afrontamiento y

Adaptacion (Roy, 2008), en su version en espafiol para la poblacion mexicana.

12|Pagina



Ante la complejidad de esta problematica, el profesional de enfermeria se encuentra en
una posicion privilegiada para brindar estrategias y conductas individualizadas tanto a
los cuidadores primarios como a los pacientes. El propésito es fomentar un afrontamiento
efectivo y una adaptacion positiva a la situacion de salud-enfermedad previamente
identificada. Para alcanzar este objetivo, es imperativo que el profesional de enfermeria

tenga una comprension profunda del proceso de afrontamiento y adaptacion.

La investigacion se llevé a cabo en la clinica de Cuidados Paliativos del Hospital General
Dr. Manuel Gea Gonzalez de la secretaria de Salud, este centro es visitado por pacientes
junto a sus cuidadores primarios, quienes buscan recibir un tratamiento integral para

enfermedades no curativas.

Esta tesis se deriva de la investigacion titulada "Capacidad de afrontamiento y adaptacion
en el cuidador primario de los pacientes atendidos en la clinica de cuidados paliativos
del Hospital Dr. Manuel Gea Gonzélez" con el numero de registro 42-19-23; en el
presente documento, se detalla el proceso de afrontamiento y adaptacion de los
cuidadores primarios, abordando temas como cuidador primario, cuidados paliativos, el

instrumento utilizado, objetivos, material y métodos, resultados, y discusion.
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ANTECEDENTES

De acuerdo a la temética de estudio se realiz6 una blusqueda sistematica en las bases
de datos de bibliotecas electronicas tales como: Scielo, Dialnet, PubMed, CINAHL,
SCOPUS, Elsevier, Google académico, Medline, limitada a los articulos realizados entre
los afios 2019 a 2023 y en idioma espafiol, inglés y portugués, intercalando las siguientes
palabras claves: Afrontamiento, Adaptacion, Cuidador primario, cuidados paliativos,
ESCAPS’®, México, Callista, Roy (Coping, adaptation, Primary caregiver, Palliative care,
ESCAPS’®, México, Callista, Roy). Con los operadores booleanos “AND” y “OR”, y los

truncadores [*].

Relacionado con la capacidad de afrontamiento y adaptacion del cuidador primario
utilizando la Escala de Medicidon de Afrontamiento y Adaptacion “ESCAPS™®” se

encontraron los siguientes articulos:

El estudio realizado en Colombia en 2019 por Osorio Duran E, Lapeira Panneflex P y
Acosta Salazar D.! titulado “Cuidado al familiar del paciente criticamente enfermo desde
la teoria de Callista Roy”, su objetivo fue describir el nivel de afrontamiento de los
familiares con pacientes adultos hospitalizados en una unidad de cuidados intensivos en
una institucion de IV nivel de la ciudad de Santa Marta; fue un estudio cuantitativo con
disefio descriptivo y transversal, la poblacion se conformd por familiares de pacientes
hospitalizados en unidad de cuidados intensivos adultos de Santa Maria, la muestra
estuvo constituida por 216 personas y el instrumento utilizado fue la Escala de Medicion
del Proceso de Afrontamiento y Adaptacion de Callista Roy (ESCAPS’®). De los 216
familiares, 75.46% pertenecieron al sexo femenino, con un promedio de edad de 36 afios;
el nivel de afrontamiento se determiné como Medio-Bajo con un puntaje de 62 puntos;
34.26% (74) con nivel bajo de afrontamiento y adaptacion; el 22.79% (73) con nivel medio

y el 31.94% (69) con nivel alto de afrontamiento.

Asi mismo, se encontro la investigacion titulada “Adaptacion, afrontamiento y calidad de
vida en modos adaptativos de cuidadores primarios”, realizada en 2020 por Enriquez
Gonzélez C, Torres Esperon JM, Mora Pérez Y, Sanchez Rodriguez JR?, en Cuba, en

donde se analizé la relacion del proceso de afrontamiento y adaptacién con la calidad de
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vida y satisfaccion de cuidadores primarios mediante la aplicacién e integracién de las
teorias de Orem y Roy. Fue un Estudio del paradigma mixto de tipo triangulacion
concomitante, preexperimental desde el enfoque cuantitativo y fenomenoldgico desde el
cualitativo, en cuatro etapas (diagnéstico, disefio, intervencion y evaluacién), que
respondieron al proyecto de pretest y post-test a un grupo. La muestra fue constituida
por 21 cuidadores primarios de infantes con trastornos del déficit atencional e
hiperactividad, en la primera etapa ESCAPS’®, y otra para determinar dimensiones de la
calidad de vida (ECVS-FC). Se analizaron los datos cuantitativos y cualitativos con la
estrategia de triangulacién concomitante descrita por Creswell. Los hallazgos fueron, con
relacion a la capacidad de afrontamiento y adaptacion, predominé la mediana capacidad
en 34.29% de los cuidadores primarios, el 28,67% alcanzé nivel alto y resulto bajo el
21,90%, desde el paradigma cuantitativo; la mediana capacidad se asocia con
estrategias de estilo pasivo-activo. Los factores mas afectados fueron el uno y el tres
igualmente con mas del 45% de la muestra y representan los comportamientos del yo
personal y fisico; los mejores resultados estuvieron asociados a los factores cuatro y
cinco, procesamiento sistematico, conocer y relacionar. El uso mas limitado de
estrategias se reflejo segun los resultados cuantitativos en las relacionadas con el uso

de recursos en el afrontamiento, reacciones y proceso de alerta.

La tercera investigacion, corresponde a una tesis la cual se realizé en Chile en 2022 se
titulé “Nivel de adaptacién y afrontamiento en una agrupaciéon de cuidadores informales
con Alzheimer y apoyo social percibido™ y fue realizado por Sola Loyola AIF; en donde
se evaluo el nivel de adaptacion y afrontamiento en una agrupacion de cuidadores
informales de pacientes con enfermedad de Alzheimer y su relacién con el apoyo social
percibido, las caracteristicas asociadas a la tarea de cuidar y las caracteristicas
sociodemograficas de estos cuidadores. Fue un estudio cuantitativo, descriptivo,
correlacional, con 41 cuidadores informales de pacientes con enfermedad de Alzheimer
gue participen de la Agrupaciéon Alzheimer Concepcidén. Encontrando que de los
cuidadores informales encuestados la edad mas frecuente es de 50 a 77 afos
representando el 85% del total de participantes, la media de edad fue de 60.7 afios,
respecto al sexo 87.8% fueron mujeres; el 53.7% estaban casados, se encontré que el

34.1% habian cursado escolaridad media completa y la misma proporcién el nivel
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técnico; en cuanto a la ocupacion predominaron los participantes pensionados con
41.5%, seguido de desempleados con 34.1% y Unicamente el 24.4% tenian una actividad
laboral, poco mas de la mitad de los cuidadores cuidan tiempo completo del paciente con
Alzheimer, con una media de 16,3 horas al dia; mas de la mitad de los cuidadores
dedican los 7 dias de la semana a dicha tarea representando un 61%; el 51.3% de los
cuidadores llevan cuidando menos de 5 afios al paciente; la media de afios de cuidado
fue de 5,15 afos. El 68.3% de la poblacion si recibieron capacitacion para cuidar; el
73.2% manifesto tener problemas para cuidar al familiar enfermo, el promedio global de
la Escala de Afrontamiento y Adaptacion de Callista Roy fue de 146.8 puntos, lo que
significa que los cuidadores tienen una alta capacidad de afrontamiento y adaptacion; el
68.3% tuvieron alta capacidad, 26.8% mediana capacidad y Unicamente 4.9% baja
capacidad. En cuanto a los factores, el factor 5 “conocer y relacionarse” fue en el que se
obtuvo muy alta capacidad en el 58.5% de los cuidadores, en los 4 factores restantes
predominé la alta capacidad, en el factor 2 “fisico y enfocado” 68.3%, factor 1 “recursivo
y centrado” 65.9%, factor 3 “proceso de alerta” 58.3%, finalmente en el factor 4

“procesamiento sistémico” 48.8%.

Por ultimo, se encontré el articulo realizado por Cuevas Cancino JJ, Moreno Pérez NE,
Jiménez Gonzalez MJ, Padilla Raygoza N, Pérez Zamora |, Flores Padilla L., en México
en 2019, titulado “Efecto de la psicoeducaciéon en el afrontamiento y adaptacién al rol de
cuidador familiar del adulto mayor”#, su objetivo fue evaluar el efecto de una intervencion
de enfermeria a través de psicoeducacion para facilitar el proceso de afrontamiento y
adaptacion, al rol del cuidador familiar del adulto mayor. Fue un estudio cuantitativo,
disefio cuasi experimental, la muestra consistio en 69 cuidadores familiares del adulto
mayor que acuden a consulta en una unidad de medicina familiar (UMF) ubicada en el
Estado de México, se utiliz6 la Escala de Medicion del Proceso de Afrontamiento y
Adaptacion (ESCAPS’?). Obteniendo los siguientes resultados, del total de la poblacién
de estudio la edad fue de 20 a 59 afios, relacionada con el género el que obtuvo mayor
porcentaje fue el femenino con un 92.8%; predomino el estado civil casados con 42.0%.
Los dias que proporciona cuidados el familiar al adulto mayor oscilan de 6 a 7 dias con
un porcentaje de 50.7%, seguido de 4 a 5 dias el 11.6%; el niumero de horas dedicadas

a cuidar al adulto mayor tiene una media de 9.4 horas, con un rango minimo de 3 y un
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maximo de 24 horas. Las principales tareas a las que se dedicaba el cuidador familiar
fueron: acompanfar a sus citas médicas (10.5%), preparar sus alimentos (10.3%), ayudar
en el control de los medicamentos (10.0 %), ayudar a comer (8.4%) y realizar actividades
domésticas diversas (7.6%); con respecto al tiempo que se lleva cuidando al adulto
mayor, el 76.8% va de los 6 meses a mas de 8 afos; el 82.6% de los cuidadores del
adulto mayor practica alguna religion, el 75.4% es catolico; el 75.4% refirio realizar alguna
actividad de ocio y recreacion, de estos el 29.0% la lleva a cabo de 2 a 3 dias a la
semana. Los resultados de la evaluacion de la capacidad de afrontamiento y adaptacion
de los cuidadores familiares del adulto mayor previos a la intervencibn mostraron que
68.1% se clasificaron con baja capacidad de afrontamiento y adaptacion a ser cuidador;
y el 31.9% restantes tuvo una alta capacidad. Después de realizar la intervencion
psicoeducativa de enfermeria Cuidandose, 82.6 % calificé con una alta capacidad y sélo
el 17.4 % con baja capacidad. Al realizar una comparacion entre la aplicacién inicial y
final, se evidencia un incremento de 50.7% en la alta capacidad para ser cuidador familiar

del adulto mayor.
Con relacion a los cuidados paliativos se encontraron los siguientes articulos:

El estudio realizado en Espafia en 2020 por Murillo E., Garcia NA., Santiago A., Chavez
AE., Mendoza O, y Guzman E. titulado “Characterisation of palliative sedation use in
inpatients at a medium-stay palliative care unit”®, su objetivo fue caracterizar el uso de
sedacion paliativa en pacientes hospitalizados en una unidad de cuidados paliativos de
media estancia y evaluar las diferencias entre los pacientes sedados y no sedados. Fue
un andlisis transversal en donde la muestra de 125 pacientes seccionados
aleatoriamente en una Unidad de Estancia Media ubicada en Madrid, Espafia, el rango
de edad fue de 15 a mas afos y los pacientes evaluados habian fallecido en 2014, se
realiz6 utilizando la Escala de Desempenfio Paliativo para evaluar el estado funcional del
paciente. Se encontré que 68 pacientes (54.4%) eran hombres y 57 mujeres (45.6%);
tenian 73 afios 0 mas (64.8%), se dividieron en: 44 pacientes (35.2%) se encontraron en
el rango de edad de 25 a 72 afos, 42 pacientes (33.6%) de 73 a 83 afios, y 39 pacientes
(31.2%) de 84 a 98 afios. La enfermedad subyacente de cada paciente se dividié en dos
grupos: enfermedad oncoldgica (tumores malignos del tracto gastrointestinal, de pulmon,
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del tracto genitourinario, de mama y otros) y enfermedad no oncolégica (que abarco a la
insuficiencia cardiaca, pulmonar, renal o neurodegenerativa); obteniendo a 105 (84%)
pacientes con enfermedad oncoldgica, predominando en 40 pacientes (38.1) el tumor
maligno del tracto gastrointestinal), y a 20 pacientes (16%) con enfermedad no

oncoldgica, predominando las enfermedades neurodegenerativas (45%).

El siguiente articulo se realiz6 en el 2020 por Hernandez N, Salas A, Altuve JJ con el
titulo de “Afrontamiento, funcionamiento familiar y calidad de vida relacionada con la
salud en cuidadores venezolanos de pacientes con cancer’® el cual es un estudio
correlacional y con disefio no experimental. El objetivo de esta investigacion fue
determinar la correlacion entre el afrontamiento, el funcionamiento familiar y la calidad
de vida relacionada con la salud en una muestra de cuidadores de pacientes
oncologicos venezolanos. La muestra estuvo conformada por 200 cuidadores
informales, de ambos sexos, con edades de entre 18 y 82 afios que asistian a dos
hospitales, ambos ubicados en la Venezuela. Con base a los resultados se obtuvieron
gue los cuidadores encuestados en las areas de consulta fueron 130 (65%), y 70 (35%)
en las areas de hospitalizacion. De los 200 encuestados, 155 fueron mujeres (77.5%) y
45 hombres (22.5%). La mayoria de los cuidadores eran hijos de los pacientes, casados,
con instruccidén universitaria, de estrato socioeconomico medio, con dedicacién al
tiempo de cuidado de entre 13 y 24 horas diarias. Los tipos de cancer mas frecuentes
en los familiares de los cuidadores fueron mamarios (65 pacientes), ginecoldgicos (75
pacientes) y genitourinarios (41 pacientes), mientras que el resto lo desconocian (19
pacientes). Se reporté un estilo de afrontamiento racional con una media elevada y
moderada, el afrontamiento por desapego emocional, afrontamiento emocional, y
afrontamiento por evitacion alcanz6 una media baja. La relevancia social de este estudio
se focaliza en la importancia de promover de forma continua una atencién psicolégica
grupal, familiar e individual a los cuidadores de los pacientes oncoldgicos, pues este tipo
de apoyo puede proporcionarles una oportunidad para que adquieran y ejerzan
estrategias de afrontamiento que les haga posible llevar a cabo las demandas de esa

tarea.
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Posteriormente se encuentra el siguiente articulo “Caring ability, burden, stress and
coping of family caregivers of people in cancer treatment” realizado por Carli Coppetti L,
Oliveira Girardon-Perlini NM, Andolhe R, Caetano da Silva LM, Nikoli Dapper S, Noro E
en el 2019 7 fue un estudio transversal, el cual tuvo como objetivo analizar la asociacién
entre habilidad de cuidado y sobrecarga, estrés y afrontamiento de cuidadores familiares
de personas en tratamiento oncoldgico, su muestra fue conformada por 132 cuidadores
familiares que representaban el 79,0% de la poblacién de personas dependientes en
tratamiento oncoldgico durante este periodo. Los participantes que mas predominaron
fueron las mujeres (78,0%), con edades comprendidas entre los 18 y 76 afios (68%) y
con pareja (76,5%). El tiempo de atencion fue de 10,18 meses. La mayoria de los
cuidadores tenia asistencia para el cuidado. Entre las estrategias de afrontamiento
estrategias de afrontamiento utilizadas por los cuidadores familiares participantes en este
estudio predominaron las estrategias centradas en el problema. Entre las estrategias de
afrontamiento, hubo una correlacién estadisticamente significativa entre la capacidad
total de atencion y la dimension de conocimiento con las estrategias centradas en el
problema. Cuanto mayor sea el uso de este tipo de afrontamiento por parte de los
cuidadores, mayor sera su capacidad total y sus conocimientos. Igualmente se demostro
gue cuanto mayor es el uso de estas estrategias, mayor es la capacidad total y la valentia

del cuidador.

Siguiendo con la revision sistematica de los articulos se encuentra el que lleva por titulo
“Assessment of burden and coping strategies among caregivers of cancer patients in sub-
Saharan Africa” 8 elaborado por Akpan-ldiok PA, Ehiemere 10, Asuquo EF, Chabo JAU,
Osuchukwu EC en el afio 2020, es un estudio transversal descriptivo, tuvo como objetivo
determinar la carga experimentada y las estrategias de afrontamiento entre los
cuidadores de pacientes con cancer avanzado que asisten al Hospital Docente de la
Universidad de Calabar (UCTH) Nigeria. La poblacion de estudio consisti6 en 250
cuidadores familiares informales que brindan cuidados a pacientes con diagnéstico
histologico de cancer que reciben tratamiento en el Hospital Docente de la Universidad
de Calabar. De los 250 encuestados, 132(62,9%) eran mujeres y 78 (37,1%) eran
hombres. Casi la mitad de los encuestados 97 (46,2%) tenian entre 31 y 50 afios, 98

(46,7%) estaban casados, 83 (39,6%) tenian educacion secundaria, 81 (38,6%) estaban
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desempleados y casi dos tercios (62,9%) eran padres de cuidadores. Las estrategias de
afrontamiento se clasificaron en dos partes: estrategias de afrontamiento centradas en
el problema (aceptacién, aprecio y priorizacion) y estrategias de afrontamiento centradas
en la emocion (familia, autovisién positiva y empatia). Por ultimo, se observd que los
tipos de cancer no se asociaron de forma estadisticamente significativa con las

estrategias de afrontamiento de los cuidadores (P = 0,320).

El pendltimo articulo elaborado por Bruna Maffeil, Isabel Cristina de O. Arrieira, Renata
A. Ferreira. Daniela H. Cardoso. con el titulo “Coping strategies of caregivers of patients
receiving palliative homecare™ creado en 2019, fue un estudio cualitativo, descriptivo-
exploratorio, el cual tiene como objetivo Comprender las estrategias de afrontamiento
de los cuidadores de pacientes en cuidados paliativos. Su poblacion de estudio fue
conformada por nueve cuidadores familiares de pacientes oncoldgicos que reciben
cuidados paliativos vinculados a un programa de hospitalizacién a domicilio fueron
entrevistados durante el periodo comprendido entre agosto y octubre de 2016. Se
encontraron en los resultados que de la muestra total ocho de ellos mujeres y un hombre,
con edades comprendidas entre 49 y 72 afos, con predominio de cuidadores casados
(seis cuidadores), con estudios primarios incompletos (cinco cuidadores) y dedicacién
exclusiva al paciente y a las actividades de la casa (ocho cuidadores). El tiempo de
cuidado oscilé entre seis meses y 15 afios y, en cuanto al grado de parentesco del
cuidador, cinco eran conyuges y los demas, madre, hermana, sobrina y cufiada. Los
resultados reflejan estrategias sobre recursos personales ante el cuidado y apoyo social.
la familia, la fe y el apoyo del equipo local fueron importantes recursos de afrontamiento.
Se observa el tiempo de cuidado; el cuidador debe administrar su tiempo entre el familiar
enfermo, los demas miembros de la familia y las actividades del hogar, muchas veces
disminuyendo tiempo para si mismo, Los cuidadores se aferraron a la espiritualidad y
religiosidad, a través de la oracién y el culto a Dios, también como forma de enfrentar la
amenaza de muerte, se observa el impacto de la presencia de un equipo de atencion
domiciliaria destacada por los participantes como una de las principales formas de apoyo,
mencionan los diferentes espacios de atencién al paciente en cuidados paliativos y que
pueden influir en su afrontamiento. Cuando sea factible, una alternativa es la

permanencia del cuidador y del paciente en el domicilio, favoreciendo la comodidad y
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autonomia de ambos. Todos los cuidadores mencionaron el hogar como el mejor lugar

para cuidar al familiar.

Por ultimo, se encuentra el articulo titulado “Sindrome de sobrecarga y estrategias de
afrontamiento en cuidadores principales de pacientes oncoldgicos pediatricos™® de
Reyna Garcia PD, Caycho Rodriguez T y Rojas Jara C, creada en el 2021, es un estudio
descriptivo el cual tuvo como objetivo determinar la relacion entre el sindrome de
sobrecarga y las estrategias de afrontamiento en cuidadores de pacientes oncolégicos
pediatricos. Los participantes fueron 93 cuidadores de pacientes oncolégicos pediatricos,
se encontré que del total de los participantes 69,9% eran mujeres y el 30,1% hombres,
con un rango de edad entre 18 a 60 afnos. El 62,4% de cuidadores que se encontraban
ejerciendo el rol eran madres, el 28% eran padres, el 5,4% otro familiar y el 4,3% eran
hermanos(as). En cuanto al estado civil de los cuidadores, el 47,3% estaban casados. El
38,7% tuvieron educacién superior universitaria, seguido de 34,4% educacion
secundaria, con respecto a las horas dedicadas al rol, se obtuvo que el 53,8% dedicé las
24 horas al cuidado, el 22,6% de 13 a 23 horas, el 22,6% de 7 a 12 horas y el 1,1%
dedico menos de 6 horas. Para el cuidado, el 68,8% recibié apoyo de otros miembros de
la familia y el 31,2% ha recibido apoyo de una institucion. Los resultados obtenidos
plantean que aquellos cuidadores que utilizan estrategias poco adaptativas son mas
propensos a generar sobrecarga frente a su rol, influyendo en su vida personal, familiar
y social. En comparacion, aquellos cuidadores que utilizan estrategias mas adaptativas
van a mantener su bienestar psicolégico y permitird una buena adaptacion a las

diferentes situaciones de la enfermedad.
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MARCO CONCEPTUAL

Afrontamiento

El concepto de afrontamiento partiendo de la definicion que la Real Academia de la
Lengua Espafiola (RAE) hace de éste: “la accidon y efecto de afrontar”. Siendo afrontar

para la RAE: “Hacer cara a un peligro, problema o situacion comprometida”*12,

Otros autores como Lazarus y Folkman, en 1984 crearon su modelo de afrontamiento o
Coping a partir de una compresion de las emociones de las personas y su implicacion en
los problemas de salud, describen la modificacion que ha sufrido esta palabra, y la
definen como el esfuerzo cognitivo y conductual cambiante para manejar las demandas
externas e internas que el individuo evalla como excedentes o desbordantes y que
influye en su valoracién de los factores estresantes y sus propias capacidades de
manejo. Este modelo se centra en el sujeto y la relacion con su medio; en cémo es que
el sujeto hace frente a las demandas que socialmente el medio proporciona, el
compromiso que siente el sujeto al entorno social, que solamente puede entenderse al
analizar al sujeto, sus relaciones y posicion social, las conductas que €l tomara seran
satisfactorias o no de acuerdo con la funcién perceptiva y de cognicion producto de un

proceso de aprendizaje de patrones sociales a lo largo de toda su vida'314,

El afrontamiento hace referencia al grupo de esfuerzos para un mejor manejo de las
demandas internas y ambientales estresantes o excesivas por medio de mecanismos de

reduccion, minimizacion, tolerancia o control1®.

Por lo que el afrontamiento se refiere a los esfuerzos cognitivos y conductuales que una
persona realiza para hacer frente a las demandas externas e internas que percibe como
estresantes o abrumadoras y que pueden afectar su salud y bienestar. Este proceso
implica una evaluacion de los factores estresantes y de las propias capacidades de
afrontamiento, asi como la seleccion de mecanismos para reducir, minimizar, tolerar o
controlar dichas demandas. El modelo de afrontamiento de Lazarus y Folkman destaca
la importancia de la evaluacion subjetiva del individuo y su relacién con el entorno social

en el proceso de afrontamiento.
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Se distinguen dos tipos de afrontamiento; el afrontamiento dirigido al problema
encaminado a la modificacion de éste a otro que no sea una amenaza para €l, y el
afrontamiento dirigido a la emocion en donde el sujeto no intenta modificar la situacion,
sino que se conforma de un sistema de acciones de afrontamiento como mecanismo
hacia las demandas que el medio le proporciona, parte de la aceptacion de la realidad,
limitacion de recursos y capacidad de soportar la situacion. El afrontamiento predispone
al resultado y valoracion positivo o negativo de la situacion; ya que el afrontamiento no

termina en situaciones donde el resultado es negativo'617:18,

El proceso de afrontamiento es complejo y multidimensional, por lo que es de suma
importancia el uso de estrategias que estan relacionadas con resultados psicolégicos
positivos y negativos. Las estrategias de afrontamiento se definen como acciones que
los individuos tienen para disminuir los peligros; pueden ser adaptativas o positivas en
las que se afronta la demanda adecuadamente, algunas son: la exposicion terapéutica a
los recuerdos traumdticos, la capacidad de perdén y la evitacion cognitiva; vy
desadaptativas o negativas en las que perjudica el bienestar biopsicosocial como son los
sentimientos de odio y venganza, conductas autodestructivas y nostalgia. Existe otro
modelo en el que se describen tres estilos de afrontamiento: centrado en el problema, en
relacion con los demas y estilo improductivo en donde no existe un afrontamiento

efica215,17,19,20l

Dentro de algunas estrategias de afrontamiento ante sucesos potencialmente
traumaticos, Echeburta y Amor (2019), describen que dentro de las estrategias
inadaptativas y adaptativas existen de tipo conductual, cognitiva, emocional y regulacion
emocional cognitiva. Las estrategias adaptativas conductuales son la exposicion a
situaciones/estimulos que pueden recordar el suceso, busqueda de apoyo social y
familiar, alejamiento de personas toxicas y busqueda de ayuda terapéutica (cuando se
necesita); en donde las conductas constructivas podrian ser: consumo moderado de
alcohol, medicacion controlada (si es necesaria), implicacién en conductas gratificantes
sin riesgo y conductas respetuosas o altruistas con los demas. Dentro de las estrategias
adaptativas cognitivas esta la focalizacion atencional en situaciones actuales positivas o

en proyectos; en las emocionales: sentimientos positivos liberadores como es la
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nostalgia positiva, el perdon, compasioén, dejar el suceso traumético en manos de la
Justicia (humana o divina) y desahogarse emocionalmente con seres queridos. Por
ultimo, en la regulacién emocional cognitiva se encuentran la aceptacion, puesta en
perspectiva, reevaluacion positiva, fijarse selectivamente en lo positivo y centrarse en la

planificacion?®.
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Adaptacion

El concepto de adaptacion, en un sentido inmaterial o abstracto, es definido por la RAE
como la accion y efecto de acomodarse, amoldarse, ajustarse o aplicarse a algo;
conveniencia, aptitud o capacidad para ello??.

La adaptacion es el resultado de un proceso que se encamina a la transformacion, ajuste
o equilibrio de una situacién. Este proceso implica subprocesos que conllevan a ajustes
para alcanzar la homeostasis nuevamente. Dentro de este proceso se necesita
seleccionar estrategias de afrontamiento adquiridos y desarrollados para aplicar a la

situacion?2:23,

La adaptacion es el proceso mediante el cual, un grupo o individuo, se ajustan a las
demandas de su entorno social. Este proceso se lleva a cabo por el pensamiento y

sentimiento del ser humano?3.

Segun la Teoria de Adaptacion Harry Helson, un individuo reacciona a un estimulo del
medio dependiendo del contexto y el juicio que tenga, esto con una respuesta de
adaptacion, siendo esta un proceso por el que un grupo cambia su comportamiento para

ajustarse a su medio®*25,

La adaptacion es un proceso de ajuste y transformacién que permite a un individuo o
grupo adecuarse a su entorno, ya sea fisico, social o emocional. Este proceso involucra
una serie de subprocesos y estrategias de afrontamiento que buscan restaurar el
equilibrio y alcanzar la homeostasis. La adaptacion implica una respuesta de cambio y
ajuste a los estimulos del medio, basada en el contexto y el juicio del individuo o grupo.
Ademés, es de gran importancia el contexto y la evaluacion en la respuesta de
adaptacion de un individuo o grupo, por lo que la adaptacion es un proceso dinamico y
esencial para la supervivencia y el bienestar de los seres humanos y otros organismos
Vivos. Este proceso es esencial para lograr la homeostasis y el equilibrio en un ambiente

cambiante y dindmico.
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Cuidador primario

La OMS conceptualiza al cuidador primario como: “la persona del entorno de un paciente
gue asume voluntariamente el papel de responsable de este, en un amplio sentido; este
individuo estéa dispuesto a tomar decisiones por el paciente, decisiones para el paciente

y a cubrir necesidades basicas del mismo, ya sea de manera directa o indirecta”?®.

Existen diferentes tipos de cuidadores, los principales son dos; cuidador formal: Persona
gue atiende en primera instancia las necesidades fisicas y emocionales de un enfermo:
papel que por lo general lo juegan el/la esposo/a, hijo/a, un familiar cercano o alguien
que es significativo para el paciente; cuidador informal: Asume la responsabilidad total
del paciente ayudandole a realizar todas las actividades que no puede llevar a cabo;
generalmente es un miembro de la red social inmediata (familiar, amigo o incluso vecino),

gue no recibe ayuda econdémica ni capacitacion previa para la atencion del paciente?’.

El cuidador primario constituye un elemento fundamental para el desarrollo de acciones
gue mantengan el bienestar del paciente ya que al tener el papel especifico de brindar
proteccion apoyo y responder a las necesidades de sus miembros, establece el vinculo
y soporte que se necesita para la reinsercion social de un individuo con el

restablecimiento de su autonomia?®.

Son esperables cambios en las estructuras y en los papeles desempefnados por los
familiares en momentos de crisis, como en el diagndstico de enfermedades graves o con
la proximidad de la finitud de uno de sus miembros. Estos momentos conflictivos son
oportunos para el fortalecimiento emocional de todos los miembros y, en caso de que no
haya una adecuacion a las exigencias en estos periodos, probablemente este nucleo va

a tornarse disfuncional?®®.

Actualmente el 47.8% de los adultos mayores mexicanos padece algun tipo de
discapacidad y sufre las consecuencias de las enfermedades cronicas acumuladas,
ademds, el avance en la transicion demografica y la carencia de apoyo formal provoca

gue eventualmente se requiera mas del apoyo de cuidadores informales®°.
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El perfil de cuidador primario mas reportado corresponde al de una mujer, entre los 40 y
los 60 afios, esposa o hija del paciente, casada, dedicada al trabajo no remunerado

dentro del hogar, y que comparte el domicilio con el paciente3.

Actualmente no se cuenta con datos que indiquen cuantos cuidadores primarios existen;
sin embargo, en México, la Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT), reporté que
en el 2002 poco mas de un millon y medio de personas dedicaban parte del dia al cuidado

de un familiar enfermo32.

Diferentes estudios demuestran que existe una correlacién inversa y fuerte entre la
sobrecarga y la calidad de vida del cuidador familiar de la persona con cancer en

cuidados paliativos3334,

Provocando impacto de manera social, fisica y psicolégica como se muestra a

continuacion:

A nivel social: pocas oportunidades de desarrollo, problemas familiares, pérdida de
empleo, disminucién del ingreso econdmico. aislamiento social y conducta agresiva hacia

el personal de salud y hacia el propio paciente3>22,

En el nivel de salud fisica se ha encontrado: Alteracion del suefio (asociada con fatiga)
afecciones osteomusculares (lumbalgia, cervicalgia, artrosis, hipertension, infecciones
frecuentes), infecciones frecuentes, afectaciones cardiacas y metabdlicas. Se encuentra
disminuida, la percepcién general de salud y calidad de vida, asi como una mayor
probabilidad de padecer afecciones cardiacas y alteraciones metabdlicas en

comparacion con los no cuidadores36:37.

Con respecto al aspecto psicoldgico: Sintomatologia ansiosa (45-80%), sintomatologia

depresiva (30-50%), reduccion de la calidad de vidaZe.

Acerca de la sintomatologia ansiosa, se ha encontrado que entre el 45y el 80% de los
cuidadores la presentan, y que se encuentra relacionada con la posibilidad de pérdida
de una persona importante y dejar de lado otras actividades sociales o laborales Estos

resultados no presentaron diferencias con respecto al género del cuidado37:3°4°,
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Ademas de la sintomatologia comentada, los cuidadores primarios también presentan
emociones como miedo, incertidumbre, desesperanza y alteraciones del estado
emocional en general, ademés de afectaciones en la autoestima. Todas estas
situaciones los colocan como altamente vulnerables a presentar alteraciones mentales

graves3’4L,

La familia y el enfermo constituyen la unidad de tratamiento, por lo que el cuidador
informal ostenta un importante papel, pues sin el apoyo de este seria imposible una
correcta atencion paliativa. Su responsabilidad adquiere relevancia conforme progresa
la enfermedad, no solo por la atencion directa al paciente, sino por su papel en la
reorganizacion, mantenimiento y cohesion familiar. De esta forma, las familias son
incluidas en los cuidados paliativos a medida que se busca adaptarlas a las situaciones
relacionadas con la enfermedad y la terminalidad, para que también puedan brindar un
apoyo adecuado a sus enfermos. Los cuidados paliativos tienen ademas el objetivo de
propiciar recursos emocionales para lidiar con posibles crisis resultantes de la

enfermedad y de la finitud y, finalmente, para enfrentar el periodo de duelo.

Por esta razdn, es necesario que la intervencion de enfermeria para la adaptacion,
afrontamiento y calidad de vida de cuidadores primarios requiere un analisis tanto de las
teorias como de los modelos propios de la profesion para establecer un sustento
cientifico que guie sus intervenciones, a partir del andlisis de la situacion de

investigacion?442,

Los argumentos anteriores, justifican y motivan el desarrollo de la investigacién, con el
objetivo analizar la relacion del proceso de afrontamiento y adaptacion con la calidad de
vida y satisfaccion de cuidadores primarios, mediante la aplicacién e integracion del
Modelo propuesto por Sor Callista Roy. como primera intervencion de enfermeria es la
identificacion de la persona a cargo del cuidado total del paciente, es decir, el cuidador
primario, respondiendo afirmativamente a las siguientes preguntas: ¢asumié el rol de
cuidador del paciente de manera voluntaria?, ¢ usted cubre las necesidades béasicas del

paciente?, ¢ usted toma decisiones por y para el paciente?43,
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Paralelamente las tareas del cuidado al parecer se centran en tres acciones: las
responsabilidades del cuidado mismo, participar en la toma de decisiones conjuntas a la

persona cuidada y poner en marcha la solidaridad con el que sufre?’.

Existen variables que pueden influir en la adaptacién del cuidador primario ante la
enfermedad, entre estas se encuentran la edad, el rol que desempefa la persona
enferma, caracteristicas psicoldgicas de cada uno de los miembros y las variables claves
del funcionamiento familiar, el lugar en el que se encuentra ubicado el paciente; los

recursos de la familia®?.

Es importante observar y analizar el impacto que tiene el rol de cuidador sobre la calidad
de vida de las personas que lo desempefan, identificar otras variables que puedan
favorecer que las personas que cuidan de un familiar enfermo lleven a cabo las tareas
de cuidado sin poner en riesgo su propio bienestar fisico y psicologico pero al mismo
tiempo continden brindando los cuidados necesarios, ya que su labor es de suma
importancia en la atencién de las personas que se encuentran en los servicios de

cuidados paliativos.
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Cuidados paliativos

Antecedentes

El primer precedente de los Cuidados Paliativos se encuentra en el libro hipocrético
"Sobre el Arte" (siglo IV y V a.C.), en el que se indicaba la necesidad de abstenerse de
tratar a las enfermedades Ananquéticas (de mortalidad inevitable) intentando prolongar
la vida a toda costa. Posteriormente, en Milan, Constantino en el afio 313 d.C. cregd los
primeros hospicios. En el afio 400 d.C. Se cre6 un gran hospicio en el puerto de Ostia,

donde atendian a los necesitados procedentes de otros lugares**.

La palabra "hospicio" tiene su origen en el latin "hospitium”, que significa "lugar donde se
hospeda a alguien” o "hospitalidad”. En la antigua Roma, se utilizaba para referirse a la

posada donde los viajeros podian alojarse y descansar durante su trayecto.

En la Edad Media, la palabra "hospicio" se comenzd a utilizar para referirse a los lugares
donde se acogia y atendia a los enfermos, pobres y desamparados. En este sentido, el

hospicio adquirié una connotacién mas benéfica y solidaria®®.

Cicely Saunders naci6 el 22 de junio de 1918 en Inglaterra. Comenzé sus estudios en
politica, economia y filosofia en 1939, pero estos se vieron interrumpidos por la Segunda
Guerra Mundial. Durante la guerra, particip6 activamente como enfermera, lo que

despert6 su profundo interés por brindar atencién a los pacientes terminales?44:46:47.48:49,

En 1947, obtuvo su titulo como trabajadora social en Londres y posteriormente en la
escuela de enfermeria de Nightingale en el Hospital de St. Thomas. Ejercié en diversas
instituciones, donde conocié a David Tasma, un polaco judio que emigré de Varsovia
durante la Segunda Guerra Mundial para refugiarse en Londres, se le diagnostico cancer
y durante su estancia en el hospital tuvo una gran amistad con Cicely. Al fallecer, Tasma
dej6 500 libras para Cicely#4:46.47:48,49,

Un cirujano la motivé a estudiar medicina, lo que logré al obtener su titulo en 1957,
mientras trabajaba en el St. Joseph 's Hospice en Londres, un centro que atendia a

pacientes terminales. Fue entonces cuando se dio cuenta de que muchos pacientes que
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se encontraban en la fase final de su vida no recibian la atencion adecuada y que a

menudo morian en soledad y sin el apoyo que necesitaban4446:47.48:49,

Fue entonces cuando comenz6 a desarrollar su enfoque de cuidados paliativos, centrado
en el alivio del dolor y el sufrimiento, asi como en el apoyo emocional y espiritual de los
pacientes y sus familias. En 1960, en Londres, Cicely Saunders establecio el St.
Christopher 's Hospice con el dinero heredado de Tasma, lo que inicié un movimiento de
hospicios modernos en todo el mundo. Este movimiento propone un modelo de atencién
centrado en enfermos en fases avanzadas y durante poco tiempo, promoviendo un
cuidado compasivo al moribundo, y acuio el término “dolor total’. En 1970, Elisabeth

Kliber-Ross se reuni6 con Saunders y el movimiento creci6 en Estados
Unidos45,46,47,48,49.

Cicely Saunders falleci6 el 14 de julio de 2005 debido a un cancer de mama, rodeada de
los cuidados y tratamientos que ella misma promovid. Sin embargo, su legado continda
inspirando y guiando a aquellos que trabajan en el campo de los cuidados paliativos y la

atencion médicad4:45:47.48.49

Definicién

Los Cuidados Paliativos han sido definidos por Organizaciones, Asociaciones y Leyes.
En el Articulo 4 de la Constitucion de los Estados Unidos Mexicanos se establece que
toda persona tiene derecho a la proteccion de su salud en condiciones de dignidad. La
Ley debe definir las bases y modalidades para el acceso a los servicios de salud,
incluyendo los cuidados paliativos multidisciplinarios ante enfermedades en situacion
terminal, limitantes o amenazantes a la vida, asi como la utilizacion de medicamentos

controlados®°.

La Asociacion Latinoamericana de Cuidados Paliativos define los cuidados paliativos
como una asistencia activa y holistica para personas de todas las edades que padecen
un sufrimiento grave relacionado con la salud debido a una enfermedad severa, y
especialmente para aquellos que estan cerca del final de la vida. Su objetivo es mejorar

la calidad de vida de los pacientes, sus familias y sus cuidadores®.
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Segun la Organizacion Panamericana de la Salud los cuidados paliativos son un enfoque
de atencion médica centrado en mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias
gue se enfrentan a enfermedades graves o potencialmente mortales. Estos cuidados
incluyen la identificacion temprana, evaluacion y tratamiento del dolor y otros sintomas

fisicos, psicolégicos y espirituales, con el fin de prevenir y aliviar el sufrimiento®2.

La Organizacion Mundial de la Salud define los cuidados paliativos como un enfoque que
mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a enfermedades
amenazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento, por medio
de la identificacion temprana y la impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros

problemas fisicos, psicosociales y espirituales®2.

La Norma Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014 Criterios para la atencion de enfermos
en situacién terminal a través de cuidados paliativos, establece que los cuidados
paliativos son el cuidado activo y total de aquellas enfermedades que no responden a
tratamiento curativo. Esto implica el control del dolor y otros sintomas, asi como la

atencién a aspectos psicol6gicos, sociales y espirituales®*.

En el afio 2009, se reforma el articulo 184 de la Ley General de Salud y se adiciona el
articulo 166 Bis, creando el titulo “De los cuidados paliativos a los enfermos en situacion
Terminal” con el objetivo de resaltar los derechos a los Cuidados Paliativos, manejo del
dolor y trato digno a los pacientes en situacion terminal, asi como las obligaciones de los
prestadores de salud y usuarios. Se establece que las actividades de atencion médica
seran por parte de un equipo multidisciplinario y son curativas, de rehabilitacion y
paliativas que incluye el cuidado para preservar la vida de la persona por medio de
prevencion, tratamiento y control del dolor y otros sintomas fisicos y emocionales.
Ademas, define a los cuidados paliativos como el cuidado activo y total de las
enfermedades que no responden a tratamiento curativo; siendo el control del dolor y
sintomas de aspecto psicosocial-espiritual®®.

En conclusién, los cuidados paliativos son una herramienta esencial en la atencion
meédica de pacientes con enfermedades graves o potencialmente mortales. El objetivo

principal es mejorar la calidad de vida del paciente y su entorno familiar, reduciendo el
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dolor y otros sintomas, y prestando atencion a aspectos psicoldgicos, sociales y
espirituales. Los cuidados paliativos se aplican durante todo el curso de la enfermedad y
son compatibles con tratamientos que modifican la enfermedad, siempre que sea
necesario. La finalidad de los cuidados paliativos no es acelerar ni posponer la muerte,
sino afirmar la vida y reconocer la muerte como un proceso natural. Los cuidados
paliativos pueden influir positivamente en el curso de la enfermedad y estan disefiados
para satisfacer las necesidades de atencion de salud de las personas a lo largo de la
vida, desde la prevencion y la promocién hasta los cuidados paliativos. Ademas, es
importante destacar que el acceso a estos cuidados paliativos esta garantizado por la
Constitucion de los Estados Unidos Mexicanos, y debe ser un derecho para toda persona

gue lo necesite.
Epidemiologia

La necesidad de Cuidados Paliativos se da por los cambios demograficos que conducen
al envejecimiento de la poblacién por el aumento de enfermedades de largo plazo. En
2020, alrededor de 56.8 millones de adultos y nifios experimentan algun sufrimiento que
puede cubrirse con Cuidados Paliativos®3®.

En el mundo, cada afo, aproximadamente 56.8 millones de personas necesitan de
Cuidados Paliativos, de los cuales al menos 7% de ellos son nifios y 54.2% antes de su
ultimo afio de vida. La mayoria (76%) se encuentran en paises con bajos y medianos
ingresos. La poblacion con mayor necesidad de Cuidados Paliativos se encuentra en
Africa, teniendo también més de la mitad de los pediatricos con estas necesidades, le
siguen regiones de Europa y América, donde estas Ultimas representan el 9% de

necesidades paliativas pediatricas®®.

En el mundo, aproximadamente 40% de los pacientes que necesitan Cuidados Paliativos
tienen 70 afios y 7% son menores de 19 afios. En 2017, se reportdé que 528,830,93

adultos necesitan de cuidados paliativos y 49% son mujeres®°.
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Dentro del grupo de enfermedades que tienen mayor necesidad de Cuidados Paliativos
son cancer (28.2), VIH (22.2%), enfermedades cerebrovasculares (14.1%) y demencias
(12.2%)%8.

Latinoamérica y el Caribe tienen una poblacion aproximada de 600 millones de
habitantes, mas de 100 mayores de 60 y las enfermedades crdnicas provocan 4.8
millones de muertes por afio. Se estima que mas de 2,500,00 personas necesitan de
Cuidados Paliativos. En los ultimos afios los Cuidados Paliativos han incrementado, pero

sigue siendo escaso e irregular?.

En Latinoamérica los cuidados paliativos se desarrollan en situaciones particulares, en
donde el nivel socioeconémico se relaciona con el gasto en salud. Comenzaron por la
campana de la OMS “Alivio del Dolor por Cancer” en 1982. En Brasil en 1980 y llega a
México en 1984 por el programa de Cuidados Paliativos en el Instituto de Cancerologia
por Juan |. Romero, en 1989 se inicia el programa de atencion domiciliaria y consulta

externa de Cuidados Paliativos con Silvia Allende®>.

En 2020, en el atlas de Cuidados Paliativos, se reportaron que hasta enero de 2018 se
contaban con 1562 equipos intrahospitalarios, extrahospitalarios y mixtos de Cuidados
Paliativos en Latinoamérica; de los cuales, en México se reportaron 120 equipos
completos, con 0.92 equipos por millébn de habitantes y a nivel hospitalario se identifican

1173 equipos®®.

En el ambito hospitalario se encuentran las unidades de Cuidados Paliativos, que son
unidades en hospitales de segundo y tercer nivel, que cuentan con un espacio, camas y
personal asignado a este servicio; se atienden pacientes con problemas agudos y
sintomas complejos que hospitalizan en sus camas asignadas, ademas cuentan con
interconsulta y consulta externa. Se debe contar al menos por personal médico y/o de
enfermeria formado en Cuidado Paliativos; el equipo ampliado incluye profesionales en
psicologia, trabajo social, fisioterapia y capellanes. Las unidades moviles, las cuales no
cuentan con camas asignadas y tienen la posibilidad de hospitalizar en camas de otros
servicios dentro del hospital, interconsulta y prestar servicio de consulta externa. Y los

equipos mixtos cumplen con los requisitos de la unidad movil y se desplazan fuera del
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hospital con consulta domiciliaria o consultorios comunitarios. En México, en 2018, se
reportaron 91 equipos hospitalarios, correspondiendo 0.7 equipos por millon de

habitantes®®.

Dentro de los Cuidados Paliativos pediatricos, en Latinoamérica hasta el 2018, se
identificaron 123 equipos, correspondientes a 0.8 equipos por millon de habitantes
menores de 15 afios. México reportd en el mismo afio 6 equipos que corresponden a

0.17 equipos por millén de habitantes menores de 15 afios®®.

Enfermedad terminal

Al hablar de Cuidados Paliativos en donde el tratamiento curativo se ha agotado, hace
referencia a que el paciente se encuentra en fase terminal, clasificandose de esta manera

con la finalidad de identificar las necesidades del paciente y su familia®®62,

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) establece caracteristicas para
definir a la enfermedad terminal, siendo: presencia de enfermedad incurable, no hay
tratamiento curativo posible, existen multiples sintomas los cuales tiene gran impacto en
la persona y familia relacionado con la presencia de la muerte y hay un prondéstico inferior

a 6 meses de vida®.

Y segun el Consejo de Salubridad General de México, la enfermedad terminal es aquel
padecimiento irreversible, progresivo e incurable en estado avanzado y con prondéstico

menor a 6 meses de vida®>63.64,

Por lo que una enfermedad terminal es la etapa final de una enfermedad avanzada,
irreversible y que no responde a tratamiento curativo; esta tiene diversos sintomas
multifactoriales con pérdida de la autonomia o fragilidad progresiva; tiene un prondstico
de vida limitado y afecta tanto a la persona como a su circulo social. En donde se

encuentran las enfermedades oncolégicas en fase terminal y las no oncoldgicas®.

Las enfermedades que entran dentro de este grupo son variadas por lo que se han
establecido criterios para poder detectar a la persona y brindarle el cuidado de acuerdo

con sus necesidades.
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Los criterios de terminalidad en el paciente oncoldgico son: presencia de una enfermedad
oncologica avanzada, progresiva e incurable; con diagndstico histolégico en estadio
clinico IV a excepcion de situacion clinica en donde no proceda la investigacion de su
neoplasia; situacion de escasa 0 nula respuesta a tratamiento especifico para su
patologia; sintomas intensos, multifactoriales y cambiantes; impacto emocional de la
persona y entorno social relacionado con el proceso de morir; y prondstico limitado de
vida. Dentro de este grupo se encuentran enfermedades como metastasis cerebral,

medular, hepética o pulmonar multiple6%.63:65,

Los criterios de terminalidad para enfermedades no oncoldgicas son que la condicion
fisica del paciente hace prever una sobrevida limitada por: un diagndstico definido, en
donde la enfermedad tenga progresion documentada, haya multiples visitas al servicio
de urgencias y mayores cuidados de enfermeria en casa; haya un deterioro del status
funcional y nutricional. Dentro de estas se encuentran la enfermedad cardiaca, pulmonar,
renal, hepética, de Parkinson, demencia, Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida
(SIDA), Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), tuberculosis extensamente resistente con

evolucion desfavorable y poliulcerados con inmovilismos irreversibles®1.64.65,

Las intervenciones de Cuidados Paliativos se han requerido més en algunas
enfermedades como son el cancer, el SIDA, enfermedad cerebrovascular, demencias y
enfermedades pulmonares por lo que las enfermedades no oncoldgicas son las que
presentan mayor necesidad de estos, por ejemplo, en Africa predomina el SIDA sobre
los tumores malignos. En los pediatricos se necesitan principalmente en enfermedades
progresivas no malignas, excepto en Africa donde se asocian principalmente con SIDA.

El caAncer representa un porcentaje menor de la necesidad general en los nifios®®.

Es importante brindar al paciente atencion paliativa de acuerdo con la fase de la

enfermedad®3.
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Figura 1. Integracion de los cuidados paliativos en una enfermedad progresiva.®3
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Los cuidados de la salud abarcan un continuo vital que se inicia antes incluso de
cualquier diagnéstico, manifestandose a través de medidas preventivas que resguardan
nuestro bienestar. Cuando la senda de la enfermedad se cruza con la posibilidad de cura,
emergen los cuidados curativos, desplegando todo su arsenal terapéutico para restaurar

la salud.

En el devenir de la salud, cuando la cura se desvanece ante el avance de una
enfermedad irreversible, los cuidados paliativos se erigen como faro compasivo. En este
reino, el enfoque se transforma en proporcionar alivio, controlando los sintomas y

elevando la calidad de vida del paciente.

Al aproximarse el inexorable umbral de la muerte, se despliegan los cuidados al final de
la vida, brindando un amparo integral tanto al paciente como al cuidador primario. Este
periodo delicado se convierte en un compromiso profundo con la dignidad, el confort y la

compasion.

Incluso después de que la ultima sombra de vida se disipa, la atencién se desplaza hacia
el cuidador primario, abordando con tacto y apoyo el desafio del duelo. Este manejo
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posmortal se teje con la misma consideracion y empatia que ha guiado cada etapa de
este viaje de cuidado, reafirmando que el compromiso con el bienestar trasciende mas

alla de los limites fisicos de la existencia.

Instrumento de valoracién de necesidad de Cuidados Paliativos (NECPAL)

La identificacion de las necesidades paliativas de cualquier tipo debe realizarse
precozmente ya que mejora la calidad en atencion con enfoque paliativo integral
respetando valores y preferencias del paciente, el instrumento NECPAL ha sido
adaptado, traducido y utilizado para identificar a estos pacientes, una vez identificado al
paciente se debe iniciar el enfoque dependiendo de los 6 parametros para la atenciéon
paliativa; este instrumento promueve la equidad y acceso universal de los derechos del

paciente6.67,

Se recomienda que el instrumento sea aplicado por un equipo multidisciplinar, si no es
posible, minimo debe aplicarse por un médico o enfermera que conozca al paciente y la
evolucion de su enfermedad; en un espacio del sistema de salud tranquilo y que su

ingreso no sea menor a 3 dias®’.

Para aplicar este instrumento se necesita identificar y enlistar con anterioridad a
personas con un pronostico de vida limitada, con enfermedades crénicas avanzadas,
oncologicas y terminales; determinar la prevalencia de estas personas para adoptar
medidas de mejora. Posteriormente se comienza el instrumento NECPAL, en donde se
realiza la “pregunta sorpresa” a personal de salud, en donde se inicia una reflexion, la
pregunta es: ¢ Le sorprenderia que este paciente muriese en un afo?” si la pregunta es
positiva no necesita de Cuidados Paliativos, sin embargo, si resulta negativa se

comienzan con los parametros descritos en el instrumento®”-68,
Los seis parametros son®8:

1. Necesidades paliativas: en donde alguna persona, ya sea profesionales de la
salud o familiares, tienen expresiones verbales de que el paciente necesita

medidas paliativas.
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2. Pérdida funcional: En donde hay un deterioro funcional sostenido mayor al 30%
en indice de Karnofsky o de Barthel en 6 meses.

3. Pérdida nutricional: El paciente presenta un deterioro nutricional/ponderal
sostenido, severo, progresivo e irreversible mayor de 10%.

4. Multimorbilidad: ElI paciente presenta mas de 2 enfermedades crénicas
codominantes a la enfermedad principal.

5. Uso de recursos: Ha habido mas de dos ingresos urgentes y no planificados a
centros hospitalarios, en los cuales se necesitaron curas complejas, intensas y
continuas; por lo que ha aumentado la demanda o intensidad de intervenciones
tanto en domicilio como intervenciones de enfermeria.

6. Enfermedad avanzada: Criterios de terminalidad en enfermedades oncolégicas y

no oncoldgicas.

Para que se considere que una persona tiene NECPAL positivo, se necesita que la

pregunta sorpresa sea negativa y que por lo menos presente un parametro asociado®’.

Por lo que se necesita realizar una lista de las dimensiones, valorar si es necesario
complementar con algun indicador o parametro, elaborar propuestas de mejora para dar
respuesta a las necesidades detectadas para poder elaborar un plan terapéutico

individualizado en el paciente®®.

De acuerdo con la afectacién de los parametros del instrumento, se pueden identificar 3

grupos pronosticos o estadios evolutivos®®;

1. Estadio I: La pregunta sorpresa es positiva y hay 1 o 2 pardmetros afectados, la
mediana de vida es de 38 meses.

2. Estadio II: La pregunta sorpresa es positiva y hay 3 o 4 pardmetros afectados, la
mediana de vida es de 17.2 meses.

3. Estadio lll: La pregunta sorpresa es positiva y hay 5 o 6 parametros afectados, la
mediana de vida es de 3.6 meses.

El prondstico de la persona es un factor que se debe considerar para el plan terapéutico

gue se realizara, ya que esta relacionado a las necesidades y demandas del paciente; al
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establecer el prondéstico es necesario actualizarlo regularmente para contribuir al

beneficio del diagnoéstico redefiniendo los objetivos y actividades del plan de cuidados®”.

Para satisfacer a las demandas de las necesidades paliativas y el prondstico siempre
serd necesario la evaluacion multidimensional, es decir evaluando las necesidades
fisicas, psicoldgicas, sociales, espirituales y éticas de la persona, asi como sus valores
y preferencias del plan de cuidados; evaluar el estado de la enfermedad y su evolucion;
identificar y atender al cuidador primario y ofrecer profesionales de referencia,

gestionando los casos y brindando una atencién integral con otros servicios®®.
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MARCO CONTEXTUAL

Hospital General Dr. Manuel Gea Gonzélez

Historia

En areas de combatir la tuberculosis en México, basandose en las directrices del
Departamento de Salubridad Publica y la Sociedad Mexicana de Tisiologia, se
materializé una iniciativa trascendental en 1940: la creacién del Comité Nacional de
Lucha Contra la Tuberculosis. Este comité, impulsado por la imperativa necesidad de
abordar la atenciéon de pacientes tuberculosos avanzados, inici0 la construccion del
Sanatorio Hospital "Dr. Manuel Gea Gonzalez", marcando asi el nacimiento de una

institucion dedicada a la vanguardia en la salud®%7°,

A través de un Decreto Presidencial fechado el 23 de noviembre de 1946, emergié con
entidad propia el Sanatorio Hospital "Dr. Manuel Gea Gonzalez". Inaugurado con
solemnidad el 19 de mayo de 1947, sus puertas se abrieron al servicio de pacientes
tuberculosos desde el 1° de septiembre del mismo afio, consolidando su compromiso

temprano con la salud publica.

Con la firme conviccion de que la tuberculosis pulmonar no debia ser una sentencia
irremediable, el Sanatorio Hospital trascendid las limitaciones de las medidas
terapéuticas convencionales de la tisiologia clasica, las cuales se centraban en reposo,
alimentacion y condiciones climaticas propicias. Este salto paradigmatico, impulsado por
la imperiosa necesidad de evolucionar, condujo a la adopcion de enfoques
especializados de la neumologia. Este nuevo abordaje integré dimensiones
farmacoldgicas, patogénicas y quirdrgicas, configurando asi un horizonte de tratamientos
mas avanzados. Este cambio de perspectiva no solo implicé una transformacién en la
atencion directa a los pacientes, sino que sent6 las bases para la metamorfosis del

Sanatorio Hospital en un epicentro de investigacion médica pionera®°,

La evolucion progresiva del tratamiento destinado a los pacientes tuberculosos marco

una era de cambios significativos. El advenimiento de la era antibi6tica no solo permitid
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una transicion hacia tratamientos ambulatorios, sino que también desencadend una
revolucion en el perfil epidemiologico de la tuberculosis. La reduccion drastica en el
namero de pacientes hospitalizados, acompafada de una consecuente disminucion en
el indice de ocupacién de camas, no fue solo un ajuste numérico, sino un hito crucial que
forzé a reflexionar sobre la necesidad apremiante de reestructurar tanto la estructura
como los objetivos de la institucién. Este punto de inflexién llevd a considerar la
ampliacion de los servicios médicos hacia una esfera mas general, posicionando a la

institucion en la vanguardia de la atencién médica integral®.

Cinco afios después de su creacion, la institucion vivié una revitalizacion trascendental
al convertirse, mediante un Decreto Presidencial publicado el 28 de diciembre de 1952,
en el Instituto Nacional de Neumologia "Dr. Manuel Gea Gonzalez", manteniendo su
caracter de organismo publico descentralizado, pero evolucionando hacia una entidad

aln mas especializada®®.

El nacimiento del Instituto coincidié con el término de la Segunda Guerra Mundial y el
advenimiento de la quimioterapia y la exéresis pulmonar. Estas innovaciones
terapéuticas catalizaron un aumento significativo en los internamientos, alcanzando un
méaximo de 892 en 1957, con un 70% de intervenciones quirdrgicas. Sin embargo, a partir
de 1958, el numero de ingresos disminuyd, incluso durante un periodo en el que se

ofreci6 atencién gratuita a enfermos indigentes®°.

El 26 de julio de 1972, se consolidé un nuevo capitulo con la creacion, mediante un
Decreto publicado en el Diario Oficial de la Federacion, del Hospital General "Dr. Manuel
Gea Gonzalez". Este hospital, manteniendo su estatus como organismo publico

descentralizado, afirmé su identidad con personalidad juridica y patrimonio propios®®.

El sustento legal actual del Hospital se establecio mediante un decreto presidencial
publicado el 28 de agosto de 1988, especificando que sera administrado por una Junta
de Gobierno y la Direccion General del Hospital. Este documento no solo garantiza la
continuidad de sus funciones, sino que consolida su posicion como referente esencial en

la atencion médica y la investigacion®®.
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Tipo y caracter de la Unidad

El Hospital General Dr. Manuel Gea Gonzalez es un hospital urbano que ofrece atenciéon

a poblacion abierta.

Dependencia

Se encuentra en la Alcaldia Tlalpan, es una unidad de hospitalizacién, su tipologia es
Hospital General y pertenece a la Secretaria de Salud de la Ciudad de México y presta

atencion los 365 dias del afio.

Nivel de atencion

El hospital es una Unidad de Segundo Nivel de Atencion ya que cuenta con una mayor
capacidad resolutiva, ofreciendo los servicios de: Consulta Externa, Cirugia General,
Medicina Interna, Quir6fano, Ginecologia, Unidad de Cuidados Intensivos adultos y
neonatales, Urgencias, Tococirugia, Clinica de heridas, Clinica del dolor y cuidados

paliativos, Clinica de la piel, entre otras.

Clasificacion
e Por su localizacion: Urbano
e Clase de propiedad: Gubernamental.
e Tipo de atencion meédica que brinda: Médico-quirurgico.
e Condicién socio-econémica de la poblacion que atiende: Poblacion abierta

e Que carezcan de seguridad social.

Area de influencia y tipo de poblacion que atiende
Poblacion adscrita

Poblacién conformada por personas de origen publico, de diversas regiones del pais y
del mundo. De acuerdo con el Hospital General Dr. Manuel Gea Gonzalez, hay un total

de 654 pacientes que se les ha aperturado un expediente clinico.
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Poblacion inscrita

Poblacion a la que se le realiza un estudio socioeconémico que determinara el costo de
los servicios y procedimientos que se le proporcionaran, y se encuentra dentro de la base
de datos del hospital, en donde en el Hospital General Dr. Manuel Gea Gonzélez, conto

con un total de 3622 pacientes inscritos.
Poblacion usuaria

Poblacién que ya cuenta con un expediente clinico y que se les realizara procedimientos
quirdrgicos para posteriormente tener citas médicas de seguimiento. En el Hospital

General Dr. Manuel Gea Gonzélez, cont6 con un total de 545 pacientes usuarios.

Tipo de poblacion abierta, de referencia y contra referencia: atiende a pacientes no
derechohabientes del IMSS, ISSSTE, SEDENA.

Clinica de Dolor y Cuidados Paliativos

La Clinica Multidisciplinaria de Dolor Agudo Postoperatorio en el Hospital General Dr.
Manuel Gea Gonzéalez se destaca por ser la primera de su tipo en proporcionar atencion
especializada en cuidados paliativos para reducir el dolor en pacientes con
enfermedades terminales y aquellos sometidos a cirugias. El enfoque multidisciplinario
incluye profesionales de la medicina del dolor, psicologia, anestesiologia y enfermeria,
junto con acciones de farmacovigilancia. La Dra. Luz Adriana Templos Esteban, adscrita
a la clinica, subraya que el tratamiento del dolor es un derecho del paciente y un deber
del médico para mejorar la calidad de vida’.

Se atienden diversas patologias, desde cancer hasta malformaciones en nifios. Ademas,
se destaca que el control del dolor postoperatorio agudo impacta positivamente en la
recuperacion a corto y largo plazo, contribuyendo a la mejora del prondstico y la
reduccion de la morbilidad y mortalidad. Igualmente, se observé que se ofrece asistencia
y capacitacién a familiares y cuidadores, por lo que los cuidadores primarios cuentan con

apoyo psicolégico de la siguiente manera:
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El profesional de psicologia brindada atencién a los cuidadores primarios de pacientes
recién nacidos, pediatricos, adultos y geriatricos, en los siguientes cuatro periodos: antes
del impacto ocasionado por la aparicion de la enfermedad, tras el diagnéstico de la
enfermedad, durante el avance de la enfermedad y el proceso de muerte y por ultimo
tras la muerte del paciente, es decir el duelo. La asistencia psicolédgica es proporcionada
en Consulta Externa y Hospitalizacion. En Consulta Externa a través de citas
presenciales en la Clinica de Cuidados Paliativos y/o via telefénica; Hospitalizacion en
servicios como: Unidad de Cuidados Intensivos Adultos, Medicina Interna, Cirugia

General, Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales, Pediatria, Urgencias y Choque.

Este enfoque se alinea con la Medicina Paliativa, que busca mejorar la calidad de vida

en pacientes con enfermedades avanzadas y prondstico limitado?2.
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MARCO TEORICO

Modelo de adaptacion de Callista Roy

Sor Callista Roy, naci6 el 14 de octubre de 1939 en los Angeles California, en 1963
comenzé su carrera en enfermeria en Mount Saint Mary's College en Los Angeles;
después, en 1966, realizé un master en la Universidad de California mientras trabajaba
como enfermera en pediatria. Inicid su formacion en sociologia recibiendo también un
master en 1973 y un doctorado en la misma materia en 1977. En sus estudios iniciales,
obtuvo los recursos claves para el Modelo de Adaptacion, incluyen la teoria de sistemas
descrita por Von Bertalanffy y el trabajo del psicofisiélogo Harry Helson, cuando trabajaba
como enfermera en el area de pediatria observé la capacidad de recuperacion de los
nifios y su capacidad para adaptarse a cambios fisicos y psicoldgicos; este punto de
adaptacion lo consider6 como un marco conceptual adecuado para enfermeria. Roy
desarrolld los conceptos basicos y en 1968 puso en marcha su modelo de adaptacion

como base filosdfica para la formacién de enfermeria7475.76,

Para Callista Roy, la adaptacion “es el proceso y resultado por medio del cual las
personas tienen la capacidad de pensar y sentir, individual o grupalmente, son
conscientes y escogen la integracidon del ser humano con su entorno”. Tanto el concepto
de adaptacion como el de afrontamiento son importantes para la calidad de vida del
individuo, Callista Roy lo plasma en su modelo “Roy Adaptation Model” (RAM, Modelo
de Adaptacién de Roy), el cual se publicé por primera vez en el afio 1970 en un articulo
titulado: “Adaptacion: Un marco conceptual para Enfermeria”; establece los modos de
adaptacion y los mecanismos de afrontamiento, sefiala que las respuestas adaptativas
favorecen la integridad de la persona en la supervivencia, crecimiento, reproduccion y
dominio. El personal de enfermeria tiene la capacidad de aplicar el presente modelo en
la labor asistencial para favorecer la armonia del hombre en situaciones de salud y de
enfermedad, a través de un sistema de adaptacion y afrontamiento, tanto del paciente
como familiar; incluyendo la valoracion de la conducta y de los estimulos que influyen en
la adaptacion, su objetivo central es ayudar a las personas a adaptarse a los cambios

que se producen en el proceso salud-enfermedad’’:"87°,
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El Modelo de Adaptacion de Roy (MAR) describe tres etapas secuenciales, las cuales
estan relacionadas entre si; entradas, procesos centrales y salidas. Dentro de las
entradas existen tres componentes, los canales se reflejan de manera directa o indirecta
en los procesos centrales y salidas: |. Estimulo ambiental. 1l Proceso de afrontamiento.
lll Niveles de adaptacion, efectuados tanto en los procesos centrales y salidas’37879,

Como se muestra en la figura 1 y figura 2.

Figura 2. Componentes del Modelo de Adaptaciéon de Callista Roy (MAR). Elaboracién
propia

Modelo de Adaptacion de Roy

ETAPAS

Entradas — Procesos centrales | Salidas

e Focal
e Contextual
e Residual

Estimulos

Respuesta que
promueve su
adaptacion

Proceso de afrontamiento e Regulador >
e Cognitivo

Nivel de adaptacion

Fisioldgico
Autoconcepto
Dominio del rol

Interdependencia

Efectores
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Figura 3. Sistemas humanos de acuerdo con el Modelo de adaptacion de Callista Roy 74

Entradas: Son estimulos que pueden llegar desde el entorno o el interior de la persona.
En el modelo Roy define a los estimulos como "todo aquello que provoca una respuesta.
Es el punto de interaccion del sistema humano con el ambiente”. Se clasifican de la

siguiente manera:

I. Estimulo ambiental. En el modelo se establece tres tipos de estimulos

ambientales:

1. Estimulo focal es el que confronta de manera inmediata un individuo

2. Estimulo contextual es el que contribuye directamente a las respuestas del
individuo

3. Estimulo residual es el o los factores desconocidos que pueden afectar al
individuo. Cuando un estimulo residual se identifica, se convierte en un estimulo

contextual, pero puede volverse un estimulo focal.

Roy también identifica unos estimulos comunes a todas las personas, que en un
momento dado pueden ser focales, contextuales o residuales. Entre estos se encuentran:
estimulos culturales (nivel socioecondmico, la etnicidad y el sistema de creencias),

estimulos familiares (estructura y las tareas del grupo familiar), estimulos relacionados
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con la etapa de desarrollo, estimulos relacionados con la integridad de los modos
adaptativos, con la efectividad del mecanismo cognitivo y el nivel de adaptacion, los
estimulos relacionados con el ambiente (cambios en el ambiente interno y externo, el
manejo meédico, el uso de drogas, el alcohol, el tabaco, la situacidon social, politica y

econémica)®29,

A partir de lo anterior y relacionado con la presente investigacion se observa que el
estimulo focal es la enfermedad, la cual es de gran importancia que el cuidador primario
debe conocer incluyendo la fisiopatologia hasta su manejo farmacologico para facilitar la
atencion y el cuidado de las necesidades con las que requiere el paciente. Las
instituciones proporcionan estimulos contextuales brindando apoyo desde el inicio del
diagnéstico no curativo para identificar posibles problemas conductuales a tiempo y
realizar el manejo correspondiente, ademas de ello se debe evaluar las necesidades
teniendo en cuenta la probabilidad de sufrir depresién y ansiedad e incluir redes de apoyo

desde otras disciplinas como trabajo social y psicologia.

Procesos centrales: hace uso de mecanismos de control que la persona utiliza como

sistema de adaptacion y los modos de adaptacion:

II. Proceso de afrontamiento

Los individuos usan los dos subsistemas para filtrar el estimulo ambiental, los cuales son

el regulador y el cognitivo:

Los procesos de afrontamiento en el subsistema regulador son innatos ya que son
determinados genéticamente y procesados automaticamente; responden a través de los
canales basicos neurolégicos, quimicos y endocrinos, que procesan el estimulo de una

forma automaética e inconsciente.

Los procesos de afrontamiento del subsistema cognitivo son adquiridos se basa en
respuesta deliberada de aprendizaje, a través de cuatro canales: procesamiento de la

informacion/percepcion, aprendizaje, juicio y emocion.
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Modos de adaptacion. Roy identifica cuatro modos de adaptacién: Fisioldgico,

autoconcepto, dominio del rol e interdependencial3?2473.79,

Fisiologico:

Implica las manifestaciones fisiolégicas de las células, tejidos, 6rganos y sistemas
del cuerpo. Para identificar los procesos normales y las alteraciones del modo
fisiologico es imprescindible integrar las bases teoricas de la anatomia, la

fisiologia, la bioquimica y la patologia, concibiendo a la persona como un sistema.

El modo fisiol6gico incluye nueve componentes: cinco necesidades basicas y
cuatro procesos. Las necesidades basicas segun Callista Roy las referidas a la
circulacién, temperatura corporal, oxigeno, liquidos organicos, suefio, actividad,

alimentacion y eliminacion.
Autoconcepto:

Roy (2008) define el autoconcepto como el conjunto de creencias y sentimientos
gue el individuo tiene sobre si mismo. Se refiere a la identidad personal y responde
a la necesidad basica de integridad psiquica o necesidad de que cada uno sepa

guién es para poder desarrollarse.

El crecimiento en autoconocimiento implica, en primer lugar, aprender de uno
mismo y prestar atencién a los pensamientos, sentimientos y actos que cada uno
vive, dia a dia, en segundo lugar, aprender de los otros mediante la
retroalimentacion. En este punto las enfermeras cuentan con un papel sumamente
importante ya que ayudan a las personas a desarrollar un adecuado proceso de
autopercepcion.

Dominio del rol:

Roy (2008) lo define como el conjunto de aquellos aspectos que se espera que
realice una persona que ocupa una posicién determinada cuando se relaciona con
otra persona que ocupa otra posicion. La necesidad basica que subyace en este

modo adaptativo es la de mantener la integridad social, la necesidad de conocer
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guién es uno en relacién con los otros y qué puede hacer por el grupo. Los roles
de cada uno contribuyen a cumplir las misiones o tareas del grupo y para ello es
necesario que se tenga claro el rol y saber qué se espera de nosotros. En el
modelo se describen tres tipos de roles. Uno: El rol primario, es fundamental en la
conducta del sujeto durante un periodo prolongado de su vida y esta determinado
por la edad, el sexo y la fase de desarrollo. Dos: los roles secundarios son los que
asume una persona para completar la tarea asociada a una fase de desarrollo y
a un rol primario. (Esposa, madre, hija). Tres: roles terciarios son generalmente
temporales, se relacionan con los roles secundarios y representan las formas en
gue las personas cumplen con las funciones asociadas a los roles secundarios.
Son elegidos libremente por los individuos. (Ama de casa, empleada, estudiante,
activista politica, pintora, profesora, etc.). Conforme el individuo crece, el rol
primario va cambiando y asumen nuevos roles sociales. Este proceso,
denominado transicion del rol implica aprender las expectativas del rol, es decir,
conocer las creencias de la sociedad respecto a las conductas adecuadas. Roy
afirma que la transicion entre roles secundarios es dificil ya que las emociones y
cambios de conducta tienen una mayor intensidad que cuando debemos pasar de

un rol terciario a otro.

El individuo, a pesar de tener los conocimientos y experiencia necesarios, solo lo
ejerce cuando es absolutamente necesario, porque no cuenta con recursos o
herramientas que lo orienten a manejar lo mejor posible la situacion. En este caso,
la enfermera ayuda a identificar si es imprescindible o no asumir ese rol, a analizar
las discrepancias, valorar las posibles opciones y facilitar la adaptacion,

trabajando con el equipo multidisciplinario.
Interdependencia:

Hace énfasis en las relaciones interpersonales, tanto de lo que da como lo que
recibe de apoyo social. La necesidad basica que subyace es la suficiencia

afectiva o el sentimiento de seguridad en las relaciones de afecto, el sentimiento

51|Pagina



de seguridad que nutren las relaciones. Roy expone que hay dos tipos de

comportamiento, el contributivo y el receptivo que implican el dar y el recibir.

Dentro del modo de interdependencia los individuos interactian con las personas
significativas y los sistemas de soporte. Existen dos procesos basicos para que
exista una integridad relacional: primero; afectividad adecuada, (capacidad de dar
y recibir amor, respeto, aprecio, conocimiento, habilidades, compromisos,
posesiones materiales y tiempo y el desarrollo adecuado a través del aprendizaje)
segundo; maduracion de las relaciones en las que debe haber un equilibrio entre
la necesidad de independencia y de interdependencia. Los problemas de
adaptacion que Roy establece como los mas frecuentes son los patrones
inefectivos de dar y recibir, los patrones inefectivos de dependencia e
independencia, la comunicacion inefectiva, falta de seguridad en las relaciones,
insuficiencia de personas significativas o de sistemas de soporte, separacion por

ansiedad, soledad, alejamiento y desarrollo inefectivo de las relaciones.

Como personal de salud se debe valorar este modo adaptativo, a través de la
identificacion de las personas significativas y los sistemas de soporte de los que
se dispone el individuo, cuales son las conductas que desarrolla en el proceso de
dar y recibir, cuales son sus expectativas respecto a la calidad de esa relacion,
gué capacidades tiene para proporcionar cuidado y atencion, sus habilidades de
comunicacion verbal y no verbal y el vinculo entre sus relaciones y el nivel de

autoestima.

Salida: Se refiere a las conductas de las personas y se dividen en respuestas adaptativas
(aquellas que promueven la integridad de la persona; logrando las metas de
supervivencia, crecimiento, reproduccion y dominio) e ineficientes (aquellas que no
fomentan el logro de las metas. De este modo, el nivel de adaptacién es un punto en
continua modificacidn, constituido por estimulos que se presentan en la entrada al
sistema propio de cada persona con respecto a las respuestas adaptativas de la

persona’’’,
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La adaptacion es el concepto clave que vincula los cuatro metaparadigmas de
enfermeria: persona, ambiente, salud y enfermeria; En 1964, Roy establecio el concepto
de persona como “un ser biopsicosocial, en constante interaccion con el ambiente

cambiante”’377,

La persona utiliza mecanismos innatos y adquiridos para adaptarse de forma bioldgica,
psicolégica y social. Debe ser tratado como una unificacion del todo, la persona tiene la
capacidad de ajustarse efectivamente a los cambios en el medio ambiente y entorno, por
lo que los mecanismos de adaptacién ayudan a la persona a adaptarse a los cambios

ambientales’377,

Una respuesta de adaptacion eficaz fomenta la integridad y ayuda a la persona a lograr
el objetivo de adaptarse, es decir, la supervivencia, crecimiento, reproduccion, control
sobre las cosas y transformaciones que sufre la persona y el entorno. En los escritos de
los afios ochenta, Roy amplia el concepto de persona e incluye a los grupos como
sistemas adaptativos. Describe el sistema adaptativo como totalidades conformadas por
partes que funcionan con una unidad de proposito, esta definicion incluye a la persona

como individuo y como grupos familiares, comunidades o la sociedad como un todo.

El ambiente es definido como todas las condiciones, circunstancias e influencias que
estan alrededor y afectan el desarrollo y el comportamiento de la persona o grupo, es un
enfoque clave para el afrontamiento y adaptacion, segun este modelo, tiene estimulos
focales, contextuales y residuales, que, al entrar en contacto con la persona,
desencadenan unas respuestas a través de los procesos de afrontamiento innatos y

adquiridos” 77,

Salud es descrito como una dimension inherente a la vida de la persona, encontré util
representar este concepto como un continuo cambio entre salud-enfermedad, que podria
variar los estados severos de enfermedad hasta el méximo bienestar. Es un estado y un
proceso del ser que favorece la integracion y el todo de la persona, siendo la adaptacion
un proceso de promocion que favorece la integracion fisiolégica, psicologica y social,

llevando a la plenitud al sistema (persona). En 1994 Roy definié salud como “un estado
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y un proceso de ser y llega a ser un todo integrado”; Enfermeria que lo define como

Ciencia y practica que amplia la capacidad de adaptacién’880.81.82,

El profesional de enfermeria debe conocer estos conceptos pues, permiten definir los
cuidados de enfermeria con el fin de ayudar al individuo a llevar a cabo y mantener
acciones de autocuidado para conservar la salud y la vida, recuperarse de la enfermedad
y afrontar las consecuencias de esta. Cuando los conceptos estan claros el abordaje
enfermero mejora ya que se valora a detenimiento las conductas y los factores que
afectan a la adaptacion y afrontamiento de pacientes y/o cuidadores, de esta manera
promueve las habilidades adaptativas, previo a un diagnéstico de enfermeria pertinente

y un plan de cuidados acorde a sus necesidades.

La persona como un todo esta compuesta por seis subsistemas (regulador, relacionador
y los modos de adaptacion) que se relacionan entre si para formar un sistema mas
complejo que tiene como fin lograr la adaptaciéon. Es por eso por lo que al controlar los
estimulos que provocaran respuestas y no al paciente, el profesional de Enfermeria logra
una mejora en la interaccion de la persona con su entorno, lo que favorece una buena
salud, aspecto fundamental al momento de tomar el rol de cuidador, ya que, para poder

ejercer esta funcion, el cuidador debe presentar una salud éptima®384.85,

A pesar de que han pasado mas de 30 afios del origen del modelo, los elementos y la
estructura se han mantenido y han respondido adecuadamente a las necesidades de
trabajo, se observa en 163 investigaciones, cinco continentes y tesis de postgrado que
no se requiere ningun cambio en las definiciones de estos, lo cual explica y reafirma que
los elementos estructurales son adecuados y que los estimulos constituyen elementos

de suma importancia’>’".
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Roy, define al proceso de afrontamiento como modos innatos o adquiridos de actuar ante
los cambios producidos en el entorno. Por otro lado, la adaptacion se refiere al proceso
gue las personas poseen para tener la capacidad de pensar y de sentir, como individuos
0 como miembros de un grupo, son conscientes y escogen la interaccion del ser humano

con su entorno.

El paso por una estancia hospitalaria supone en el cuidador primario una experiencia
nueva que muchas veces conlleva sentimientos de miedo e incertidumbre dado que, por
la dinamica del ambiente de trabajo en el hospital, toda la atencion se dirige hacia el
paciente, dejando en segundo plano las necesidades del cuidador primario que se limitan
a brindar informacion concisa sobre la salud de su familiar. El cuidador primario
representa un sistema de apoyo para el paciente ya que proporciona los recursos fisicos
y emocionales para mantener la salud en las crisis como es afrontar una enfermedad y
hospitalizacion. En el proceso de hospitalizacion, la dinamica del cuidador primario se ve
alterada que muchas veces termina en una ruptura familiar, afectandolo social, fisica y

emocionalmente

El papel de enfermeria se basa en brindar un cuidado integral en cualquier etapa, estado
fisico del paciente y area, este cuidado conlleva desde la prevencion hasta el manejo de
los sintomas de la enfermedad, pero no solo orienta a los pacientes sino también a los
cuidadores primarios. Cuando no existe el cuidado integral se descuida la atencion y
comprension que se debe brindar a ambos, por lo que la capacidad de afrontamiento y
adaptacion que el cuidador primario deberia tener respecto al paciente disminuye,

afectando la toma de decisiones respecto a la salud de la persona a su cuidado.

Por lo que es importante reconocer la capacidad adecuada o ineficaz del cuidador
primario del afrontamiento y adaptacion respecto a la hospitalizacion, pero también saber
guiar y brindar estrategias para afrontar esta situacion; es papel de enfermeria empatizar
con el cuidador primario ofreciendo los recursos para la atencion integral paciente-

cuidador.
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PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢, Cudl es la capacidad de afrontamiento y adaptacion en el cuidador primario de los
pacientes atendidos en la clinica de cuidados paliativos del Hospital General “Dr. Manuel

Gea Gonzalez”?
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OBJETIVOS

Objetivo general

e Identificar la capacidad de afrontamiento y adaptacion en el cuidador primario de
los pacientes atendidos en la clinica de cuidados paliativos en el Hospital General

“Dr. Manuel Gea Gonzalez”

Objetivos especificos

e Describir la capacidad de afrontamiento y adaptacion de los cinco factores, de la
Escala de Medicion del Proceso de Afrontamiento y Adaptacion, en los cuidadores
primarios de pacientes atendidos en la clinica de cuidados paliativos en el Hospital

General “Dr. Manuel Gea Gonzéalez”

e Determinar el factor predominante de capacidad de afrontamiento y adaptacion,
dentro de la Escala de Medicién del Proceso de Afrontamiento y Adaptacion, en
los cuidadores primarios de pacientes atendidos en la clinica de cuidados

paliativos en el Hospital General “Dr. Manuel Gea Gonzalez”

57|Pagina



HIPOTESIS DE TRABAJO

H1: Los cuidadores primarios de pacientes atendidos en la clinica de cuidados
paliativos del Hospital General “Dr. Manuel Gea Gonzalez” tendran una baja
capacidad de afrontamiento y adaptacion.

H2: El factor predominante dentro de la Escala de Medicion del Proceso de
Afrontamiento y Adaptacién, en los cuidadores primarios de pacientes atendidos
en la clinica de cuidados paliativos en el Hospital General “Dr. Manuel Gea

”n

Gonzalez” sera el factor 1: recursivo y centrado.
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MATERIAL Y METODOS

Disefio del estudio

Estudio observacional y descriptivo (se observo, registré por medio del instrumento y
describié el comportamiento del sujeto en estudio sin influir en él de ninguna manera)
transversal (el instrumento “Escala de medicion de Afrontamiento y Adaptacion”
(ESCAPS™) se aplicé solamente en un momento) y prospectivo (los datos se recabaron

a medida que se suscitaron).

Universo

Se llevo a cabo en el hospital General “Dr. Manuel Gea Gonzalez”.

Muestra

Universo de estudio:

Cuidadores primarios de pacientes atendidos en el hospital General Dr. Manuel Gea

Gonzélez.

Poblacién de estudio:

Cuidadores primarios de pacientes atendidos en la Clinica de Cuidados Paliativos del

Hospital General “Dr. Manuel Gea Gonzalez”.

Tamaio de muestra:

El tipo de muestreo fue no probabilistico a conveniencia de las investigadoras; sin
embargo, en la Clinica de Cuidados Paliativos, se tiene un registro de los cuidadores
primarios de los pacientes que reciben cuidados paliativos y son atendidos en la clinica;
durante el segundo semestre de 2022, se dio atencién a 136 cuidadores primarios; en
promedio se reciben 22 cuidadores primarios al mes. El célculo de la muestra se realizo
con la formula para poblacion finita, con una seguridad del 80% y una precision del 5%,

por lo que la muestra quedd conformada por 69 cuidadores primarios.
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136(1.28)2(0.3)(0.95)

= (0.05)2(503 — 1) + (1.28)2(0.3)(095) _ *°

n

e N=136

e Za= 1.28 al cuadrado (seguridad del 80%)
e p = proporcion esperada (34% = 0.3)

e (=1-p(enestecaso 1-0.05=0.95)

e d = precision 5%

Tipo de Muestreo: No probabilistico.

Criterios de seleccion

Criterios de inclusién

e Cuidadores primarios de pacientes evaluados con el instrumento de valoracion de
necesidades de Cuidados Paliativos (NECPAL) identificados como “positivo”
atendidos en la clinica de cuidados paliativos.

e Cuidadores primarios hombre o mujer, de 18 afios 0 mas que acepten participar

en el estudio y firmen consentimiento informado y aviso de privacidad.

Criterios de exclusién

e Cuidadores primarios de pacientes evaluados con el instrumento de valoracion de
necesidades de Cuidados Paliativos (NECPAL) identificados como “positivo” y con

estado de terminalidad irreversible a corto plazo.

Criterios de eliminacion

e Que no estén de acuerdo en participar en el estudio.

e Que no contesten en la totalidad el instrumento.
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Bases ético y legal

Carta de consentimiento informado protocolo de investigacion

De acuerdo con las disposiciones contenidas en la Ley General de Salud, Titulo Quinto
“Investigacion para la Salud”, Capitulo Unico, articulo 100, fraccién 1V; asi como del
Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud, Titulo
Segundo “De los Aspectos Eticos de la Investigacion en Seres Humanos” Capitulo |,
Disposiciones Comunes, articulo 13 que sefiala que en toda investigacion en la que el
ser humano sea sujeto de estudio, deberan prevalecer el criterio del respeto a su
dignidad y la proteccion de sus derechos y bienestar, articulos 14 fraccion V, 20, 21y 22
de dicho Reglamento; y, de conformidad con los principios éticos contenidos en la

Declaracion de Helsinki.

Se me ha explicado e informado que el cuidador primario de un paciente en cuidados
paliativos generalmente debe dividir su tiempo, entre el cuidado del familiar enfermo, los
demas miembros de la familia, las actividades del hogar e incluso las actividades
laborales, lo que implica que muchas veces tienen que ceder el tiempo para si mismo;
estas situaciones provocan una reorganizacion de sus actividades, planes y rutinas
cotidianas; ante las situaciones estresantes que viven, los cuidadores pueden utilizar
estrategias de afrontamiento que les ayuden a adaptarse y enfrentar el proceso de
cuidado y enfermedad del paciente; por lo tanto al ser yo el cuidador primario de un
paciente que recibe cuidados paliativos, se me invita a participar en esta investigacion
que tiene como objetivo Identificar la capacidad de afrontamiento y adaptacion en el
cuidador primario de pacientes atendidos en la clinica de cuidados paliativos

Se me ha explicado que mi participacién en el estudio consistira en responder un
cuestionario que mide el proceso de afrontamiento y adaptacion y se me aclaro que
hacerlo no me llevara mas de 20 minutos. También se me informo que, al terminar de
contestar el cuestionario, lo regresaré a las investigadoras en un sobre cerrado.

Se me aclaré que el estudio no implicara para mi ningun tipo de riesgo debido a que
solamente responderé un cuestionario; sin embargo, si considero que las preguntas del

cuestionario me causan alguna incomodidad puedo no contestarlas.
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VI.

VILI.

VIILI.

Se me explico que mi participacién es importante ya que los resultados de la
investigacion seran de utilidad para que el personal de enfermeria pueda en un futuro
brindar orientacion, consejeria y acompafamiento especifico a los cuidadores primarios
para que puedan desarrollar habilidades y conductas que les permitan adaptarse de la
mejor manera al rol de cuidador.

Se me ha explicado que al contar con alguna duda en el llenado correcto del cuestionario
existe la oportunidad de realizar preguntas al investigador y que puedo preguntar hasta
mi complacencia todo lo relacionado con el estudio y mi participacion.

Se me explicd que mi participacion es andnima (no revelare mi nombre), voluntaria y que
puedo retirarme del estudio en el momento que lo crea pertinente, o que incluso puedo
no responder preguntas con las que no me sienta comodo (a), ademas, se me informd
que esta decision no afectara de ninguna manera la atencion que mi familiar recibe por
parte del hospital y tampoco afectara la atencidn que recibo por parte del personal de la
Clinica de Cuidados Paliativos.

Se me ha explicado que la informacion que se obtenga de mi participacion sera utilizada
unicamente para fines de investigacion. Los investigadores seran las unicas personas
autorizadas para el manejo de ésta. Autorizo la publicacidén de los resultados de esta
investigacion, con la condicion de que en todo momento se mantenga el secreto
profesional y no se publique o revele mi identidad.

Se me ha informado que el resultado del cuestionario no sera de mi conocimiento debido
a que al contestarlo no proporcionare mi nombre, por lo tanto, sera anénima. También se
me aclaro que independientemente de los resultados, recibiré atencidén psicolégica por
parte del personal de psicologia de la clinica de cuidados paliativos y que esta atencion
forma parte de la atencién que normalmente se brinda a todos los cuidadores primarios
de pacientes atendidos en la clinica de cuidados paliativos.

Se me aclaré que no obtendré ganancias econdmicas y que los resultados no seran
utilizados en perjuicio de mi persona.

Se me ha aclarado que el contestar el cuestionario no generara ningun gasto para mi
persona ya que los investigadores me proporcionaran las fotocopias del cuestionario y

el material necesario para contestarlo.
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Con fecha , habiendo comprendido lo anterior y una

vez que se me aclararon todas las dudas que surgieron con respecto a mi participacion

en el proyecto, yo con numero de expediente

acepto participar en el estudio titulado: Capacidad de afrontamiento y

adaptacion en el cuidador primario de pacientes atendidos en la clinica de cuidados

paliativos en el Hospital General Dr. Manuel Gea Gonzalez.

Nombre del sujeto de estudio

o representante legal (tutor):

Firma
(o huella digital en los casos

gue asi lo ameriten)

Testigos

1.Nombre:
Firma

Relacién que guarda con el sujeto de estudio:

2.Nombre: Firma

Relacion que guarda con el sujeto de estudio:

Nombre investigador principal: Firma

Nombre de quien aplica el consentimiento informado: Firma

Este documento se extiende por duplicado, quedando un ejemplar en poder del sujeto
de investigacion o de su representante legal, otro en poder del investigador. Un tercero
debera ser incorporado al expediente clinico del sujeto de estudio (en su caso). Para
preguntas o comentarios comunicarse con la Dra. Rosa Patricia Vidal Vazquez (01 55)
4000-3000 Ext 8216, presidente del Comité de Investigacion o con el Dr. Samuel
Weingerz Mehl, presidente del Comité de Etica en Investigacion al (01 55) 4000-6100.

FECHA DE VIGENCIA DEL PROTOCOLO: 30/agosto/2023
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Aviso de privacidad
PARA PROTECCION DE DATOS RECABADOS
EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION

De acuerdo a lo Previsto en los articulos 18, 25, 26 y 28 la Ley General de Proteccion de
Datos Personales en Posesion de Sujetos Obligados y el articulo 16 del Reglamento de
la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud, el Hospital General
Doctor Manuel Gea Gonzalez, hace de su conocimiento que sus datos personales que
se recaben con motivo del protocolo de investigacién que a continuacion se describe
seran tratados de manera confidencial, con el objeto de proteger y salvaguardar los
mismos, implementandose las medidas de seguridad administrativas, técnicas y fisicas
necesarias para evitar su dafo, pérdida, alteracion, destruccién, uso, acceso, robo y

divulgacion indebida, asi como su tratamiento no autorizado.

VERSION: Primera | FECHA: 28/02/2023 | AREA:
PROTOCOLO: Capacidad de afrontamiento y adaptacion en el cuidador primario de pacientes
atendidos en la clinica de cuidados paliativos en el Hospital General Dr. Manuel Gea
Gonzalez.
INVESTIGADOR PRINCIPAL.: Ma. Rosy Fabian Victoriano
INVESTIGADOR QUE RECABA DATOS Yessica Guadalupe Pérez Jiménez
Numero telefénico y 55-40-00- Correo investigacionenfermeriagea@gmail.com
extension 30-00 electronico:
Extension
8305

Por el presente documento se me esté solicitando el consentimiento para el uso de datos

personales sefialando lo siguiente:
1. Datos personales recabados

De conformidad a lo establecido en el articulo 3, fracciones IX y X de la Ley General de
Proteccion de Datos en Posesion de Sujetos Obligados, los datos personales y datos

personales sensibles recabados son los siguientes:
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La investigacion a la que se me ha invitado a participar tiene como objetivo identificar la
capacidad de afrontamiento y adaptacion en el cuidador primario de pacientes atendidos
en la clinica de cuidados paliativos en el Hospital General Dr. Manuel Gea Gonzélez. Los
datos que proporcionaré a los investigadores seran: edad, sexo, estado civil y el
parentesco que tengo con mi familiar que es atendido en la Clinica de Cuidados
Paliativos, asi como el diagndstico; todos los datos que proporcione se manejaran de

manera anonima, ya que en ningln momento proporcionare mi nombre.
2. Fundamento legal del tratamiento

El tratamiento de sus datos personales, por parte del Investigador principal de este
Hospital General “Doctor Manuel Gea Gonzalez”, se encuentra fundamentado en el
Articulo 3, Fraccion I, 1X, X y XXXIIl de la Ley General de Protecciéon de Datos
Personales en Posesion de Sujetos Obligados, asi como en el articulo 16 del Reglamento

de la Ley General de Salud en Materia de Investigacién para la Salud.
3. Finalidades del tratamiento

Los datos personales que proporcione seran utilizados Unica y exclusivamente con fines

de investigacion.
4. Transferencia de datos

Se informa que no se realizara transferencia de datos personales, salvo aquellas que
sean necesarias para atender requerimientos de una autoridad competente, que estén
debidamente fundados y motivados, segun lo estipulado en el articulo 22, 70y 71 de la

Ley General de Proteccion de Datos Personales en Posesiéon de Sujetos Obligados.

Las personas que tendran acceso a los datos personales que proporcione para llevar a
cabo esta investigacion, seran Unicamente (Ma. Rosy Fabian Victoriano y Yessica
Guadalupe Pérez Jiménez) los investigadores involucrados en el proyecto, quienes a su
vez seran los responsables de recolectar y resguardar la informacién. En caso de que
los investigadores publiquen los resultados de la investigacién, se me garantiza que en
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todo momento mis datos personales seran tratados resguardando mi identidad, la

garantia de ello, es que en ningln momento proporcionare mi nombre.

1. Medio para ejercer derechos ARCO

Usted tiene el derecho de acceder, rectificar, cancelar y oponerse al tratamiento de sus

datos personales, a través de los siguientes medios:

a). De manera presencial en el domicilio del Departamento de la Unidad de
Transparencia, ubicado en Calzada de Tlalpan numero 4800, Colonia Belisario
Dominguez Seccién XVI, Demarcacion Territorial Tlalpan, Cédigo Postal 14080, en la

Ciudad de México.

b). Por internet a través de la siguiente  direccién  electronica:

https://www.plataformadetransparencia.org.mx/web/guest/inicio

C). Mediante correo electronico, a la direccion electronica:

unidadenlacehgmgg@gmail.com o uenlacegea@salud.gob.mx

d) Para revocar el consentimiento a que se utilicen mis datos personales podré
contactar al investigador principal Ma. Rosy Fabian Victoriano al correo electrénico o
investigacionenfermeriagea@gmail.com bien al teléfono del Departamento de Docencia

e Investigacion en Enfermeria 55- 40-00-30-00 extension 8505.
6. Modificaciones al Aviso de Privacidad

El presente aviso de privacidad puede tener modificaciones, cambios o actualizaciones
derivadas de nuevos requerimientos legales, de nuestras propias necesidades derivado
de las atribuciones que han sido conferidas al Hospital General Dr. Manuel Gea
Gonzalez, de nuestras practicas de privacidad, o por otras causas. Nos comprometemos
a mantenerlo informado sobre los cambios que pueda sufrir el presente aviso de
privacidad, a través de la pagina de internet:

https://www.gob.mx/salud/hospitalgea/articulos/proteccion-de-datos-personales273754
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Asi mismo se me refiere que puedo preguntar cualquier duda que surja sobre lo que ha
sido sefalado y que si en determinado momento considero que el derecho a la proteccion
de mi informacion ha sido perjudicado por un comportamiento u omision por parte de
las/los investigadores de este protocolo, o si sospecho que alguna violacién de las
disposiciones establecidas en la Ley General de Proteccion de Datos Personales en
Posesion de Sujetos Obligados, sus reglas o cualquier ordenanza aplicable, puedo
comunicar mi descontento o denunciar ante el Instituto Nacional de Transparencia,
Acceso a la Informacion y Proteccion de Datos Personales (INAI), ingresando a la pagina

oficial https://www.plataformadetransparencia.org.mx/web/quest/avisoprivacidadpagina

En funcion a que he dado lectura a lo anterior, y comprendido lo sefialado:
Marque con una X su decision

L] Si otorgo mi consentimiento ] No otorgo mi consentimiento

Nombre del participante (use letra de imprenta)

Firma del participante Fecha (dia-mes-afio)

Este documento se extiende por duplicado, quedando un ejemplar en poder del
participante o de su representante legal, otro en poder del investigador. Un tercero

debera ser incorporado al expediente clinico del sujeto de estudio (en su caso).

Para preguntas o comentarios comunicarse con la Dra. Rosa Patricia Vidal Vazquez (01
55) 4000-3000 Ext 8216, presidenta del Comité de Investigacién o con el Dr. Samuel
Weingerz Mehl, presidente del Comité de Etica en Investigacion al (01 55) 4000-6100,

FECHA DE VIGENCIA DEL PROTOCOLO: 30/08/2023
SELLO
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Variables

Variable independiente

Variable Definicion Dimensiones Clasificacién Indicador Escala Umdgd_pe
medicion
Capacidad de afrontamiento y Capacidad de
adaptacion afrontamiento y
Baja. capamdad. adaptacion
Es el esfuerzo Mediana cqpamdad 1. 47-82 puntos
. Alta capacidad
cognitivo Y | Muy alta capacidad 2. 83-118 puntos
conductual 3. 119-153 puntos
cambiante para | Factor 1: Recursivo y centrado: 4. 154-188 puntos
manejar las | Baja capacidad Por factores:
demandas externas | Mediana capacidad Factor 1.
. Alta capacidad 1. 11-19 puntos. 1. Nunca
: e internas, que el | puy alt idad
Capacidad de |. .. . , uy alta capacida 2. 20-28 puntos. 2. Rara vez
: individuo evallua i . i
afrontamiento _ . " Cuantitativa 3. 29-36 puntos. Ordinal 3. Casi
.. como excedentes o | Factor 2: Reacciones fisicas y .
y adaptacion focadas 4. 37-44 puntos. siempre
desbordantes y que | €M _ ) )
Baja capacidad Factor 2: 4. Siempre

influye en su
valoracion de los
factores estresantes

y sus propias
capacidades de
manejo.

Mediana capacidad
Alta capacidad
Muy alta capacidad

Factor 3: Proceso de alerta
Baja capacidad

Mediana capacidad

Alta capacidad

Muy alta capacidad

1. 13-23 puntos.
2. 24-33 puntos
3. 34-42 puntos.
4. 43-52 puntos.
Factor 3:

1. 9-16 puntos.

2. 17-23 puntos.
3. 24-29 puntos.
4. 30-36 puntos.
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Factor 4: Procesamiento
sistematico

Baja capacidad

Mediana capacidad

Alta capacidad

Muy alta capacidad

Factor 5: Conocer y relacionar
Baja capacidad

Mediana capacidad

Alta capacidad

Muy alta capacidad

Factor 4:
1. 6-11 puntos.
2. 12-15 puntos.
3. 6-20 puntos.

4. Jiiiiiiinii21-24
puntos.

Factor 5:
1. 8-14 puntos.
2. 15-20 puntos.

3. 21-26 puntos.
4. 27-32 puntos.

Variable dependiente

Variable Definicion Dimensiones Clasificacién Indicador Escala
La persona del entorno de
un paciente que asume
voluﬁtariament?a el papel Asume el rol ~de
PaPe| -\idador del paciente 1. Asume el rol de cuidador
de responsable de este, en : )
\ o de manera voluntaria del paciente de manera
un amplio sentido; este :
Cuidador individuo esta dispuesto a . L voluntaria . .
S o Cubre las necesidades | Cualitativa 2. Cubre las necesidades | Ordinal
primario tomar decisiones por el

paciente, decisiones para
el paciente y a cubrir
necesidades basicas del
mismo, ya sea de manera
directa o indirecta

basicas del paciente

Toma decisiones por y
para el paciente

basicas del paciente
3. Toma decisiones por y
para el paciente
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Variables sociodemograficas

Variable Definicion Dimensiones Clasificacién Indicador Escala
Ed_ad del Tlem_po que ha vivido una persona u otro Afos cumplidos Cuantitativa Ninguno Discreta
cuidador ser vivo contando desde su nacimiento.

Totalidad de las caracteristicas bioldgicas, Hombre 1. Hombre
Sexo fisiologicas y organicas que definen y Muier Cualitativa 2' Muier Nominal
diferencian a hombres de mujeres. ) ' )
_— . Soltero 1. Soltero
Condicion legal que caracteriza a una Casado > Casado
Estado civil persona en lo q_ue_r_especta a sus vinculos Divorciado Cualitativa 3. Divorciado Ordinal
personales con individuos de otro sexo o de Viudo 4 Viudo
SU MISMO Sexo. Unién libre 5. Unién libre
Sin escolaridad 1. Sin escolaridad
Periodo de tiempo que una persona asiste | Primaria 2. Primaria
. a la escuela para estudiar y aprender, | Secundaria _ 3. Secundaria :
Escolaridad especialmente el tiempo que dura la | Preparatoria Cualitativa 4. Preparatoria Ordinal
ensefianza obligatoria. Licenciatura 5. Licenciatura
Posgrado 6. Posgrado
Se define como el vinculo o lazo de unién E“Sjg;)as‘)/a g Eisjgf’:()/a
Parentesco existente ,entre dos personas, ya sea Madre/padre Cualitativa 4. Madre/padre Ordinal
consanguineo, conyugal, de afinidad, legal | 4,4 5 Otro
o de costumbre. '
Eda_d del Tlem_po que ha vivido una persona u otro Afios cumplidos Cuantitativa  |Ninguno Discreta
paciente ser vivo contando desde su nacimiento.
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1. Enfermedad

Eg:gi:)r?/zggglar cardiovascular
Enfermedad 2. Enfermedad
metabélica metabdlica
: . Identificacion de una afeccidén a través de | Enfermedad 3. Enfermeggd
Diagnostico : . . L o inmunologica :
) los signos y sintomas que presentan, la | inmunoldgica Cualitativo Ordinal
del paciente SR ) . 4. Enfermedad
historia clinica y examen fisico del paciente. | Enfermedad oncoléa
PR gica
oncologica
- 5. Enfermedad
Enfermedad congénita congénita
Crlemetaa e 6. Enermedc
cerebrovascular
Tiempo . . . :
: Periodo determinado durante el que se | Tiempo dedicado al T , .
. . . ; Ninguno Iscreta
23%';320 al realiza un cuidado a la persona conocida cuidado Cuantitativo 9 D
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Técnicas, materiales o instrumentos

La técnica de recolecciéon de datos se realizé de manera directa, por medio de la “Escala
de Medicion del Proceso de Afrontamiento y Adaptacion” (ESCAPS™), en el espacio

destinado a enfermeria en la Clinica de Cuidados Paliativos.

Instrumento
Escala de Medicién del Proceso de Afrontamiento y Adaptacion

Con el fin de comprender de manera méas profunda el proceso de afrontamiento y
adaptacion, Roy en 2008 disefi6 la Escala de Medicion del Proceso de Afrontamiento y
Adaptacioén, conocida como la Coping Adaptation Processing Scale (ESCAPS’®). Este
instrumento esta compuesto por 47 items el cual se centra en identificar la capacidad,
estilo y estrategias que una persona utiliza para manejar situaciones dificiles y fomentar
su adaptacion. La escala es de tipo Likert con cuatro criterios que va desde "nunca = 1"
hasta "siempre = 4". Cada item presenta una afirmacion breve sobre cdmo una persona
responde durante una crisis o evento complicado. Es importante sefialar que el
afrontamiento en si mismo indica un cierto nivel de adaptacion, independientemente de

las respuestas especificas’.

El primer factor, denominado "Recursivo y Centrado"”, se enfoca en los comportamientos
personales y los recursos, ampliando el sistema cognitivo de procesamiento de
informacion. Este factor aborda actitudes positivas hacia la resolucion de problemas,
como la creatividad y la busqueda de resultados y refleja una estrategia de afrontamiento
altamente positiva. Agrupa 18 items, los cuales son: me siento bien al saber que estoy
manejando el problema, miro la situacion positivamente como un reto, miro la situacion
desde diferentes puntos de vista, trato de usar mis habilidades para enfrentar la situacion,
reorganizar mis sentimientos positivamente, planteo soluciones aunque sean dificiles de
alcanzar, estoy atento a la situacion, trato de ser creativo y propongo soluciones, llamo
al problema por su nombre, obtengo buenos resultados con problemas complejos,

analizo los detalles tal como sucedieron, identifico como quiero que resulte la situacion,
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obtengo informacion para aumentar mis opciones, adopto una nueva destreza si resuelve
mi dificultad, estoy activo durante el dia cuando estoy en crisis, trato de hacer que todo
funcione a mi favor, soy realista con lo que sucede, aprendo de las soluciones de otros,
me rindo facilmente, utilizo el humor para manejar la situacion, desarrollo un plan para
enfrentar la situacién, mantengo equilibrio entre actividad y descanso, encuentro la crisis

demasiado complicada, pienso en el problema paso a paso.

El segundo factor, "Reacciones Fisicas y Enfocadas", compuesto por 14 items, destaca
las respuestas fisicas y la fase de salida durante el manejo de situaciones dificiles. Este
factor presenta un puntaje inverso, ya que califica negativamente las actitudes o
comportamientos. Ejemplos de items incluyen "tiendo a reaccionar con exageracion al

comienzo" y "trato de aclarar cualquier duda antes de actuar”.

El tercer factor, "Proceso de Alerta", comprende 9 items y se centra en los
comportamientos personales y fisicos relacionados con los tres niveles de
procesamiento de informacion. Este factor mantiene un equilibrio entre estilos vy
estrategias, con afirmaciones como "trato de recordar soluciones que me han servido

antes" y "recuerdo cosas que me ayudaron en otras situaciones".

El cuarto factor, "Procesamiento Sistemético”, compuesto por 6 items, describe
estrategias personales y fisicas para abordar situaciones de manera metédica. Estas
estrategias son cruciales para hacer frente a los desafios, como se refleja en

afirmaciones como "soy mas eficaz bajo estrés" y "soy menos eficaz bajo estrés".

El quinto factor, "Conocer y Relacionar", conformado por 8 items, describe estrategias
para entenderse a si mismo y a otros, utilizando la memoria y la imaginacién. Con
afirmaciones como "encuentro dificil explicar el verdadero problema" y "puedo hacer
varias actividades al mismo tiempo", este factor revela la importancia de la autorreflexion

y la relacion con los demas.

Roy establece que el nivel de afrontamiento de un individuo oscila entre 47 y 188, al igual
gue cada uno de los factores. Las personas con puntajes cercanos a 188 demuestran

una alta capacidad de procesamiento de afrontamiento y adaptacion, utilizando de
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manera consistente las estrategias identificadas. Aquellas con puntajes cercanos a 47
exhiben una baja capacidad de procesamiento, indicando poca consistencia en el uso de

estrategias de afrontamiento identificadas.

Gutiérrez y Mesa categorizan los puntajes en diferentes niveles para proporcionar una
comprension mas detallada. Para el nivel general, consideran baja capacidad (47-82
puntos), mediana capacidad (83-118 puntos), alta capacidad (119-153 puntos) y muy alta
capacidad (154-188 puntos). Para cada factor, establecen categorias especificas que
van desde baja capacidad hasta muy alta capacidad, proporcionando un marco claro

para evaluar y comprender la adaptabilidad de un individuo en diversas situaciones.

Factor Concepto Descripcion items
Recursivo y centrado: Reflejalos | Recursivo es el estio de 24710
comportamientos personales y | afrontamiento y centrado la 1’6 ’19’ 261

1 los recursos para expandir las | estrategia. Comportamientos 29’ 34’ 42’
entradas, ser creativo y buscar | siempre positivos y mayor puntuacion e 4é
resultados. en estrategias.

Reacciones fisicas y enfocadas: Reacciones fisicas es el est@lo de 5, 8, 13,
) . afrontamiento y la estrategia es| 15, 20, 23,

2 Resalta las reacciones fisicas y enfocado; tiene un puntaje inversoya | 24, 33, 35
la fase de entrada para el manejo : 1Y
de situaciones. que callfl_ca negativamente el | 39, 43, 45,

comportamiento 47
Proceso de alerta: Representa
los comportamientos del yo
personal y fisico, y se enfoca en 1, 11, 17,

3 los tres niveles de [ Estrategia de afrontamiento concreta. | 18, 25, 27,
procesamiento de la informacion: 31, 40, 44
entradas, procesos centrales y
salidas.

Procesamiento sistemético:
Describe las estrategias
_ . . 3,12, 14,

4 personales y fisicas para | Estrategia de afrontamiento concreta. 22 30 41
hacerse cargo de las situaciones e
y manejarlas metddicamente.

Conocer y relacionar: Describe
las estrategias que utiliza la | El estilo de afrontamiento es 6,9, 21,

5 | persona para recurrir a si misma | conocimiento y la estrategia es| 28, 32, 36,
y a otros, usando la memoriay la | relacionando. 37,38
imaginacion.
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Roy (2007) no precisa una categorizacion para poder ubicar el nivel de afrontamiento
de un individuo, explica como valor minimo 47 y maximo 188, al igual para cada uno
de los factores.

e Alta capacidad: Puntaje cerca de 188.

e Baja capacidad: Puntaje cerca de 47.

La puntuacion total de la Escala de Medicién del Proceso de Afrontamiento y
Adaptacién se obtiene invirtiendo los valores de las preguntas negativas 5, 8, 11, 13,
15, 20, 23, 24, 33, 35, 39, 42, 43, 45, 47.

Confiabilidad Alfa de Cronbach para toda la escala fue de ,92 con los 47 reactivos.
Gutiérrez y Mesa (2009) categoriza:

e Baja capacidad: 47-82 puntos.

e Mediana capacidad: 83-118 puntos.
e Alta capacidad: 119-153 puntos.

e Muy alta capacidad: 154-188 puntos.

Por factores:

Factor 1:

- Baja capacidad: 11-19 puntos.
- Mediana capacidad: 20-28 puntos.
- Alta capacidad: 29-36 puntos.
- Muy alta capacidad: 37-44 puntos.

Factor 2:

- Baja capacidad: 13-23 puntos.
- Mediana capacidad: 24-33 puntos.
- Alta capacidad: 34-42 puntos.
- Muy alta capacidad: 43-52 puntos.

Factor 3:
- Baja capacidad: 9-16 puntos.
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- Mediana capacidad: 17-23 puntos.
- Alta capacidad: 24-29 puntos.
- Muy alta capacidad: 30-36 puntos.

Factor 4:

- Baja capacidad: 6-11 puntos.
- Mediana capacidad: 12-15 puntos.
- Alta capacidad: 16-20 puntos.
- Muy alta capacidad: 21-24 puntos.

Factor 5:

- Baja capacidad: 8-14 puntos.
- Mediana capacidad: 15-20 puntos.
- Alta capacidad: 21-26 puntos.
- Muy alta capacidad: 27-32 puntos.
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Folio:

Escala de Medicion del Proceso de Afrontamiento y Adaptacion
Coping Adaptation Processing Scale (ESCAPS’?)

Cuestionario de investigacion

Capacidad de afrontamiento y adaptacién en los cuidadores primarios de los pacientes
atendidos en la clinica de cuidados paliativos en el Hospital General “Dr. Manuel Gea
Gonzélez”

Instrucciones: Lea cuidadosamente y seleccione con una X la respuesta que usted considere
mas adecuada. No existen respuestas incorrectas y tu honestidad es crucial para este estudio.
Edad: Sexo: Hombre Mujer

Estado civil:

Soltero _ Casado __ Divorciado __ Viudo __ Unién libre

Parentesco

Esposo/a ___ Hijo/a __ Madre/padre __ Otro

Escolaridad:

Sin escolaridad __ Primaria ____ Secundaria ____ Preparatoria ___ Licenciatura ____
Posgrado
Padecimiento del paciente:
Edad del paciente: Tiempo dedicado al cuidado del paciente:

A continuacioén, por favor, lea detenidamente la oracidn, entrecomillada, es complemento de las
siguientes oraciones, cologue una X en la opcién de la respuesta que considere usted como una
respuesta personal. Recuerde que no hay respuestas correctas o incorrectas. Si tiene alguna
duda, con gusto se le prestara ayuda.
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Rara | Casi

N. | “Cuando vivo un problema o una dificultad extrema yo...” Nuncel' siempre Siempre|

1 | Puedo hacer varias actividades al mismo tiempo.

2 | Propongo soluciones para problemas nuevos.

3 | Reconozco el problema y trato de comprenderlo en su totalidad.

4 Rel]_no la mayor cantidad de informacién que me sea posible para aumentar mis
opciones.

5 | Cuando estoy preocupado tengo dificultad para realizar tareas o proyectos.

6 | Trato de recordar soluciones que me han servido antes en el pasado.

7 | Generalmente trato de que todo funcione a mi favor.

8 | Solo pienso en lo que me preocupa.

9 | Me siento bien de saber que estoy manejando el problema lo mejor que puedo.

10 Identifico como quiero que sea el resultado de la situacion y después veo como lo
lograré.

11 | Soy menos eficiente cuando estoy bajo estrés.

» Me tomo todo el tiempo que sea necesario, y no hago nada hasta que conozco bien
la situacion.

13 | Siento que esta situacion es demasiado compleja para que yo la pueda manejar.

14 | Pienso en el problema cuidadosamente, paso a paso.

15 | Siento que comienzo a actuar mas lentamente sin razén aparente.

16 | Me esfuerzo en orientar mis sentimientos para crear una propuesta positiva.

17 | Me pongo en alerta y activa (0) todo el dia mientras dura la crisis.

18 | No me dejo llevar por mis sentimientos y me vuelvo mas objetiva(o) con la situacion.

19 I\{Ianteggo mis ojos y oidos bien abiertos para cualquier cosa relacionada con la
situacion.

20 | Tiendo a exagerar mis reacciones al principio de la situacion.

21 | Recuerdo lo que me ayudd en experiencias pasadas

22 | Pongo el evento de frente, viéndolo como en realidad es.

23 | Me paralizo y siento confusién por lo menos por un momento.

24 | Me cuesta trabajo decir cudl es el verdadero problema.

25 | Soy bueno (a) para manejar problemas complicados.

26 | Trato de usar mis habilidades para enfrentar la situacion.
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Puedo desenvolverme mejor que la mayoria de las personas cuando tengo que ir

27 a lugares desconocidos.

28 | Uso mi sentido del humor para manejar la situacion.

29 Es_t(_)y dispuesta (0) a realizar cambios totales en mi vida con tal de salir de esta
crisis.

30 | Trato de mantener un equilibrio entre la actividad y el descanso.

31 | Soy mas eficiente bajo estrés.

32 | Puedo relacionar lo que esta sucediendo con mis experiencias pasadas.

33 | Tiendo a culparme por cualquier dificultad que me ocurra.

34 | Trato de generar y proponer nuevas soluciones.

35 | No obtengo ningln beneficio de mis experiencias pasadas.

36 | Aprendo de las soluciones de otras personas.

37 Veo Ig situacion de manera positiva, como si esta fuera una oportunidad o un
cambio.

38 Ir_nagino una gran cantidad de soluciones para resolver la situacion, incluso las mas
dificiles de llevar a cabo.

39 | Siento cambios en mi actividad fisica.

40 | Domino la situacién analizando rdpidamente los detalles, mientras van ocurriendo.

41 | Trato de tenerlo todo claro antes de hacer cualquier cosa.

42 | Tiendo a enfrentar la crisis de inmediato.

43 | Siento que me enfermo de inmediato.

44 | Adopto rapidamente alguna nueva tactica, siempre y cuando resuelva mi situacion.

45 | Me rindo facilmente.

46 | Desarrollo un plan con varios pasos para enfrentar la situacion.

47 | Siento que me hago muchas ilusiones de como resultaron las cosas.

Gracias por sus respuestas
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Procedimiento

Las investigadoras captaron a los cuidadores primarios que cumplan con los
criterios de seleccién del estudio, posteriormente se explicé el objetivo de la

investigacion y se invitaron a participar en la investigacion.

Se realiz6 la lectura, aclarado de dudas, entrega y firma de consentimiento
informado y aviso de privacidad a los cuidadores primarios que desearon

participar en la investigacion.

Se recabaron los documentos con las firmas del cuidador primario que acept6

participar en el estudio.

En el espacio destinado a enfermeria en la clinica de cuidados paliativos se
proporcioné el cuestionario “Escala de Medicién del Proceso de Afrontamiento y
Adaptacion” (ESCAPS™) y un sobre a los cuidadores que participaron en el
estudio. Explicandole al participante que no colocara su nombre para resguardar
su privacidad, y que tenia un tiempo aproximado de 20 minutos para responder el
cuestionario, y que en caso de dudas las investigadoras permanecerian cerca del

area para aclararlas inmediatamente.

Al terminar de contestar el cuestionario, el participante regresé el cuestionario a
las investigadoras dentro del sobre proporcionado cerrado.

Los cuidadores primarios que participaron en la investigacion recibieron desde el
momento de la captura apoyo psicoldgico, asesoria y contencion por parte del
equipo multidisciplinario que les permitiria enfrentar la situacién que estaban

viviendo.

Se realiz6 la elaboraciéon de base de datos en el programa estadistico SPSS v 25

y se hizo un vaciado de la informacion contenida en cada cuestionario.

Se realiz6 un andlisis de la informacion contenida en la base de datos y se elaboré

un informe final.
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Materiales

RECURSOS HUMANOS

Nombre

Gema Marina Ramos Flores

Pasantes del Servicio Social

Asesora de la Facultad de Estudios Maestra: Guadalupe

Superiores Zaragoza Colmenares

Asesora del Hospital General “Dr. Manuel
Gea Gonzalez”

Yessica Guadalupe Pérez Jiménez

Nohemi

Lopez

Maestra: Ma. Rosy Fabian Victoriano

RECURSOS MATERIALES CANTIDAD COSTO
Hojas blancas tamafio carta 1 paquete con 500 hojas $199.00
Sobres tamario carta 1 paquete con 50 piezas $230.00
Boligrafos 2 cajas con 12 piezas $94.00
Memoria USB 1 pieza $199.00

TOTAL $722.00

RECURSOS TECNOLOGICOS

Computadora y accesorios
Impresora
Paqueteria Office

Programa SPSS V.25
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RESULTADOS

En el siguiente apartado se detallan los resultados que se obtuvieron a partir de la
aplicacion a 71 cuidadores primarios del cuestionario descrito anteriormente. Los
resultados muestran los datos sociodemograficos de la poblacién participante,
especificamente de las variables: edad, sexo, estado civil, parentesco con el paciente,
escolaridad, padecimiento del paciente, edad del paciente y tiempo dedicado a su

cuidado, asi como la Capacidad de Afrontamiento y Adaptacion general y por factores.
Caracteristicas sociodemograficas

Se realizo un analisis descriptivo por medio de medidas de tendencia central (media y
moda) de las variables sociodemograficas: edad del cuidador, edad del paciente y tiempo
dedicado al cuidado. Y por medio de porcentajes y frecuencias se describen las

variables: sexo, estado civil, escolaridad, parentesco y padecimiento del paciente.

Tabla 1. Edad del cuidador

Media Desviacion estandar
Edad del cuidador 46.9 14.9
Edad del paciente 58 19.7
Tiempo dedicado al cuidado 849 1919.2

n=71

Se observo que de los 71 cuidadores primarios encuestados el promedio de edad fue de
46.9 y una desviacién estandar de 14.9 afos y la edad que predominé en los pacientes
fue de 58 y una desviacion estandar de 19.7 afios. Respecto al promedio de tiempo
dedicado al cuidado del paciente fue de 849 dias y una desviacion estandar de 1919.2

dias, lo que equivale a dos afios con cuatro meses.
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Tabla nimero 2. Variables sociodemograficas

Fr %

Sexo

Hombre 9

Muijer 62 87.3
Estado Civil

Soltero 19 26.8

Casado 22 31

Uniédn libre 21 29.6

Divorciado 8 11.3

Viudo 1.4
Parentesco

Esposo/a 11 155

Hijo/a 22 31

Madre/padre 10 14.1

Otro 28 39.4
Escolaridad

Sin escolaridad 5 7

Primaria 10 14.1

Secundaria 26 36.6

Preparatoria 19 26.8

Licenciatura 12.7

Posgrado 2.8

n=71

De los 71 participantes, 62 son mujeres lo que representa un 87.3% y 9, con el 12.7%,

son hombres. A lo que respecta del estado civil de los 71 cuidadores primarios, se

encuentran a 22 personas casadas que representa el 31% de la poblacién total y que

tienen mayor prevalencia, seguido por 21 personas en union libre con un porcentaje de

29.6%, 19 solteros con un 26.8%, 8 divorciados con el 11.3% y por ultimo viudos con

1.4%.

83|Pagina



En cuanto al parentesco de los cuidadores primarios con los pacientes de cuidados

paliativos, se encontraron con que 11 son las esposas 0 esposos con un 15.5%; hijos

fueron 22 con el 33%; padres y madres fueron 10 con el 14.1% y “otros” como hermanos,

sobrinos, conocidos, entre otros, fueron 28 que representa el 39.4% de la poblacion total.

Por otra parte, se obtuvo que el nivel de estudios predominante fue secundaria con 26

personas y 36.6%, seguido de 19 personas con un nivel de estudios hasta preparatoria

gue representa el 26.8%, con 10 personas y un 14.1% el nivel primaria, licenciatura con

9 personasy 12.7%, 5 sin escolaridad y 7%, y posgrado con 2 personas y 2.8% del total

de encuestados.

Tabla 3. Padecimiento del paciente

Fr %
Padecimiento
Enfermedad cardiovascular 8 11.3
Enfermedad metabdlica 19 26.8
Enfermedad inmunologica 6 8.5
Enfermedad oncoldgica 33 46.5
Enfermedad congénita 1.4
Enfermedad de sistema nervioso 4 5.6

n=71
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Tabla 4. Padecimiento del paciente

35 46.5%
30
25
é’ 20 26.8%
=
2
g 15
10 11.3%
8.5%
5 5.6%
1.4% .
0 _—
Enfermedad Enfermedad Enfermedad Enfermedad Enfermedad Enfermedad del
cardiovascular  metabdlica  inmunolégica oncoldgica congénita sistema
nervioso
Padecimiento

n=71

Continuando con el analisis descriptivo de las variables sociodemogréficas, el
padecimiento del paciente que obtuvo un mayor porcentaje fue el de enfermedad
oncolégica 46.5%, seguido de enfermedad metabdlica 26.8%, continuando con
enfermedad cardiovascular 11.3%, enfermedad inmunolégica 8.5%, enfermedad del
sistema nervioso 5.6% y enfermedad congénita 1.4%.
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Capacidad de afrontamiento y adaptacion

Tabla 5. Capacidad de afrontamiento y adaptacion

Fr %
Capacidad de afrontamiento y adaptacion
Bajo 0 0
Mediano 9 12,7
Alto 45 63,4
Muy Alto 17 23,9
n=71
Tabla 6. Capacidad de afrontamiento y adaptacion
50
63.4%
45
40
%]
2
= 35
g 30
a.
3 25
—
o
:§ 20 23.9%
2 15
S 12.7%
10 :
5
0
Baja capacidad Mediana capacidad Alta capacidad Muy alta capacidad
Capacidad de afrontamiento y adaptacion
n="71

Se realizo el célculo de la capacidad de afrontamiento y adaptacion de los cuidadores
primarios de pacientes atendidos en la clinica de Cuidados Paliativos encontrando que
de los 71 encuestados 9 personas presentd mediana capacidad representando un

12.7%, 45 personas con el 63.4% una alta capacidad, 17 con 23.9% muy alta capacidad.
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Tabla 7. Factores de la capacidad de afrontamiento y adaptacion

Fr %

Factor 1: Recursivo centrado

Bajo 0

Mediano 4 ,

Alto 35 49,3

Muy Alto 32 45,1
Factor 2: Reacciones fisicas y enfocadas

Bajo 4 5,6

Mediano 19 26,8

Alto 34 47.9

Muy Alto 14 19,7
Factor 3: Proceso de alerta

Bajo 4 5,6

Mediano 22 31,0

Alto 34 47,9

Muy Alto 11 15,5
Factor 4: Procesamiento sistematico

Bajo

Mediano 6 8,5

Alto 38 53,5

Muy Alto 27 38
Factor 5: Conocer y relacionar

Bajo 0

Mediano 12 16,9

Alto 34 47,9

Muy Alto 25 35,2

n=71

Con el fin de conocer la capacidad de afrontamiento y adaptacion predominante por

factor, se realiz6 un analisis de cada uno de los cinco factores, en donde en el factor 1
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“Recursivo y centrado” predominé la capacidad alta (49.3%), seguido de la capacidad
muy alta (45.1%), precedido de la mediana capacidad (5.6%) y por ultimo la capacidad

baja no se present6 en la poblacion.

El factor 2 “Reacciones fisicas y enfocadas” se presenta con una capacidad de
afrontamiento y adaptacion alta como 47.9%; seguido de una mediana capacidad con
26.8%; posteriormente la capacidad muy alta con 19.7% y por ultimo la capacidad baja
con 5.6%.

Se identifico la capacidad de afrontamiento y adaptacion del factor 3 “Proceso de alerta”,
obteniendo en primer lugar a la capacidad de afrontamiento y adaptacion alta (47.9%),
en segundo lugar, a la mediana capacidad (26.8%), en tercer lugar, a la capacidad muy

alta (19.7%) y en ultimo lugar a la baja capacidad (5.6%).

Al analizar la capacidad de afrontamiento y adaptacion del factor 4 “Proceso sistematico”,
el mayor porcentaje corresponde a la capacidad de afrontamiento y adaptacion alta con

53.5%, 38% corresponde a la capacidad muy alta y el 8.5% a la mediana capacidad.

Se identifica que la mayor capacidad de afrontamiento y adaptacion correspondiente al
factor 5 “conocer y relacionar” fue la capacidad alta (47.9%), seguida de la capacidad
muy alta (35.2%), posteriormente la mediana capacidad (16.9%) y la capacidad de

afrontamiento y adaptacion baja no se encontré en este factor.

La distribucion de los datos se inclind con “muy alta” capacidad de afrontamiento y
adaptacion (alto y muy alto) predominando el factor 1 “recursivo centrado” ya que se
presenta con un porcentaje de 94.4% (muy alto 49.3% y alto 45.1%), como segundo
factor se encuentra el factor 4 “procesamiento sistematico” con un porcentaje de 91%
(muy alto 38% vy alto 53%).
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Tabla 8. Estrategias y comportamientos utilizados por los cuidadores primarios

Estrategias y comportamientos mas utilizados

Pregunta Frecuencia  Factor
19. Mantengo mis ojos y oidos bien abiertos para cualquier cosa 50 1
relacionada con la situacion
29. Estoy dispuesto (a) a realizar cambios totales en mi vida con 50 1
tal de salir de esta crisis
22. Pongo el evento de frente, viendolo como en realidad es 44 4

Estrategias y comportamientos menos utilizados

Pregunta Frecuencia  Factor
39. Siento cambios en mi actividad fisica 32 2
42. Tiendo a enfrentar la crisis de inmediato 24 1
47. Siento que me hago muchas ilusiones de como resultaran 33 2

las cosas

Dentro de las estrategias y comportamientos mas utilizados por los cuidadores primarios
cuando viven un problema o una dificultad extrema, se encuentran: el realizar cambios
totales en su vida con tal de salir de esa crisis (pregunta 29, factor 1); mantener o0jos y
oidos bien abiertos para cualquier cosa relacionada a la situacion (pregunta 19, factor 1);

y poner el evento de frente viéndolo como en realidad es (pregunta 22, factor 4).

Las estrategias y comportamientos menos utilizados fueron: sentir cambios en la
actividad fisica (pregunta 39, factor 2); enfrentar la crisis de inmediato (pregunta 42,
factor 1); y hacerse muchas ilusiones de como resultaran las cosas (pregunta 47, factor
2).

El factor al que pertenecen las estrategias y comportamientos mas utilizados por los
cuidadores primarios es el 1: recursivo-centrado, el cual refleja los comportamientos
personales y los recursos para expandir las entradas, ser creativo y buscar resultados; y
el factor al que pertenecen las estrategias y comportamientos menos utilizados es el 2:
reacciones fisicas y enfocadas, el cual resalta las reacciones fisicas para hacerse cargo

de situaciones y manejarlas metédicamente.
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DISCUSION

Los resultados obtenidos en este trabajo demuestran que los cuidadores primarios con
mayor frecuencia son mujeres (87.3%), con una edad promedio de 46.9 afios una
desviacion estandar de 14.9 afos, casados (31%), con escolaridad secundaria (36.6%),
con parentesco diferente a familiar directo (39.4%) en el cual se observé con mayor
frecuencia a hermanos de los pacientes y con un tiempo promedio de cuidado de 849

dias con una desviacion estandar de 1919.2 dias, lo que equivale a 2 afios con 4 meses.

En cuanto al sexo, los resultados obtenidos en esta investigacion se asocian a que,
segun la cultura, las mujeres juegan el rol de cuidadoras, mientras que los hombres de
proveer recursos por ende estar la mayor parte del tiempo fuera de casa®, aunado a lo
anterior, segun Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI) para el primer
trimestre del 2023, el 52% de la poblaciéon en México fueron mujeres 8 que resultaria en

el predominio de este sexo en la investigacion realizada.

Lo cual coincide con Cuevas* Osorio 'y Sola 3; Cuevas examiné una muestra de 69
cuidadores, y observo que la predominancia era del sexo femenino entre los cuidadores,
representando un 92.8%; En cuanto a Osorio, involucré a una poblacion de 216 familiares
se observa un predominio del sexo femenino, con un 75.46%. Esto puede ser atribuido
a las particularidades de la poblacion colombiana estudiada por Osorio en Colombia, al
igual que en muchas otras culturas, existe una tendencia en la que las mujeres
desempefan predominantemente el papel de cuidadoras naturales. En Gltima instancia,
Sola en su estudio con una poblacién de 41 cuidadores muestra una prevalencia

significativa del sexo femenino como cuidadores, con un 87.8%.

El incremento en la edad de la poblacion se encuentra intrinsecamente vinculado a la
notable tasa de crecimiento de la poblacion de adultos mayores, este fendbmeno
demogréfico denota que la gran mayoria de la poblacién ha superado los 20 afios*. En
adicién a los cambios en la estructura por grupos de edad®®, es significativo destacar que
se caracteriza por una proporciéon considerablemente mayor de individuos en el rango de
edades consideradas productivas, es decir, entre 15 y 64 afios. En el periodo
comprendido entre 1970 y 2023, esto ha ocasionado que un 43% de la poblacién en
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México se ubique en el rango etario de 30 a 64 afos, coincidiendo con los resultados

obtenidos en esta investigacion.

Los resultados obtenidos en este estudio presentan diferencias significativas en
comparacion con el trabajo de Cuevas*, Osorio'y Sola®. Cuevas observé que el rango
de edad oscilaba entre 20 y 59 afios, con una edad media de 50.6 afios y una desviacion
estandar de 7.4 afos. Osorio con una edad media de 36 afios. En el estudio de Sola, el
rango de edad de los cuidadores se encontraba entre 50 y 77 afios, con una media de
60.7 afos.

Estas discrepancias se deben a que el estudio de Cuevas* se llevd a cabo en una
poblacién mexicana con un rango de edad comprendido entre 30 y 64 afios. Por Osorio!
es comun que las cuidadoras sean de mediana edad, con un rango de 29 a 59 afios en
poblaciéon colombiana®4. Mientras que Sola® menciona que la edad promedio obtenida se
relaciona a la edad en que la mayoria de las mujeres se jubilan por lo que la situacién se
complementa. Por lo que, estas diferencias en la edad encontradas en diferentes
estudios se pueden atribuir a las particularidades culturales y demogréficas de la
poblacion chilena, donde el grupo etario predominante se ubica entre los 60 y 65 afios y
donde, nuevamente, las mujeres desempefian un papel central como cuidadoras

naturales.

En relacion con el estado civil®’, segin datos del INEGI, la categoria de "unién”, que
incluye a personas casadas o en union libre, representd a la mayoria de la poblacion
mexicana, este estado civil abarcé al 56.3% de la poblacion femenina y al 78.6% de la
poblacién masculina. En concordancia con estos resultados, se destaca que la suma de
categoria de estado civil "casados” y “union libre" comprendid mas de la mitad de la

muestra investigada, alcanzando un porcentaje del 60.6%.

Lo que coincide con Cuevas* y Sola® ambos observaron que el estado civil casado
prevalece, lo que puede explicarse por la distribucion demografica de la poblacion

estudiada, en la cual las mujeres y las personas casadas son mas comunes.
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El nivel medio de escolaridad obtenido en el transcurso de esta investigacion se sustenta
en los datos recopilados por el INEGI durante el primer trimestre del afio 2023. En dicho
periodo, se determind que el promedio de afios de educacion entre la poblacion
mexicana con edades comprendidas entre 25 y 64 afios ascendié a 10.3 afios de
estudios, por lo que el nivel educativo terminado corresponde a la escolaridad
secundaria®. Es relevante destacar que este nivel educativo conlleva mdltiples ventajas,
entre las cuales se destaca la capacidad mejorada para tomar decisiones informadas en
lo que respecta a la salud de las personas a las que se presta cuidado. Ademas, se
traduce en la capacidad de brindar un cuidado de mayor calidad, que incluye la habilidad
de seguir eficazmente las instrucciones proporcionadas por el equipo de atencién médica

y adaptarse de manera efectiva a las variadas situaciones que puedan surgir.

Los resultados obtenidos en este estudio presentan diferencias significativas en
comparacion con el trabajo de Cuevas* y Osorio! ya que Cuevas encontré que tanto el
bachillerato como la licenciatura y el posgrado representaban el 34.8% de la muestra.
Mientras que los resultados de Osorio! predomino el bachillerato completo

representando el 28.24% de la muestra.

Estas discrepancias pueden ser atribuidas a las particularidades de la poblacion
colombiana estudiada por Osorio! tengan un nivel educativo que les permita comprender

las instrucciones relacionadas con la atencién y el cuidado de personas dependientes.

Esta educacion media, como se ha observado, es fundamental para adaptar sus
proyectos de vida y brindar la atencién necesaria a quienes dependen de ellas. Ademas,
la educacion formal se revel6 como un factor importante, ya que facilita la comprensién
de las instrucciones para brindar una atencion de mayor calidad al paciente, a pesar de

que puede conllevar una carga adicional para los cuidadores®8,

Sin embargo se encuentra similitud con Sola® en su estudio encuentra que una
proporcion sustancial de los cuidadores tiene un nivel de escolaridad medio y técnico

completo, con un 34.1%.
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Se constatd en la presente investigacién que el vinculo de parentesco entre el cuidador
primario y el paciente se caracterizd mayoritariamente por ser de naturaleza directa, sin
embargo, es importante resaltar que el grupo mas numeroso correspondid a los
hermanos, que fueron incluidos en la categoria denominada "otros". Esto podria
atribuirse, en parte, a que la edad de los hermanos facilita la prestaciéon de un cuidado

mas efectivo al paciente.

En relacion con el periodo dedicado al cuidado, este comienza practicamente desde el
instante en que se emite el diagnostico de una enfermedad no curativa. En consecuencia,
el tiempo de dedicacion tiende a ser mayor cuando el diagnéstico se efectia en las

etapas iniciales de la enfermedad.

Los resultados obtenidos en este estudio presentan diferencias significativas en
comparacioén con la investigacién de Cuevas* ya que en sus resultados se observé que
el parentesco que tiene el cuidador con el paciente incluyé cuidadores hasta la 3°

generacion.

Respecto al tiempo de cuidado hay una discrepancia con Cuevas* y Sola3ya que, el
primer autor, examin6é que el tiempo dedicado al cuidado variaba de 6 a 7 dias por
semana. Ademas, la duracion del cuidado abarcaba desde 6 meses hasta mas de 8
afnos, los resultados sefialan que los cuidadores pueden ofrecer atencién durante un
maximo de 12 horas al dia, practicamente todos los dias de la semana, e incluso antes

del diagndstico de la enfermedad.

El estudio de Sola?® refleja un periodo que supera los 5 afios, con un promedio de 5.15
afos. Esta diferencia en el tiempo dedicado al cuidado puede explicarse por la falta de
apoyo de otros cuidadores, ya sean familiares o conocidos. La ausencia de ayuda
adicional implica que las actividades dirigidas a satisfacer las necesidades del paciente
se extienden durante un periodo mas largo, lo que, a su vez, aumenta el tiempo total

dedicado al cuidado.

En cuanto a los pacientes, los resultados de la presente investigacion revelan que la

edad promedio de este grupo se sitla en 58 afios, con una desviacion estandar de 19.7
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afos, lo que indica una amplia variabilidad en la distribucion de edades dentro de la
muestra estudiada. Ademas, se observa una predominancia de padecimientos

oncologicos, los cuales afectan al 46.5% de los pacientes estudiados.

Resulta relevante destacar que, a nivel global, de acuerdo con el Atlas Global de
Cuidados Paliativos®’, aproximadamente el 30% de la poblacion mundial requiere
atencion paliativa. Entre las enfermedades predominantes que exigen cuidados
paliativos, se encuentran las neoplasicas (con un 28.2% de prevalencia), el VIH (con un
22.2%), y las enfermedades cerebrovasculares (con un 14.1%). Estos datos refuerzan la
relevancia de los resultados predominantes obtenidos en el contexto de la investigacion,
subrayando la importancia de abordar los cuidados paliativos en pacientes con

enfermedades oncologicas.

Segun datos del INEGI® correspondientes al afio 2021, muestran que dentro de las
primeras 10 enfermedades mas prevalentes en la poblacion de 53 afios y mas, se
incluyen aquellas relacionadas con enfermedades cardiovasculares, metabdlicas y
oncologicas; esto respalda aun mas la relevancia de los padecimientos oncoldgicos en
la poblacion estudiada y la coherencia de los resultados con las tendencias

epidemioldgicas a nivel nacional.

En comparacion con el estudio llevado a cabo en Espafia por Murillo®, se ha corroborado
una similitud notoria con relacion a la enfermedad predominante entre ambas
investigaciones. Con base en su muestra de 125 pacientes, se determind que un
considerable 84% de los participantes padecian una enfermedad oncolégica. Esta
concordancia subraya la relevancia de las enfermedades oncologicas en el contexto de
la atencion médica y los cuidados paliativos, tanto en el marco de su investigacion como

en la nuestra.

No obstante, es preciso sefialar que se han identificado discrepancias de relevancia
significativa. Mientras que en el estudio de Murillo®, la franja etaria predominante
corresponde a individuos de 73 afios 0 mas, con una media de edad de 74.7 afios y una
desviacion estandar de 14.8 afios, en nuestra propia investigacion observamos que la

edad promedio de los pacientes se ubica en torno a los 58 afios, con una desviacion
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estandar de 19.7 afios. Estas diferencias substanciales en las edades medias de los
pacientes pueden derivar de variaciones en las poblaciones estudiadas, en las muestras
seleccionadas, asi como en las particularidades de las dindmicas demogréaficas y
epidemiolodgicas entre Espafia y México.

Aungque compartimos una similitud en cuanto a la prevalencia de las enfermedades
oncologicas en las poblaciones estudiadas, es fundamental considerar que las
diferencias notadas en la distribucion de edades pueden hallarse influenciadas por
diversos factores, tales como las particularidades propias de las poblaciones en cuestién,
las caracteristicas especificas de las muestras analizadas y las disparidades inherentes

a los sistemas de atencién médica y salud de cada pais.

En relacion con la capacidad de afrontamiento y adaptacion, los resultados de la
investigacion indican que los cuidadores primarios exhiben una alta capacidad de
afrontamiento y adaptacion. Este fendmeno puede atribuirse en gran medida al apoyo
interdisciplinario proporcionado por la Clinica de Cuidados Paliativos del Hospital
General "Dr. Manuel Gea Gonzélez". En esta clinica, el personal de enfermeria y los
meédicos trabajan conjuntamente para abordar de manera integral cada necesidad que
se presenta tanto en el paciente como en el cuidador, desde el momento previo al
diagnéstico hasta el periodo de duelo del cuidador primario. En paralelo, el equipo de
psicologia ofrece estrategias eficaces de afrontamiento y adaptacion para hacer frente a
la dificil situacion que estan experimentando. Este enfoque multidisciplinario garantiza
una atencién completa y centrada en el ser humano, lo que a su vez fortalece la confianza

en el equipo de atencion.

Estos resultados convergen con Sola® en donde de 41 cuidadores primarios, el 68.3%
presentan una alta capacidad de afrontamiento y adaptacion, seguido de una mediana

capacidad con un 26.8%, por ultimo, con 4.9%, una baja capacidad.

Es importante sefialar que los cuidadores primarios de la investigacion de Sola® eran
miembros de una asociacion denominada "Asociacién Alzheimer Concepcion”. La
pertenencia a este grupo podria estar vinculada con un mayor apoyo social, ya que en

este contexto, los cuidadores primarios tienden a acompafarse, escucharse y
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proporcionarse consejos mutuos. Este apoyo social, caracterizado por la colaboracion
entre los miembros de la asociacién, puede contribuir a que la capacidad de
afrontamiento y adaptacion sea mas elevada en comparacion con aquellas personas que

no cuentan con un sistema de apoyo similar.

Los resultados de este estudio guardan consonancia con los obtenidos en la
investigacion de Sola3, donde se destaca la influencia positiva del apoyo social en la
mejora de la capacidad de afrontamiento y adaptacion de los cuidadores primarios,
especialmente en el contexto de la atencion. a pacientes con enfermedades crénicas

como el Alzheimer.

A diferencia de Cuevas? en donde los resultados de su investigacion, previo a la
intervencioén psicoeducativa de enfermeria “cuidandose” demuestran una capacidad baja
con 68.1%, seguido de alta con un 31.9%; estos resultados se asocian con el hecho de
gue los encuestados estaban recurriendo a la resolucién de problemas como su principal
estrategia para enfrentar situaciones dificiles en sus vidas. Posterior a la intervencién, se
obtuvo un incremento en la alta capacidad, quedando en 82.6% y una baja capacidad
con 17.4%, este cambio positivo se logro gracias a la identificacion de deficiencias en el
proceso de afrontamiento y la posterior implementacion de nuevas estrategias

destinadas a abordar esas necesidades identificadas.

Por lo anterior, la intervencion “Cuidandose” tiene el mismo impacto en la capacidad de
afrontamiento y adaptacion de los cuidadores primarios como el protocolo de la clinica
de cuidados paliativos del Hospital General “Dr. Manuel Gea Gonzalez” ya que
proporcionan las herramientas y estrategias necesarias para fortalecer su capacidad

ante situaciones de estrés y dificultad en la vida.

Los resultados de Enriquez? muestran que el mayor porcentaje lo ocupa la capacidad
mediana con un 34.29% precedido por la capacidad alta con 28.6%, dejando al final a la
capacidad baja con un 21.9% que evidencia un estilo de afrontamiento pasivo-agresivo

con un uso limitado de estrategias.
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Igualmente indican que muchos de los cuidadores estudiados pueden recurrir a enfoques
de afrontamiento que podrian no ser 6ptimos para abordar situaciones de cuidado. La
falta de busqueda de informacién y la ausencia de orientacién profesional pueden ser
factores que contribuyen a esta distribucién desigual de la capacidad de afrontamiento.
La falta de recursos y estrategias para resolver problemas de manera efectiva puede
obstaculizar la adaptacion a la situacién de cuidado, lo que resalta la importancia de
brindar apoyo y recursos adecuados a los cuidadores para mejorar su capacidad de

afrontamiento y, en dltima instancia, su calidad. de vida y bienestar.

Analizando los resultados de la investigacion realizada en 2020 por Osorio?!, se encontrd
en primer lugar una baja capacidad de afrontamiento y adaptacion (34.2%), segundo
lugar a una mediana capacidad de afrontamiento y adaptacion (33.7%) y en ultimo lugar
a una alta capacidad de afrontamiento y adaptacion (31.9%). Lo anterior puede se asocia
al nivel de atencion y del servicio en el que se desarroll6 cada una de las investigaciones

descritas anteriormente.

En Colombia el sistema de salud se divide en cuatro niveles (I, II, lll y IV), en el nivel IV
se da atencion a las patologias catastroficas, atendidos por médicos especialistas,
generales y demas profesionales especialistas®®. La investigacion de Osorio! se realizd
en el servicio de la UCI, el cual pertenece al cuarto nivel de atencién, la capacidad de
afrontamiento y adaptacion predominante fue la baja, lo cual indica que debido al entorno
estresante y angustiante que se vive en la UCI no permite que el cuidador primario

desarrolle habilidades adecuadas para controlar y solucionar situaciones complejas.

Los establecimientos asistenciales del sector publico de Chile se organizan en distintos
niveles de complejidad e incluyen prestaciones ambulatorias (abiertas) u hospitalarias
(cerradas) que interactian a través de mecanismos de referencia y contrarreferencia.

Nivel primario: de baja complejidad con amplia cobertura. Realiza atenciones de caracter
ambulatorio y ejecuta los programas basicos de salud de las personas. Es la puerta de
entrada al sistema de salud: consultorios, centros de salud, hospitales comunitarios y

servicios de urgencia de atencion primaria .
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El nivel secundario, de mediana complejidad y cobertura media, recibe para diagnostico
y tratamiento a los pacientes cuyo problema de salud no pueden ser resueltos en el nivel

primario. Sus acciones involucran tanto atenciéon ambulatoria como hospitalaria®.

Nivel terciario: de alta complejidad y baja cobertura, con alta complejidad tecnolégica y
recursos humanos altamente especializados. Recibe referencia desde los otros niveles
de atencién. Puede actuar como un centro de referencia, no solo para recibir pacientes
desde de su propia area de red asistencial, sino que puede tener caracter regional,
suprarregional y en algunos casos hasta cobertura nacional (como institutos de
especialidades). Aunque estos establecimientos hospitalarios desarrollan actividades de

alta complejidad, en general, también realizan atencién de nivel secundario®°.

Por lo que los resultados obtenidos respecto a la capacidad de afrontamiento y
adaptacion de la investigacion realizada en Chile® en el primer nivel de atencion,
destacan la importancia de la atencion prioritaria en este nivel. Esta priorizacién permite
implementar intervenciones individualizadas desde el primer contacto con el paciente y
sus familiares. En consecuencia, se logra no solo mejorar la capacidad de afrontamiento
y adaptacion, sino también fortalecer la resiliencia frente a situaciones estresantes y
limitantes para la vida. Este enfoque en el primer nivel de atencibn emerge como un
factor crucial para brindar un apoyo integral desde las primeras etapas del proceso de

cuidado.

Cuba, con su estructura descentralizada compuesta por tres niveles administrativos
(nacional, provincial y municipal) y cuatro niveles de servicios (nacional, provincial,
municipal y de sector o area), destaca por su enfoque centrado en la atencion primaria 'y
la enfermeria de familia. Esta priorizacion se refleja tanto en las unidades ambulatorias
como en los hospitales, evidenciando un compromiso integral con la prestacion de
servicios de salud para la poblacion. El énfasis en la atencién primaria y el papel crucial
de la enfermeria de familia subrayan la orientacién preventiva y personalizada de la

atencion médica en el sistema de salud cubano®?.

El sistema de salud cubano demuestra un enfoque estratégico en sus diferentes niveles

de atencion. El primer nivel, basado en la atencion primaria, se dedica a abordar la
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mayoria de los problemas de salud a través de la promocion y prevencién, destacando
la importancia de la salud comunitaria en policlinicas y consultorios médicos de la familia.
El segundo nivel se orienta a la atencién del paciente enfermo, evitando complicaciones
y brindando rehabilitacién en hospitales. El tercer nivel, especializado, se ocupa de
complicaciones, secuelas o enfermedades que requieren la atencion de hospitales

especializados®*.

Datos del afio 2011 revelan que Cuba cuenta con una red soélida en salud mental, con
421 establecimientos de salud mental ambulatorios distribuidos en todo el pais. Ademas,
se disponen de 31 servicios de hospitalizacion psiquiatrica dentro de hospitales
generales y 23 hospitales psiquiatricos, subrayando el compromiso de Cuba con la

atencion integral de la salud mental en su sistema de salud®*.

La investigacion realizada por Enriquez? destaca el enfoque prioritario del sistema de
salud en Cuba hacia la atencion primaria, evidenciado por el estudio llevado a cabo en
un policlinico, un centro de atencion ambulatoria. Los resultados sefialan una capacidad
de afrontamiento y adaptacién de nivel medio, sugiriendo que la atencion brindada fue
integral e individualizada, reflejando asi el fundamento de la atencion médica en Cuba.
Este énfasis en la atencion personalizada podria contribuir significativamente a la
capacidad de los pacientes y cuidadores para enfrentar y adaptarse a las diversas

situaciones de salud.

Segun la Secretaria de Salud de México, el sistema de atencion médica se organiza en
niveles, donde el primer nivel despliega una atencién ambulatoria destinada a preservar
la salud mediante estrategias de prevencion y promocion de la salud. Este nivel aborda
integralmente la atencion médica, enfermeria, estomatologia, salud mental, adicciones,
trabajo social y nutricién. Los servicios, que incluyen consultas externas, urgencias,
estancias breves y servicios auxiliares de diagnéstico y tratamiento, estan disefiados
para proporcionar una atencién completa y accesible a la poblacion®?.

El segundo nivel de atencion en el sistema de salud se encarga de dar continuidad a la
atencion de pacientes referidos desde otros niveles, abordando la prevencion,

diagnéstico, enfoque terapéutico, rehabilitacion y cuidados paliativos de acuerdo con la
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complejidad de la afeccion, asegurando una atencion integral, de calidad, segura y
humanistica. Este nivel se categoriza segun su nivel de complejidad y capacidad de
resolucién, siendo el Hospital General una de sus formas, que incluye las cuatro
especialidades fundamentales de la medicina: Cirugia General, Ginecologia Yy
Obstetricia, Medicina Interna y Pediatria, asi como otras especialidades

complementarias y de apoyo derivadas de las mencionadas®?.

Finalmente, el tercer nivel de atencién se dedica a ofrecer resolucién diagnéstica,
terapéutica y de rehabilitacién para individuos con patologias de alta complejidad y baja
frecuencia. Esto se lleva a cabo mediante equipos de profesionales especializados en
diversas disciplinas, que poseen conocimientos y habilidades especificos en campos
particulares de la medicina. Este nivel se desarrolla en un entorno de innovacion, avance
tecnolégico y cientifico, lo que facilita el establecimiento de vinculos mas estrechos con

las personas y las comunidades a las que sirve®2.

Siguiendo la perspectiva de la Atenciéon de la Salud en México, la investigacion de
Cuevas?, llevada a cabo en una Unidad de Medicina Familiar en el primer nivel, reveld
una alta capacidad de afrontamiento y adaptacion en los cuidadores primarios, después
de la intervencion "Cuidandose". Este incremento en la capacidad se atribuye a la
existencia de una red de apoyo, ya sea a través de un grupo social, otros participantes
en el estudio, o el equipo de salud. La proximidad constante con el paciente y el cuidador
en este nivel facilita la deteccion de sus necesidades, permitiendo la implementacion de

intervenciones adecuadas.

De manera similar, la presente investigacion realizada en un segundo nivel de atencién,
en el Hospital General Dr. Manuel Gea Gonzalez sigue esta linea de deteccion de
necesidades. Al contar con la especialidad en Cuidados Paliativos, se logro identificar
las necesidades de pacientes, familiares y cuidadores, lo que condujo al establecimiento
de un protocolo especifico para abordar estas necesidades. Esta accion se tradujo en
una alta capacidad para afrontar y adaptarse al proceso de una enfermedad no curativa

por parte de los cuidadores.
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El resultado obtenido respecto al factor predominante en la presente investigacion fue el
factor 1 “Recursivo centrado” ya que cuenta con una muy alta capacidad de
afrontamiento y adaptacién con un porcentaje de 45.1%, reflejando los comportamientos
personales y los recursos para expandir las entradas ser creativa y buscar los resultados.
Lo que significa que el comportamiento siempre es positivo centrandose en la estrategia.
Sin embargo, el factor 4 “Procesamiento sistematico” cuenta con una alta capacidad con
53.5%, lo que significa una mayor utilizacién, por parte de los cuidadores primarios, de
las estrategias positivas pertenecientes a este factor, las cuales son personales y fisicas

para hacerse cargo de situaciones complejas y manejarlas metédicamente.

Contrario a Sola® donde la dimensién mas alta fue la denominada “alta capacidad” la cual
corresponde al factor 2 “Reacciones fisicas y enfocadas” con 68.3%, no obstante, la
denominada “muy alta capacidad” correspondi6 al factor 5 “Conocer y relacionarse” con
58.5%. El factor 2 se centra en las respuestas fisicas y practicas que una persona utiliza
para hacer frente a una situacion estresante, y el factor 5 resalta la importancia de
comprender la situacion de salud, obtener apoyo de otros y relacionarse de manera
efectiva. Aunado a lo anterior, los resultados obtenidos por Sola® pueden deberse a que
la poblacion tiende a abordar directamente el desafio o problema que se le presenta,
esto con conocimiento y comprension de la situacién a través de las experiencias
obtenidas por otros y por si mismos en el pasado, ademas de mantener relaciones con

otros aumentando su proceso de afrontamiento y adaptacion.

Los resultados de Enriquez? indican que los mejores resultados estuvieron asociados a
los factores 4 “Procesamiento sistematico” y 5 “Conocer y relacionar”. Lo que sugiere
gue la poblacion estudiada procesa y evalla la informacion relacionada a la situacion de
manera logica y sistematica, ademas de tomar en cuenta eventos pasados relacionados

con la situacion tanto de otros como de ellos mismos.

Dentro de las estrategias y comportamientos mas utilizados por los cuidadores primarios,
en la presente investigacion, se encuentran el “realizar cambios totales en su vida con
tal de salir de esa crisis”, “mantener ojos y oidos bien abiertos para cualquier cosa

relacionada a la situacion” y “Pongo el evento de frente, viendolo como en realidad es.”,
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los cuales refleja los comportamientos personales y los recursos para expandir las
entradas. Las cuales pertenecen a los factores predominantes, los cuales son el factor 1

“‘Recursivo centrado” y al factor 4 “Procesamiento sistematico”.

Por otro lado, las estrategias y comportamientos menos utilizados por los cuidadores
primarios se encuentran el “hacerse muchas ilusiones de cémo resultaran las cosas”,
“sentir cambios en mi actividad fisica” y “enfrentar la crisis de inmediato”, los cuales
resaltan las reacciones fisicas para hacerse cargo de situaciones y manejarlas

metédicamente.

Las estrategias empleadas por los cuidadores primarios pueden estar intrinsecamente
vinculadas a la cultura mexicana. Es ampliamente conocido que la cultura de una nacién
estd moldeada por la historia y la estructura mental de su poblacion. De esta manera,
varios estudios y autores han realizado esfuerzos por comprender y describir la compleja

y diversa cultura mexicana basandose en su rica herencia histérica.

A lo largo de su historia, México ha enfrentado numerosos desafios, incluyendo
desastres naturales, crisis econOmicas y retos sociales. Estas experiencias han
fortalecido la resiliencia del pueblo mexicano, su capacidad para adaptarse al cambio y
su habilidad para recuperarse de las adversidades. Como resultado, la poblacién
estudiada en la presente investigacion tiende a utilizar con mayor frecuencia las
estrategias "realizar cambios totales en su vida con tal de salir de una crisis" y "poner el

evento de frente como en realidad es"94.95.96

Asi mismo, diversos autores han destacado una caracteristica distintiva de los
mexicanos: su desconfianza. Esto se traduce en la poblacion de la presente investigacion
gue emplea con mayor frecuencia la estrategia "mantener sus 0jos y oidos bien abiertos
para cualquier cosa relacionada a la situacion". Esta actitud preventiva puede estar
relacionada a la desconfianza e incertidumbre de la situacién lo que les permite estar
alertas para que lo que llegue a acontecer no los tome por sorpresa y asi poder abordar

la situacion dificil de manera mas efectiva®495:9,
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Con relacion al enfrentamiento de situaciones dificiles, es importante destacar que el
humor es una estrategia comunmente empleada por la poblacion mexicana. En
particular, cuando se trata de reflexionar sobre la muerte, los mexicanos suelen adoptar
una perspectiva humoristica en lugar de ver este evento como algo fatal. Este enfoque
puede ser beneficioso para los cuidadores primarios al evitar que se hagan ilusiones

sobre la recuperacion de pacientes con enfermedades incurables®3:94.95.96,

Ademés de esta inclinacién hacia el humor, los mexicanos tienden a intelectualizar y
cristalizar sus sentimientos. Este enfoque fortalece su estabilidad emocional, lo que les
impide experimentar cambios significativos en su actividad fisica durante situaciones
estresantes. Finalmente, una caracteristica distintiva es la fuerte voluntad que poseen,
ya que a menudo optan por no enfrentar de inmediato una crisis, eligiendo en su lugar

postergar el manejo de eventos demandantes para abordarlos con reflexién:94.95.9,

Durante el desarrollo de esta investigacion, se pudo observar que el conocimiento del
personal de salud que no formaba parte del equipo de la clinica de Cuidados Paliativos
era limitado. Este déficit de conocimiento se traducia en una atencion insuficiente a los
pacientes y sus familiares, ya que no se proporcionaban las estrategias adecuadas para
afrontar y adaptarse a la situacion estresante que representa el cuidado en situaciones

de enfermedad avanzada.

No obstante, ante la identificacion de estas areas de oportunidad, el equipo de la clinica
de Cuidados Paliativos emprendié acciones proactivas para abordar esta problematica.
Se llevaron a cabo programas de capacitacion y formacion dirigidos a diversos sectores
del personal de salud, incluyendo médicos, enfermeros, psicologos, quimicos
farmacobiodlogos, trabajadores sociales y otros profesionales de la salud. Estos
programas estaban disefiados para fortalecer su comprension de los cuidados paliativos,
asi como para dotarlos de las habilidades y estrategias necesarias para brindar una

atencion de mayor calidad a los usuarios.

Este enfoque integral en la capacitacion y formacion del personal de salud se convirtié
en un factor clave para mejorar la calidad de la atencion en el entorno de Cuidados

Paliativos. Al dotar a los profesionales de herramientas efectivas, se garantizaba una
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atencion mas completa y humanista para los pacientes y sus familias en un momento tan
delicado. Estas acciones reflejan un compromiso con la mejora continua y la atencion de
excelencia en el ambito de la salud, particularmente en el contexto de los cuidados

paliativos.

La atencion brindada por el equipo multidisciplinario de la clinica de Cuidados Paliativos
se caracteriza por abordar de manera integral las cuatro esferas fundamentales de la
persona, que son la biolégica, la psicologica, la social y la espiritual. Esta atencién
integral y holistica es esencial para brindar un soporte completo a pacientes que se

encuentran en situaciones de enfermedad avanzada y cuidados paliativos.

El proceso de atencion paliativa se inicia en el momento del diagnéstico de una
enfermedad no curativa, lo que da lugar a la activacién de una interconsulta con la clinica
de Cuidados Paliativos. A partir de este punto, se desencadenan una serie de acciones
destinadas a garantizar una atencién de calidad. En primer lugar, se realiza una
valoracion exhaustiva del paciente por parte del equipo médico y del equipo de

psicologia, reconociendo las necesidades especificas de cada individuo.

Es importante destacar que esta atencion no se limita Unicamente al paciente, sino que
también se extiende al cuidador primario, reconociendo su papel fundamental en el
proceso de cuidados paliativos. La labor de los psicologos se enfoca en brindar apoyo y
orientacion al cuidador primario, lo que contribuye significativamente a su propia
adaptacion a la situacion estresante que implica el cuidado de un ser querido en fase

avanzada de enfermedad.

Una parte esencial de este proceso es la comunicacion y la toma de decisiones
compartidas. Para ello, se llevan a cabo reuniones con los cuidadores en las que se
explican claramente la misién y la vision de los cuidados paliativos, asi como la
importancia de este enfoque. Los cuidadores tienen la oportunidad de expresar sus

deseos y preferencias, lo que se formaliza a través del consentimiento informado.

La atencion proporcionada por el equipo multidisciplinario es altamente especializada y

se adapta a las necesidades individuales de cada paciente. Esto implica la
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implementacion de intervenciones médicas, de enfermeria, psicoldgicas, nutricionales y
de rehabilitacion, entre otras, para garantizar que se aborden de manera integral los
aspectos fisicos, emocionales, sociales y espirituales de cada individuo en cuidados
paliativos. Esta atencion completa y centrada en el paciente es fundamental para mejorar

la calidad de vida en esta etapa tan sensible.

Las teorias y modelos en enfermeria desempefian un papel fundamental en la atencion
integral de los pacientes. En particular, el modelo de adaptacién propuesto por Callista
Roy destaca la importancia de la enfermeria en el proceso de ayudar al paciente y al
cuidador primario a adaptarse a la situacién de salud en la que se encuentran. Este
modelo proporciona un marco de trabajo valioso que guia la practica de enfermeria hacia
una atencion centrada en el individuo y su adaptacién a las circunstancias de salud

especificas.

El enfoque de la teoria de adaptacién de Roy se centra en la evaluacion integral del
paciente. Esto implica la identificacion y comprension de los estimulos que afectan al
paciente, tanto los internos (como los sintomas de la enfermedad) como los externos
(como el entorno hospitalario). Esta evaluacién exhaustiva permite a los profesionales
de enfermeria desarrollar intervenciones especificas destinadas a promover la
adaptacion del paciente de una manera holistica. También se enfatiza la importancia del

empoderamiento del paciente y el respeto por su individualidad.

Las intervenciones de enfermeria en el ambito de los cuidados paliativos revisten gran
importancia, ya que se centran en proporcionar apoyo integral tanto en el plano espiritual
como emocional a lo largo de todas las fases de la enfermedad. Estas intervenciones se
llevan a cabo teniendo en cuenta las creencias y preferencias de cada paciente,
reconociendo la singularidad de sus necesidades y valores, facilitando el crecimiento
espiritual, el perdon, pero sobre todo la escucha activa, entre otras cosas, lo cual se
sustenta con lo mencionado en el articulo Maffei® destaca la importancia de la
espiritualidad en los cuidadores primarios, porque demostraron que aquellas personas
gue se aferraron a la espiritualidad y religiosidad, son los que afrontan y se adaptan mejor

al proceso de enfermedad e incluso a la amenaza de muerte.
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El papel de enfermeria incluye la educacion y orientacién tanto para el paciente como
para sus familiares en lo que respeta a la enfermedad. Se proporciona informacién
detallada que facilita la comprension de la situacion de salud. Un componente valioso de
esta educacion es la implementacion de un diario de sintomas, el cual se convierte en
una herramienta fundamental para la comunicacién efectiva. A través de este diario, se
registran y monitorean los sintomas y las sensaciones del paciente, lo que permite al
equipo de atencién de salud ajustar y personalizar el plan de cuidados de acuerdo con
las necesidades cambiantes.

Asimismo, las intervenciones de enfermeria en cuidados paliativos también se enfocan
en el control de los sintomas. Esto incluye la gestion del dolor y otros sintomas molestos,
con el objetivo de mejorar la calidad de vida del paciente. Se fomenta el autocuidado, lo
gue empodera al paciente para tomar medidas activas en su propio bienestar por lo que

también se trabaja en la promocion de la adherencia al tratamiento.

Desde un punto de vista estructural, se observo que el Hospital General "Dr. Manuel Gea
Gonzalez" cuenta con un equipo multidisciplinario altamente capacitado, que incluye
meédicos, enfermeros, psicologos, rehabilitadores, nutridlogos y trabajadores sociales,
todos ellos especializados en la prestacion de cuidados paliativos. Este enfoque
interdisciplinario es esencial para brindar apoyo tanto a los cuidadores primarios como a
los pacientes, permitiéndoles enfrentar su situacion de salud con estrategias de

adaptacion adecuadas.

Ademas, el hospital ha implementado un protocolo de atencién integral que abarca todo
el espectro de atencion, desde el primer contacto con los pacientes y sus familias hasta
el acompafamiento en el proceso de duelo. Este enfoque garantiza que la atencion sea

constante y efectiva a lo largo de todas las etapas de atencion paliativa.

La clinica también realiza un seguimiento de los sintomas relacionados con las
enfermedades no curativas de los pacientes, brindando atencion psicolégica tanto a los
pacientes como a sus cuidadores, ya sea que se encuentren hospitalizados o en sus
hogares. Todo este enfoque se lleva a cabo de manera holistica, reconociendo la

importancia de abordar las necesidades fisicas, psicologicas, sociales y espirituales de
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los pacientes y sus cuidadores. Sin embargo, es importante destacar que el espacio
fisico asignado para las consultas en el hospital es limitado, en consecuencia puede

obstaculizar el proceso de afrontamiento y adaptacién del paciente y cuidador primario.
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SUGERENCIAS

Entre las principales limitaciones de esta investigacion cabe destacar a la baja poblacion
referida a la clinica de cuidados paliativos del Hospital General Dr. Manuel Gea

Gonzalez, principalmente por el deficiente conocimiento del area de cuidados paliativos.

Algunas recomendaciones para futuras investigaciones es analizar una poblacién mayor
ya que enriqueceria los resultados; ademéas de afiadir en la variable sociodemografica
‘parentesco” la opcion de “hermano” ya que se observo que los cuidadores primarios
entrevistados fueron de esta categoria. Igualmente agregar en Vvariables
sociodemograficas la religion del cuidador primario porque se observé que cuando se les
presentaba un problema su fortaleza provenia de la espiritualidad; su ocupacién ya que

esta influye en las estrategias utilizadas para afrontar y adaptarse a sus problemas.

Se subraya la imperiosa necesidad de llevar a cabo investigaciones que realicen un
analisis exhaustivo y profundo de los factores socioculturales. Estos factores no deben
ser pasados por alto, ya que pueden estar intrincadamente conectados con la capacidad
de afrontamiento y adaptacién de los cuidadores primarios ante la enfermedad que

agueja a sus pacientes.

Adicionalmente, se plantea la urgencia de profundizar considerablemente en la
estructura y organizacion de cada hospital, con el objetivo de establecer un estandar
uniforme de atencién psicolégica, médica y de enfermeria en todas las instituciones de
primer, segundo y tercer nivel, de forma que estén plenamente capacitadas y que
cuenten con un espacio adecuado para ofrecer apoyo a los pacientes y sus familiares
gue asi lo requieran. Este enfoque integral contribuira de manera sustancial a cultivar
una alta capacidad de afrontamiento y adaptacion en estas circunstancias clinicas y

sociales.

Este proceso de estandarizacion y mejora en la estructura hospitalaria debe ir
acompafnado de una constante evaluacion y revision de los protocolos y procedimientos
clinicos, garantizando asi que se mantendran en sintonia con las mejores practicas y los

avances en el campo de los cuidados paliativos. La formacién del personal de atencién
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médica y de enfermeria debe ser una prioridad, enfocandose en desarrollar
competencias que les permitan brindar un apoyo completo y sensato, y promover asi un
afrontamiento efectivo y una adaptacion exitosa tanto para los pacientes como para sus

seres queridos.
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CONCLUSIONES

Los cuidadores primarios representan un papel importante para atender las necesidades
de los pacientes con diagnosticos no curativos, por ello es esencial conocer el nivel de
capacidad de afrontamiento y adaptacidn para después brindar herramientas que ayuden

a mejorar el proceso de afrontamiento y adaptacion de los individuos.

Esta investigacion ha proporcionado una vision profunda y enriquecedora sobre la
dinamica de los cuidadores primarios en contextos de cuidados paliativos, a través de
tedricas, como lo es la teoria de adaptacion de Roy, en la aplicacion de la Escala de
Medicion del Proceso de Afrontamiento y Adaptacion. Coping Adaptation Processing
Scale (ESCAPS’?), la cual cuenta con un nivel Alpha de Cronbach aceptable, por ende,
es un instrumento confiable para medir la capacidad de afrontamiento y adaptacion de
las personas, contribuye al desarrollo del conocimiento disciplinar de pacientes y
cuidadores, mejorar las intervenciones de cuidado de los individuos en sus procesos de
salud-enfermedad. pudiendo asi desempeiiar un papel de enfermeria de una manera

satisfactoria.

Los resultados obtenidos resaltan la importancia de continuar la relacién entre personal
de salud, con cuidadores primarios, ya que el equipo multidisciplinario dentro de la clinica
fomenta el uso de estrategias y comportamientos positivos, obteniendo asi un nivel mas
alto de la capacidad de afrontamiento y adaptacion. Ademas, demuestran la importancia
gue desempefian las mujeres en este ambito y sefialan la necesidad de continuar
explorando estrategias de afrontamiento y adaptacion para mejorar la calidad de vida

tanto de los pacientes como de sus cuidadores.

Respecto a la primera hipotesis de trabajo, se planteé que los cuidadores primarios
presentarian una baja capacidad de afrontamiento y adaptacion, los resultados de este
estudio refutan la hipétesis original. En otras palabras, la mayoria de los cuidadores
primarios demostraron tener una alta capacidad de afrontamiento y adaptacion (87.6%),
lo que desafia la creencia inicial de que podrian tener dificultades significativas para
enfrentar las complejidades y tensiones asociadas con el cuidado en entornos de
cuidados paliativos.
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Estos resultados son de gran relevancia, ya que indican que los cuidadores primarios, a
pesar de las situaciones emocionalmente exigentes en las que trabajan, poseen recursos
significativos para lidiar con los desafios de manera efectiva. Es fundamental reconocer
la resiliencia y fortaleza de estos cuidadores, cuya capacidad de adaptacion es

fundamental para brindar un cuidado de alta calidad a los pacientes y sus familias.

Este hallazgo también tiene implicaciones importantes para la planificacion de
intervenciones de apoyo, ya que sugiere que, si bien los cuidadores pueden contar con
una capacidad de afrontamiento sélida, aun pueden beneficiarse de programas de apoyo
psicolégico y social que los ayuden a sobrellevar el estrés y mantener su bienestar
emocional a largo plazo, buscar o crear grupos sociales, ya que la asistencia a estos
grupos son resultado de la sobrecarga que tiene un cuidador y resaltan la importancia

del compartir, relacionarse, sentirse aceptado y comprendido.

Los resultados demostraron que la mayoria de los cuidadores presentaron una
capacidad solida para enfrentar y adaptarse a las situaciones desafiantes, lo que es

fundamental en su papel de apoyo a pacientes en cuidados paliativos.

Finalmente, la segunda hipétesis se cumplio en su totalidad ya que la investigacion arroj6
que, de los 71 encuestados, el factor 1, "recursivo y centrado", represent6 una capacidad
de afrontamiento y adaptacion con “muy alta” (muy alto 45.1 y alto con 49.3%) al 94.4%
en los cuidadores primarios. Este resultado apoya parcialmente la hipotesis, indicando
gue este factor desempefia un papel significativo en la capacidad de afrontamiento y

adaptacion.

Con relaciéon a la capacidad de afrontamiento y adaptacién por factores los resultados
revelan que en los cinco factores predominan una capacidad alta: Factor 1 “Recursivo
centrado” representando un 49.3%, Factor 2 “Reacciones fisicas y enfocadas 47.9%,
Factor 3 “Proceso de alerta” con 47.9%, Factor 4 “Procesamiento sistematico” 53.5%,

Factor 5 “Conocer y relacionar” 47.9%.

Estos hallazgos resaltan la diversidad de estrategias y enfoques utilizados por los

cuidadores para lidiar con las desafiantes circunstancias de los cuidados paliativos. La
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capacidad de procesamiento sistematico, en particular, parece desempefiar un papel
destacado en este proceso. Asi mismo los resultados tienen implicaciones importantes
para el desarrollo de programas de apoyo a cuidadores primarios en el entorno de
cuidados paliativos, ya que sugieren que se deben tener en cuenta multiples factores y

estrategias de afrontamiento en la atencion y el apoyo a estos individuos.

Por ultimo, este estudio contribuye al conocimiento sobre la capacidad de afrontamiento
y adaptacién en cuidadores primarios de pacientes en cuidados paliativos. Los resultados
apuntan a la diversidad en las estrategias de afrontamiento utilizadas por estos
cuidadores y destacan la necesidad de abordar de manera integral las necesidades de
este grupo. Los hallazgos respaldan la importancia de brindar un apoyo especifico y
personalizado a los cuidadores primarios, reconociendo sus capacidades y desafios

individuales en su papel de cuidadores en situaciones de cuidados paliativos.
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ANEXOS

Anexo 1. Aprobacion de anteproyecto

: 202
SALUD o

Hospital General Dr. Manuel Gea Gonzaisz
Comité de Investigacion
Comité de Etica en Investigacion

Ciudad de México, a 28 de marzo de 2023
Oficio no. Cly.CEI-045-2023
Asunto: Dictamen

MTRA ROSY FABIAN VICTORIANO
INVESTIGADOR PRINCIPAL:
PRESENTE 4

Comunicamos a ustedes que el protocolo titulado “Capacidad de afrontamiento y adaptacién en el cui
pacientes atendidos en la clinica de cuidados paliativos en el Hospital General Dr. Manuel Gea Gonza
presentado en la Quinta Sesién Ordinaria del Comité de Investigacién y del Comité de Eti

cabo el dia 08 de marzo del 2023, y posterior a la revisién y andlisis de los documentos.
2023 correspondientes a:

primario de
i (17-23), fue
nvestigacion, llevada a
os el 24 de marzo del

Protocolo de investigacion 2°. Versién — 24 marzo 2023
Carta de consentimiento informado 2°. Versién -24 marzo 2023
Aviso de privacidad 2°. Versién- 24 marzo 2023
Cartas compromiso 2°. Versién - 24 marzo 2023
Resumen 2° Versién - 24 marzo 2023 y anexos

Consideraron que su proyecto clasificado como investigacién con rie:
descriptivo, prospectivo, transversal., cumple con las consideracio
por mayoria de votos como:

fnimo, referido como: Observacional
ctura metodoldgica, dictaminandose

El nimero de registro de este proyecto es el 42-19-2023.

formamos que la vigencia de este fallo es hasta el 30 de
agosto del 2023. Si requiere ampliar el periodo, solicite la pr

T ga con 30 dfas de anticipacién a su fecha de vencimiento,
yagina electrénica del Hospital

copia se generen las correspondlentes para el St eto de estudio y las que seradn anexadas al expediente C|InICO Los
originales de estos documentos ‘deben ser resguiardados por el investigador principal, ya que son auditables y pueden

,Todas las cartas de consennmnento informado y aviso de privacidad que se apliquen deben contar con sello y folio. Les
recordamos que estos documentos tienen una vigencia, y que el reclutamiento de los su;etos de estudio anterior a la
aprobauon del proyecto o posterior a la misma con reporte concluido, es una falta mportante y sancionable, segun lo
establecxdo en los reglamentos internos de estos Comités.

Una vez conclmdo el proyecto se debe entregar los documentos antes referidos foliados y sellados que no fueron aplicados
(por no completar la muestra y a razén de que no se pretende continuar con el estudio), a la Divisidén de Invest|gac16n Clinica,
ya que los mismos deben de ser cancelados para evitar que se haga mal uso de estos.

Calzada de Tlaipan 4800, Col. Seccidn XV, Alcaldia de Tlalpan, C.P. 14080, Ciudad de México
Tel: (55) 4000 3000, ext., www.gob.mx/salud/hospitalgea
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Hospital General Dr. Manuel Ges Gonzaler
Comité de Investigacion
Comité de Etica en investigacicn

¢ Cualquier cambio de los integrantes o modificaciones a los procedimientos de este proyecto (enmiendas), deben ser
notificados por escrito a estos Comités para su aprobacién antes de ser aplicados, de lo contrario se estara incurriendo enuna
falta sancionable.

*  Esobligatorio apegarse al disefio del estudio Y la validacién de datos propuesta (estructuracion deyi
lo avalado por los Comités, asf mismo, es necesario referir las limitaciones del estudio en la difusié

¢ Laentrega de su primer reporte debe efectuarse en el transcurso del mes de junio del 2023 por ‘r{nedi [formato establecido,
disponible en la pagina electrénica del Hospital. E| atraso u omisién de la entrega de estos, puede derivay &én una negativa de
prorroga y detencién de los tramites a realizar con la Subdireccién de Investigacién y con la Divisién de | Q"sftigacién Clinica,

resultados), ya que esto es
{abajo.

i

expediente del protocolo

Una vez terminado el proyecto 42-19-2023, deben concluir los tramites proporcionando el "o\rma
proyecto en la misma Divisién, anexando la informacién y copia de 05 ;productos g‘rf‘j‘_“ferados (constancia de
presentaciones a congresos, caratula de tesis, publicaciones, etc.). Entregzg"do lo sef: ‘ado,‘se debera préporcionar ala
Subdireccién de Recursos Humanos una copia del formato de reporte fin sel Ig’?ﬂo de recibido por la Divisién
de Investigacion Clinica, para que se anexe a su expedien%t«'_ personal4;~

DONDESE INDIQUE TITULO DEL PROTOCOLO, NUMERO

GUN CORRESPONDA (CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO,
$0), PUEDE SER TOTAL O PARCIAL. COPIAS DE LOS DOCUMENTOS QUE
N A A

ASERTIMIENTO INFORMADO Y AVISO DE PRIVACIDAD), NUMERO DE FOLIOS (EJEMPLO; FOLIOS DE
SERAN FOLIADOS, EN CASO DE SER DOS O MAS DOCUMENTOS POR SUJETO, ES OBLIGATORIO

ATENTAMENTE

Dr. Samuel Weingerz Mehl
Presidente
Comité de Etica en Investigacion

Dra. Rosa Patricia Vidal Vazquez
Presidenta
Comité de

. P Yessica Guadalupe Pérez Jimér vestigador Asociado principal
dien;e personal del Investigador principal.- Subdireccién de Recursos Humanos

Calzada de Tlalpan 4800, Col. Seccion XVI, Alcaldia de Tlalpan, C.P. 14080, Ciudad de México
” Tel: (55) 4000 3000, ext., www.gob.mx/salud/hospitalgea
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Hospital General Dr. Manuel Gea Gen:
Comite de Investiaa
Comite de Etica en Investigacion

Ciudad de México, a 28 de marzo de 2023
Oficio no. Cly CEI-045-2023
Asunto: Dictamen

MTRA ROSY FABIAN VICTORIANO
INVESTIGADOR PRINCIPAL
PRESENTE

Es importante dar lectura y atender las indicaciones que en este se refieren a continuacién:

1. El reporte trimestral y el reporte final son obligatorios y deben entregarse en tiempo, y bajo los formatos correspondientes y vigentes
anexando la documentacién que competa, su retraso o falta de entrega puede derivar en una llamada de atencién por escrito que sera
anexa al expediente, e incluso en la cancelacién del protocolo como esté establecido en los Reglamentos de los Comités.

2. La solicitud de prérroga debe realizarse con 30 dias de anticipacion antes del fin de la vigencia, lo minimo que puede ser solicitado son
6 meses y lo maximo 12 meses. Para ser candidato a prorroga debe estar regular en la entrega de sus reportes de avance. Una vez
dictaminada la prérroga como aprobada deberéd entregar puntualmente su reporte de avance, al no hacerlo la prorroga podra ser
revocada.

3. Cualquier modificacién al protocolo correspondiente a integracién de investigador, cambio de investigador, cambio a la estructura
metodoldgica, etc,, no puede ser llevado a cabo sin el previo dictamen aprobatorio de la solicitud de enmienda

4, En caso de que el protocolo conlleve la aplicacién de “consentimiento informado/asentimiento informado/aviso de privacidad”, estos
no podrén ser aplicados si no cuentan con el sello y folio (esto mismo debe ser tramitado en la Divisién de Investigacién Clinica), o si los
mismos ya no estan vigentes, ya que esto implica una falta grave que puede derivar en la cancelacién del protocolo

5. En funcién al cumplimiento de las Normas para llevar a cabo investigacién en seres humanos, que involucre “pacientes de este
Hospital” (independientemente si es un estudio de intervencién, toma de muestras biolégicas, recopilacién de datos clfnicos o de estudios de gabinete, de

imagen, histopatoldgicos o citolégicos, etc), es obligatorio incluir en el expediente del paciente una nota informativa de su participacién que
contenga la siguiente estructura e informacién:

| Yo (nombre del investigador) investigador (principal/asociado principal) del protocolo titulado:
y con numero de registro _________, notifico que (especificar segin
corresponda a: "este paciente”, “la informacién clinica de este paciente”, “la muestra de este paciente”, “el o los estudios de este paciente”, etc) formo

(formaron) parte del protocolo referido. Se incorpora (consentimiento informado/asentimiento informado/aviso de privacidad- segin, y solo si compete)
sellado, foliado, completado y firmado]| .

6. Cualquier protocolo de investigacién aprobado por los Comités de este Hospital, es auditable, por lo cual se podré requerir el

expediente de este, las hojas de captura de datos y los “consentimientos informado/asentimientos informados/avisos de privacidad”,
segun corresponda

7. Es obligatorio en los protocolos con aplicacién de “cartas de consentimiento informado/asentimiento informado/aviso de privacidad”,
incorporar las cartas que no fueron aplicadas para su cancelacién, anexando un oficio donde se especifica el nimero y los folios
involucrado, asi mismo de aquellos que no se integren se debe exponer la razén

Al recibir esta notificacién junto con su dictamen aprobatorio, usted esté enterado y obligado a cumplir lo que se estipula en el mismo

Sin otro particular por el momento, nos es grato enviarle un cordial saludo.

Dra. Rosa Patricia Vidal Vazquez.
Presidente

Comité de Investigacion Comité de Etica en InvestlgaC|én
LSR/fcv

Dr. Samuel Weingerz Mehl -
Presidente

0

aizada de Tlalpan 4800, Col. Seccién XV, Alcaldia de Tlalpan, C.P. 14080, Ciudad de México
Tel: (55) 4000 3000, ext., www.gob.mx/salud/hospitalgea
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ECRETARIA OE SALUD

Hospital General Dr, Manuel Gea Gonzalez
Comité de Investigacion
Comité de Etica en Investigacion

PROTOCOLO:"Capacidad de afrontamiento y adaptacién en el cuidador primario de | REGISTRO: 42-19-2023
pacientes atendidos en la clinica de cuidados paliativos en el Hospital General Dr. Manuel
Gea Gonzélez”, (17-23),

CATEGORIA DE RIESGO | 1) SINRIESGO | X[ 11) CON RIESGO MINIMO | | 111 CON RIESGO MAYOR AL MINIMO

Fecha de inicio: 15/12/2022 Fecha de término: 30/08/2023 | Niimero total de meses empleados:8 i

CONSENTIMIENTO INFORMADO [ X [ ASENTIMIENTO INFORMADO | | AVISO DE PRIVACIDAD x>
| Niimero total de reportes a entregar: [ 02 |

REGISTRO: ENTREGA DE REPORTE TRIMESTRAL FECHA (DIA/MES/ANO)

01/06/2023 el et [ eSS (U —————
--------------------- Final:30/08/2023

Retraso en reporte

1° trimestre 2° trimestre 3° trimestre 4° trimestre 5° trimestre

6° trimestre 7° trimestre 8° trimestre 9° trimestre Final

Reporte de extraiiamiento | Fecha | | Respuesta del investigador |

Cancelacion del protocolo por incumplimiento ] Fecha y sesion:

ENMIENDAS AL PROTOCOLO SOLICITADAS

NUMERO DE | SESION FECHA DICTAMEN OBSERVACIONES
ENMIENDA

INFORMACION DE ENMIENDAS APROBADAS (COMPLETAR SEGUN CORRESPONDA)

PRORROGA | Niimero de meses I | Fecha de vigencia aprobada |
Reportes trimestrales posterior a prérroga

1° 2° 39 4° 52

6° 72 8° 90 Final:
Cancelacién del protocolo por incumplimiento Fecha y sesiéon
Suspensién (fecha) Reactivacién (fecha) |

Cancelacion (fecha) Motivo:

Caizada de Tlalpan 4800, Col. Seccion XV, Alcaldia de Tlaipan, C.P. 14020, Ciudad de México
Tel: (S5) 4000 3000, ext., www.gob.mx/salud/hospitalgea
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“Investigacién para la Salud”, Capitulo Unico, articulo 100, fraccién IV; asi como del Reglamento
de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud, Titulo Segundo “De los
Aspectos Eticos de la Investigacién en Seres Humanos” Capitulo |, Disposiciones Comunes,
articulo 13 que sefiala que en toda investigacién en la que el ser humano sea sujeto de estudio,
deberan prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la proteccién:de sus derechos y!
bienestar, articulos 14 fraccién V, 20, 21 y 22 de dicho Reglamento; y, de conformldad con los !
principios éticos contenidos en la Declaracién de Helsinki.

1.5e me ha explicado e informado que el cuidador primario de un paciente en cuidados paliativos
generalmente debe dividir su tiempo, entre el cuidado del familiar. enfermo; los demas miembros
de la familia, las actividades del hogar e incluso las actividades laborales, lo que implica que
muchas veces tienen que ceder el tiempo para si mismo; estas situaciones provocan una
reorganizacién de sus actividades, planes y rutinas cotldlanaS' nte las situaciones estresantes |
que viven, los cuidadores pueden utilizar estrategias de\ a ontamlento que les ayuden a|
adaptarse y enfrentar el proceso de cuidado y enfermedad del pacnente' por lo tanto al ser yo el
cuidador primario de un paciente que recibe cu1dados p atlvos se me invita a participar en esta |
investigacién que tiene como objetivo Identificar la capécndad de afrontamlento y adaptacién en
el cuidador primario de pacientes atendldos en. Ia cllmca de, CUIdadOS paliativos

L

Il. Se me ha explicado que mi participacion en el estud|o cons:stlra en responder un cuestionario
que mide el proceso de afrontam|ento y.adapt on y‘s_ e aclaro que hacerlo no me llevara'
mas de 20 minutos. También se me:informo que*al terminar de contestar el cuestionario, lo
regresaré a las lnvestlgadoras en un sobre cerrado. .

Ill. Se me aclaro que el estudio no implicara‘p_a;a mi ningdn tipo de riesgo debido a que solamente |
responderé un cuestionario;.sin em'bargo, si‘considero que las preguntas del cuestionario me
causan alguna incomodidad puedo no: contestarlas.

'\\A O

IV. Se me explicé que mi partmtpac:on es lmportante va que los resultados de la investigacion
seran de utilidad para que el personal de enfermeria pueda en un futuro brindar orientacién,
consejeria y acompanamiento especifico a los cuidadores primarios para que puedan desarrollar/
habilidades y conductas que les permitan adaptarse de la mejor manera al rol de cuidador.

VI. Se me ha expllcado que al contar con alguna duda en el llenado correcto del cuestionario
existe la oportunldad de realizar preguntas al investigador y que puedo preguntar hasta mi
complacenc:atodo Io relacnonado con el estudio y mi participacién.

VIl. Se me explicé que mi participacién es anénima (no revelare mi nombre), voluntaria y que
puedo retirarme del estudio en el momento que lo crea pertinente, o que incluso puedo no
responder preguntas con las que no me sienta cémodo (a), ademas, se me informé que esta
decisién no afectara de ninguna manera la atencién que mi familiar recibe por parte del hospital

y tampoco afectara la atencién que recibo por parte del personal de la Clinica de Cuidados
Paliativos.

Es obligatorio integrar &l expediente clinico copia de este documentc, anexando una notz donde se especquue que el
sujeto de estudio estd participando en el protocolo (sefialando titulo, nimero de registro y nombre del investigador
principal). Queda entendido gue la Direccién de Investigacidn, o los Comités podrén requerir este documento en cuanto

lo consideren necesario. Este documento deberz ser conservado por el investigador principal durante un minimo de 3
anos.
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VIll. Se me ha explicado que la informacién que se obtenga de mi|participagién sers u lfrt‘c@ g‘f;’
na i

para el manejo de ésta. Autorizo la publicacion de los resultados de esta in i 5t

7
condicién de que en todo momento se mantenga el secreto profesional y no se p lique o revel
mi identidad.

e

|

Unicamente para fines de investigacién. Los investigadores seran las inicas p \%o
IX. Se me ha informado que el resultado del cuestionario no serd de mi conocimiento debido a
que al contestarlo no proporcionare mi nombre, por lo tanto, serd andnima. También se me aclaro
que independientemente de los resultados, recibiré atencién psicol gica por parte del personal
de psicologia de la clinica de cuidados paliativos y que esta atencién forma parte de la atencién
que normalmente se brinda a todos los cuidadores primarios de pacientes atendidos en la clinica
de cuidados paliativos. ' S :

1

X. Se me aclaré que no obtendré ganancias econémicas y que IQ§ rés
en perjuicio de mi persona. i ’\-

XI. Se me ha aclarado que el contestar el cuestionario no,geneérars ningln'gasto para mi'persona
. - . e

ya que los investigadores me proporcionaran las' fotocop

necesario para contestarlo.

Con fecha ., habiendg’comprendid
aclararon todas las dudas que surgieron con ci
con nimero de eéxpediente acepto participar en el
estudio titulado: Capacidad de afronta-mtﬁé‘f’ifa?g;%‘gd’a’gtacién en“el cuidador primario de pacientes
atendidos en la clinica de cuidados paliativos eﬁ*é*l‘g_gzld‘s”gi;cggé\'eneral Dr. Manuel Gea Gonzalez.

R A

representante legal (tuto

Firma
(o huella digital en los casos qu
ameriten)

Testigos
1.Nombre:
. gt Firma S
Relacién que guarda &6
2.Nomb¥e: [Firma-
Relacién:

Nombre investigader principal: [n , Rosy 2500z |/, | Firma [T~
Nombre de qliiéniaplica el consentimientsd informado: Firma
e

Este documento se extiende por duplicado, quedando un ejemplar en poder|del sujeto de investigacién o
de su representante legal, otro en poder del investigador. Un tercero debers der incorporado al expediente
clinico del sujeto de estudio (en su caso). Para preguntas o comentarios comunicarse con la Dra. Rosa
Patricia Vidal Vazquez (01 55) 4000-3000 Ext 8216, presidente del Comité de Investigacién o con el Dr.
Samuel Weingerz Mehl, presidente del Comité de Etica en Investigacién al (01 55) 4000-6100.

"FECHA DE VIGENCIA DEL PROTOCOLO: 30/agosto/2023 :

" Es obligatorio integrar al expediente clinico copia de este documento, anexando unajnota donde se especifiue que el
= sujeto de estudio esta participando en el protocolo ([sefialando tituic, nimero da registro y nombre del fnvéstigador
N princical), Queda entendido gue la Direccidn de Investigacion, o los Comités podran requerir este documentoen cuante

3 bﬁcons_@eren necesario. Este documento debers ser conservado por el investigador principal durante un minimo de 5

* "anos..: B y i
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Anexo 3. Aviso de privacidad
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Sujetos Obligados y el articulo 16 del Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacié
Hospital General Doctor Manuel Gea Gonzélez, hace de su conocimiento que sus datos personales que
motivo del protocolo de investigacion que a continuacion se describe serdn tratados de manera confidencial, co
de proteger y salvaguardar los mismos, implementandose las medidas de seguridad administrativas, técnicas y fisicas
necesarias para evitar su dafio, pérdida, alteracién, destruccion, uso, acceso, robo y divulgacién indebida, asi como su
tratamiento no autorizado.

VERSION: Segunda

FECHA: l 23/03/2023 I AREA: | Departamento de Docencia e Investigacién en

Enfermeria / Clinica del Dolor.y Cuidados Paliativos
PROTOCOLO: | Capacidad de afrontamiento y adaptacién en el cuidad prlmarlodepaclentesatendldosen la clinica de
idados paliativos en el Hospital General Dr. Manuel Gea Gonzil :

INVESTIGADOR PRINCIPAL: [ Ma. Rosy Fabién Victoriano

INVESTIGADOR QUE RECABA DATOS | Yessica Guadalupe Pérez Ji : i Dl

Nimero telefénico y ‘ 55-40-00-30-00 Ext. 8305 Correo l'investigaci'o'nenférmériaaeﬁﬁ:alnnil.com
extensié electromco Bafil

Por el presente documento se me esta solicitando el consentimiento para el u': dc datos person es seﬁalando lo siguiente:

1. Datos personales recabados
De conformndad alo estab]ecxdo en el articulo 3, fracciones 1X'\

Manuel Gea Gonzalez. Los datos que proporcionaré a 1os: mvcsugadore erdn: edaﬂ; sexo, estado civil y el parentesco que
tengo con mi familiar que es atendido en la Clin e Cuu‘lados Pahauvos,*asn como el d;a.gn()stlco. todos los datos que

Fundamento legal del tratamiento“ X
El tratamiento de sus datos persona]es por parte del: Investigador principal de este Hospital General “Doctor
Manuel Gea Gonzalez”, se: encuentra fundamentado n el Articulo 3, Fracci6n II, IX, X y XXXIII de la Ley
General de Proteccionide Datos Personales’ enJ’os 6n de Sujetos Obligados, asi como en el articulo 16 del
Reglamento de la Ley Gencral de, Sa.lu Ma.tcna de Investigacion para la Salud.

3. Finalidad deltr :
Los datos personales que proporclone serén utlhzados Unica y exclusivamente con fines de investigacion.

4. Transferencia de datos -
Se mforma que no'se: real transferencia de datos personales, salvo aquellas que sean necesarias para atender
requerimientos. de una. autoridad competente, que estén debidamente fundados y motivados, segin lo estipulado
_enelarticulo 22,70y 7ldeja Ley General de Proteccién de Datos Personales en Posesién de Sujetos Obligados.

Las personas que tendrén aceeso a los datos personales que proporcione para llevar a cabo esta investigacion, seran
unicamente (Ma. Rosy;Fabidn' Victoriano y Yessica Guadalupe Pérez Jiménez) los investigadores involucrados en ¢l
proyecto, quienes a su-vez serdn los responsables de recolectar y resguardar la informacién. En caso de que los
investigadores publiquen los resultados de la investigacion, se me garantiza que en todo momento mis datos personales
serén tratados resguardando mi identidad, la garantia de cllo, es que en ninglin momento proporcionare mi nombre.

5. Medio para ejercer derechos ARCO

Usted tiene el derecho de acceder, rectificar, cancelar y oponerse al tratamiento de sus datos personales, a traves
de los siguientes medios:

a). De manera presencial en el domicilio de] Departamento de la Unidad de Transparencia, ubicado en Calzada
de Tlalpan nimero 4800, Colonia Belisario Dominguez Seccién X VI, Demarcacién Territorial Tlalpan, Codigo
Postal 14080, en la Ciudad de México. 3

b). Por internet a través de la | siguiente direccién electronica:
hitps:Awww. plataformadetransparencia.org.mx/web/guest/inici
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). Mediante correo clectrénico, a la direccién

electrénica: unidadenlacchgmgg@gmajl.com 0
uenlacegea@salud.gob.mx '

d) Pararevocare] consentimiento a que se utilicen mis datos personales podré contactar al investigador principal
Ma. Rosy Fabitn Victoriano al correo electrénico o investivacibnenI'emleriazeax’(?!gmail.com bien al
teléfono del Departamento de Docencia e Investigacién en Enfermerfa 55-40-00-30-00 extensidn 8505.

6. Modificaciones al Aviso de Privacidad .
El presente aviso de privacidad puede tener modificaciones, cambios o actualizaciones derivadas de nuevos
requerimientos legales, de nuestras Propias necesidades derivado de las atribuciones qxfg;pan sido conferidas al
Hospital General Dr. Manuel Gea Gonzélez, de nuestras précticas de privacidad, o°pdr, otras causas. Nos
comprometemos a mantenerlo informado sobre los cambios que pueda suftir el:presente aviso,de privacidad, a
través de la pagina de internet: X
bttps://www.gob,mx/sa]ud/hospitalgca/articulos/proteccion-de-datos—pers?__galcsz

¥ R
Asi mismo se me refiere que puedo preguntar cualquier duda que surja sobre lo queha's . oy :
momento considero que el derecho a la proteccion de mi informacién hasidoﬁ: dicads 0L, un comportamiento u omisién
por parte de las/los investigadores de este protocolo, o si sospecho que algtgna vielacion di ,_as\disﬁgs_iciones establecidas
en la Ley General de Proteccion de Datos Personales en Posesién de SujetosiObligados, sus reg as o7cualquier ordenanza
aplicable, puedo comunicar mi descontento o denunciar ante el Ind ituto Nacional de Transparencia, Acceso a la
Informacién Y Proteccion de Datos Personales (N v la  pigina oficial
https://www.platafonnadetra.rlsparencia.org.mx/web/guest’avisg;ii'g; el

En funcién a que he dado lecturaa lo anterior, y compre:

Marque con una X su decision

:Nei0torgo mi consentimiento
3.

iy i

Nombre del participante (us&letra dedmp
it

X,

Fecha (dia-mes-afio)

Est%?pcumento se ;%gaggﬁhr;dupliwdo, quedando un ejemplar en poder del participan.te odesu representante legal, otro
en poder del investigadoreun tercero deber ser incorporado al expediente clinico del sujeto de estudio (en su caso).

0 co??intﬁos comunicarse con la Dra. Rosa Patricia Vidal Vazquez (01 55)4000-3000 Ext 8216, presidenta

Para preg| 1tas,0
de

del Comité de"Ins
55) 4000-6100.

5 Jrta,

estigacion o con el Dr. Samuel Weingerz Mehl, presidente del Comité de 6\‘\ ndevg?.} = {$n al (OI
o\ L8y & S
o

by

> ; . FECHA DE VIGENCIA DEL PROTOCOLO: 30/08/2023

T shue” Rigia-eo
2 S &
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Anexo 4. Constancia FENO
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HOSPITAL REGIONAL
ALTA ESPECIALIDAD

LA FACULTAD DE ENFERMERIA Y OBSTETRICIA Y )
EL HOSPITAL REGIONAL DE ALTA ESPECIALIDAD DEL BAJIO

Otorgan la presente

Pérez Jiménez Yeésica Guiadalljpe, Ramos Flores
Gema Marina, Jiménez Luna Nelly, Lopez Colmenares
Guadalupe Nohemi, Fabian Victoriano Ma. Rosy

Por su participacion con el tema:
CAPACIDAD DE AFRONTAMIENTO Y ADAPTACION EN LOS CUIDADORES PRIMARIOS DE PACIENTES ATENDIDOS EN LA
CLINICA DE CUIDADOS PALIATIVOS EN EL HOSPITAL GENERAL “DR. MANUEL GEA GONZALEZ”
En el marco del XVI Encuentro de la Red de Unidades de Investigacion en Enfermeria FENO/UNAM Instituciones e
Institutos Nacionales de Salud, Que se llevo a cabo los dias 25, 26 y 27 de septiembre de 2023, en el Hospital Regional
de Alta Especialidad del Bajio, Guanajuato

/&_/‘// 7 o~_ MIRA.ROSAA.

MAHSS. MARIA DEL CARMEN
ZARATE GRAJALES T MUNOZ CARDIEL
Directora de la FENO ’ Directora de Enfermeria

del HRAEB
G(T,[‘%—\— ::s"_tuto' Instituto WNacional o f '4«‘
At de Rehabilitacién B G0
de Pediatria Luis Guillerme Ibarra Ibarra ® cey N 5
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UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
FACULTAD DE ENFERMERIA Y OBSTETRICIA

sisiono ik Secretaria General

FOLIO: 41 6

25 de septiembre de 2023

FECHA:

NOMBRE Y FIRMA

0s Maria Ostiguin
Meléndez
Secretaria General

Dra.
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Anexo 5. Constancia XIV Reunién Anual y IV Internacional de Investigacion
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SECRETARIA DE SALUD

/"% INSTITUTO NACIONAL DE

: NEUROLOGIAY NEUROCIRUGIA
S MANUELWILASCO SUAREZ
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LA SECRETARIA DE SALUD Y
EL INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA
Y NEUROCIRUGIA MANUEL VELASCO SUAREZ

OTORGAN LA PRESENTE

CONSTANCIA

GEMA MARINA RAMOS FLORES, YESSICA GUADALUPE PI'E'REZ JIMENEZ, GUADALUPE
NOEMI LOPEZ COLMENARES, MA. ROSY FABIAN VICTORIANO

POR SU PARTICIPACION COMO PONENTE EN EL CURSO:
XIX REUNION ANUAL Y IV INTERNACIONAL

DE INVESTIGACION EN ENFERMERIA

FORO: Capacidad de afrontamiento y adaptacidén en el cuidador primario de los
pacientes atendidos en la Clinica de Cuidados Paliativos del Hospital General Dr
Manuel Gea Gonzdlez

Duracién 1 hr.

Impartido el 11 de octubre de 2023.

e

URA. FABIOLA E. SERRANO ARIAS

Directora de Ensefianza

DR. RAMIRO G. RUIZ GARCIA

Subdirector de Formacion, Actualizacion y
Capacitacion de Recursos Humanos

Ciudad de México, 9 de octubre de 2023 202
i O xl‘ W, O/ {4 \ o ~ L — X P - fim!CISCO
Q“'(‘/‘(‘ EONS \\‘ \cf WSS \E’-\g \\\\‘ o G;tc ; o VLA
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Anexo 6. Constancia de primer lugar

INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA
Y NEUROCIRUGIA

DIPLOMA

A: GEMA MARINA RAMOS FLORE

COLABORADORES:
YESSICA GUDALUPE PEREZ JIMENEZ, GUADALUPE
NOEMI| LOPEZ COLMENARES, MA, ROSY FABIAN
VICTORIANO.

Copocidad de afrontamiento y odopfocién en el cuidador

primario de los pacientes atendidos en la Clinica de
Cuidados Paliativos del Hospital General Dr. Manuel Gea

Gonzdlez.

Por haber obtenido el primer |ugor en el

XIX Reuniédn Anual y IV Internacional de Fnfermeria

Ciudad de México a 13 de Octubre de 2023
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