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RESUMEN

Introduccién: Los cuidados domiciliarios para los nifios con enfermedades neoplasicas,
representan costos sociales y econdémicos, ademas de posibles riesgos de infeccién. Por lo
gue, la importancia del cuidado de los menores ante las infecciones respiratorias virales
durante la infancia radica en asegurar las correctas medidas de prevencion del contagio. El
objetivo de este estudio fue determinar la relacion existente entre la competencia para el
cuidado domiciliario y la presencia de infecciones respiratorias en los nifios con tratamiento
oncoldgico.

Método: Estudio de enfoque cuantitativo, disefio correlacional, de corte transversal y
descriptivo. La muestra se compone de 75 diadas. La competencia del cuidado domiciliario
se midié con el instrumento CUIDAR. EIl andlisis estadistico se realiz6 con el programa
estadistico SPSS versién 25, utilizando estadistica descriptiva y estadistica inferencial no
paramétrica.

Resultados: La prevalencia de infecciones respiratorias fue del 4% para los menores con
cuidadores con un nivel alto de competencia para el cuidado domiciliario, 12% para el nivel
medio y 21.3% para el nivel bajo, mostrando dependencia entre las variables de estudio
(X?=14.4, gl= 2, p=0.001). Ademas, se determind una asociacion (r=-.439, p<.001) entre las
mismas.

Discusion: La competencia con un nivel alto en los cuidados domiciliarios, supone un
adecuado desempefio del rol como cuidador familiar con efecto en calidad de vida de la diada
cuidador familiar- persona con cancer.

Conclusiones: A mayor competenciapara el cuidado, menor la prevalencia de infecciones
respiratorias; existiendo una relacion entre la competencia para el cuidado domiciliario y la
presencia de infecciones respiratorias en los nifios con tratamiento oncolégico.

Palabras Clave: Cuidados domiciliarios en salud, infecciones respiratorias, tratamiento

oncoldgico, nifios, pediatria, cuidados en el hogar, cuidados domiciliarios.



Summary

Introduction: Home care for children with neoplastic diseases represents social and
economic costs, as well as possible risks of infection. Therefore, the importance of caring for
minors in the face of viral respiratory infections during childhood lies in ensuring the correct
measures to prevent contagion. The objectiveof this study was to determine the relationship
between competence for home care and the presence of respiratory infections in children
undergoing cancer treatment.

Method: Study of quantitative approach, correlational, cross-sectional and descriptive
design. The sample consists of 75 dyads. Home care competence was measured with the
CARE instrument. Statistical analysis was performed with the statistical program SPSS
version 25.0, using descriptive statistics and non-parametric inferential statistics.

Results: The prevalence of respiratory infections was 4% for children with caregivers with
a high level of home care competence, 12% for the medium level and 21.3% for the low level,
showing dependence between the study variables (X?=14.4, gl= 2, p=0.001). In addition, an
association (r=-.439, p<.001) was determined between them.

Discussion: The competence with a high level in home care supposes an adequate
performance of the role as family caregiver with effect on quality of life of the family caregiver-
person with a cancer dyad.

Conclusions: The higher the caregiving competence, the lower the prevalence of
respiratory infections; there is a relationship between home caregiving competence and the
presence of respiratory infections in children undergoing cancer treatment.

Keywords: Home health care, respiratory infections, cancer treatment, children, pediatrics,

home care.



1. INTRODUCCION

1.1. Planteamiento del problema

La quimioterapia antineoplasica en el cancer se emplea con la maxima dosis
tolerable para producir el mayor porcentaje de muerte celular posible. El tratamiento
debe realizarse de forma secuencial, en ciclos, con el fin de optimizar el resultado y
permitir la recuperacion de los tejidos sanos. Sin embargo, la presencia de los efectos
secundarios es inherente de los agentes quimioterapéuticos y pueden estar dados
por la toxicidad celular. De tal manera, que durante el curso del tratamiento con
guimioterapia antineoplasica la persona con cancer puede presentar toxicidad
hematolégica expresada como mielosupresion, alteraciones de la serie roja,
trombocitopenia y alteraciones de la coagulacién; toxicidad digestiva, cardiaca, renal,
vesical, pulmonar, neurolégica, dermatolégica, gonadal y reacciones de
hipersensibilidad. Conviene subrayar, que la toxicidad hematoldgica especialmente la
neutropenia, coloca al nifio con cancer en un estado de susceptibilidad a infecciones;
entre los episodios de infeccién documentados, el tracto respiratorio superior es el
mas comunt. Por lo tanto, el estudio de las infecciones respiratorias en huéspedes
inmunocomprometidos cobra importancia debido a la alta tasa de progresion a
infecciones del tracto respiratorio inferior y al aumento de la morbilidad que provoca
el retraso en los ciclos de quimioterapia2. De donde resulta, que los nifios (as) con
cancer y tratamiento oncolégico con quimioterapia antineoplasica, deben recibir
cuidados para enfrentar los efectos secundarios, las posibles toxicidades y

complicaciones de los agentes quimioterapéuticos.

Siendo, la administracién de quimioterapia uno de los procedimientos claves en el
cuidado del paciente oncologico se deben contemplar todos los aspectos y normativas

de seguridad y calidad a fin de minimizar al maximo la ocurrencia de complicaciones
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derivadas de la terapiay la prevencion y deteccion precoz de posibles complicaciones
y efectos adversos de la misma3. Por esta razon, el cuidado posterior a la aplicacién
de quimioterapia antineoplasica en nifios con céancer, debe ser gestionado por

personas competentes y capacitadas.

Por ser las infecciones respiratorias, una de las complicaciones mas frecuentes en
los pacientes con cancer con prevalencias hasta del 44%'45678 son un motivo
frecuente de ingreso hospitalario entre los ciclos programados de quimioterapia
antineoplasica. Solo de julio a septiembre del afio 2021, en el servicio de Urgencias
del Hospital Infantil de México acudieron 81 nifios con Leucemia Linfoblastica Aguda,
de los cuales 51 se debieron a diagnésticos de tipo infeccioso: 24 nifios con infeccion
no especificada, 20 con neutropenia y fiebre y siete pacientes con infeccion

respiratoria; el resto por otras causas diferentes a procesos infecciosos.

Aunado a lo anterior, en los ultimos 15 afios, el mundo se ha visto envuelto en dos
epidemias de infecciones respiratorias, en el afio 2009 la epidemia de influenza H1N1
y recientemente el 2019 por la pandemia COVID-19. La respuesta de los actores del
ambito de la salud ha sido desde la parte asistencial, administrativa y de investigacion.
Solo en la semana epidemiologica 13, a nivel nacional se notificaron 380 casos
nuevos de Infeccién Respiratoria Aguda (IRA) por cada 100,000 habitantes. Asi
mismo, en el canal endémico nacional de la semana epidemioldgica 13, mostré que

los casos de IRA se encontraban en la zona de alarma®.

Los menores con cancer posterior a la aplicaciénde la quimioterapia antineoplasica
son enviados a su domicilio y programado para nuevo ciclo para continuar con su
tratamiento. Durante el periodo que el nifio con cancer permanece en su hogar al

cuidado de sus familiares y/o cuidador primario debe recibir diversos cuidados
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domiciliarios, entre ellos medidas de prevencion de infecciones y recientemente
implementar estrategias protectoras contra COVID-19. Bajo este contexto y debido
gue las infecciones son una causa frecuente de atencién en el servicio de urgencias
del Hospital Infantil de México Federico Gomez (HIMFG), Instituto Nacional de Salud
y hospital de reconversion para atencion de pacientes con COVID-19, surge la
necesidad de investigar, si existe relaciéon entre la competencia para el cuidado
domiciliario y la presencia de infecciones respiratorias, en los nifios con tratamiento
oncoldgico, especificamente en nifios con Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA) y
tratamiento con quimioterapia antineoplasica. Por consiguiente, surge la siguiente

pregunta de investigacion:

1.2 Pregunta de investigacion

¢ Existe relacion entre la competencia para el cuidado domiciliario y la presencia de
infecciones respiratorias en nifios con tratamiento oncolégico en el contexto de la
pandemia por COVID-19, en una institucién de tercer nivel de atencion en la Ciudad

de México durante los meses de enero a agosto del 2022?

1.3 Justificacion

Los virus respiratorios son la causa mas comun de fiebre en nifios
inmunocompetentes, y son una causa importante de fiebre en nifios neutropénicos.
Los virus mas frecuentemente identificados son, virus respiratorio sincitial, influenza,
adenovirus, parainfluenza, y metapneumovirus humanol®. En el tltimo afio, el mundo
se ha visto afectado por la pandemia de COVID-19, enfermedad ocasionada por una
nueva cepa de coronavirus (SARS-CoV-2) que no habia sido identificada previamente
en humanos. Castafieda, citando a Rojas, informa que identificaron que la tasa de
infeccion en pacientes oncologicos pediatricos (1.3%), es mayor que la de los nifios
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sin cancer (0.8%) y a Boulad, quien encontré una tasa de infeccion del 2.5% en los
120 pacientes pediatricos oncolégicos sin sintomas de infeccion COVID-19%. Por su
parte, Chamseddine et al, plantea que las infecciones respiratorias que progresan al
tracto respiratorio inferior aumentando la morbilidad con ingresos hospitalarios para
su abordaje y en consecuencia el retraso de la quimioterapias2. Acorde con lo ya
mencionado, los cuidados domiciliarios posterior a la administracién de quimioterapia
antineoplasica, se engloban a prevenir las complicaciones por los efectos secundarios
de los agentes antineoplasicos; una parte importante de ellos es la prevencion de
infecciones!!-16, De manera general, la importancia del cuidado de los menores ante
las infecciones respiratorias virales durante la infancia, radica sobre todo en asegurar

las correctas medidas de prevencién del contagio?”.

Por otra parte, se conoce que los cuidados domiciliarios para los nifios con
enfermedades neoplasicas, representan costos sociales y econémicos, ademas de
posibles riesgos de infeccion!® y el cuidador debe sumar a la tarea del cuidado de un
menor, habilidades especificas para cuidarlo en condiciéon de enfermedad, como
administrar medicamentos, manejar sintomas fisicos, emocionales y espirituales,

resolver problemas, tomar decisiones y manejar equipos biomédicos?®.

Por otro lado, el nifio con enfermedad y tratamiento oncoldgico recibe los cuidados
domiciliarios, exclusivamente por su cuidador familiar, ya que, en nuestro pais, el
sistema de salud?®, no contempla la asistencia en el hogar (Anexo 1), (visitas
domiciliarias, atencion domiciliaria, atencion del primer nivel de atencidén en el hogar)
y el cuidado queda delegado a la familia. Sin embargo, la calidad y seguridad de los
cuidados recibidos en el hogar depende de la competencia para el cuidado en el

domicilio por parte del cuidador familiar en el caso de los nifios con céancer, siendo el
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cuidador el principal actor de este proceso?!. De lo anterior, resalta la importancia de
evaluar la competencia para el cuidado domiciliario a través de identificar el
conocimiento, la informacion y el reconocimiento de experiencias previas que inciden
de forma directa en los resultados del cuidado otorgado??. Ya que, la disciplina
profesional reconoce no solo al paciente sino también al cuidador familiar, desde la
comprension de los fendbmenos en los cuales la integralidad del cuidado es el

paradigma requerido?®.

Por lo que, evaluar la competencia para el cuidado domiciliario por parte de los
cuidadores familiares e identificar si existe relacion con la presencia de infecciones
respiratorias en nifios con cancer, nos permitird orientar planes de alta para los
menores con cancer necesarios durante la transicién hospital-hogar. Fomentando asi,
la toma de decisiones del equipo de salud a partir de las dimensiones que se deben
afianzar en los cuidadores familiares y/o primarios para que sean competentes para

el cuidado en el hogar?3.

1.4 Hipotesis

= Hi. Existe una relacion entre la competencia para el cuidado domiciliarioy la
presencia de infecciones respiratorias en nifios con tratamiento oncologico en
el contexto de la pandemia por COVID-19 en una Institucion de tercer nivel de
atencién en México durante los meses de enero a agosto del 2022.

= Ho. No existe una relacion entre la competencia para el cuidado domiciliario y
la presencia de infecciones respiratorias en nifios con tratamiento oncoldgico
en el contexto de la pandemia por COVID-19 en una institucion de tercer nivel

de atencién en México durante los meses de enero a agosto del 2022.
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1.5 Objetivos

1.5.1 General

Determinar si existe relacion entre la competencia para el cuidado domiciliarioy la
presencia de infecciones respiratorias en nifios con tratamiento oncoldgico en el
contexto de la pandemia por COVID-19 en una institucion de tercer nivel de atencion
en México durante los meses de enero a agosto del 2022.

1.5.2 Especificos

1. Definir la competencia para el cuidado domiciliario por parte de los cuidadores
familiares de los menores con cancer que reciben tratamiento oncoldgico a base de
guimioterapia antineoplasica.

2. Describirlas caracteristicas sociodemograficas de los nifios (as) con tratamiento
oncolégico y sus cuidadores familiares.

3. Describir las caracteristicas clinicas de los nifios con tratamiento oncoldgico.

4. Medir la prevalencia de las infecciones respiratorias en nifios (as) con

tratamiento oncologico durante el cuidado domiciliario.

14



2. ESTADO DEL ARTE

Se realiz6 una primera busqueda en las siguientes bases de datos: Pubmed,
SciELO, Medline, BVS y ScienceDirect, obteniendo estudios en espairiol, inglés y
portugués. Utilizando los descriptores MESH: Nifio, acceso y evaluacion de la
atencion médica, Infecciones del tracto respiratorio, y las distintas combinaciones
gramaticales relativas al descriptor de la pandemia de COVID-19. También se
utilizaron los descriptores DECS: Cuidados domiciliarios de salud, Child, Nifio,
Crianca; Drug Therapy, Quimioterapia, Tratamento Farmacologico; Antineoplastic
Combined Chemotherapy Protocols, Protocolos de Quimioterapia Combinada
Antineoplasica, Protocolos de Quimioterapia Combinada Antineoplasica; Disease
Prevention, Prevencion de Enfermedades, Prevencdo de Doencas; Quality Control,
Control de Calidad, Controle de Qualidade; Nursing, Enfermeria, Enfermagem;
Respiratory Tract Infections, Infecciones del Sistema Respiratorio, Infeccdes
Respiratorias; Coronavirus Infections, Infecciones por Coronavirus, Infeccdes por
Coronavirus. Y las palabras clave: cuidados domiciliarios, plan de alta, cuidados en el
hogar. En las siguientes busquedas se incluyeron el constructo: competencia para el

cuidado en el hogar. A continuacion, se describen los estudios relacionados.

2.1 Estudios previos sobre la Competencia para el cuidado domiciliario

Los cuidados domiciliarios de salud, se han estudiado desde el &mbito cualitativo
y cuantitativo, evidenciando que el cuidador familiar requiere preparacion adicional en
el momento de estar al cuidado de una persona con enfermedad crénica. En el caso
de los cuidadores familiares de nifios con cancer, se ha encontrado un nivel medio de
competencia para el cuidado en el hogar, siendo necesario fortalecer las

caracteristicas tanto internas como de personalidad, para afrontar el rol como
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cuidador, asi como, las habilidades y destrezas para realizar las labores de cuidado,
ademas, de las relaciones sociales y las redes de apoyo primarias y secundarias

necesarias en las labores de cuidado?3.

Por otra parte, Carrillo & Sanchez, determinaron que sélo el 29.4% de los
cuidadores familiares de nifios con cancer tienen un nivel adecuado para afrontar la
responsabilidad del cuidado, ya que, en la dimensién del Conocimiento solo el 36.5%
presentaron un nivel adecuado, 29.4% en la dimensidn Valor y 34.1% en la dimensién
Paciencia®*. Hay que mencionar, ademas que, en otro estudio con cuidadores de
adultos y nifios con cancer, Carrillo describi6 que tanto los cuidadores de nifios como
los de adultos, perciben altos niveles de apoyo familiar, religioso y social. Ademas, es
mayor la competencia de los cuidadores de nifios con cancer en comparacion con los
cuidadores de adultos con la misma enfermedad crénica®. Sin embargo, Puerto
determind que, los cuidadores familiares de personas en tratamiento contra el cancer
presentan una percepcion del soporte social baja en 33.3%, media 36.5% y alta en el

31% de la poblaciéon estudiada?®.

De igual manera, Vega, Pefiaranda, Rico & Rozo?’, reportaron niveles bajo y medio
de la competencia de los cuidadores y no se obtuvieron datos de alta cualificacion en
el desempefio del rol; por dimensiones reportaron a la de Conocimientos y Disfrutar
en nivel bajo primordialmente; Unicidad, Anticipaciony Relacion e interaccion en nivel

medio.

De manera andloga, Sanchez & Carrillo, concretaron que la competencia para el
cuidado en el hogar es un fenbmeno central a intervenir en el cuidado de enfermeria
durante la transicién hospital-hogar y en la generacién de planes de alta que aseguren

la continuidad del tratamiento en personas con cancer con quimioterapia; ya que, la
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competencia para el cuidado en el hogar se encontrd principalmente en un nivel
medio?8. También, Gonzalez, Herrera, Gémez, Carrefio & Diaz, a través de un estudio
descriptivo disefiaron y validaron una metodologia para implementar el Plan de
egreso hospitalario, como mecanismo de apoyo en el cuidado de la salud de personas
con enfermedad crénica y sus cuidadores familiares; mencionando que la educacion
es responsabilidad de la enfermera gestora del plan de egreso y de cada una de las
enfermeras de los servicios, requiriendo como soporte material educativo: folletos,
volantes, videos, cartillas y otros materiales que hayan sido validados por pacientes

y por el equipo de salud?.

Mientras tanto, Coppetti, Girardon, Andolhe, Gutiérrez, Dapper & Siqueira,
analizaron la asociacion entre la habilidad del cuidado en los cuidadores familiares de
pacientes en tratamiento oncoldgico y las caracteristicas demogréficas y clinicas de
los pacientes, como también las caracteristicas sociodemogréficas de los cuidadores
del cuidado prestado, encontrando un nivel medio de habilidad; siendo en la
dimension Conocimiento, que los cuidadores femeninos, entre 48 y 57 afios, con 11
a 15 afos de estudio, sin compariero, tiempo de cuidado mayor a 25 meses y con
experiencia anterior, quienes obtuvieron los mayores puntajes3®. Y en otro estudio,
los autores con el objetivo de analizar la relacion entre las caracteristicas de los
pacientes en tratamiento oncoldgico, sus cuidadores familiares, el cuidado brindado
con la sobrecarga, asi como entre la sobrecarga y las habilidades de cuidado,
concluyeron que las caracteristicas del paciente, del cuidador y de los cuidados
prestados influyen sobre la sobrecarga del cuidador familiar, y esa sobrecarga, a su
vez, interfiere en las habilidades de cuidar; por lo que recomiendan que estos factores
deben ser considerados al planificar las intervenciones destinadas a orientar y

preparar a los cuidadores familiares para prestar cuidados domiciliarios3?.
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A su vez, Haugen, Landier, Mandrell, Sullivan, Schwartz, Skeens et al, ante la
inexistencia de pautas basadas en la evidencia para identificar el contenido esencial
para la educacion del paciente/familia antes del alta inicial del nifio con cancer; a
través de un panel de expertos clasificaron las precauciones neutropénicas y la
adherencia a la medicacién como los temas mas importantes; y la nutricion y la

anemia como los menos importantess32.

Finalmente, Campifio & Duque, en un estudio para identificar la capacidad de
afrontamiento y adaptacion de cuidadores de nifios y nifias con cancer, encontraron
en el 100% de los cuidadores a madres y abuelas con 56.5% de afrontamiento alto,
aunque la totalidad de ellas expresaron reaccionar frente a problemas de manera
exagerada y en su mayoria, nunca o0 casi hunca ser capaces de orientar sus
sentimientos de manera provechosa ni desarrollar un plan para resolver su

situacion33.

2.2 Estudios previos sobre Infeccién Respiratoria en nifios con cancer

Por lo que se refiere a las infecciones respiratorias, Soderman, Rhedin,
Tolfvenstam, Rotzén, Albert, Broliden et al, detectaron al menos un virus respiratorio
en muestras de 39 de 87 episodios de neutropenia febril, siendo los rinovirus los
detectados con mayor frecuencia®. A su vez, Inaba, Pei, Wolf, Howard, Hayden, Go
et al, al evaluar las complicaciones relacionadas con la infeccion en pacientes con
neutropenia, reportaron que los episodios de infeccion fueron mas comunes durante
las fases de terapia intensificada, como la induccién y reinduccién de la remisién, pero
también se produjeron infecciones respiratorias y de oido, presumiblemente de origen
viral durante las fases de continuacionl. En cuanto al contexto de la pandemia por
COVID-19, Merino & Diaz, analizaron la evidencia cientifica sobre las
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recomendaciones especificas parala atencién pediatrica desde el ambito comunitario,
estableciendo que en los nifios con factores de riesgo como leucemia, tumor u otras
deficiencias inmunitarias que estan infectados con COVID-19, la gravedad de las
afecciones y los efectos de los tratamientos pueden tener resultados impredecibles;
por lo que es necesario poner mas énfasis en la prevencién!’. Dentro de las medidas
preventivas, Gonzalez, Pérez, Albi, Aizpurua, Aparicio, Fernandez et al, con una
valoracion critica de la evidencia utilizando las directrices de GRADE, ofrecieron un
compendio donde sefialan que respecto a las mascarillas la evidencia sobre su
efectividad es escasa y evalla generalmente las mascarillas quirtrgicas, FFP2 o
equivalentes; y los resultados de su efectividad varian segun el tipo de estudios:
mientras los ensayos clinicos no demuestran efectividad, los estudios

observacionales encuentran en efecto preventivo importante34.

Para terminar, con el estudio titulado “Estrategias de prevencion y control de las
infecciones en pacientes oncoldgicos”, que consistié en realizar una busqueda en las
bases de datos Medline, Pubmed, Ebsco, Scielo y Clinicalkey entre el 2011y el 2018
con el propdésito de encontrar informacién sobre la prevencion de infecciones en
pacientes oncoldgicos; Bonilla, Chavez, Herndndez y Ramon concluyeron que la
literatura cientifica ofrece una gran variedad de recomendaciones para la prevencion
de infecciones en pacientes oncoldgicosy por lo tanto se pueden minimizar los riesgos
a través de la implementacion de estrategias que demuestren evidencia cientifica
como es la nutricion y las medidas de higiene. Dentro de las medidas se deben
abarcar las precauciones estandar, precauciones de aislamiento, saneamiento
ambiental, siendo la higiene de manos la medida mas importante. Siendo la educacion

al personal de salud y del familiar prioritarias para disminuir el riesgo de infecciéns®,

19



3. MARCO TEORICO

3.1 Competencia para el cuidado domiciliario

El término de competencia para el cuidado en el hogar se ubica desde el ambito
pedagdgico a través de la definicion de la competencia como habilidad y pericia36.
Donde, el término competencia esta vinculado a la capacidad, la habilidad, la destreza
0 la pericia para realizar algo en especifico o tratar un tema determinado. De tal
manera, que las competencias le permiten al individuo involucrarse en su entorno de
forma responsable y ética. En este ambito la competencia puede entenderse en
cuanto se hace referencia a la capacidad, de saber como hacer una determinada cosa
de acuerdo alos aprendizajes adquiridosy significa que el educando no sélo aprende
conceptos, sino que ademas asimila la forma en la que puede aplicarlos; pero,
ademas desde la incumbencia, donde se habla de la capacidad del educando para

relacionar sus conceptos aprendidos con la realidad que le rodea.

De ahi que, desde enfermeria la competencia para cuidar nace como una linea de
investigacion que busca determinar las necesidades sobre las que orientan los planes
de egreso y el seguimiento extra hospitalario. Estas necesidades son evaluadas a
través del instrumento CUIDAR el cual valora la competencia para el cuidado en el
hogar de la persona con enfermedad cronica, orientando asi alos profesionales sobre
las capacidades del paciente o cuidador para el cuidado en casa?®’ a partir de los
atributos instrumentales (o0 procedimentales) e interpersonales. El constructo
competencia para el cuidado en el hogar se enmarca en el modelo de carga del
cuidado de la enfermedad cronica, este modelo describe dentro de los conceptos

esenciales la experiencia de la enfermedad croénica, la cargay la calidad de vida38.
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Ahora veamos, los Descriptores en Ciencias de la Salud (DeCS), definen a los
cuidados domiciliarios de Salud, como la atencion de enfermeria al paciente en su
hogar por miembros de su familia, amigos, u otras personas, haciendo la anotacion
de que se refieren a los cuidados domiciliarios solamente por los no profesionales y
usa como sinbnimos en espafiol Atencion Domiciliaria de Salud, Asistencia
Domiciliaria de Salud y Atencién no Profesional en Domicilio3°. También se ha
utilizado el constructo de cuidado informal definido como aquella prestacion de
cuidados a personas dependientes por parte de familiares, amigos y otras personas
gue no reciben retribucién econémica por la ayuda que ofrecen?C. Carrillo, SAnchez y
Vargas han definido la competencia para el cuidado en el hogar como la capacidad,
habilidad y preparacion que tiene la persona con enfermedad crénica y/o el cuidador
familiar para ejercer la ejercer la labor de cuidar en el hogar y comprende seis
categorias que se ordenan bajo el acréstico CUIDAR*L, En este estudio se ha
adoptado el constructo Competencia para el Cuidado Domiciliariocomo: la capacidad,
habilidad y preparacion que tiene el cuidador familiar para ejercer la ejercer la labor
de cuidar en el domicilio, en el entendido que los menores con cancer pueden residir
tanto en el hogar, como en albergues, casas de renta 0 en casa amigos o familiares

y estan bajo el cuidado de otra persona.

3.1.1 Cuidado domiciliario en el nifio con cancer

Con respecto a la fase de post-quimioterapia en los menores con cancer, el
personal de enfermeria debe evaluar la respuesta inmediata y mediata a los agentes
antineoplasicos, asi como dar respuesta las necesidades de educacion de los nifios
y sus familias como preparacion para el alta domiciliaria. Dentro de las intervenciones
recomendadas estan, el chequeo de examenes de laboratorio de control realizados
post quimioterapia, el registro de reacciones adversas, aplicacion de escala de
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toxicidad, en caso de reaccion adversa se deben registrar las acciones y evolucion
del paciente; ademas de reforzar indicaciones y educacioén del paciente haciendo una
evaluacion de comprension de la informacion entregada. Es importante, reforzar en
el momento del alta, que el paciente tenga los medicamentos indicados en la receta
médica, las 6rdenes de examenes para el préximo control y entregar informacion
relacionada con donde llamar frente a complicaciones y cuando acudir a urgencia
ante situaciones de descompensacién®’. Gelesson, durante un estudio para
comprender los significados que los cuidadores atribuyen al proceso de cuidado de
un nifio neutropénico en el hogar y conocer sus necesidades de orientacidon
relacionadas con el cuidado de estos nifios, determind que los procedimientos
asistenciales que plantearon dudas en los cuidadores fueron la hipertermia, higiene
corporal, alimentaria y ambiental, riesgos de contacto interpersonal y cuidados
especiales*3. De igual modo, la Guia de Practica Clinica contenida en el catalogo del
Centro Nacional de Excelencia Tecnolégica en Salud, sobre las Intervenciones de
enfermeria durante el tratamiento con quimioterapia antineoplasica del cancer en el
usuario  pediatrico aplicado al segundo y tercer nivel de atencion, hace
recomendaciones para los efectos neuroldgicos, efectos psicosociales, efectos
auditivos y oculares, efectos cardiovasculares, efectos digestivos; intervenciones de
enfermeria en las alteraciones cutdneas; intervenciones de enfermeria en las
afecciones nefrourinarias; y las intervenciones de enfermeria en las afecciones
inmunoldgicas. Estas Ultimas consisten en que el personal de enfermeria debera
establecer horarios de suefio y siestas por la tarde para favorecer el descanso y la
energia de los nifios y nifias sometidos a quimioterapia, ademas de favorecer
actividades lidicas que no impliquen desgaste fisico excesivo**. Asi mismo, la

Sociedad Americana contra el Cancer hace las siguientes recomendaciones para
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prevencion de infecciones en personas con cancer. lavarse las manos
frecuentemente con jabén y agua tibia, antes de comer y antes de tocarse el rostro o
membranas mucosas, después de ir al bafio, sonarse la nariz, toser o estornudar,
tocar animales, recolectar la basura o sacar la basura, visitar un lugar publico o de
tocar objetos de otras personas; llevar consigo un desinfectante de manos a base de
alcohol para limpiarse las manos cuando esta fuera de su domicilio; usar toallitas de
limpieza himedas para limpiar superficies; evitar grandes multitudes de personas
como en escuelas, viajes, centros comerciales, eventos socialesy reuniones publicas;
mantenerse lejos de cualquier persona que tenga fiebre, gripe u otra infeccion;
vacunarse contra la gripe cada otofio; cepillarse los dientes dos veces al dia usando
un cepillo suave y ser consciente y prestar atencion a los signos y sintomas de

infeccion?®.

Dicho lo anterior, cuidar a un nifio con cancer en el hogar implica ejercer un nuevo
rol para el cuidador familiar y con él, una variedad de funciones que involucran
proporcionar cuidado fisico, emocional y espiritual. Los cuidados en el domicilio que
debe recibir un nifio con tratamiento oncoldgico por quimioterapia antineoplasica se
componen de diversas dimensiones, a decir: practicas adecuadas de higiene bucal,
proteccion adecuada de la piel, dieta y nutricion adecuadas, tomar los medicamentos
de forma correcta, identificacion de datos de alarma, ademas de lo mencionado
anteriormente. En consecuencia, requiere que el paciente y la familia tenga un manejo
efectivo del régimen terapéutico, lo que significa que posean un patrén de regulacion
e integracion en la vida cotidiana de la persona sometida a un programa para el
tratamiento de una enfermedad y sus secuelas, satisfactorio para alcanzar los
objetivos especificos de salud pretendidos. Por consiguiente, se espera que el

cuidador primario y el paciente tengan una eleccion de actividades de la vida diaria
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apropiadas para alcanzar los objetivos del tratamiento o del programa de prevencién,
mantenimiento de los sintomas de enfermedad dentro de los limites esperados,
expresion del deseo de manejar el tratamiento de la enfermedad y la prevencién de
secuelas, expresion verbal del intento de reducir los factores o situaciones de riesgo

mas frecuentes de progresion de la enfermedad y de sus secuelas?®.

3.2 Cancer Infantil

El cancer es una de las principales causas de mortalidad entre los nifios y los
adolescentes en todo el mundo. La probabilidad de sobrevivir a un cancer
diagnosticado a esa edad depende del pais de residencia: en los paises de ingresos
altos, mas del 80% de los nifios afectados de cancer se curan, pero en muchos paises
de ingresos medianos y bajos la tasa de curacidon es de solo el 15% al 45%. Esas
tasas de curacion mas bajas se pueden deber al retraso en el diagnéstico o a la
deteccion de la enfermedad cuando ya se encuentra en un estadio avanzado, la
ausencia de diagndstico preciso, la falta de tratamientos disponibles, el abandono de
las pautas terapéuticas, la muerte por la toxicidad (los efectos secundarios) causada

por los medicamentos y las recidivas evitables*’.

En México, el cancer es un problema prioritario de salud publica por su incidencia
y alta tasa de mortalidad. Las estimaciones recientes sefialan que anualmente se
diagnostican de 2600 a 3120 casos de cancer en menores de 18 afios, siendo el
primer lugar como causa de mortalidad en nifios de cinco a 14 afos de edad. Se ha
reportado que el 25% de estos casos de cancer se deben a LLA“8. La leucemia aguda
en menores de 15 afios, en México al igual que en el resto del mundo, es el grupo de
padecimientos malignos mas comunes en pediatria, seguidos por los linfomas,

tumores del sistema nervioso central, retinoblastoma, osteosarcoma, tumor de Wilms
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y otros??. La LLA se clasifica segin el subtipo: en leucemias agudas de linaje

ambiguo, leucemia / linfoma linfoblastico B y Leucemia / linfoma linfoblastico T=9.

3.2.1 Tratamiento oncoldgico

Para el tratamiento del cancer es primordial el correcto diagnostico del tipo y
extension de la enfermedad. Los tratamientos habituales consisten en la intervencion
quirdrgica, la radioterapia y/o la quimioterapia, inmunoterapia y trasplante de células
progenitoras hematopoyéticas. Ademas, en los nifios se debe poner especial atenciéon
en su desarrollo fisico y cognitivo, asi como en el estado nutricional. No obstante, la
curacion es posible en méas del 80% de los nifios cuando se les presta atencion
oncolégica. Cuando un nifio acaba un tratamiento, se le debe hacer un seguimiento
permanente para detectar recidivas y posibles efectos toxicos del tratamiento a largo
plazo*’. El tratamiento de nifios con LLA implica la necesidad de cuidados de apoyo
intensivos, (transfusiones, manejo de complicaciones infecciosas, apoyo emocional,
financiero y del desarrollo), el tratamiento se basa en la coordinacion de un equipo
multidisciplinario en centros oncoldgicos u hospitales con todas las instalaciones de
atencion de apoyo pediatrica necesarias®:. El tratamiento de la LLA se establece con
base en el riesgo de recaida que tienen los pacientes, el cual se determina
principalmente por la edad y el conteo sanguineo leucocitario (CSL) al diagnéstico,
infiltracion a otros 6rganos, inmunofenotipo y la presencia de alteraciones
citogenéticas y moleculares. Es decir, en comparacion con los casos de bajo riesgo o
estandar, los pacientes con alto riesgo de recaida son tratados con protocolos mas

agresivos o terapias innovadoras para alcanzar una mayor tasa de curacion?,

La intensidad del tratamiento necesario para la curacion varia sustancialmente

entre los subconjuntos de nifios con LLA. La asignacion de tratamiento basada en el
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riesgo se utiliza en nifios con LLA para que los pacientes con caracteristicas clinicas
y bioldgicas favorables que probablemente tengan un resultado muy bueno con una
terapia moderada puedan evitar un tratamiento mas intensivo y téxico, mientras que
un tratamiento mas agresivo y potencialmente mas téxico se puede proporcionar para
los pacientes que tienen una menor probabilidad de supervivencia a largo plazo®2. La
asignacion de tratamiento basada en el riesgo requiere la disponibilidad de factores
de prondstico que predicen de manera confiable el resultado. Para los nifios con LLA,
factores como: caracteristicas del paciente y de la enfermedad clinica, caracteristicas
leucémicas y respuesta al tratamiento inicial han demostrado tener valor prondéstico®s.
En el caso del Hospital Infantii de México Federico Gomez (HIMFG), se toman en
cuenta los indicadores clinicos y paraclinicos (edad, respuesta a la prednisona,
respuesta a la induccion, cuenta de leucocitos, inmunofenotipo, citogenética, Sistema
Nervioso Central (SNC) status, enfermedad extramedular) para la asignacion del
grupo a alguno de los tres grupos de riesgo: bajo (riesgo habitual o estandar), alto o

muy alto.

En el tratamiento farmacol6gico se utilizan los siguientes agentes antineoplasicos:
vincristina, corticosteroide, L-asparaginasa, antraciclina para la fase de induccion y
ciclofosfamida, citarabina en dosis bajas, mercaptopurina, metotrexato en dosis altas
(tipicamente 5 g / m2) con rescate de leucovorina para la fase post induccion.
Ademas, en la terapia de mantenimiento la mayoria de los protocolos incluye
mercaptopurina oral diaria y metotrexato oral o parenteral semanal. En muchos
protocolos, la quimioterapia intratecal para la terapia santuario del SNC se continda

durante la terapia de mantenimiento®?.
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De acuerdo al Protocolo de Manejo para Pacientes Pediatricos con LLA no tratados

previamente del HIMFG, el tratamiento se divide en fases que tienen objetivos

distintos:

Induccion a la remision: es la fase inicial del tratamiento que tiene como
objetivo reducir 100 a 1000 veces (2 a 3 log) la carga leucémica, eliminando
en lo posible las células con resistencia primaria. La remision se ve reflejada
en la desaparicion clinica de enfermedad detectable, en la recuperacion
hematoldgica, en la disminucion de los blastos en MO a menos de 5%,
ausencia de blastos en el Liquido Cefalorraquideo (LCR) y un nivel de
enfermedad minima residual detectable por PCR o citometria de flujo menor a
10-5. Lo anterior puede ser logrado en 98% de los casos empleando una
combinacion de 4 a 6 medicamentos en un programa intensivo durante las
primeras 4-6 semanas e incluye el uso de quimioterapia intratecal. En este
protocolo la primera semana incluye una ventana terapéutica con esteroide
(Prednisona) que se emplea con el fin de evaluar la respuesta al medicamento
como factor pronostico, ademas de reducir las complicaciones metabdlicas
relacionadas con la carga leucémica que se presentan al iniciar quimioterapia.
Consolidacion: esta fase sigue ala induccion y uno de sus principales objetivos
es intensificar de manera temprana el tratamiento a sitios santuarios
(principalmente sistema nervioso central y testiculo), empleando altas dosis de
antimetabolitos con intervalos de 1 a 2 semanas por 3 a 4 dosis.

Mantenimiento: el objetivo de esta fase es eliminar la enfermedad residual que
persiste al final de la induccién y erradicar la clona leucémica. Esta fase debe

contemplar el uso de tratamiento presintomatico al SNC.
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3.2.2 Complicaciones del tratamiento oncolégico

Las complicaciones mas frecuentes de la LLA son las infecciones, que se
manifiestan principalmente por fiebre. Las complicaciones que siguen en el orden de
frecuencia son la anemia y la trombocitopenia. Pueden ser secundarias a la LLA o0 a
la toxicidad de la quimioterapia, y se consideran importantes porque también ponen
en riesgo la vida. De las complicaciones metabdlicas, la principal en 95% es el
sindrome de lisis tumoral (SLT) relacionado con hiperleucocitosis. Esta dltima
complicacion ocasiona leucostasis, que a su vez origina falla respiratoria, trombosis

venosa central, hemorragias y trombosis del SNC y SLT>4,

Debido a que la combinacion de quimioterapéuticos es el pilar del tratamiento
contra el cancer, muchos agentes son capaces de producir mielosupresion en mayor
0 menor grado, lo cual propicia neutropenia, que es el factor inmunosupresor mas
frecuente y mas importante en estos pacientes, por lo que las infecciones asociadas
a la neutropenia son las que se temen con mayor frecuencia durante el tratamiento.
A causa de ello, el grado y la duracion de la neutropenia contintan siendo el factor

predictivo mas importante para la aparicion de infeccion en el paciente con cancer>>.

La supervivencia a largo plazo de los pacientes con LLA ha aumentado a 90% con
la terapia dirigida al riesgo y la mejora de la atencién de apoyo. Sin embargo, la
intensificacion y el uso prolongado de farmacos quimioterapéuticos se asocian con un
mayor riesgo de infecciones. Se informa que la frecuencia de mortalidad relacionada
con el tratamiento en los ensayos de LLA contemporaneos es del 2 al 4%,
principalmente debido a infecciones. La intensidad de la quimioterapia, la neutropenia,
los pacientes con sindrome de Down y el sexo femenino se asocian con un mayor

riesgo de muerte relacionada con infecciones?.
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3.2.3 Infecciones respiratorias y cancer

Estudios realizados en la década de los noventa del siglo XX describen algun tipo
de infeccion viral respiratoria en un tercio de los episodios febriles que sufren los nifios
con cancer, siendo el rinovirus, Virus Respiratorio Sincitial (VRS), parainfluenza (VPI)
y adenovirus, los mas frecuentemente implicados®. Cerdeira y colaboradores
identificaron al rinovirus como el virus respiratorio detectado mayor frecuencia
(66.6%), seguido del virus parainfluenza 1y 3 (22.1%), en pacientes menores de 18
afios con cancer’. Koskenvuo reporta que se encontré evidencia de una infeccién viral
respiratoria en 61 de 138 episodios febriles (44%), lo que representa una incidencia
de 0.8 por persona al afio en riesgo durante el tratamiento de la leucemia. Los virus
mas comunes detectados fueron rinovirus (22%), virus respiratorio sincitial (11%),
bocavirus humano (5%) y virus de influenza A (4%). Se detectaron infecciones virales

duales en 12 casos (9%)8.

3.2.3.1 Manifestaciones clinicas de las infecciones respiratorias en nifios con
Cancer

La presentacion clinica de las distintas infecciones virales respiratorias puede ser
diferente en pacientes inmunocomprometidos respecto a personas sanas, no
existiendo un cuadro clinico caracteristico; es decir producen sintomatologia
indistinguible entre ellos. Asi, por ejemplo, con frecuencia podrian no presentar fiebre.
Los virus respiratorios pueden dar lugar a cuadros clinicos muy variados que incluyen
laringitis, cuadros pseudogripales, infeccidn respiratoria de vias altas, bronquitis y
gripe. Ademas, en estos pacientes, las infecciones respiratorias virales inducen un
aumento del riesgo de desarrollo de neumonia, sobre infeccion bacteriana,

aspergilosis invasiva y muerte®. La tos es el sintoma mas comudn en las infecciones
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respiratorias y la duracion media de la fiebre se ha observado de 2.6+1.7 dias en
nifios con infeccidén viral respiratoriay 2.1+1.3 dias en nifios sin evidencia de infeccién
viral®. Sosa, refirid6 en un estudio sobre el uso inapropiado de antimicrobianos en
infecciones respiratorias en nifios los siguientes sintomas: fiebre, tos seca, tos
productiva, dificultad respiratoria, rinorrea, malestar general, disnea, polipnea con
mayor frecuencia; y los sintomas de menor frecuencia fueron: odinofagia, fatiga,

cefalea, mialgia, estornudos y congestién nasal®®.

3.2.3.2 Recomendaciones para la prevencién de infecciones respiratorias.

El Gobierno de México en su pagina oficial de informacion sobre el COVID-19,
recomiendan a la poblacién lavarse las manos con agua y jabon continuamente
durante al menos 20 segundos; estornudar o toser en el angulo interno del codo;

mantener e domicilio ventilado y limpio y desinfectar los utensilios y superficies de uso

comun?,

El anexo 2, relne las recomendaciones para el cuidado en personas con
inmunosupresion y cancer para la higiene respiratoriall. El anexo 3, contiene las

recomendaciones de los CDC para la prevenciéon contra el COVID-191215,

3.3 Perspectiva tedrica

3.3.1 Modelo para abordar la carga del cuidado de la enfermedad cronica en
Colombia.

Este estudio se ha desarrollado bajo la propuesta del Modelo para abordar la carga
del cuidado de la enfermedad crénica en Colombia, el cual se construyé con base en
la experiencia, la revision de la literatura y la investigacion del Grupo de Cuidado al

Paciente Crénico y su Familia de la Universidad Nacional de Colombia. EI modelo
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refleja que los sujetos involucrados en el proceso de cuidado ante una enfermedad
cronica a través del soporte e informacion o capacitaciéon generan mayor habilidad de
cuidado y mejor calidad de vida. Al tener mayor habilidad para el cuidado se
disminuyen los riesgos innecesarios, los costos del cuidado y se incrementa el nivel

de seguridad®’.

El Modelo estd compuesto por conceptos esenciales y conceptos
complementarios. A continuacién, se describen los conceptos relacionados con el

tema de investigacion:

e EIl cuidado. Conceptualizado como la interaccion de unos sujetos en un
contexto con la finalidad de desarrollarse como personas y crecer en su
capacidad como cuidadores. Dentro de las caracteristicas del cuidado se
encuentran: el mejoramiento del bienestar, ser bien intencionado, seguro
(confiable subjetiva y objetivamente), tedricamente avanzado, técnicamente
sélido, demostrable y susceptible de mejoramiento.

e La experiencia de la Enfermedad Crénica (EC). Las personas con situaciones
de enfermedad cronica son seres activos y trascendentes con la capacidad de
crecer en el cuidado y que reconocen la exigencia en la modificacion del estilo
de vida. Para el cuidador familiar la experiencia de la EC significa un cambio
de rol, una responsabilidad adicional, una experiencia de cuidado como parte
de una familia. Para la Diada Cuidador-Persona con EC, una mirada conjunta
al cuidado. Para el profesional de salud un reto de aprendizaje. Para las
instituciones, la necesidad de un ajuste a las practicas de atencion actuales,
una dinamica de seguimiento y un reto para el servicio. Para el Sistema de

Salud, la necesidad de repensarse para atender la realidad de sus usuarios.
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e La carga. Se refiere al esfuerzo adicional que implica para los cuidadores
familiares o profesionales satisfacer las necesidades de cuidado.

e Lacalidad devida. Son las condiciones subjetivas y objetivas que caracterizan
la existencia de una persona. Agrupadas en cuatro dimensiones: fisica,
psicoldgica, social y la espiritual.

e Habilidad de cuidado. Representa el potencial de cuidado que tiene la persona,
su familiar o el profesional responsable de su atencion. Incluye la dimension
cognoscitiva y la actitudinal, identificadas y medidas a través del conocimiento,
forma de relacionarse, apoyarse y tomar decisiones y la significancia que se le
dé a la situacion.

e Soporte social. Es el recurso externo con que se cuenta para abordar las
necesidades de cuidado y puede reducir significativamente el impacto
percibido de la enfermedad. El soporte social favorece una mayor adaptacion
a las situaciones y se reconocen cuatro componentes: la red social, la

interaccion social, el soporte social percibidoy el soporte instrumental.

Estos conceptos interactian dentro del modelo, formulando 12 supuestos bésicos.
Que para efectos de este proyecto se han seleccionado 11 de ellos.

1. El cuidado se da entre personas concretas y en un contexto determinado e
implica integralidad y unicidad.

2. La salud en la EC se asocia con la calidad de vida de la persona enferma y de
su cuidador familiar.

3. El contexto y las transiciones inciden de manera importante en la calidad de vida
de la persona con ECy de sus cuidadores.

4. El Sistema de Salud es el contexto mas amplio de la atencién en salud para las
personas con ECy este debe garantizar seguridad en el cuidado.
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5. La experiencia de EC implica al Sistema de Salud a través de la persona con la
enfermedad, sus cuidadores familiares, los profesionales de la salud y las
instituciones de salud.

6. La percepcion de carga se asocia de manera importante con la calidad de vida
de quienes viven la experiencia de la EC y la satisfaccién de quienes suministran el
servicio.

7. El soporte social puede facilitar el cuidado de las personas con EC, mejorar la
calidad de vida y disminuir la percepcién de carga del cuidado.

8. Cuidar familiar o profesionalmente a las personas con EC implica habilidad.

9. La habilidad de cuidado permite fortalecer y aprovechar las opciones de soporte
social.

10. Las instituciones se vuelven mas atractivas cuando logran disminuir la carga
del cuidado de la EC fortaleciendo la habilidad de cuidado de las personas con la
enfermedad vy la de sus cuidadores familiares y capacitando a sus profesionales.

11. El sistema de Salud debe responder a las necesidades del cuidado de las

personas con ECy de sus cuidadores familiares.
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4. METODOLOGIA

4.1 Disefo y tipo de estudio

Estudio de enfoque cuantitativo, disefio correlacional, de corte transversal,
descriptivo, observacional y prospectivo. Se busco6 determinar si existe relacién entre

las variables del estudio.

4.2 Poblacién
El universo fueron nifios (as) en tratamiento oncolégico con quimioterapia

antineoplasica y diagnéstico médico de Leucemia Linfoblastica aguda, en donde el

valor de N=164

4.3 Unidad de andlisis

Diadas compuestas por el nifio (a) con tratamiento oncoldgico-cuidador familiar.

4.4 Tamano de la muestra

La muestra de la poblacién de las diadas compuestas por el nifio (a) con
tratamiento oncologico-cuidador familiar se obtuvo a partir de la formula para
poblacion finita, en investigaciones donde la variable principal es de tipo cualitativo,
gue se reporta mediante la proporcién del fendbmeno en estudio en la poblacién de
referencia®g.

NZ? pq
n:
d2(N-1)+ 72 pq

Donde:

n= Tamafo de la muestra
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N= 164 Nifios (as) en tratamiento oncolégico con quimioterapia antineoplasica y
diagndstico médico de Leucemia Linfoblastica Aguda (nimero de ingresos al servicio
de urgencias del HIMFG en seis meses)

Z2= 1.96. Zeta critica o nivel de confianza o margen de error aceptado (5% para
estudios de ciencias sociales).

p= 0.2. Carrefio y Carrillo han reportado la competencia en nivel medio
principalmente seguido de un nivel bajo?®?4en cuidadores de nifios con cancer. Por
lo que la proporcion maxima de nivel alto esperada en este estudio es del 20%.

g= 0.8. Valor complementario de P para que entre ambos valores suman 100.

d= Intervalo de confianza. Para el caso d = 0.05

Sustituyendo tenemos:

NZ? pq
n:
d2(N-1)+ Z2 pq

_ ((164)(1.96)%) ((.2)(.8))
~(0.05)2(164—1)+ ((1.96)2 (2)(.8))

n= 1122 =98.62=99

4.5 Método de muestreo

Probabilistico aleatorio sistematico. Fue cumplido tomando de cada dos pacientes
con su cuidador principal que asisten a urgencias pediatria, uno es el nUmero uno y
el segundo nimero 2, de los cuales se selecciond a los pacientes nimero 1%°. La

muestra alcanzada del 15 de enero al 31 de agosto 2022 fue de 75 diadas: nifio (a)

con tratamiento oncoldgico-cuidador familiar
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4.6 Criterios de Seleccién

4.6.1 Criterios de inclusion

= Nifos (as) entre 1 y 18 afios de edad.

= Diagndstico médico de leucemia linfoblastica aguda.

= Haber recibido tratamiento con quimioterapia antineoplasica previa al ingreso
actual al servicio de urgencias del HIMFG.

= Ingreso a la institucion por complicacion o efecto secundario relacionado al
tratamiento oncoldgico.

= Acudan a la institucion acompanados de un cuidador principal.

4.6.2 Criterios de exclusién:

Menores que:

» Ingresen al servicio de urgencias en estado critico.

= Egresen de la institucién en las siguientes 24 horas del ingreso a urgencias.
= Sus cuidadores tienen un idioma diferente al espafiol.

= Sus cuidadores familiares sean menores de edad

4.6.3 Criterios de eliminacién
Menores que:
= Sus cuidadores, padres o tutores no aceptan participar en el estudio.
= Acompafnados por un cuidador que no viva en el mismo domicilio.
= No se encuentran todos los datos del instrumento de recoleccion de datos en

el expediente clinico.
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4.7 Descripcion de las variables

Las variables de estudio fueron:

1. Competencia para el cuidado domiciliario: capacidad, habilidad y preparacién
gue tiene el cuidador familiar para ejercer la labor de cuidar en el domicilio.

2. Presencia de Infeccion respiratoria. Se define como cualquier enfermedad
infecciosa del aparato respiratorio superior o inferior.

La descripcion de las variables de estudio y sus dimensiones se presenta en la
Tabla 1, 2 y 3. Ademas de las variables sociodemograficas del cuidador principal y
del nifio, contenidas en la Tabla 4. Y las variables intervinientes: Inmunosupresion,

guimioterapia antineoplasica y vacunacion, en la Tabla 5.
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Tabla 1. Operacionalizacion de las variables de estudio

Variable Definicion Definicion Tipo de Dimension codigo y Nivel de
conceptual operacional variable valores medicion
Independiente: | Capacidad, Bajo Cualitativa | Conocimiento | 1 Bajo Ordinal
Competencia | habilidady Medio Unicidad 2 Medio
para el preparacion Alto Instrumental 3 Alto
cuidado quetiene el Disfrutar
domiciliario cuidador Anticipacion
familiar para Relacién
ejercerla social
laborde Respiratoria
cuidaren el
domicilio
Dependiente: | Cualquier Presenciade Cualitativa | Prevalencia 0 Ausencia | Nominal
Presenciade | enfermedad manifestaciones de Infeccion 1 dicotdmica
infeccion infecciosadel | o diagnéstico respiratoria Presencia

respiratoria

aguda

aparato
respiratorio
superioro

inferior.

médico de
infeccion
respiratoria,
registradoenel
expediente

clinico

Sintomas
respiratorios
Agente causal

Tabla 2. Dimensiones de la variable Competencia para el cuidado domiciliario

Dimension Definicion Definicion Tipo de Indicador codigo y Nivel de
conceptual operacional | variable valores medicion
Conocimiento | Nociones e Bajo Cualitativa | 1. Sabe como 0 Nunca Ordinal
ideas respecto | Medio hacer 1 Pocas
ala Alto seguimiento de veces
enfermedad, las condiciones 2 Con
las terapéuticas de salud frecuencia
farmacoldgicas 2.Conocecomo | 3 Casi
y no realizar los siempre
farmacoldgicas, procedimientos 4 Siempre

las
indicaciones
especiales
dela
terapéutica, el
manejo de

dispositivos y

requeridos para
cuidar

3. Conocelos
signos de alarma
de lacondicién

de salud su nifio

@)
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equipos
durante el
egreso;
conocimiento
de las
actividades a
realizar propias
dela
cotidianidad
tales como
bafo, vestido,
alimentacion,
deambulacion,

entre otras.

Unicidad Caracteristicas | Bajo Cualitativa | 1. Tiene 0 Nunca Ordinal
tanto internas Medio confianza ensu 1 Pocas
comode Alto capacidad para veces
personalidad, asumirel cuidado | 2 Con
base en casa frecuencia
fundamental 2. Supera 3 Casi
paraque se facilmente siempre
afronte de una sentimientos de 4 Siempre
u otra formala culpao rabia
enfermedad 3. Es capazde
crénicay el rol simplificar las
como persona tareas del
enfermao cuidado
cuidador. 4. Establece su
Herramientas propio plande
con las que se vida
cuenta para
hacerfrente a
problemas,
retosy
desafios, asi
como
mecanismos de
afrontamiento
para
superarlosde
la mejor
manera.

Instrumental | Habilidadesy Bajo Cualitativa | 1. Actda 0 Nunca Ordinal
destrezas para | Medio siguiendo las
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realizar las Alto recomendaciones | 1 Pocas
labores de prescritas porel veces
cuidado, que equipo de salud 2 Con
incluyen la (actividad, dieta, | frecuencia
administracion otros) 3 Casi
de 2. Organiza el siempre
medicamentos, apoyo 4 Siempre
satisfaccién de instrumental
necesidades disponible parael
basicas dela cuidado
vida diaria (transporte,
como equipos,
alimentacion, insumos, otros)
eliminacion, 3.Usa
deambulacion, adecuadamente
bafioy vestido, los
entre otras medicamentos

formulados

Disfrutar Grado de Bajo Cualitativa | 1. Esta satisfecho | 0 Nunca Ordinal

bienestarque Medio (a) con la 1 Pocas
setiene para Alto condiciénde veces
comprender cuidador actual 2 Con
comose 2. Siente tener frecuencia
asumela energiapara 3 Casi
responsabilidad responderalas siempre
delcuidadoen necesidades de 4 Siempre
casa.Se cuidado
indagan 3. Siento que mi
aspectos situacion de
basicos de la cuidadorme
vida permite
cotidiana, asi desarrollar mi
comola plande vida
satisfaccién 4. El cuidado de
personal la saludde mi
relacionada nifio (a) no me
con lacalidad impide
de vida desarrollar otros
percibida. asuntos a

actividades

personales

Anticipacién | Nocionese Bajo Cualitativa | 1. Prevé manejo | 0 Nunca Ordinal

ideas que se Medio de riesgos yde 1 Pocas
tienen, Alto necesidades veces
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pensando en parael cuidado 2 Con

anticiparse a delnifio (a) frecuencia

todas aquellas 2. Organiza los 3 Casi

necesidades recursos siempre

que pueda necesariospara | 4 Siempre

presentarla el cuidado

personacon

enfermedad

cronicaen un

futuro, la

planeacion

ante

la ocurrencia

de un evento

inesperado, la

preparacion

paraun

exameny la

identificacion

de riesgos,

entre otros.
Relacione Relaciones Bajo Cualitativa | 1.Lograrespaldo | 0 Nunca Ordinal
interaccion sociales ylas Medio de otras 1 Pocas
social. redes de apoyo | Alto personas para veces

primarias y apoyar en el 2 Con

secundarias cuidado frecuencia

que setienen. 2. Mantiene 3 Casi

Se constituyen tranquilidad siempre

como factores emocional con 4 Siempre

que favorecen las personas que

el apoyan el

fortalecimiento cuidado

de lalaborde 3.Busca

cuidado

comunicarse
efectivamente
con lapersona
que cuida

4. Fortalece
vinculos de
afecto con la
personaque
cuida
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Respiratoria

Nociones e
ideas,
habilidades,
destrezasy
redes de apoyo
pararealizar
las labores de
cuidado
anticipatorio en
la prevencién
de infecciones
respiratorias

Bajo
Medio
Alto

Cualitativa

1. Realiza
higiene de
manos

2.Usa
cubrebocas
tricapaen el
transporte
publico

3.Usa
cubrebocas
tricapa hospital
4.Usa
cubrebocas
tricapa espacios
cerrados
5.Usa
cubrebocas
tricapa cuando
convive con
personas ajenas
a sufamilia

6. Mantiene
distanciamiento
social

7. Ventila su
hogar

8. Recibe
educacion del
personal de
salud
(enfermeria)
sobre prevencion
de infecciones

respiratorias

0 Nunca

1 Pocas
veces

2 Con
frecuencia
3 Casi
siempre
4 Siempre

Ordinal
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Tabla 3. Dimensiones de la Presencia de infeccion respiratoria

Dimension Definicion Definicion Tipo de Indicador Codigo y Nivel de
conceptual operacional | variable valores medicion
Infeccidn Infeccidnviral de | Registroen Cualitativa Diagnostico | 0 Ausencia Nominal
respiratoria tracto respiratorio | el expediente de infeccién | 1 Presencia
superioro clinicode: respiratoria | 2 No
inferior. Catarro presente al especificado
comun ingresoa
Faringitis urgencias
Sinusitis
Amigdalitis
Bronquitis
Bronquiolitis
Neumonia
Pruebade
Sars-Cov-2
positiva
Reporte de
panelviral
respiratorio
positivo
Prevalencia | Cualquier Proporcion Cuantitativa | P=No. De Intervalar
de infeccién | enfermedad de individuos casosdela
respiratoria infecciosadel de una enfermedad
aguda aparato poblacién enun
respiratorio gue padecen momento
superioro una dado/
inferior. enfermedad Total de
enun poblacion en
momento o un momento
periodode dado
tiempo
determinado
Sitio de la Region Registroen Cualitativa Ingresopor | 0 Ninguna Nominal
infeccion anatdmicadela | el expediente infeccion 1 Vias
respiratoria infecciénviral de | clinicode respiratoria | respiratorias
tracto infeccion altas
respiratorio. respiratoria 2 Vias
deltracto respiratorias
respiratorio bajas
superioro 3 No
inferior. especificado
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Signosy
sintomas

respiratorios

Presencia de
manifestaciones
clinicas como
resultado de una
infeccién

respiratoria.

Registroen
el expediente
clinicode
sintomas de
infeccion

respiratoria.

Cualitativa

Tos

Fiebre
Taquicardia
Disnea
Saturacion
de 0, <95
Alteracion
dela
Frecuencia
respiratoria
Sibilancias
Quejido
Estridor
Ronquido
Apnea
Cianosis
Dolor
toracico
Otro

0 Ausencia
1 Presencia

Nominal

Agente

Causal

Un organismo
que seacapaz
de produciruna
infeccién o una
enfermedad

infecciosa.

Registroen
el expediente
clinico del
agente
identificado.

Cualitativa

Rinovirus
Virus
respiratorio
sincitial
Bocavirus
humano
Virus de
influenza
COVID-19
Otro

0 Ausencia
1 Presencia

Nominal
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Tabla4. Operacionalizacion de variables sociodemograficas y caracteristicas de la

enfermedad.
Variable Definicién conceptual Definicion Tipo de Codigo y Nivel de
operacional variable valores medicion
Parentescodel | Vinculo por Vinculo de Cualitativa | 1 Mama Nominal
cuidador consanguinidad, consanguinidad 2 Papa
primario afinidad, adopcion, entre el nifioy el 3 Abuela (o
matrimonio u otra cuidador primario 4 Tia (0)
relacion estable de 5 Hermana (0)
afectividad anélogaa 6 Prima (0)
esta. 7 Otro
Edad del Edad de un individuo Edad del cuidador | Cuantitativa | 18- mas de 60 Razon
cuidador expresadacomo el expresadaafios. afios
periodo del tiempo que
ha pasado desde el
nacimiento.
Género del Clasificacién delos Género al que Cualitativa | 1 Femenino Nominal
cuidador hombres o mujeres, pertenece el 2 Masculino
teniendo en cuenta cuidador familiar 3 Otro
numerosos criterios, hombre o mujer
entre ellos las
caracteristicas
anatémicasy
cromosomicas.
Grado méximo | El nivel de estudios Expresion del Cualitativa | 0 Ninguno Ordinal
de estudios terminados de una cuidadordel nivel 1 Primaria
concluidos del persona, expresado en maximo de 2 Secundaria
cuidador el gradomas elevadode | estudios. 3 Preparatoria
estudios finalizado. 4 Licenciatura
5 Posgrado
Estado civil del | Situacionde convivencia | Expresiéndel Cualitativa | 1 Soltero (a) Nominal
cuidador administrativamente estado civil del 2 Casado (a)
reconocidade las cuidador 3 Separado (a)
personas consu pareja 4 Unién libre
en elmomento enque 5 Viudo (a)
serealiza larecogidade
informacién
Ocupacion del Accion o funcion que se | Expresiondel Cualitativa | 1 Empleado Nominal
cuidador desempefia paraganar cuidadorrespecto 2 Estudiante
el sustento. a suocupacion. 3 Hogar
4 Trabajo

independiente
5 Desempleado
6 Otro
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Edad del menor | Edadde un individuo Edad del nifio Cuantitativa | Edad en afiosy Razon
expresadacomo el expresadaafos. meses
periodo del tiempo que
ha pasado desde el
nacimiento.
Sexo del menor | Clasificaciondelos Sexo delmenor Cualitativa 1 Femenino Nominal
hombres o mujeres, referido por el 2 Masculino
teniendo en cuenta cuidador familiar 3 Otro
numerosos criterios,
entre ellos las
caracteristicas
anatémicasy
cromosomicas.
Fecha de la Dia en que el nifio (a), Dia, mesy afio Cualitativa | Fecha Nominal
tltima recibié quimioterapia que recibio
guimioterapia antineoplasicacomo guimioterapia
parte de su tratamiento antineopléasica
delaLLA
Fecha de Dia en que el nifio Dia, mesyafiode | Cualitativa | Fecha Nominal
ingreso al acudié e ingreso al ingreso al servicio
servicio de servicio de urgencias de urgencias
urgencias
Contacto Acercamiento con Identificacion por Cualitativa | 0 No Nominal
previo con cualquier persona cuya parte del familiar 1Si
personas con asociacion hayasidotal | de contactocon 2 Probablemente
infeccion que puede haberhabido | unapersona
respiratoria la posibilidad de contraer | enfermao
el agente infectante. posiblemente
enfermade
infeccion
respiratoria.
Lugar de Lugar o ubicacién Sitio identificado Cualitativa | 0 Ninguno Nominal
contacto geogréfica,donde el por el cuidadorde 1 Hogar
nifio (a), estuvo en contacto con 2 Hospital
contacto con persona(s) | personas con 3 Escuela
con enfermedad infeccion 4 Casade
respiratoria respiratoria familiares
5 Otro
Fecha de inicio | Dia en que el nifio (a), Dia, mesy afio Cualitativa | Fecha Nominal

de signos y
sintomas de la
causade

ingreso

inicio manifestaciones
clinicas de la causade

ingreso a urgencias

qgueinicié con el
cuadro clinicode
ingreso a

urgencias
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Ingresos a Ingreso al servicio de Numero de veces Cuantitativa | Dato duro Intervalar
urgencias urgencias procedente de | en los Ultimos seis
sudomicilio meses que el nifio
(a) haingresadoal
serviciode
urgencias
Diagnoéstico Identificacién de una Diagnéstico Cualitativa | 1 LLA bajo Nominal
oncoldgico enfermedad o trastorno oncoldgico, riesgo oriesgo
mediante la evaluacién reportado en el habitual
cientifica de sus signos expediente clinico
fisicos, sus sintomas, su | del paciente. 2 LLA alto
historia clinica, los riesgo
resultados de las 3 LLAmuyalto
pruebas analiticas y riesgo
otros procedimientos.
Duracion de la | Tiempodeterminado por | Numerode meses | Cuantitativa | Dato duro Intervalar
enfermedad el dia, el mesyel afioen | con laenfermedad
oncolégica que seidentifico la oncoldgica,
enfermedad oncoldgica | obtenidodela
del nifio o nifia con fecha del
cancer. diagnésticoala
fecha dela
obtenciénde los
datos.
Intervalo entre El lapsodetiempoentre | Numerode dias Cuantitativa | Dato duro Intervalar
la Gltima la aplicacion de entre la
aplicacion de quimioterapia administracion de
quimioterapia 'y | antineoplasicayel agentes
elingreso al ingreso al servicio de neoplasicos yel
servicio de urgencias. ingreso a
urgencias urgencias.
Diagnostico de | Identificacionde una Diagnostico Cualitativa | Dato duro Nominal

ingreso

enfermedad o trastorno
mediante la evaluacién
cientifica de sus signos
fisicos, sus sintomas, su
historia clinica, los
resultados de las
pruebas analiticas y
otros procedimientos

médico reportado
en el expediente
clinicocomo
causadeingreso
al serviciode

urgencias.
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Tabla 5. Operacionalizacion de variables intervinientes

Variable Definicion conceptual Definicion Tipo de Codigo | Nivel de
operacional variable y medicion
valores
Inmunodepresion | Descripcion del Toxicidad Cuantitativa | Dato Intervalar
debilitamiento del sistema hematolégica duro
inmunitario. Sedicequeuna | Grados2,3y4
personaes inmunodeprimida
cuando sereduce su
capacidad para combatir
infecciones y otras
enfermedades. Tambiénse
llamainmunodeficiente e
inmunosuprimido.
Quimioterapia Tratamiento con Vincristina Cualitativa 0 No Nominal
antineopléasica medicamentos para Prednisona 1Si
interrumpir laformacion de Dexametasona
células cancerosas, ya sea L- asparaginase
mediante sudestruccionoal | Doxorrubicina
impedir sumultiplicacion Daunorrubicina
Ciclofosfamida
Citarabina
6 mercaptopurina
Metotrexato
Etopdsido
Vacunacion Proceso pormedio del cual Expresion de Cualitativa 0 No Nominal
unapersonase haceinmune | vacunaciondel 1Si

o resistente auna

enfermedad especifica

nifio (a) contra
influenzaylo
COVID-19
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4.8 Instrumento de recoleccion de datos

El instrumento que se desarroll6 para este estudio es un cuestionario mixto que
consta de tres apartados. El apartado |, caracteriza al cuidador familiar y al nifio (a)
con tratamiento oncoldgico; el apartado Il consta del instrumento CUIDAR (version
corta), ademas de 8 items que complementan la evaluacién de la competencia para
el cuidado domiciliario en la dimension Respiratoria; y en el apartado Il se caracteriza
la enfermedad oncoldgica y la infeccion respiratoria. El instrumento se ha titulado
“‘Relacion de cuidados domiciliarios e Infecciones respiratorias en nifios con
tratamiento oncolégico” (Anexo 4) al cual se aplicod el jueceo de expertos para que
estos hicieran una valoracion sobre los 49 items que componian el instrumento, asi
como una valoracion global del mismo. En relacion con los items, se les solicité que
valoraran cualitativamente su grado de pertinencia al objeto de estudio y, ademas, su
grado de precision y de adecuacion desde el punto de vista de su definicién y
formulacién sintactica (claridad) se tratdé de analizar y valorar los descriptores del
baremo inducido, asi como comprobar si los items seleccionados miden todas las
categorias o descriptores que se desea medir y que caracterizan al instrumento
utilizado. Como criterio de seleccion, se opté por un grupo de cinco expertos como
fuente de informacién, cuya trayectoria se caracteriza por una larga experiencia en la
enfermeria y en el cuidado. La modalidad de evaluacion fue individual, a través de un
cuestionario escrito que cada uno de los jueces debia responder, sin mantener un
contacto entre ellos. Los resultados del analisis del jueceo de expertos concluyeron
que, era aplicable (20%) y aplicable con modificaciones (80%). Los 49 items
mostraron un 100% de cumplieron en la categoria de relevancia, lo que significa que
el instrumento es apropiado para representar la dimensién especffica de las variables

de estudio. En la categoria de pertinencia, 48 (97.9%) items mostraron 100 de
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porcentaje de cumplimiento y solo 1 (2.04%) el 80% de porcentaje de cumplimiento,
gue se traduce que los items pertenecen a la variable a medir. En la categoria de
claridad 27 (55.15%), mostraron el 100% de cumplimiento, 21 (42.8%), el 80% de
cumplimiento y 1 (2.04%) el 60% de cumplimiento. Ademas, los expertos
recomendaron incluir 4 items. Los fitems que presentaron porcentajes de
cumplimiento del 60 y 80% en la categoria de claridad se ajustaron a las

recomendaciones emitidas por los expertos, (Anexo 5).

4.8.1 Prueba Piloto

Parala prueba piloto se eligio una institucion de tercer nivel de atencion que atiende
a poblacion similar a donde se realizara el proyecto de investigacion, con la aplicacién
de 11 instrumentos que corresponden al 10% de la muestra calculada. Durante la
realizacion de la prueba piloto se identificd la pertinencia de incluir 6 items, para
obtener un instrumento de recoleccion de datos con 65 items en total, el nimero de

folio, el registro hospitalario, la fecha de encuesta y las instrucciones de llenado.

El apartado I, que corresponde al instrumento CUIDAR mide la competencia de
una persona con enfermedad cronica para el cuidado en el hogar; en su versién
abreviada consta de 20 items, que se miden en escala tipo Likert, con puntajes
posibles de 0= (nunca), 1= (pocas veces), 2= (con frecuencia), 3= (casi siempre y
cuatro= (siempre); su estratificacion tiene niveles bajo, medio y alto. Para su
utilizacion se solicitdé la autorizacion a los autores, obteniendo el acuerdo para la
aplicacion de 110 instrumentos en un periodo de 18 meses a partir del inicio del
proyecto (Anexo 6). El alfa de Cronbach del instrumento CUIDAR es de 0.924! en su

version original y con la aplicacién de la prueba piloto con la dimensidn respiratoria el
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alfa de Cronbach resulté de 0.83. A continuacién se describen las dimensiones del

instrumento:

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

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

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

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

5 Anticipacion o capacidad de prever e identificar situaciones de alarma:
Nociones e ideas que se tienen, pensando en anticiparse a todas aquellas

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

6 Relacion e Interaccion social o red de apoyo con que cuenta el paciente:
Relaciones sociales y las redes de apoyo primarias y secundarias que se
tienen. Se constituyen como factores que favorecen el fortalecimiento de la

labor de cuidado.

Para reforzar la evaluacion de la competencia para el cuidado domiciliario en nifios
con cancer y tratamiento oncoldgico respecto a la implementacion de medidas
preventivas para infecciones respiratorias se adicioné una dimension denominada

Respiratoria.

7 Respiratoria: Nociones e ideas, habilidades, destrezas y redes de apoyo para
realizar las labores de cuidado anticipatorio en la prevencion de infecciones

respiratorias.

4.9 Procedimiento de recoleccion de datos
El procedimiento a seguir para la recoleccion de datos fue el siguiente:

1. Primeramente, se elabor6 un protocolo de investigacion con las respectivas
solicitudes para su evaluacion a los comités de investigacion, ética y
bioseguridad del Hospital Infantil de México Federico Gomez.

2. Se entregd el protocolo de investigacién y solicitud a la Jefatura del
Departamento de Enfermeria del Hospital Infantii de México Federico
Goémez, para la recoleccion de datos con el instrumento: “Relaciéon de
cuidados domiciliarios e Infecciones respiratorias en nifios con tratamiento

oncoldgico”.
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3. Se recibi6 el Dictamen de aprobacion para la realizacién del protocolo de
investigacion: Asociacion negativa entre cuidados domiciliarios y presencia
de infecciones respiratorias en nifios con tratamiento oncolégico en el
contexto de la pandemia por COVID-19 (Titulo sugerido por la Institucion)
por parte de Direccion de Investigaciéon del Hospital Infantii de México
Federico Gomez y los comités de investigacion, ética y bioseguridad,
identificado como protocolo HIM-2022-011, (Anexo 7).

4. El lugar de aplicacion de los instrumentos fue en el servicio que se
encontraba el cuidador familiar y el nifio (a), y que hubiese ingresado a la
institucion por urgencias despuées de haber recibido tratamiento oncoldgico
con quimioterapia antineoplasica y diagnéstico médico de Leucemia
Linfoblastica Aguda.

5. La aplicacion del instrumento, la realizé el investigador principal, con técnica
cara a cara en los meses de enero a noviembre del 2022, directamente y
forma individualizada al cuidador del nifio(a). Posterior a la obtencion de los
datos del cuidador familiar, se obtuvieron los datos del expediente clinico.

6. El resguardo de los datos obtenidos, fue responsabilidad Unicamente del

investigador principal en una base de datos personal.

4.10 Proteccion de la intimidad

Para la proteccion de la intimidad se omitié la obtencion de datos de vinculacion
con la poblacion de estudio, Unicamente se recolectd el registro del nifio (a) para la
obtencion de datos del expediente clinico.

Durante el acercamiento con el cuidador para solicitar su participacién en el

estudio, se le informd sobre el manejo de los datos obtenidos y se solicité su
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autorizacion en el formato de consentimiento informado para la publicacion de los
datos, a los participantes mayores de siete afios se les proporcioné el formato de
Asentimiento Informado (Anexo 7), explicandoles y haciéndoles lectura de este
documento para su participacién voluntaria.

Para la recoleccién de datos se realizd una entrevista individualizada y privada al
cuidador, posteriormente, los datos se incluyeron en una base datos en el programa
estadistico SPSS version 25, a cargo del investigador principal y solo se utilizé para
el procesamiento de los datos obtenidos. De igual manera, los instrumentos se
mantuvieron en resguardo en todo momento, preservando la confidencialidad y el
anonimato, asi como, la posibilidad de que el participante solicita retirar su

participacion.

4.11 Consideraciones éticas del estudio

La presente investigacion no implicé un riesgo mayor para los participantes, se
considerd de Riesgo Minimo, atendiendo a lo dispuesto en la Ley General de Salud
en Materia de Investigacion para la Salud, Titulo Il, capitulo 1, articulos 13, 15,16,17
fraccion Il (Secretaria de Salud 1998). Para lo cual:

El Art. 13 sefiala que toda la investigacidén en la que el ser humano sea sujeto de
estudio, debera prevalecer el criterio de respeto a su dignidad y la proteccién de sus
derechos y bienestar.

El Art. 16 establece que se protegera la privacidad de los individuos sujetos a
investigacion, por lo que los instrumentos deberdn ser manejados respetando el
anonimato y confidencialidad de los datos que arrojen.

El parrafo IV del Art. 100 declara que se debera contar con el consentimiento libre

e informado, por escrito del sujeto en quien se realizard la investigacion, o de su
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representante legal en caso de incapacidad de aquél, una vez enterado de los
objetivos de la experimentacién y de las posibles consecuencias positivas o negativas
para la salud.

Asi mismo se considera el Cddigo de Etica del Colegio Nacional de Enfermeras el
cual proporciona valiosos lineamientos para la enfermera profesional con respecto a
sus deberes y obligaciones para con el paciente, la profesiény la sociedad.

De la misma manera, se considera la Declaracion de Helsinki de la Asociacion
Médica Mundial, en la observancia de sus principios basicos y la obtencion de un

consentimiento informado por parte del participante (Anexo 8).

4.12 Plan de analisis de datos

Para las variables sociodemograficas se aplico estadistica descriptiva con
frecuencias y porcentajes para variables categoricas; y para las variables numéricas
media, moda y desviacién estandar, para el caso de variables de distribuciéon normal;
y mediana y rango intercuartilico para variables que no presentan una distribucion
normal.

En tanto que para las variables de estudio y para la comprobacién de la hipotesis
se utilizaron los siguientes estadisticos: para estimar la dependencia y asociacion
entre las variables de estudio se utilizd la prueba de X2 chi cuadrada, asi como el
estadistico de Correlacion Spearman, los datos se presentaron en tablas de
contingencia, el nivel de significancia establecido fue de p=0.05, todos los datos se
procesaron y analizaron utilizando el paquete estadistico SPSS V. 25. Considerando
gue, los términos relacién o asociacion son equivalentes y se usan para designar
aquella area de la estadistica en la que se evalla la variacién entre al menos dos

variables, en este estudio se utilizara el término de relacion®0.61,
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4.13 Cronogramade actividades

Fecha de inicio: enero

2022

10

11
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técnica

Inclusién de pacientes

Realizacion de estudios

Andlisis de los estudios

Ene

Feb

Mar

Abr

May

Jun

Jul

Agos

Sep

Oct

Nov

Presentacion de

resultados

Elaboracion de

manuscritos

Publicacion
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5. RESULTADOS

En el presente capitulo se describen los resultados del manejo estadistico de los
datos obtenidos en las 75 diadas, compuestas por el cuidador familiar y el menor de
edad con tratamiento oncolédgico y diagndstico médico de LLA, del 15 de enero al 31
de agosto del 2022 con elinstrumento de recoleccién de datos “Cuidados domiciliarios
y presencia de infecciones respiratorias”.

Los datos se presentan en tablas que muestran las frecuencias y porcentajes de
los resultados de las variables sociodemogréaficas, en una segunda parte los
resultados de las variables de estudio y en una tercera parte la prueba de hipétesis,
para la cual se presenta la tabla de los resultados de las pruebas de correlacion del

coeficiente de correlacion de Spearman.

5.1 Resultados descriptivos

5.1.1 Variables sociodemograficas del cuidador familiar

Se estudiaron 75 cuidadores familiares, la edad promedio fue de 36+9.3 afios,
mediana de 35y una moda de 48, (Tabla 6).

Tabla 6. Edad del cuidador familiar (n=75).

Media Mediana Moda Desviaciéon | Minimo Méaximo
estandar
Edad 36 35 48 9.3 21 73

Fuente: Datos obtenidos del cuestionario “Cuidados domiciliarios y presencia de infecciones

respiratorias”.

Respecto a las variables sociodemograficas se pudo observar en los cuidadores,
que, en relacién al género, predominé el femenino (81.3%) por encima del género
masculino (18.7%); el parentesco observado fue principalmente el de mama (77.3%).

En cuanto al grado maximo de estudios el nivel de escolaridad secundaria fue el grado
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de estudios terminados mas frecuente (46.7%); el estado civil predominante fue el de
casada(o) en 29 cuidadores (38.7%), seguido por el de unién libre (32%); y en la
ocupaciéon 68 % refirieron dedicarse a las labores del hogar seguido de la ocupacion

de trabajador independiente (16%) y empleado (14.7%), (Tabla 7).

Tabla 7. Frecuencias y porcentajes de las caracteristicas sociodemograficas del

cuidador familiar, (n=75).
Caracteristicas sociodemograficas Frecuencia Porcentaje

Parentesco del cuidador

Mamé 58 77.3

Papa 13 17.3

Abuela (0) 3 4

Hermano (a) 1 1.3
Género

Femenino 61 81.3

Masculino 14 18.7

Grado maximo de estudios

Sin estudios 4 5.3
Primaria 16 21.3
Secundaria 35 46.7
Preparatoria 17 22.7
Licenciatura 3 4
Estado civil
Soltero (a) 9 12
Casado (a) 29 38.7
Separado (a) 10 13.3
Unién libre 24 32
Viuda 3 4
Ocupacion
Empleado (a) 11 14.7
Hogar 51 68
Trabajo independiente 12 16
Desempleado 1 1.3

Fuente: Datos obtenidos del cuestionario “Cuidados domiciliarios y presencia de infecciones

respiratorias”.
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5.1.2 Variables sociodemograficas de los nifios (as) con tratamiento

oncolégicoy LLA

En cuanto a las caracteristicas sociodemograficas de los menores, el promedio de

edad encontrado fue de 8.6x4.5 afios, con una mediana de 8 y una moda de 11,
(Tabla 8).

Tabla 8. Edad de los menores del estudio (n=75).

Media Mediana Moda Desviacion | Minimo = Méaximo
estandar
Edad 8.6 8 11 45 1 19

Fuente: Datos obtenidos del cuestionario “Cuidados domiciliarios y presencia de infecciones

respiratorias”.

De la poblacion estudiada, 46 correspondian al sexo masculino (61.3%) y 29 al
sexo femenino (38.7%). La procedencia previa al ingreso a la institucion fue del

domicilio (85.3%) en la mayoria de los pacientes, (Tabla 9).

Tabla 9. Frecuencias y porcentajes de las variables sociodemograficas de los

ninos
Caracteristicas Frecuencia Porcentaje
sociodemograficas
Sexo
Femenino 29 38.7
Masculino 46 61.3
Procedencia del menor
Hogar 64 85.3
Albergue 2 2.7
Casade familiares 8 10.7
Otros 1 13

Fuente: Cuestionario para valorar la relacion de cuidados domiciliarios e Infecciones respiratorias

en nifios con tratamiento oncolégico.
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5.1.3 Variables clinicas de los nifios (as) con tratamiento oncolégicoy LLA

Con respecto a las caracteristicas clinicas, de los 75 pacientes, el diagnéstico
meédico oncoldgico de LLA de riesgo habitual se encontré en 24 (32%) y LLA de alto
riesgo en 50 (66.7%) de los menores; la mayoria con un tiempo de cursar con la
enfermedad por mas de 12 meses (52%). En cuanto al tratamiento oncoldgico, 46
(61.3%) se encontraron en fase de mantenimiento, 8 (10.7%) en consolidacién y 21
(28%) en induccidén a la remisién. El ingreso a urgencias fue por fiebre y neutropenia
(52%), sepsis en paciente oncoldgico (26.7%), colitis neutropénica (9.3%) artritis
séptica, Herpes zoster, esteatosis hepatica, celulitis, cefalea en el 1.3%
respectivamente; y solo el 2.7% (2) fueron por COVID-19. El grado de neutropenia
que presentaron fue de neutropenia profunda en 27 (36%) pacientes, moderada en

18 (24%), leve en nueve (13%), y sin neutropenia en 21 (28%), (Tabla 10).
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Tabla 10. Frecuencias y porcentajes de las variables clinicas de los nifios (as) en

tratamiento oncolégico y LLA, (n=75).

Variable Frecuencia  Porcentaje

Diagnéstico oncoldgico

LLA riesgo habitual 24 32
LLA alto riesgo 50 66.7
LLA muy alto riesgo 1 1.3
Tiempo con la LLA
1-3 meses 20 26.7
4-6 meses 5 6.7
7-9 meses 8 10.7
10-12 meses 3 4
Mas de 12 meses 39 52
Fase del tratamiento
Induccién 21 28
Consolidacion 8 10.7
Mantenimiento 46 51.3

Motivo de ingreso a urgencias

Fiebre y neutropenia 39 52
Sepsis en paciente 20 26.7
oncoldgico 7 9.3
Colitis neutropénica 2 2.7
COVID-19 2 2.7
Fiebre 5 6.5
Otros
Grado de neutropenia
Sin neutropenia 21 28
Leve 9 12
Moderada 18 24
Profunda 27 36

Fuente: Datos obtenidos del cuestionario “Cuidados domiciliarios y presencia de infecciones

respiratorias”.
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5.1.4 Anélisis estadistico descriptivo de las variables del estudio

5.1.4.1 Descripcion de la competencia para el cuidado domiciliario

En relacion al instrumento CUIDAR, que mide la competencia de los cuidados
domiciliarios por parte de los cuidadores familiares y que en este estudio se aplico a
los cuidadores familiares de los nifios (as) con tratamiento oncoldgico, se obtuvieron

para las seis dimensiones, los siguientes resultados:

En la dimensién Conocimiento se obtuvo una media de 10+2.3 con un puntaje
minimo de 2; en Unicidad una media de 13.5£2.0 y un puntaje minimo de 8; en
Instrumental una media de 10.6£1.5y un puntaje minimo de 5; en Disfrutar una media
de 11.9+3.1 y un puntaje minimo de 4; en Anticipacién una media de 6.3+x1.5 y un
puntaje minimo de 3; y en Relacion e interaccion una media de 13.9+2.1 y un puntaje

minimo de 7, (Tabla 11).

Ademas de las seis dimensiones del instrumento CUIDAR se realizd la medicion
de la Dimensién Respiratoria, para determinar los conocimientos, la unicidad y el
apoyo social del cuidador familiar respecto a las medidas preventivas para las
infecciones respiratorias agudas y virales en menores con tratamiento oncoldgico y

LLA. Los resultados se describen en la Tabla 12.
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Tabla 11. Descripcion de las Dimensiones del instrumento CUIDAR del estudio
cuidados domiciliarios y presencia de infecciones respiratorias en nifios con
tratamiento oncolégico en el contexto de la pandemia por COVID-19, (n=75).

Dimension Media  Mediana Moda  Desviacion Minimo Maximo
estandar

Conocimiento 10 11 12 2.3 2 12
(0-12)*
Unicidad 135 14 14 2.0 8 16
(0-16)*
Instrumental 10.6 11 12 15 5 12
(0-12)*
Disfrutar 11.9 12 12 3.1 4 16
(0-16)*
Anticipacion 6.3 7 8 15 3 8
(0-8)*
Relacion e 13.9 14 16 2.1 7 16
Interaccion
(0-16)*

*Puntaje posible.
Fuente: Datos obtenidos del cuestionario “Cuidados domiciliarios y presencia de infecciones

respiratorias”.

Tabla 12. Descripcion de la Dimension Respiratoria del estudio cuidados
domiciliarios y presencia de infecciones respiratorias en nifios con tratamiento
oncoldgico en el contexto de la pandemia por COVID-19, (n=75).

Dimension Media  Mediana Moda Desviacion Minimo Maximo
estandar
Respiratoria 275 28 31 6.6 12 32
(0-32)*

*Puntaje posible.
Fuente: Datos obtenidos del cuestionario “Cuidados domiciliarios y presencia de infecciones

respiratorias”.
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En la medicién Global del instrumento CUIDAR se obtuvo una mediade 66.5 +8.8,

una mediana de 67, moda 67, un puntaje minimo de 42 y maximo de 80, (Tabla 13).

Tabla 13. Descripciéon Global del instrumento CUIDAR del estudio cuidados
domiciliarios y presencia de infecciones respiratorias en nifios con tratamiento
oncoldgico en el contexto de la pandemia por COVID-19, (n=75).
Media Mediana Moda  Desviacion Minimo Maximo
estandar

CUIDAR 66.5 67 67 8.8 42 80
(0-80)*
*Puntaje posible.

Fuente: Datos obtenidos del cuestionario “Cuidados domiciliarios y presencia de infecciones

respiratorias”.

Con la adicion de la Dimension Respiratoria para efectos de este estudio, los
resultados en la mediciéon Global del Instrumento CUIDAR, se obtuvo una media de

93.6 £11.3, una mediana de 95, moda 85, un puntaje minimo de 57 y maximo de 112,

(Tabla 14).

Tabla 14. Descripcion Global de las Dimensiones de la Competencia para el
cuidado domiciliario del estudio competencia para el cuidado domiciliario y la
presencia de infecciones respiratorias en nifios con tratamiento oncoldgico en el
contexto de la pandemia por COVID-19, (n=75)

Media Mediana Moda  Desviacion Minimo Maximo
estandar
CUIDAR 93.6 95 85 11.3 57 112
(0-112)*
*Puntaje posible.

Fuente: Datos obtenidos del cuestionario “Cuidados domiciliarios y presencia de infecciones

respiratorias”.
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Al medir la variable: competencia para el cuidado domiciliario en escala ordinal a
través de puntos de corte para tres grupos iguales (terciles) con el programa SPSS
en niveles bajo (puntaje <91), medio (puntaje 92-98) y alto (puntaje =99), los
resultados del instrumento CUIDAR con la dimension Respiratoria mostré que la
competencia para el cuidado en el hogar por parte de los cuidadores familiares se
encuentra en un nivel bajo, medio y alto distribuidos de manera similar con el 33.3%
para cada nivel. Los niveles que predominaron por dimension fueron los siguientes:
en la Dimension Conocimiento: nivel bajo (45.3%); Unicidad: nivel bajo (38.7%);
Instrumental: nivel alto (46.7%); Disfrutar: nivel bajo y alto con el 34.7%
respectivamente; Anticipacion: nivel alto (34.7%); nivel bajo para Relacién e
Interaccion con un 43.1%; finalmente, para la dimension Respiratoria: nivel bajo

(37.3%), (Tabla 15)y (Anexo 10).

Tabla 15. Frecuencias y porcentajes por niveles alto, medio y bajo del instrumento

CUIDAR Global y por dimensiones, (n=75).

NIVELES

Bajo Medio Alto
Global Frecuencia @ Porcentaje = Frecuencia @ Porcentaje Frecuencia Porcentaje
CUIDAR 25 33.3 25 33.3 25 33.3
Dimensiones
Conocimiento 34 45.3 17 22.7 24 32
Unicidad 29 38.7 19 25.3 27 36
Instrumental 30 40 10 13.3 35 46.7
Disfrutar 26 34.7 23 30.7 26 34.7
Anticipacion 25 33.3 24 32 26 34.7
Relacion e 31 41.3 18 24 26 34.7
interaccion
Respiratoria 28 37.3 22 29.3 25 33.3

Fuente: Datos obtenidos del cuestionario “Cuidados domiciliarios y presencia de infecciones

respiratorias”.
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5.1.4.2 Descripcion de la variable: presencia de infeccidon respiratoria en

nifios con tratamiento oncoldgico

De los 75 menores con tratamiento oncolégico y LLA, el 37.3% (28) presentaron
infeccién respiratoria, (Anexo 11). En cuanto a las variables relacionadas
directamente con la prevenciéon de infecciones respiratorias se encontrd que, de los
28 pacientes que presentaron infeccion respiratoria, 19 contaban con vacuna contra
influenza; tres contra COVID-19; cinco reportaron contacto previo con alguna persona
con sintomatologia respiratoria, siendo el hogar y el hospital los lugares del contacto;
y solo 19 pacientes portaban cubrebocas al momento de la entrevista. La Tabla 16,
muestra un comparativo de los menores con tratamiento oncoldgico con quimioterapia

antineoplasica y LLA cony sin infeccién respiratoria.

En relacién al diagndstico de las infecciones respiratorias, 2 (7.1%) se reportaron
como faringitis, cuatro como neumonia (14.3%) y 22 (78.5%) no se especifico en el
expediente clinico. En cuanto al agente causal se reporté un caso (3.6%) para el virus
de la Influenza, al igual que para Rinovirus y Bocavirus; el mayor porcentaje fue para
el SARS-CoV-2 con 17 casos (60.7%) y en 8 (28.6%) no se identificd el agente causal.
De las manifestaciones clinicas de la enfermedad respiratoria, las mas frecuentes
fueron: fiebre (85.7%), taquicardia (57.1%), tos 10 (46.4%), rinorrea (25%), saturacién

de oxigeno <95% (21.4%), diarrea (10.7%) y dolor (10.7%), (Tabla 17).
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Tabla 16. Comparacion de las caracteristicas preventivas para infecciones
respiratorias del estudio cuidados domiciliarios y presencia de infecciones

respiratorias en nifios con tratamiento oncologico en el contexto de la pandemia por

COVID-19 (n=75).

Medidas de prevencion

Si (n=28) No (n=47)
Frecuencia Porcentaje = Frecuencia Porcentaje
Vacunacion contra influenza
Si 19 25.3 34 45.3
No 9 12 13 17.3
Vacunacion contra COVID-19
Si 3 4 3 4
No 25 33.3 44 58.7
Uso de cubrebocas durante la
entrevista 19 25.3 26 34.7
Si 9 12 21 28
No
Antecedente de contacto persona
con sintomatologia respiratoria
Si 5 6.7 4 5.3
No 15 20 41 54.7
Probablemente 8 10.7 2 2.7
Lugar de contacto
Ninguno 15 20 41 54.7
Hogar 6 8 3 4
Hospital 5 6.7 3 4
Otro 2 2.7 0 0
Fuente: Datos obtenidos del cuestionario “Cuidados domiciliarios y presencia de infecciones

respiratorias”.

Presenciade Infeccion respiratoria
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Tabla 17. Caracteristicas de la infeccidn respiratoria en nifios con tratamiento
oncoldgico y LLA, (n=28).
Variable Frecuencia Porcentaje

Sitio de la Infeccion respiratoria

Vias respiratorias altas 11 39.3
Vias respiratorias bajas 4 14.3
No especificado 13 46.5
Diagnostico de la enfermedad respiratoria
Faringitis 2 7.1
Neumonia 4 14.3
No especificado 22 78.5
Agente causal
Rinovirus 1 3.6
Bocavirus 1 3.6
Virus Influenza 1 3.6
SARS-CoV-2 17 60.7
No identificado 8 28.6
Sintomas mas frecuentes
Tos 13 46.4
Taquicardia 16 57.1
Fiebre 24 85.7
Rinorrea 7 25
Saturacion 02 <95% 6 21.4
Diarrea 3 10.7
Dolor 3 10.7

Fuente: Datos obtenidos del cuestionario “Cuidados domiciliarios y presencia de infecciones

respiratorias”.
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5.2 Estadistica Inferencial

5.2.1 Pruebade hipétesis

5.2.1.1 Pruebade chi cuadrada (X?) para determinar la dependenciaentre las
caracteristicas sociodemograficas y los niveles de competencia para el cuidado
domiciliario.

Al realizar el cruce de las caracteristicas sociodemograficas y los niveles de
competencia para el cuidado domiciliariode los cuidadores familiares de los nifios con
tratamiento oncolégico y LLA, no se encontraron diferencias estadisticamente
significativas para el género (X?=2.28, gl=2, p>0.05), parentesco con el nifio (a) (X?=
5.5, gl=6, p>0.05), grado maximo de estudios (X?= 9.5, gl=6 p>0.05), estado civil (X?=
0.901, gl=2 p>0.05) ocupacién (X?>= 10.5, gl=6, p>0.05) y la edad (X?= 9.5, gl=8
p>0.05). Sinembargo, se observa que a mayor grado de escolaridad y ser del género
masculino se aumenta la proporcion del nivel alto en la competencia para el cuidado

domiciliario, (Tabla 18).

5.2.1.2 Pruebade chi cuadrada (X?) para determinar la dependenciaentre las
variables del estudio: Competencia para el cuidado domiciliario y la presencia

de infecciones respiratorias

Para determinar el nivel de dependencia entre las variables del estudio se utilizd la
prueba de Chi Cuadrada. Esta prueba de X2 permitié establecer la dependencia entre
el nivel de competencia para el cuidado domiciliario en sus dimensiones de
Conocimientos, Unicidad, Instrumental, Disfrutar, Anticipacion Relacion e Interaccion,

Respiratoria y la presencia de infeccidn respiratoria.
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Al analizar las frecuencias observadas y las esperadas de acuerdo a los totales, la
X2 resultante fue de 14.4, gl= 2, p=0.001 y para demostrar que una variable depende
de la otra con una significancia de p=0.05 se necesita una X2 de 5.99 o mayor (con
dos grados de libertad), de acuerdo con los datos obtenidos en esta prueba se
concluye que existen datos estadisticamente significativos (p= <0.05) para afirmar
gue la presencia de infecciones respiratorias depende de la competencia para los
cuidados domiciliarios. En otras palabras, son dos variables que muestran

dependencia entre si, (Tabla 19).

5.2.1.3 Asociacién entre las dimensiones de la competencia para el cuidado
domiciliario y la presencia de infecciones respiratorias

Al determinar la relacion entre las dimensiones de la competencia para el cuidado
domiciliario con la presencia de infeccion respiratoria, se obtuvieron los siguientes

resultados:

No se encontré6 asociacion estadisticamente significativa entre la dimension
Conocimientos y la variable presencia de infeccion respiratoria (r=-0.053, p=0.64); de
igual forma para la dimensién Unicidad (r=-0.036, p=0.75), Instrumental (r=-0.096,
p=0.41) y Anticipacién (r=-0.193, p=0.09). Por otro lado, se observo en la dimension
Disfrutar una asociacion lineal negativa, débil®%6!, estadisticamente significativa (r=-
0.240, p=0.03) con la variable presencia de infecciones respiratorias; De igual
manera, se observo esta tendencia entre la dimension Relacion e Interaccion la cual
mostré una asociacion lineal negativa moderada muy significativa (r=-0.492, p<0.01),
y la dimensiéon Respiratoria la cual reveld una asociacién lineal negativa, débil
estadisticamente significativa (r=-0.253, p=0.02), con la presencia de infecciones

respiratorias, (Tabla 20).
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Tabla 18. Tabla de contingencia que muestra el cruce de las caracteristicas

sociodemograficas y el nivel de competencia de los cuidados domiciliarios, (n=75).

Caracteristicas

sociodemograficas

Género
Femenino
Masculino
Parentesco del cuidador
Mama
Papa
Abuela (0)
Hermano (a)
Grado méximo de estudios
Sin estudios
Bésica
Media
Superior
Estado civl
*Sin pareja
**Con Pareja
Ocupacioén
Desempleado
Empleado (a)
Hogar
Trabajo independiente
Edad (afios)
<30
31-40
41-50
51-60
>60

Nivel de competencia para el cuidado domiciliario

Bajo

%

22/ 29.3%
3/ 4%

22/ 29.3%
2/ 2.7%
1/ 1.3%

0

1/ 1.3%
20/ 26.7%
4/ 5.3%
0

6/ 8%
19/ 25.3%

0
2/ 2.7%
21/ 28%
2/ 2.7%

7/ 9.3%
7/ 9.3%
10/ 13.3%
0
1/ 1.3%

* Soltero, separado, viudo **Casado, unién libre

Medio

%

21/ 28%
4/ 5.3%

19/ 25.3%
4/ 5.3%
1/ 1.3%
1/ 1.3%

2/ 2.7%

18/ 24%

5/ 6.7%
0

7/ 9.3%
18/ 24%

0
2/ 2.7%
18/ 24%
5/ 6.7%

10/ 13.3%
11/ 14.7/%
3/ 4%
1/ 1.3%
0

Alto

Frecuencia/ | Frecuencia/ = Frecuencia/

%

18/ 24%
7/ 9.3%

17/ 22.7%
7/ 9.3%
1/ 1.3%

0

1/ 1.3%
13/ 17,3%
8/ 10.7%

3/ 4%

9/ 12%
16/ 21.3%

1/ 1.3%
7/ 9.3%
12/ 16%
5/ 6.7%

7/ 9.3%
9/ 12%
9/ 12%
0
0

X2

2.28

5.5

9.5

0.901

10.5

9.5

Valor P

0.10

0.47

0.14

0.63

0.10

0.29

Fuente: Datos obtenidos del cuestionario “Cuidados domiciliarios y presencia de infecciones

respiratorias”.
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Tabla 19. Tabla de contingencia que muestra la dependencia* de las variables de
estudio: competencia para el cuidado domiciliarioy la presencia de infecciones

respiratorias (n=75).

Infeccion Nivel de competenciapara el cuidado domiciliario

Respiratoria Bajo Medio Alto Total
Frecuencia % Frecuencia % Frecuencia %

No 9 12 16 21.3 22 29.3  47/62.6

Si 16 21.3 9 12 3 4 28/37.3

Total 25 333 25 33.3 25 33.3 | 75/99.9

*X?=14.4, gl=2, p=0.001.
Fuente: Datos obtenidos del cuestionario “Cuidados domiciliarios y presencia de infecciones

respiratorias”.

Tabla 20. Fuerza de correlacion entre las dimensiones de la competencia para el
cuidado domiciliario y la presencia de infecciones respiratorias en nifios con

tratamiento oncologico, (n=75).

Dimension Correlacion de P
Spearman
Conocimientos -0.053 0.64
Unicidad -0.036 0.75
Instrumental -0.096 0.41
Disfrutar -0.240 0.03
Anticipacion -0.193 0.09
Relacion e interaccion -0.398 <0.01
Respiratoria -0.253 0.02

Fuente: Datos obtenidos del cuestionario “Cuidados domiciliarios y presencia de infecciones

respiratorias”.
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5.2.1.4 Prueba de hipodtesis de la correlacion entre las variables del estudio

Para determinar la correlacion de las variables de estudio, se planteé las siguientes
hipotesis estadistica: Hi: Existe relacion negativa entre el nivel alto de la competencia
para el cuidado domiciliario y la presencia de infecciones respiratorias en nifios con
tratamiento oncolégico y Ho: No existe relacion negativa entre el nivel alto de la
competencia para el cuidado domiciliario y la presencia de infecciones respiratorias

en nifios con tratamiento oncologico.

Al analizar el estadistico de correlacion de Spearman, el valor estadistico obtenido
para la correlacion del indice de la competencia para el cuidado domiciliario con la
presencia de infeccion respiratoria fue de r=-.371, p=.001, por lo que se observa una
asociacion lineal estadisticamente muy significativa, moderada®%61 e inversamente

proporcional, (Figura 3).
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Figura 3. Correlacién entre las variables de estudio: indice de la competencia para el cuidado

domiciliario y la presencia de Infeccién respiratoria*, (n=75).
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Como resultado de realizar el analisis estadistico de la variable principal a nivel
ordinal de acuerdo a lo planteado en la hipétesis estadistica el resultado obtenido fue
de r=-439, p<.001, manteniéndose una asociacion lineal estadisticamente muy

significativa, moderada e inversamente proporcional, (Figura 4).

Medio

=1

Bajo

*r=-439, p<0.01

Nivel de competencia para el cuidado domiciliario

no si

Presencia de infeccion respiratoria

Figura 4. Correlacién entre las variables de estudio: Competencia para el cuidado domiciliario por
niveles y la presencia de Infeccién respiratoria*, (n=75).

De modo que, al encontrarse el valor de significancia por debajo del 0.05 requerido,
se puede afirmar en un 95% de confianza, que en el ambito del estudio a mayor nivel
en la competencia para el cuidado domiciliario en nifios con tratamiento oncologico
menor la prevalencia de infecciones respiratorias. De acuerdo con esto se rechaza la

hipotesis nula y se acepta la hipétesis de investigacion.

Se concluye que se acepta la hipétesis de investigaciéon y por lo tanto de acuerdo
a estos resultados existen pruebas suficientes significativas para relacionar la
competencia para el cuidado domiciliario con la presencia de infecciones respiratorias

dentro del espacioy tiempo estudiados en la presente investigacion.
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6. DISCUSION

El cancer infantil comprende numerosas entidades oncoldgicas; las mas comunes
son la leucemia, el cancer del sistema nervioso central, el linfoma y algunos tumores
soélidos como el neuroblastoma y el tumor de Wilms. Para todos ellos, la estrategia
mas eficaz para reducir la carga de morbilidad y mejorar la evolucién clinica es
centrarse en un diagnéstico precoz y correcto, seguido de un tratamiento eficaz y
cientificamente contrastado que se acomparie de medidas de apoyo personalizado.
Como toda enfermedad crénica, afecta no solo al paciente sino también a su familia,
gue debe adaptarse a las diferentes fases de la enfermedad; en este estudio, nos
hemos enfocado en la fase cronica de la evolucion de la leucemia particularmente
durante el tratamiento médico y donde es necesario compatibilizar las necesidades

de la enfermedad con las necesidades de la familia®2.

Por lo que se refiere a la descripcidn de las caracteristicas sociodemograficas de
las diadas cuidador familiar-nifio con tratamiento oncologico; en primer lugar, la edad
promedio del cuidador familiar fue de 36+9.3; predominé los cuidadores del género
femenino; el parentesco observado fue principalmente el de mam4; el grado maximo
de estudios es secundaria; el estado civil predominante fue el de casada(o);y en la
ocupacion la mayoria se dedican a las labores del hogar. En efecto, el cuidado de los
menores sanos o0 enfermos es una actividad implicita a las funciones de la maternidad
independientemente de la competencia para el cuidado y que en los nifios enfermos
es una tarea de 24 horas aumentando la carga del cuidado. Es probable que el
cuidado que demandan los pacientes lleva a los cuidadores a dedicarse
exclusivamente al hogar?3242633. De manera similar a otros estudios2324.26:33  |os
principales cuidadores familiares, son las mamas, abuelas y padres con edad

promedio segun nuestro estudio en la tercera década de la vida; similar alo reportado
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por Campifio®3 en Colombiay diferente alo encontrado por Carrefio?® quien refirié una
edad promedio de 28 afios de edad. En todos los estudios revisados, reportan que
los cuidadores familiares son principalmente del género femenino, con escolaridad
maxima de educacién media (secundaria y bachillerato), la mayoria en estado civil de
union libre. En este estudio, al realizar el cruce de las caracteristicas
sociodemograficas y los niveles de competencia para el cuidado domiciliario de los
cuidadores familiares de los nifios con tratamiento oncolégico y LLA, no se
encontraron diferencias estadisticamente significativas para el género, parentesco
con el nifio, el grado maximo de estudios, estado civil, ocupacién, y la edad. Sin
embargo, se observa que a mayor grado de escolaridad y ser del género masculino
se aumenta la proporcion del nivel alto en la competencia para el cuidado domiciliario.
Ademas, aungue la proporcion mayor fue la de casado (a), con la suma de los demas
estados civiles observamos que primordialmente son cuidadores sin la compafia de
una pareja. Deseo subrayar, que las caracteristicas sociodemograficas del paciente,
del cuidador y de los cuidados prestados influyen sobre la sobrecarga del cuidador
familiar, y esa sobrecarga, a su vez, interfiere en las habilidades de cuidar3!; por lo
gue recomiendan que estos factores deben ser considerados al planificar las
intervenciones destinadas a orientar y preparar a los cuidadores familiares para
prestar cuidados domiciliarios. Coppetti, en Brasil, estudié la asociacion de las
caracteristicas de pacientes en tratamiento oncoldgico, las de sus cuidadores
familiares y las de los cuidados prestados con la sobrecarga, y entre esta Ultima y la
habilidad de cuidado3! y Carrefio describié la relacién que existe entre el nivel de
competencia para cuidar en el hogar y el nivel de sobrecarga en cuidadores familiares
de nifios con cancer?3. Por otra parte, el contexto actual de la pandemia por COVID-

19, nos ha mostrado que las enfermedades respiratorias pueden convertirse en
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verdaderos problemas de salud publica a nivel mundial, requiriendo de Ila
implementacion de estrategias de promocion, prevencion, tratamiento y seguimiento
de las personas con afecciones respiratorias. En el caso de la poblacion pediatrica
durante la pandemia por el virus SARS-CoV-2, no se ha visto tan afectada como otros
grupos de edad, la mayoria de las infecciones han sido leves o asintomaticas, con un
pequefio nimero de pacientes con formas clinicas potencialmente graves34. Sin
embargo, entre las complicaciones infecciosas de los nifios con tratamiento
oncologico, las méas frecuentes son de origen viral, como las infecciones
respiratorias®8. En nuestro caso, el interés prioritario fue determinar la existencia de
asociacion entre los cuidados domiciliarios y la presencia de infecciones respiratorias
en nifios (as) con tratamiento oncoldgico, razén por la cual se adicionaron preguntas
al instrumento CUIDAR, fortaleciendo los items relacionados con la variable de

dependencia de este estudio.

Teniendo en cuenta lo anterior, el objetivo de este estudio fue determinar la
existencia de relacién entre la competencia para el cuidado domiciliarioy la presencia
de infecciones respiratorias en nifios con tratamiento oncoldgico en el contexto de la
pandemia por COVID-19 en una institucion de tercer nivel de atencion en México, los
resultados obtenidos mostraron en la medicion Global del instrumento CUIDAR un
nivel bajo, medio y alto distribuidos de manera similar en la competencia para el
cuidado domiciliario y la prevalencia de infeccion respiratoria se encontré enel 37.3%
de la poblacion, muy similar a reportes de otros estudios que han detectado una
prevalencia del 39 al 44%°8 en nifios con cancer. Pero, conviene subrayar que, en
nuestro estudio, solo se eligio a los pacientes con LLA y no contempla la prevalencia
del 100% de la poblacion con cancer atendida en el HIMFG. Teniendo en cuenta los

datos obtenidos con la prueba de X?, se concluyd que existen datos estadisticamente
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significativos para afirmar que la presencia de infecciones respiratorias depende de
la competencia para los cuidados domiciliarios. En otras palabras, son dos variables
gue muestran dependencia entre si. Asi mismo, el analisis con el coeficiente de
correlacion de Spearman de la variable principal a nivel ordinal de acuerdo a lo
planteado en la hipétesis estadistica el resultado obtenido revelé una asociacionlineal
estadisticamente muy significativa, moderada e inversamente proporcional; cabe
sefalar, que esta asociacion se encuentra sujeta a las dimensiones de Disfrutar, la
dimension de Relacion e Interaccion y Respiratoria. De modo que, al encontrarse el
valor de significancia por debajo del 0.05 requerido, se puede afirmar en un 95% de
confianza, que en el ambito del estudio a mayor nivel en la competencia para el
cuidado domiciliario en nifios con tratamiento oncolégico menor la prevalencia de
infecciones respiratorias. Por lo tanto, de acuerdo con lo anterior se rechaza la
hipotesis nula y se acepta la hipdtesis de investigacion, ya que, en los resultados
existen pruebas suficientes significativas para relacionar la competencia para el
cuidado domiciliario con la presencia de infecciones respiratorias dentro del espacio
y tiempo estudiados. Por otra parte, la competencia para el cuidado en el hogar es
una propuesta para la medicion de la habilidad del cuidado dentro del modelo para
abordar la carga del cuidado de la enfermedad crénica®. En consecuencia,
investigadores en Latinoamérica han centrado su atencidn en indagar las habilidades
para el cuidado en el hogar de personas con cancer desde la identificacién de las
caracteristicas de los cuidadores y de los pacientes con cancer, la carga del
cuidado?021.23.2425286364 vy en Colombia particuarmente en la poblacion
pediatrical®?23.24.2537.63  Gj pien, la prevalencia de infecciones en las personas
inmunocomprometidas es multifactorial; el personal de salud debe fortalecer las

medidas preventivas en aquellas infecciones que es factible intervenir en el
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mecanismo de transmision como son las infecciones respiratorias. Asi que, la
asociacion determinada entre las variables del estudio nos orienta en la necesidad de
formular estrategias que potencialicen la competencia para el cuidado domiciliario en
busca de conseguir la disminucién de morbilidad y los ingresos hospitalarios de los
menores con cancer; y al mismo tiempo mejorar la calidad de vida de la diada

cuidador familiar-nifio (a) con tratamiento oncoldgico.

Para determinar la competencia para el cuidado domiciliario por parte de los
cuidadores familiares de los menores con cancer que reciben tratamiento oncoldgico
a base de quimioterapia antineoplasica, serd preciso mostrar las dimensiones que
comprende la competencia para el cuidado domiciliario. Los resultados presentaron
en la dimension de Conocimiento una media de 10+2.3 con un puntaje minimo de 2
por lo que prevalecio un nivel bajo; en Unicidad una media de 13.5+2.0, un puntaje
minimo de 8, prevaleciendo un nivel bajo; en Instrumental una media de 10.6+1.5, un
puntaje minimo de 5 con predominio de un nivel alto; en Disfrutar una media de
11.9+3.1, un puntaje minimo de 4 y un nivel alto y bajo en igual proporcion; en
Anticipacién una media de 6.3+1.5, un puntaje minimo de 3y nivel alto principalmente;
en Relacion e interaccion una media de 13.9+2.1, un puntaje minimo de 7 con un nivel
bajo primordialmente; y la dimension Respiratoria una media de 27.5 £ 6.6, un puntaje
minimo de 12 y un nivel bajo principalmente. Esto significa que los cuidadores
familiares presentan mayores competencias en las labores de cuidado como la
administracion de medicamentos y satisfaccion de necesidades basicas de la vida
diaria; al menos un tercio de ellos disfrutan la responsabilidad del cuidado en casa,;
asi como, son competentes para prever manejo de riesgos y necesidades de salud
para el cuidado de la persona que cuida. A su vez, no se encontr0 asociacion
estadisticamente significativa entre la dimension Conocimientos, Unicidad,
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Instrumental y Anticipacién con la variable presencia de infeccion respiratoria; al
contrario, con lo obtenido con la dimension Disfrutar, donde se encontré una
asociacionlineal negativa, débil, estadisticamente significativa, la dimension Relacion
e Interaccion la cual mostré una asociacionlineal negativa moderada muy significativa
y lo obtenido con la dimension Respiratoria la cual revel6 una asociacion lineal
negativa, débil estadisticamente significativa con la presencia de infecciones

respiratorias.

Dimension Conocimiento. Otros estudios, han planteado la dimension
Conocimiento en un nivel bajo?’, no obstante Carrefio lo refiere en nivel medio?3,
Eterovic® en alto. Y si bien, no se encontr6 relacion estadisticamente significativa con
la presencia de infeccion respiratoria, se observd que solo el 46.7% de los
participantes saben como hacer seguimiento de las condiciones de salud de la
persona a quien cuidan, 66.7% conocen como realizar los procedimientos requeridos
para el cuidado y 66.7% conocen los signos de alarma de la enfermedad que puede
presentar el nifio que cuidan. Esto quiere decir, que la educacién para la salud debe
ser una actividad continua, ya que el cancer es una enfermedad con evolucién
constante y su tratamiento consta de protocolos desconocidos por la poblacién en

general y con efectos en la calidad de vida de las personas.

Dimension Unicidad. Esta dimension cobra importancia dado que involucra las
caracteristicas tanto internas como de personalidad necesarias para el afrontamiento
de la enfermedad y el desempeiio efectivo del rol de cuidador con repercusiones en
la calidad de vida de los sujetos del cuidado, otros autores habian referido niveles
medio?® y bajo?’. En nuestro estudio solo el 34,7% de los cuidadores supera

facilmente sentimientos de culpa o de rabia generados por las decisiones de cuidado
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y el 46.7% es capaz de establecer su propio plan de vida. Es importante que el
personal de enfermeria procure un nivel alto en esta dimensién, ya que supone un
adecuado desempefio del rol como cuidador familiar con efecto en calidad de vida de
la diada cuidador familiar- persona con cancer®®. De modo qué, tener un
afrontamiento efectivo ante el diagndstico de una enfermedad oncolégica infantil,
exige que los trabajadores del sistema de salud evaluemos las competencias que
tiene el cuidador familiar en el hogar, de tal manera que podamos desarrollar
estrategias de acompafiamiento o ayuda a la familia en situacion de enfermedad

cronica.

Dimensién Instrumental y procedimental. Carrefio®® alude un nivel medio
especialmente en cuidadores de nifios con cancer; al igual que Vega?’ en cuidadores
familiares de enfermos crénicos y Carrillo®* sefialdé una media de 21.2+3.8 en
cuidadores de nifios con cancer y de 19.8+3.8 para cuidadores de adultos con cancer.
Los cuidadores familiares en nuestro estudio presentaron un nivel alto, pero también
una considerable proporcion un nivel bajo. El nivel alto podria explicarse porque esta
dimension incluye los cuidados respectivos a la crianza; pero, al mismo tiempo cuidar
de una persona enferma aumenta la carga del cuidado diario y solo el 57.3% de los
cuidadores tienen la habilidad y destreza para organizar el apoyo instrumental

disponible.

Dimension Disfrutar. La dimensién Disfrutar mide el grado de bienestar que se
tiene para comprender cOmo se asume la responsabilidad del cuidado en casa. Los
datos obtenidos muestran que el 37.3% de los encuestados no disponen de tiempo
para actividades o cosas personales y el 17.3% no se siente satisfecho con su estilo

de vida actual. Es probable que los cuidadores familiares de nifios con cancer en el
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HIMFG muestran niveles bajos de satisfaccién personal por las limitaciones que
impone asumir la responsabilidad del cuidado en el domicilio como cuidadores Unicos

y dedicados exclusivamente al hogar.

Dimensién Anticipacion. Carrefio®® refiere niveles medio y alto para esta
dimension. En nuestro estudio se ubicé un nivel alto primordialmente a razén de
presentar una proporcion del 85.3% de los cuidadores con nociones e ideas para
anticiparse a las necesidadesy la identificacion de riesgos sobre situaciones de salud
gque pueden presentar los nifios con cancer en un futuro. Sin embargo, solo el 54%
son capaces de organizar los recursos disponibles para el cuidado de nifios (as),
incluyendo los otorgados por la institucién u otras fuentes de apoyo. A pesar, que esta
dimensién mide la competencia para la prevencion de riesgos, para nuestro estudio
se valoraron fitems especfficos para el cuidado y prevencion de infecciones
respiratorias virales en la dimension Respiratoria. Por lo que, al evaluar la
competencia de los cuidadores familiares en complicaciones o efectos secundarios
relacionados con el tratamiento antineoplasico resulté necesario enfocar la entrevista

con temas oncoldgicos.

Dimension Relacion social e interaccion. Puerto da a conocer el soporte social
percibido en cuidadores familiares de personas en tratamiento contra el cancer en
media a alta con calificaciéon de parcialmente satisfecho a muy satisfecho en las
subescalas interaccion personal, guia, retroalimentacion, ayuda tangible e interaccion
social’®. En este estudio, solo 34 cuidadores familiares perciben respaldo de los
demas miembros de la familia para apoyar en el cuidado y solo 48 siempre intentan
mantener la tranquilidad emocional del menor a su cuidado. Elinstrumento CUIDAR,

nos permiti6 evaluar las relaciones sociales y las redes de apoyo primarias y
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secundarias que perciben los cuidadores familiares y al mismo tiempo su percepcion
como red de apoyo para sus niflos (as). Considerando que el soporte social
insuficiente o insatisfactorio conduce a resultados negativos como la angustia, tension
y problemas de comunicacion en la persona enferma, el cuidador y la familia y
ademas, en este estudio se encontré una asociacion estadisticamente significativa
con la presencia de infecciones respiratorias, resulta relevante explorar mas a fondo
esta dimension con la finalidad de que los involucrados aprovechen la fuerza y poder
gue se le asume al soporte social, ya que, facilita el éxito ante una enfermedad

cronica.

Dimension Respiratoria. ElI mecanismo de trasmision de las infecciones
respiratorias es por gotitas y fomites de patdégenos respiratorios?t, razén por la cual la
importancia del cuidado de los menores ante las infecciones respiratorias virales
durante la infancia, radica sobre todo en asegurar las correctas medidas de
prevencion del contagiol’ y mas aun en los pacientes inmunocomprometidos debido
a la susceptibilidad a infecciones?®17. De ahi que, existan recomendaciones para el
control de fuentes para contener las secreciones respiratorias y prevenir la
transmision por gotitas y fomites de patdégenos respiratorios, especialmente durante
brotes estacionales de infecciones virales del tracto respiratorio en las
comunidades!!. Mas aln, organismos nacionales e internacionales han realizado
publicamente recomendaciones para limitar las epidemias de infecciones
respiratorias de origen viral'-16 ademas de las medidas recomendadas a pacientes
inmunolégicamente comprometidos*®. En México, durante la pandemia por COVID-
19, (periodo de la realizacion de este estudio) en todos los niveles de gobierno, las
instituciones y los profesionales de la salud tuvimos la responsabilidad de educar,

recomendar y vigilar la implementacion de estrategias para la prevencion del contagio
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de infecciones respiratorias. En este estudio se observd qué el 54.7% de los
cuidadores familiares de nifios con tratamiento oncolégico refiere recibir capacitacion
sobre las medidas de prevencion de infecciones; el 89.3% conoce los momentos para
realizar higiene de manos; en cuanto al uso del cubrebocas el 81.3% lo usa siempre
en el transporte publico, el 69.3% en el hospital, el 76% en lugares con espacios
cerrados, el 66.7% durante la convivencia con personas ajenas a su familia; solo el
33.3% le es posible mantener sana distancia fuera de su domicilio y el 65.3% puede
tener ventilacion en la habitacion del menor. Dicho lo anterior, inferimos que la
competencia para el cuidado domiciliario debe fortalecerse aumentando la capacidad,
habilidad y preparacion del cuidador familiar para ejercer la labor de cuidar en el
hogar. Estudios previos han identificado que se pueden desarrollar las habilidades
para el cuidado de nifios con cancer con programas de intervencion educativa y
planes de egreso de acuerdo al nivel de competencia para el cuidado del cuidador

familiar29.65-67,

A continuacion, discutimos sobre las caracteristicas sociodemograficas y clinicas
de los nifios con tratamiento oncoldgico: el promedio de edad de los menores
estudiados fue de 8.6+4.5 afios; 46 correspondian al sexo masculino y 29 al sexo
femenino. Como ya se expuso en los resultados, la procedencia previa al ingreso a la
instituciéon fue del hogar en la mayoria de los pacientes. Sin embargo, auln
observamos que pueden residir fuera de su hogar por la necesidad de permanecer

cerca de su centro de atencion hospitalaria.

Ademas de los items de la dimension Respiratoria, se midieron variables
intervinientes como la vacunacion; de los 28 pacientes que presentaron infeccion

respiratoria, 19 contaban con vacuna contra influenza y tres contra COVID-19. Otra,
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es la neutropenia; previamente se ha expuesto la susceptibilidad a infecciones en
pacientes con tratamiento inmunosupresor como los esquemas de quimioterapia
antineoplasica. En este estudio, de los menores que mostraron infeccion respiratoria
el 28.6% presentd neutropenia profunda; 25% moderada; 10.7% leve y el 35.7% no

presentaba neutropenia.

Lo anterior, refleja la situacion actual de las condiciones de cuidado en el hogar
gue enfrenta un nifio con cancer en América Latina. Tener cancer significa (o un
familiar con cancer) vivir en un estado de incertidumbre constante, donde la poblacion
afectada debe buscar la forma de enfrentar una enfermedad devastadora fisica,
econdmica, social, espiritual y emocionalmente. Lo dicho hasta aqui supone que, los
efectos del tratamiento antineoplasico producen complicaciones de ligeras a graves,
entre ellas las infecciones respiratorias a causa del estado de inmunosupresion
permanente de estos pacientes. No obstante, existen intervenciones que ayudan en
la prevencion de complicaciones infecciosas y que deben ser realizadas por el
cuidador familiar. Asi que, la gestion del profesional de enfermeria durante la
transicion del hospital-hogar, aun en los ciclos de quimioterapia ambulatoria implica
intervenciones de preparacion para el cuidado en el domicilio, en vista de que, el
menor con cancer es un paciente de alto riesgo que puede presentar complicaciones
en su estado de salud y requiere cuidados complejos tanto en el hospital como en su

entorno domiciliario.
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Con los resultados obtenidos, se emiten las siguientes recomendaciones:

1. Realizar un estudio en la misma poblacion de este estudio, para determinar el
apoyo social percibido en los cuidadores primarios de los menores con
enfermedades cronicas.

2. Implementar un programa de Plan de Egreso Hospitalario para los menores
con céncer y tratamiento oncoldgico con quimioterapia antineoplasica con el
apoyo de las Tecnologias de la Infformacion y las Comunicaciones (TICs).

3. La creacion de redes de apoyo para los cuidadores familiares de nifios
atendidos en el Hospital Infantii de México Federico Gomez a cargo de los
profesionales de enfermeria y enfocado a potenciar la capacidad, habilidad y
preparacion del cuidador primario para ejercer la labor de cuidado en el hogar
con temas de interés general y sesiones individuales para los cuidados

complejos.
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7. CONCLUSIONES

De acuerdo a la hipotesis planteada:

H1. Existe una relacion entre la competencia para el cuidado domiciliario y la
presencia de infecciones respiratorias en nifios con tratamiento oncoldgico en el
contexto de la pandemia por COVID-19 en una Institucién de tercer nivel de atencién

en México durante los meses de enero a agosto del 2022.

HO. No existe una relacion entre la competencia para el cuidado domiciliario y la
presencia de infecciones respiratorias en nifios con tratamiento oncolégico en el
contexto de la pandemia por COVID-19 en una institucion de tercer nivel de atencién

en México durante los meses de enero a agosto del 2022.

Se concluye que:

= Se acepta la hipétesis de investigacion, ya que, los resultados muestran
pruebas suficientes significativas para relacionar la competencia para el
cuidado domiciliario con la presencia de infecciones respiratorias dentro del
espacio y tiempo estudiados en la presente investigacion.

= Existen datos estadisticamente significativos para afirmar que la presencia
de infecciones respiratorias depende de la competencia para los cuidados
domiciliarios. En otras palabras, son dos variables que muestran
dependencia entre si.

= A mayor nivel en la competencia para el cuidado domiciliario en nifios con
tratamiento oncol6gico menor la prevalencia de infecciones respiratorias.

= Existe una asociacion lineal estadisticamente muy significativa, moderada
e inversamente proporcional entre la competencia para el cuidado
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domiciliario y la presencia de infeccidn respiratoria. Sujeta a las
dimensiones de Disfrutar, la dimension de Relacion e Interaccién y
Respiratoria.

* En la medicion Global del instrumento CUIDAR se observé un nivel bajo,
medio y alto distribuidos de manera similar en la competencia para el
cuidado domiciliario.

» Los cuidadores familiares presentan mayores competencias en las labores
de cuidado como la administracion de medicamentos y satisfaccion de
necesidades basicas de la vida diariay al menos un tercio de ellos disfrutan
la responsabilidad del cuidado en casa.

* La edad promedio del cuidador familiar fue de 36+9.3; predominé los
cuidadores del género femenino; el parentesco observado fue
principalmente el de mama; el grado maximo de estudios es secundaria; el
estado civil predominante fue el de casada(o); y en la ocupacion la mayoria
se dedican a las labores del hogar.

» La prevalencia de infeccion respiratoria se encontrd en el 37.3% de la
poblacién. Pero, conviene subrayar que, en nuestro estudio, solo se eligié
a los pacientes con LLA y no contempla la prevalencia del 100% de la

poblacién con cancer atendida en el HIMFG.

Por lo que las aportaciones de este estudio son:

A la disciplina de Enfermeria: Los resultados de este estudio ratifican que el
cuidado se da como experiencia Unica involucrando personas concretas en un

contexto determinado implicando integralidad y unicidad. La evaluacion de la
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competencia para el cuidado en el hogar es necesaria en las situaciones de transicion

de rol para la atencién de personas con enfermedades crénicas en el hogar.

A la practica: Para el nifio con cancer y sus cuidadores la competencia para el
cuidado durante la enfermedad puede estar asociada a mejorar su calidad de vida; el
apoyo Y la interaccion con el personal de enfermeria y las instituciones de salud
durante la transicion del hospital-hogar puede reducir la carga de cuidado. La
competencia para el cuidado en el hogar permite evaluar los programas de alta en
personas con necesidades de cuidados permanentes en el hogar, posteriores al alta

hospitalaria

A la investigacion: Disponer de un soporte cientifico que describa el nivel de
competencia es de utilidad para la practica con el fin de desarrollar estrategias de
capacitacion y acompafiamiento con apoyos mas focalizados entre los diferentes
grupos que permita generar nuevos caminos para dar respuestas desde enfermeria

a la experiencia de cuidado.

A las politicas publicas: El constructo competencias para el cuidado en el hogar
evidencia la formacion de las diadas durante la enfermedad croénica y la relacion que
guardan para la adherencia de los tratamientos. El sistema de salud, la sociedad, las
instituciones y el personal de salud debemos responder a las necesidades del cuidado
de las personas con enfermedad cronica y de sus cuidadores familiares debido a los
bajos niveles de competencia en las dimensiones de apoyo social. Ademas, con los
resultados de este estudio se exhorta alos gobiernos a dar recomendaciones factibles

y claras a la poblacién en situaciones de emergencia sanitaria.

89



8. LIMITACIONES

Las limitaciones que encontramos en este estudio fueron, que el instrumento
CUIDAR no se puede ser auto-administrado en la poblacion mexicana como lo
sugieren los autores, ya que desde la prueba piloto se identificO que era necesario

clarificar determinados ftems.

Ademas, en el caso de los nifios (as) con tratamiento oncolégico que han tenido
mas de un ingreso al servicio de urgencias del HIMFG durante el periodo de tiempo
del estudio se tienen que excluir de la muestra para evitar sesgos debidos al

encuestado con la posibilidad de dejar fuera a un paciente con infeccion respiratoria.

Otra limitacion, fue el tamafio de la muestra obtenida. Se requiere ampliar el tiempo
de estudio para alcanzar los recuentos necesarios en cada una de las casillas de las

pruebas de X2,
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9. ANEXOS

Anexo 1. Ley general para la deteccion oportuna del cancer en la infancia y
la adolescencia.

Ley general para la deteccién oportuna del cancer en la infancia y la adolescencia.
Nueva Ley publicada en el Diario Oficial de la Federacion el 7 de enero de 2021.

Enel Titulo Primero. Disposiciones Generales. Capitulo Unico. Articulo 3. Dice que
para el objetivo de disminuir la mortalidad en nifias, nifios y adolescentes con cancer
la ley General para la deteccién oportuna del cancer en la infancia y la adolescencia,
las dependencias de la Administracion Publica del Sistema Nacional de Salud,
deberan considerar las siguientes estrategias como prioritarias:

l. Diagnostico temprano;

Il. Acceso efectivo;

lll. Tratamiento oportuno, integral y de calidad;

IV. Capacitacion continua al personal de salud,;

V. Disminuir el abandono al tratamiento;

VI. Contar con un registro fidedigno y completo de los casos, y

VI. Implementar campafias de comunicaciéon masiva para crear conciencia social
sobre el cancer en la infancia y la adolescencia.

En el Articulo 7, parrafo I. Dice que son derechos de las personas a que se refiere
el articulo anterior, entre otros: a recibir atencion médica integrada, desde la
promocién, prevencion, acciones curativas, paliativas y de rehabilitacion, incluyendo
la atencion de urgencias, en términos de la Ley General de Salud y la Ley General de
los Derechos de Nifas, Nifios y Adolescentes. En particular tienen derecho a recibir
diagnéstico y tratamiento oportuno de cancer en cualquiera de sus tipos o
modalidades; en el parrafo lll, dice que se tiene derecho a recibir informacién
suficiente, clara, oportuna y veraz, adecuada a su edad, asi como la orientacién que
sea necesaria respecto de su salud y sobre los riesgos y alternativas de los
procedimientos, diagndsticos terapéuticos y quirdrgicos que se le indiquen o

apliqguen®(31).
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Anexo 2. Higiene respiratoria / etiqueta para la tos.

Recomendacion

Educar al personal de salud sobre la importancia de las medidas de control de
fuentes para contener las secreciones respiratorias y prevenir latransmisién por gotitas
y fomites de patdgenos respiratorios, especialmente durante brotes estacionales de
infecciones virales del tracto respiratorio en las comunidades.

Implementar las siguientes medidas para contener las secreciones respiratorias en
los pacientes y las personas acompafiantes que tienen signos y sintomas de una
infeccion respiratoria, comenzando en el punto de encuentro inicial en un entorno de
atencion médica.

Colocar letreros en las entradas y en lugares estratégicos dentro de entornos
ambulatorios y hospitalarios con instrucciones para los pacientes y otras personas con
sintomas de una infeccién respiratoria para que se cubran la boca / nariz al toser o
estornudar, usar y desechar los pafiuelos desechables; y realizar la higiene de las
manos después de que las manos hayan estado en contacto con secreciones
respiratorias.

Proporcionar pafiuelos desechables y recipientes que no se toquen para desechar
los pafiuelos.

Proporcionar recursos e instrucciones para realizar la higiene de manos en o cerca
de las éareas de espera en entornos ambulatorios y hospitalarios; Proporcionar
dispensadores convenientemente ubicados de desinfectantes para manos a base de
alcohol y, cuando haya lavabos disponibles, suministros para lavarse las manos.

Durante los periodos de mayor prevalencia de infecciones respiratorias en la
comunidad ofrezca mascaras a los pacientes que tosen y a otras personas
sintomdticas, al ingresar a la instalacion o consultorio médico y animalos a mantener
una separacion especial, idealmente a una distancia de al menos 3 pies, de otros en
las areas de espera comunes.

Algunas instalaciones pueden encontrar logisticamente mas facil instituir esta

recomendacién durante todo el afilo como un estandar de practica.

Categoria

1B

Fuente: Precauciones de aislamiento. Centros para el Control y la Prevencién de Enfermedades?!
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Anexo 3. Recomendaciones de los CDC para la prevencion contra el COVID-

19 en personas con cancer

Estrategias Recomendacién
Proteccion de personas Los centros para el control y la prevencion de
inmunocomprometidas enfermedades recomiendan que las personas con

alteraciones del sistema inmune deben seguir todas las
medidas de precaucion recomendadas para las personas no
vacunadas (24). Entre las medidas de proteccion, la
vacunacion contra el CODIV-19 es eficaz para evtar
enfermarse gravemente, requerir hospitalizaciéon y morir, ain

en personas con el sistema inmunitario debilitado12.

Desinfeccién de La limpieza de las superficies de alto contacto del
superficies domicilio, se recomienda que se realice de forma regular o
posterior a recibir visitas con productos de limpieza de uso
doméstico. En caso de exista una persona enferma o con
prueba COVID-19 positiva, se debe realizar desinfeccion
frecuente, con soluciones desinfectantes, por ejemplo el

blanqueador con cloro?®.

Precauciones respiratorias En espacios cerrados en publico se recomienda
mantenerse a una distancia de al menos 6 pies (2 metros) de
otras personas. Asi, como evitar las multitudes y los espacios
con poca ventilacién. Lavarse las manos con agua Yy jabén al
menos por 20 segundos o usar un desinfectante de manos
gue contenga al menos 60% de alcohol después de haber
estado en un lugar publico, después de sonarse la nariz, toser

o estornudar?2,

Fuente: Centros para el Control y la Prevencion de Enfermedades
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Anexo 4. Instrumento: Cuidados domiciliariosy presencia de infecciones respiratorias

Instrumento: Relacion de cuidados domiciliarios e Infecciones respiratorias en nifios con
tratamiento oncoldgico
Folio: Registro: Fecha:

Instructivo: El investigador realizara el llenado del siguiente instrumento. Pregunte cada uno de los items
y conteste conuna “X’ o escriba sobre la linea la respuesta con la que se identifique el cuidador primario.
El apartado lll, sera llenado con datos del expediente clinico del nifio (a).

|. Datos sociodemograficos.
DATOS DEL CUIDADOR PRINCIPAL

1. Parentesco con el nifio (a):
()Mama ( )Papa ( )Abuela(©0) ( )Tia(o) ( ) Hermana (o) () Otro: ¢ Cuél?

2. Edad (afios cumplidos):

3. Género: () Femenino () Masculino ( )Otro

4. Grado maximo de estudios concluidos: () Ninguno () Primaria () Secundaria
() Preparatoria () Técnico superior () Licenciatura () Posgrado

5. Estado civil: () Soltero (a) () Casado (a) () Separado (a) () Union libre ()
Viudo (a)

6. Ocupacion: () Empleado () Estudiante () Hogar () Trabajo independiente

() Desempleado () Otro ¢Cuél?
DATOS DEL NINO (A)

7. Edad (afios cumplidos):

8. Género: () Femenino () Masculino

9. Fecha de la dltima quimioterapia (dia/mes/afio):

10. Fecha de ingreso al senicio de urgencias (dia/mes/afio/):

11. Después de la Ultima quimioterapia su nifio (a) ha estado en contacto con una persona con infeccién
respiratoria: ( )Si ( )No ( )Probablemente

12. En caso de haber estado en contacto con una persona enferma, fue en:

() Ninguno () Hogar () Hospital () Escuela () Casa de familiares
() Otro:¢,D6nde?

13. Fecha de inicio de cuadro clinico de ingreso (dia/mes/afio):
14. Recibié en el dltimo afio vacuna de: () Influenza ( )CoVID-19

15. En los ultimos 6 meses, cuantas veces ha acudido al senicio de urgencias:

16. Procedencia de nifio: () Domicilio () Albergue () Casa de familiares (  )Otro
17. En el momento de la encuesta el nifio porta cubrebocas ( )Si ( )No

¢Por qué?

18. En el momento de la encuesta el cuidador porta cubrebocas ( )Si ( )No

¢Por qué?
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Instrumento: Relacion de cuidados domiciliarios e Infecciones respiratorias en nifios con
tratamiento oncoldgico

Folio: Registro: Fecha:

Il. Instrumento CUIDAR con dimensién Respiratoria

Sé cémo hacer seguimiento de las condiciones de salud (terapéutica, dispositivos, etc.) de la persona
a quien cuido

() Nunca () Pocas veces () Con frecuencia () Casi siempre () Siempre
Conozco como realizar los procedimientos de cuidado (bafo, vestido, alimentacion, etc.) requeridos
a la persona a quien cuido

( )Nunca ( ) Pocas veces () Con frecuencia () Casi siempre () Siempre
Conozco los signos de alarma de la enfermedad que puede presentar la persona a quien cuido

( )Nunca ( ) Pocas veces () Con frecuencia () Casi siempre () Siempre
Tengo confianza en mi capacidad para asumir el cuidado de mi nifio (a) en casa

( )Nunca ( ) Pocas veces () Con frecuencia () Casi siempre () Siempre
Supero facilmente sentimientos de culpa o rabia derivados de las decisiones que tomo respecto al
cuidado de mi nifio (a)

( )Nunca ( ) Pocas\eces () Con frecuencia () Casi siempre ( ) Siempre
Soy capaz de simplificar (aceptar) las tareas del cuidado de mi nifio (a)

( )Nunca ( ) Pocas\eces () Con frecuencia () Casi siempre ( ) Siempre
Establezco mi propio plan de vida

() Nunca () Pocas veces () Con frecuencia () Casi siempre () Siempre
Actulo siguiendo las recomendaciones prescritas a la persona a quien cuido (actividad, dieta, otros)

( )Nunca ( ) Pocas\eces () Con frecuencia () Casi siempre ( ) Siempre
Organizo el apoyo instrumental disponible para el cuidado de mi nifio (a) (transporte, equipos,

insumos, otros)

10

11

12

13

14

( )Nunca ( ) Pocas\eces () Con frecuencia () Casi siempre () Siempre
Administro adecuadamente los medicamentos indicados para mi nifio (a)

( )Nunca ( ) Pocas\eces () Con frecuencia () Casi siempre () Siempre
Estoy satisfecho (a) con mi estilo de vida actual

( )Nunca ( ) Pocas veces () Con frecuencia () Casi siempre () Siempre

Siento tener la energia suficiente para responder a las responsabilidades del cuidado de mi nifio (a)

( )Nunca ( ) Pocas\eces () Con frecuencia () Casi siempre ( ) Siempre
Siento que mi actividad de cuidador aporta a mi propio plan de \vida

( )Nunca ( ) Pocas\eces () Con frecuencia () Casi siempre ( ) Siempre
Dispongo de tiempo para actividades o cosas personales

( )Nunca ( ) Pocas\eces () Con frecuencia () Casi siempre () Siempre
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15 Preveo manejo de riesgos y necesidades de salud para el cuidado de mi nifio (a)

( )Nunca ( ) Pocas veces () Con frecuencia () Casi siempre () Siempre
16 Organizo los recursos disponibles para atender todas las necesidades de la persona a quien cuido

( )Nunca ( ) Pocas\eces () Con frecuencia () Casi siempre ( ) Siempre
17 Tengo respaldo de los demas miembros de la familia para apoyar en el cuidado de mi nifio (a)

( )Nunca ( ) Pocas\eces () Con frecuencia () Casi siempre ( ) Siempre
18 Intento que la persona a quien cuido mantenga tranquilidad emocional

( )Nunca ( ) Pocas\eces () Con frecuencia () Casi siempre () Siempre
19 Busco comunicarme efectivamente con la persona que cuido

() Nunca () Pocas veces () Con frecuencia () Casi siempre () Siempre
20 Fortalezco el vinculo de afecto con la persona a quien cuido

( )Nunca ( ) Pocas\eces () Con frecuencia () Casi siempre () Siempre
21 Recibo capacitacién del personal de salud (enfermeria) sobre prevencion de infecciones

( )Nunca ( ) Pocas\eces () Con frecuencia () Casi siempre () Siempre
22 Sé en qué momento debo realizar higiene de manos

( )Nunca ( ) Pocasveces () Con frecuencia () Casi siempre () Siempre
23 Mi nifio usa cubrebocas tricapa

23.1 En el trasporte puablico

( )Nunca ( ) Pocas\veces () Con frecuencia () Casi siempre () Siempre
23.2 En el hospital

( )Nunca ( ) Pocas veces () Con frecuencia () Casi siempre () Siempre
23.3 En lugares con espacios cerrados

( )Nunca ( ) Pocas veces () Con frecuencia () Casi siempre () Siempre

23.4 Cuando convive con personas ajenas a su familia

( )Nunca ( ) Pocasveces () Con frecuencia () Casi siempre () Siempre
24 Procuro mantener la sana distancia (1.5 metros) entre mi nifio y otras personas

( )Nunca ( ) Pocas veces () Con frecuencia () Casi siempre () Siempre
25 Procuro mantener la habitacién de mi nifio (a) con ventilacion

( )Nunca ( ) Pocas veces () Con frecuencia () Casi siempre () Siempre
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Instrumento: Relacion de cuidados domiciliarios e Infecciones respiratorias en nifios con
tratamiento oncolégico

Folio: Registro: Fecha:

Il. Informacion complementaria. (Del expediente clinico)

1. Diagnostico oncoldgico: () LLA riego bajo () LLA riesgo alto () LLA Riesgo muy alto

2.Diagnéstico de ingreso:

3. Fecha de diagnostico de la LLA:

4. Internvalo entre la Ultima quimioterapia y la presencia del cuadro clinico de ingreso (dias):

5. Presenta Infeccion respiratoria: () Si ( )No

6. La infeccién respiratoria es de: ( )Vias respiratorias altas () Vias respiratorias bajas
() Ninguna

7. Presencia de infeccion respiratoria:

() Ninguno ( ) Catarro comun () Faringitis () Sinusitis () Amigdalitis (
) Bronquitis () Bronquiolitis () Neumonia ( ) Otro

8. Agente causal de la infeccion:

() Ninguno () Rinovirus () Virus respiratorio sincitial () Bocavirus humano
() Virus de influenza () COVID-19 () No identificado () Otro (s):
JCual?

9. Presencia de signos y/o sintomas respiratorios:

( ) Tos () Fiebre () Disnea () Sibilancias () Quejido
() Estridor () Ronquido () Apnea () Cianosis () Dolor toracico
() Taquicardia () Saturacién de O2 <95% () Polipnea

() Oftro: ¢,Cuél?

10. Quimioterapia antineoplasica recibida previo a este ingreso a urgencias:

() Vincristina () Prednisona () Dexametasona () L- asparaginasa
() Doxorrubicina () Daunorrubicina () Ciclofosfamida () Citarabina

() 6 mercaptopurina () Metotrexato () Etoposido ( ) Otro
¢ Cudl? __

11. Fase de Tratamiento: ( ) Induccién ( ) Consolidacion ( ) Mantenimiento

12. Cuenta de leucocitos al ingreso:

13. Cuenta de neutréfilos al ingreso:

iGRACIAS POR PARTICIPAR!

Elabord: E.E. I. Susana Nava Salgado.

97



Anexo 5. Andlisis de jueceo de expertos

Instrumento: Relacidon de cuidados domiciliarios e Infecciones respiratorias
JUECEO DE EXPERTOS

Variables: sociodemograficas y de caracterizacion Columna Paravalldé;(tt)lon (marcar conuna
Claridad Pertinencia Relevancia
ftem Dimensioén: Nifio (a) Si No S No Si No
1 Edad: afios ymeses
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzélez X X X
Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
2 Género: () Femenino () Masculino
( )Otro
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez X X X
Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
3 Fecha dela dltima quimioterapia: dia/mes/afio
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez X X X
Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
4 Fecha deingreso: dia/mes/afio
Guzman DE ESTA HOSPITALIZACION X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes En la pregunta 4 especificar fecha de ingreso ¢al X X X
hospital o al servicio?
Gonzalez X X X
Porcentaje de cumplimiento 60 100 100
5 Recibi6 en el dltimo afio vacuna de: () Influenza
( )COoVID-19
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes En la pregunta 5 aparte de la vacuna de influenza, | X X X
faltaria agregar la vacuna neumococica o alguna otra
contra agentes respiratorios, siempre y cuando sea
relevante parala muestra elegida.
Gonzalez X X X
Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
6 Diagnostico oncoldgico: ( ) LLATiego estandar
() LLAaltoriesgo
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes Pregunta 6 El instrumento no especificaque solovaa X X X
serdirigido a estos pacientes entonces podria quedar
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abierta el Dx. También deben considerar si el paciente
especificamente debe tener una enfermedad
oncolégica o se incluirdn pacientes con alguna otra
enfermedad o secuela agregada, (Sx de Down,
paralisis cerebral, traqueotomia, etc) que lo lleven a
tener mas riesgo de contraer enfermedades
respiratorias

Gonzélez X X X
Porcentaje de cumplimiento 80 80 100
7 Fecha de diagnosticode la LLA: dia/mes/afio
Guzman X X X
Hernandez X X X
Béarcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez X X X
Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
8 Quimioterapia antineopléasicarecibida:
() Vincristina ( ) Prednisona (
) Dexametasona
( ) L-asparaginase () Doxorrubicina (
) Daunorrubicina
() Ciclofosfamida () Citarabina (
) 6 mercaptopurina
() Metotrexato () Etoposido (
) Otro:
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes Pregunta 8 la pregunta queda muy abierta en relacion X X
con eltiempo que se desearesponder.
Gonzélez X X X
Porcentaje de cumplimiento 80 100 100
9 8. Cuentade Leucocitos: Numero/ mm?3
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes Enla pregunta9y 10 hay que especificar de qué fecha X X
quieren ese dato
Gonzalez X X X
Porcentaje de cumplimiento 80 100 100
10 9. Cuenta de neutrofilos: Namero/mm?
Guzman X X X
Hernandez X X X
Béarcenas X X X
Reyes Enla pregunta 9y 10 hay que especificar de qué fecha X X
quieren ese dato
Gonzalez X X X
Porcentaje de cumplimiento 80 100 100
11 En los ultimos 6 meses, cuantas veces ha acudido al
servicio de urgencias:
( )ninguna ( )una ( )dos ( )tres
() otro:
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
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Gonzalez X X X

Porcentaje de cumplimiento 100 100 100

tem Dimensidn: Cuidador primario Si No | Si No | Si No

112 Parentesco con el nifio (a):

( ) Maméa ( )Papa ( )Abuela(o) (

) Tia (0)

( ) Hermana(o) () Ofro:
Guzman OTRO: (;CUAL? X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes Considero que es importante identificar si en la | X X X

dimensién de parentesco (padre, madre, tia, etc) vive

con el paciente y cuanto tiempo convive con

él.
Gonzalez X X X

Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
213 Edad: dia/mes/ano
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzélez X X X

Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
314 Geénero: () Femenino () Masculino

( )Otro
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez X X X

Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
415 Grado maximo de estudios:

() Ninguno () Primaria ()

Secundaria

() Preparatoria () Licenciatura ()

Posgrado
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes En ladimension del cuidador primarioen el dato sobre X X X

la escolaridad faltaria la palabra concluida si es que

fuera relevante para los datos que se buscan.
Gonzalez X X X

Porcentaje de cumplimiento 80 100 100
516 5. Estado civil:

() Soltero (a) ( ) Casado (a) ()

Separado (a)

() Unidnlibre () Viudo (a)
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzélez X X X

Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
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617 Ocupacion:

( ) Empleado ( ) Estudiante ( )Hogar (

) Trabajo independiente
Guzman DESEMPLEADO X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzélez X X X

Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
Comentarios:

Variable: Competencia para los cuidados domiciliarios

Columna para validacion (marcar con una

*Nota. Las opciones de respuesta para los siguientes items son: X)
( )Nunca ( )Pocasveces ( )Confrecuencia ( )Casisiempre Claridad Pertinencia | Relevancia
() Siempre
ttem Dimension: Conocimiento Si ’S‘ Si No | Si No
118 Sé como hacer seguimiento de las condiciones de
salud de lapersonaa quien cuido
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez X X X
Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
219 Conozco como realizar los procedimientos requendos
a la personaquien cuido
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez Sugiero agregar a la pregunta numero 2 X | X X
“procedimientos de cuidado”
Porcentaje de cumplimiento 80 100 100
320 Conozco los signos de alarma de la enfermedad que
puede presentar la personaa quien cuido
Guzman ANALIZAR SI DEBE SER CONVENIENTE ALGUN | X X X
ITEM RELACIONADO CON A DONDE ACUDIR SI SE
PRESENTAN SIGNOS DE ALARMA
Hernandez X X X
Béarcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez X X X
Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
Comentarios:
ttem Dimension: Unicidad (Condiciones personales) | Si y Si No | Si No
421 Tengo confianza en mi capacidad para asumir el
cuidado de minifio (a) en casa
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez X X X
Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
522 Supero facilmente sentimientos de culpa o rabia
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Guzman X X X
Hernandez X X X
Béarcenas X X X
Reyes X X X
Gonzélez Sugiero que la pregunta 5 debe precisarse el motivo X | X X

de los sentimientos de culpa o rabia, tal vez puede

agregarse después de rabia, derivados de las

decisiones que tomo respecto al cuidado de mi nifio

@)

Porcentaje de cumplimiento 80 100 100
623 Soy capaz de simplificar las tareas del cuidado de mi

nifio (a)
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzélez En relacién con el item 6 considero que la palabra X | X X

“simplificar” podria darse un sentido como “hacer mas

sencillas” o “menos dificiles”. O tal vez tenga un

sentido mas orientado ala aceptacion

Porcentaje de cumplimiento 80 100 100
724 Establezco mi propio plan de vida
Guzman CONSIDERAR SI REQUIERE O IDENTIFICA LA | X X X

NECESIDAD DE APOYO CUANDO SE SIENTA

SUPERADO POR LA SITUACION
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez X X X

Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
Comentarios:
ttem Dimension: Instrumental y procedimental Si y Si No | Si No
825 Actlo siguiendo las recomendaciones prescritasala

personaaquien cuido (actividad, dieta, otros)
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzélez X X X

Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
926 Organizo el apoyo instrumental disponible para el

cuidado de minifio (a) (transporte, equipos, insumos,

otros)
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzélez Respecto al item 9 sugiero que antes de hacer esta X | X X

pregunta deberia conocerse sise cuenta con el

apoyo de otra personaen el cuidado del nifio (a), la

frecuenciadel apoyo. Ademas, quiza no se

comprendalo que serefiere al cuidado instrumental

comotal. Y los ejemplos sugiero sean mas precisos.

Porcentaje de cumplimiento 80 100 100
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1027 Administro adecuadamente los medicamentos
formulados para minifio (a)
Guzman TOMAR EN CUENTASI TIENE EN NIVEL X X X
ADQUIRIDO PARA APLICAR ESTA DIMENSION
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez Respecto al item 10 considero que la palabra X | X X
“formulados” puede no comprenderse, sugiero
‘indicados” o “prescritos”
Porcentaje de cumplimiento 80 100 100
Comentarios:
item Dimension: Disfrutar (Bienestar) Si N [ Si No | Si No
0
1128 Estoy satisfecho (a) con miestilo de vida actual
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez X X X
Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
1229 Siento tener la energia suficiente pararesponder a
las responsabilidades del cuidado de mi nifio (a)
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez X X X
Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
1330 Siento que milabor de cuidador aporta a mipropio
plande vida
Guzman X X X
Hernandez X X X
Béarcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez Sugiero cambiar la palabra “labor de cuidador” por X | X X
“actividades de cuidado”
Porcentaje de cumplimiento 80 100 100
1431 Dispongo de tiempo para mis actividades o cosas
personales
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez X X X
Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
Comentarios:
Item Dimension: Anticipacion (Predictiva) Si N [ Si No | Si No
0
1532 Preveo el manejoderiesgosy de necesidadesde
salud para el cuidado de mi nifio (a)
Guzman X X X
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Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez X X X
Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
16 33 Organizo los recursos disponibles para atender con
eficienciaala personaaquien cuido
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes En la pregunta 16 la palabra eficiencia puede ser X X
confusa
Gonzalez Sugiero cambiar el término “eficiencia” quiza “todas la | X X X
necesidades dela”
Porcentaje de cumplimiento 80 100 100
Comentarios:
ftem Dimension: Relacion e interaccion social Si Si No | Si No
17 34 Logrorespaldo de los demas miembros de lafamilia
para apoyar en cuidado de minifio (a)
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzélez Sugiero cambiar “logro respaldo” por “tengo el X X
respaldo”
Porcentaje de cumplimiento 80 100 100
1835 Intento que la personaaquien cuido mantenga
tranquilidad emocional
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez X X X
Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
19 36 Busco comunicarme efectivamente con la persona
qgue cuido
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez X X X
Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
20 37 Fortalezco el vinculo de afecto con la personaa
quien cuido
Guzman BUSCO REDES DE APOYO FUERA DE LAFAMILIA | X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez X X X
Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
Comentarios:
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ftem Si N Si No Si No
Dimension: Conocimiento y anticipacion 0
(agregadas por los investigadores)

21 38 Recibo capacitacién del personal de salud sobre

prevencion de infecciones
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez X X X

Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
2239 Sé en qué momento realizar higiene de manos
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes En la pregunta 22, el cuidador puede responder que X | X X

siempre pero, no es comprobable amenos g se haga

la observacion
Gonzélez X X X

Porcentaje de cumplimiento 80 100 100
2340 Mi nifio usa cubrebocas tricapa en el transporte

publico, hospital,en lugares con espacios cerrados y

cuando convive con personas ajenasalafamilia
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes Pregunta 23 son muchas variables a) transporte X | X X

publico, b) hospital, c) espacios cerrados d) personas

ajenas sugiero hacerdos preguntas al

respecto, también agregar el lavado de manos enel

paciente.
Gonzalez X X X

Porcentaje de cumplimiento 80 100 100
2441 Procuro mantenerla sanadistancia entre minifioy

otras personas
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez En el item 24 sugiero especfficar ladistanciade 1.5 X | X X

mtrs.

Porcentaje de cumplimiento 80 100 100
2542 Procuro mantenerla habitacion de minifio (a) con

ventilacion
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez X X X

Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
Comentarios:

Variable: Presencia de Infeccion respiratoria Columna pafavalidf%ién (marcar conuna
Claridad | Pertinencia | Relevancia
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ftem Dimension: Infeccion respiratoria Si Si No Si No
143 Intervalo entre la Gltima quimioterapia yla presencia

de infeccidn respiratoria: referido en dias
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzélez En el item 1 de esta seccion sugiero: cambiar X X

“Intervalo entre la ultima quimioterapia” por “Después

de laultima quimioterapia” ydependiendo del tiempo

tal vez no solo se haya presentado un evento, sino

mas eventos de IR.

Porcentaje de cumplimiento 80 100 100
244 4. Ingreso porinfeccion respiratoria:

() Catarrocomun () Faringitis (

) Sinusitis

() Amigdalitis () Bronquitis (

) Bronquiolitis

() Neumonia ( ) Otro
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez X X X

Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
Comentarios: i
Hernandez: DEBERIA AGREGAR 2 ITEMS:
1) Podria ser soloinfeccion de via respiratoria alta y de vias respiratorias baja.
2) Agregaria otro item para infeccion respiratoria: ~ Si o No
ftem Dimension: Signosy sintomas Si Si No Si No
145 Fecha de inicio de sintomas respiratorios
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X X
Gonzalez X X X

Porcentaje de cumplimiento 100 100 100
246 Presencia de signosy/o sintomas respiratorios:

( ) Tos () Fiebre ( ) Disnea

() Sibilancias () Quejido ()

Estridor () Ronquido () Apnea

() Cianosis () Dolortoracico

(  )Hemoptisis () Otro:
Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes X X
Gonzalez X X X

Porcentaje de cumplimiento 80 100 100
Comentarios:

HERNANDEZ: Saturaciony frecuenciarespiratoria
(Los cuidadores mas expertos saben tomar saturacion usando su oximetro de pulso y se dan cuenta si esta respirando muy
répido su paciente).
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REYES: Debido a que la investigacion es en relacion con infecciones respiratorias se puede agregar otro tem con relacion a
identificar especffico que el signo o sintoma es por infecciény no por efecto secundario de la quimioterapia.

ftem Dimension: Agente causal Si N | Si No Si No
(0]

147 El nino ha estado en contacto con una persona con

infeccion respiratoria:

( )si ( )No

Guzman X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes Pregunta 1 periodo o antecedentes de los dias que X X X

estuvo en contacto
Gonzalez En la pregunta 1 de esta seccion considero que es X | X X

necesario precisar si se plantea el item a patrtir de la

ultima quimioterapia o tiene otra temporalidad, como

la tltimasemana, el tltimo mes, etc. Y respecto al

item 3 me quede conla dudasiestetipo de

informacion la conoce el cuidador o cuidadora.

Porcentaje de cumplimiento 80 100 100
248 En caso de haber estado en contacto con una

personaenferma,fue en:

() Hogar () Hospital

() Escuela

( ) Casadefamiliares ( ) Otro:
Guzman OTRO: CUAL X X X
Hernandez X X X
Barcenas X X X
Reyes Pregunta 2 enferma de infecciones respiratoriayen X X X

la opcidn de hospital especificar si fue con personal

de salud o porejemplo durante laespera

parala consulta con otros pacientes o familiaresen la

sala.
Gonzalez X X X

Porcentaje de cumplimiento 80 100 100
349 Agente causal de la infeccion:

() Rinovirus () Virus respiratorio

sincitial

() Bocavirus humano () Virus de

influenza

( ) CoviD-19 () Oftro (s):
Guzman X X X
Hernandez X X X
Béarcenas X X X
Reyes Pregunta 3 dado que vienen de una pregunta que X X X

habla del contacto de la persona enferma, en esta

pregunta especificar que es al paciente
Gonzalez X X X

Porcentaje de cumplimiento 80 100 100
Comentarios:

COMENTARIOS FINALES (resumen):
GUZMAN: consider6 que el instrumento cumple con los tres elementos (claridad, pertinenciay relevancia) sélo se deben
considerar algunos comentarios de forma. Aplicable con modificaciones

HERNANDEZ: Aplicable con modificaciones

BARCENAS: ¢Vale la pena preguntar la dosis de la quimioterapia aplicada? Si el familiar responde solo el cuestionario quiza
desconozca algunos términos. Aplicable
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REYES: En el apartado de los datos de identificacion del paciente hay pertinencia y relevancia, solo algunos tems deben ser
mas claros sobre todo sieste cuestionario sera de autoadministracion y considerar si el paciente tiene una enfermedad agregada
dentro de los criterios de inclusion.

En el apartado del instrumento CUIDAR setiene relevancia, claridad y pertinencia en relacion con los datos que se requieren
del cuidador primario.

En el tem 23 de ese mismo apartado, puede ser subjetiva la respuesta hasta que no lo observe el investigador.

H ftem 24 en el instrumento final que muestran ya estan por separados los lugares de contacto entonces ya se cuenta con la
claridad del tem.

En la dimension de signos y sintomas falta claridad para identificar que las opciones que ahi se marcan son por infecciony no
por efecto secundario del tratamiento o enfermedad de base.

Son minimos los ftems en los que no setiene claridad, pero en general todos los items tienen relevanciay pertinencia para el
objetivo de suinvestigacion y en relacién con el nimero de ftems y la manera en como se presenta el instrumento hay claridad.
Aplicable con modificaciones

GONZALEZ: Considero que el instrumento cuenta con las dimensiones necesarias para explorar las acciones de los cuidadores
vinculadas a las Infecciones Respiratorias. No observe muchos elementos enfocados hacia la parte emocional del cuidador.
Aplicable con modificaciones

Opinién de aplicabilidad
De acuerdo con la valoraciéon que he realizado al cuestionario considero que es:
() Aplicable () Aplicable con modificaciones () No aplicable

Nombre y firma del evaluador experto/a
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Anexo 6. Autorizacién de uso del instrumento CUIDAR

Facultad de Enfermeria
Grupo de Investigacion
Cuidado de Enfermeria al Paciente Croénico

AUTORIZACION DE USO DE LOS INSTRUMENTOS: 1) FICHA DE CARACTERIZACION
DE LA DIADA (PERSONA CON ENFERMEDAD CRONICA-CUIDADOR FAMILIAR)
GCPC-UN-D; 2) INSTRUMENTO DE VALORACION DE LA COMPETENCIA PARA

CUIDAR EN EL HOGAR, GCPC-UN-CUIDAR; VERSION CUIDADOR FAMILIAR-CORTA

2014., 3) INSTRUMENTO DE VALORACION DE LA COMPETENCIA PARA CUIDAR EN
EL HOGAR, GCPC-UN-CUIDAR; VERSION CUIDADOR FAMILIAR-LARGA 2014.

No. GCEPC-156-2021

Este acuerdo, se establece el 20 de septiembre de 2021 y esta vigente desde ese momento,
se pacta entre Lorena Chaparro Dlaz, Lider del grupo de Investigacién Cuidado de
enfermeria al Paciente crénico del Departamento de Enfermeria de la Facultad de Enfermeria
de la Universidad Nacional de Colombia, en adelante LOS PROVEEDORES, quienes tienen
su domicilio en la Carrera 30 No. 45-03, Edificio 228, oficina 305, Bogota D.C., Colombia, por
una parte, y por la otra Susana Nava Salgado, Enfermera y estudiante de Maestria de
Universidad Nacional Auténoma de México, adelante EL RECEPTOR, quien tiene su
domicilio y oficinas en Vertiz 430. Col. Doctores. Alcaldia Cuauhtémoc, Ciudad de México,
Meéxico; con fines de colaboracion profesional y autorizacion de uso de los instrumentos, «1)
Ficha de caracterizacion de la diada (persona con enfermedad crénica-Cuidador familiar)
GCPC-UN-D. 2) Instrumento de valoracion de la competencia para cuidar en el hogar, GCPC-
UN-CUIDAR; Versién Cuidador familiar-Corta 2014., 3) Instrumento de valoracion de la
competencia para cuidar en e hogar, GCPC-UN-CUIDAR; Version Cuidador familiar-Larga
2014.» en adelante EL MATERIAL, instrumento conformado y validado por LOS
PROVEEDORES.

Este acuerdo se establece como respuesta a la solicitud escrita planteada por la Universidad
Nacional Auténoma de México mediante aplicativo del 20 de septiembre de 2021 para que
se facilite el uso y del MATERIAL, LOS PROVEEDORES aceptan satisfacer la peticion siempre
que se acepten y cumplan las siguientes condiciones:

1 Seautoriza el uso ELMATERIALs6lo enlacantidad de ciento diez (110) ejemplares, para la
aplicacion enlas experiencias o actividades del proyecto «Relaciéon de los cuidados
domiciliarios y presencia deinfecciones respiratorias enelnifio con tratamiento
oncoldgico». De ninguna manera se autoriza lareproduccion y/o distribucion indiscriminada
de ELMATERIAL.

2 BE_MATERIALenlaversion fisica enque se entrega, o encualquiera otro formato enque se
presente o se aplique, continlia siendo propiedad de LOS PROVEEDORES. H_MATERIAL
debe ser usado bajo elcontrol inmediato y directo de ELRECEPTOR, Unicamente por los
involucrados enelproyecto« Relacion de los cuidados domiciliarios y presencia de
infecciones respiratorias enel nifio con tratamiento oncoldgico». ELMATERIAL enlaversion en
que seentrega, o encualquiera otro formato enque se presente o se aplique, nodebera ser:
a)ofrecido enventa como instrumento o como parte de una obra; b)dispuesto o desplegado
enunservicio documental enlinea de manera que pueda ser descargado o copiado; ¢)
utilizado para ofrecer algun servicio que permita brindar undiagnéstico o producto que se
comercialice. Ningun otro derecho, licencia, registro o cualquiera otro beneficio, se otorga a
ELRECEPTOR por eluso de ELMATERIAL.como resultado de esta autorizacion.

3 E.MATERIALnodebe ser vendido, distribuido o de cualquiera otra forma puesto a
disposicion de cualquier tercero para ningtin propoésito.

4. ELMATERIALse entrega como fue considerado, disefiado, construido y validado por LOS
PROVEEDORES y suuso se certifica enlas publicaciones cientificas y/o Ficha que hacen
parte integral de este acuerdo. ELMATERIAL se transfiere sin garantias de
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aplicabilidad o ajuste a algin propdsito particular o cualquiera otra garantia, expresa o
implicita. LOS PROVEEDORES no garantizan ni reivindican que EL MATERIAL no infrinja
Derechos de Autor, patentes, marcas o cualquiera otro derecho de propiedad intelectual.
A menos que exista un requerimiento judicial, EL RECEPTOR acepta mantener
indemne a LOS PROVEEDORES, a la Universidad Nacional de Colombia, a sus
directivas y profesores de cualquier responsabilidad en relacion con el uso de EL
MATERIAL por EL RECEPTOR. A menos que exista un requerimiento judicial, EL
RECEPTOR acepta defender e indemnizar a LOS PROVEEDORES, a la Universidad
Nacional de Colombia, a sus directivas y profesores ante uno o todos los reclamos y
dafios que en cualquiera forma resultan de la transferencia, uso o aplicacion de EL
MATERIAL por EL RECEPTOR.

5. ELMATERIAL sera utilizado atendiendo todas las normas y reglamentaciones aplicables,
incluyendo las normas de la ética y los consentimientos informados que correspondan.

6. La vigencia de este acuerdo es de 18 meses a partir del inicio del proyecto, a menos
que quiera ser terminado anticipadamente o extendido mediante acuerdo firmado por
las partes. Cada parte puede terminar este acuerdo antes de su fecha de expiracion
mediante nota escrita a la contraparte enviada sesenta dias antes del término sefialado.
Las obligaciones establecidas para EL RECEPTOR relacionadas con la proteccion del
derecho de autor que sobre EL MATERIAL recae, seguiran vigentes aun finalizado el
tiempo del presente acuerdo. Una vez concluido el acuerdo, EL MATERIAL debera ser
retornado a LOS PROVEEDORES o destruido.

7. Una vez firmado este Acuerdo, EL RECEPTOR estara autorizada para recibir EL
MATERIAL de LOS PROVEEDORES, La Universidad Nacional de Colombia y la
Universidad Nacional Auténoma de México son garantes de la ejecucion y cumplimiento
del mismo y en consecuencia lo rubrican.

He leido y acepto

P &
Oés.s v ~NB v SALen s

LORENA CHAPARRO DIAZ Susana Nava Salgado

LOS PROVEEDORES EL RECEPTOR

Profesora Asociada o Estudiante del 2° semestre del Programa
Lider del Grupo de Investigacion de Maestria.

Universidad Nacional de Colombia Universidad Nacional auténoma de México
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Anexo 7. Dictamen HIM-2022-011

Hospitat infantil de México Federico Gémez
instituto Nacional de

alud

SagLLLL

Direccion General

Ciudad de México, 12 de mayo del 2022

DG/1000/ 291 /2022

Mtra. Susana Nava Salgado
Servicio de Enfermeria
Presente

Informo a usted, que los Comités de Investigacion, Etica en Investigacién y Bioseguridad, después
de revisar su protocolo HIM-2022-011 titulado “ASOCIACION NEGATIVA ENTRE CUIDADOS
DOMICILIARIOS ¥ PRESENCIA DE INFECCIONES RESPIRATORIAS EN NINOS CON TRATAMIENTO
ONCOLOGICO EN EL CONTEXTO DE LA PANDEMIA POR COVID-19", han emitido el dictamen de:

APROBADO

En los términosy condiciones senalados por dichos Comités. Por lo anterior, se autoriza su desarrollo.

Atentamente

Dr. Jaimeg Nigt6 Zermefio
Direetord General

Con copia:
Dr.Juan Gardufio Espinosa. Director de Investigacion.

¥ 0 e S D e
JNZ/JCE/@H

althia Cuauhtémo

www. himfg.edu.mx

Ricarda

ores
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Anexo 8. Carta de Asentimiento Informado

Ciudad de México, a de 2022.

ASOCIACION NEGATIVA ENTRE CUIDADOS DOMICILIARIOS Y PRESENCIA DE
INFECCIONES RESPIRATORIAS EN NINOS CON TRATAMIENTO ONCOLOGICO EN EL
CONTEXTO DE LA PANDEMIA POR COVID-19.

(CIE: HIM-2022-011). Hospital Infantil de México Federico Gomez.

Mi nombre es Susana Nava Salgado. Soy enfermera de este hospital. Estoy haciendo
un estudio para conocer sitienen algo que ver, los cuidados que recibes en casa con algunas
infecciones que puedas tener después de que te ponen quimioterapia. Tu familiar, es quien
me va a contestar algunas preguntas, sitd estas de acuerdo.

Te elegimos para el estudio, porque recibes medicamentos en tu quimioterapia, que
requieren que te cuidemos de manera especial. Tu participacion es voluntaria y es tu familiar
guien contesta las preguntas. Sino estas de acuerdo en que tu familiar nos conteste, no pasa
nada, esta bien.

Ta participacion consiste en que estés de acuerdo, en que tu familiar nos conteste
unas preguntas que le voy hacer, nos tardamos aproximadamente 10 minutos, aqui junto a
ti.

Las preguntas que me contestara tu familiar, nos ayudaran a comprender mejor como
orientarlos para tus cuidados en casa. ¢Quieres preguntarme algo? Lo que tu familiar me
conteste, se va a guardar en una computadora y no estara tu nombre, ni el de tu familiar y

solo yo guardaré esas respuestas.

Yo, (nombre del menor):

Sé que puedo elegir participar en la investigacién o no hacerlo. Sé que puedo retirarme
cuando quiera. He leido esta informacion o se me ha leido la informaciony la entiendo. Me
han respondido las preguntas y sé que puedo hacer preguntas mas tarde si las tengo.
Entiendo que cualquier cambio se discutira conmigo. Acepto participar en la investigacion

(solo si el nifio asiente):

Firma del participante o huella Testigo 1* Testigo 2*

(Incluir nombre completo y firma) *
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Anexo 9. Carta de Consentimiento Informado
Ciudad de México, a de 2022.

ASOCIACION NEGATIVA ENTRE CUIDADOS DOMICILIARIOS Y PRESENCIA DE
INFECCIONES RESPIRATORIAS EN NINOS CON TRATAMIENTO ONCOLOGICO EN EL
CONTEXTO DE LA PANDEMIA POR COVID-19. (CIE: HIM-2022-011)

Investigador principal: E.E. I. Susana Nava Salgado. Adscrita al Departamento de Enfermeria.
Hospital Infantil de México Federico Gomez. Celular 5551544272

Usted ha sido invitado (a) a participar en este estudio, que consiste en contestar un
cuestionario. Para decidir si usted acepta la invitacion a participar en esta investigacion, le pedimos
leer con atencién cada uno de los siguientes apartados, mediante los cuales hacemos de su
conocimiento los datos relevantes y pormenores de la misma. Asimismo, lo exhortamos a aclarar todas
sus dudas. Una vez que haya comprendido en su totalidad el procedimiento, lo invitamos a firmar la
autorizacion del mismo.

El objetivo de esta investigacion es determinar la existencia de asociacion entre los cuidados
gue recibe el nifio en su hogar y la presencia de infecciones respiratorias. Se sabe que los nifios con
tratamiento oncoldgico son susceptibles a infecciones, pero se desconoce si existe una asociaciéon con
la competencia de los cuidados domiciliarios.

Su participaciéon es wluntaria, anénima y confidencial, la informacion obtenida sera
almacenada bajo el resguardo del investigador en una base de datos personal; no tiene que participar
forzosamente. No habra impacto negativo alguno si decide no participar en la investigacion, y no
demeritara de ninguna manera la calidad de la atencién que reciba en este Hospital, en término de sus
derechos como paciente. Al participar en este estudio, no recibira algin beneficio en la atencion de su
paciente, sin embargo, sus respuestas nos ayudaran al personal de enfermeria en comprender mejor
la orientacion necesaria para los cuidados en el hogar. Asi mismo, el riesgo es minimo para usted o su
nifio (a).

Si esta de acuerdo en participar, le pediremos que escriba su nombre y firme el formato de
Consentimiento Informado al final de este documento. Los resultados, de manera anénima, podran ser
publicados en revistas de investigacion cientifica o podran ser presentados en congresos. Si considera
gue no hay dudas ni preguntas acerca de su participacion, puede, si asi lo desea, firmar la Carta de

Consentimiento Informado.

Yo, ,  manifiesto

haber leido y comprendido con claridad la informacion presentada anteriormente. Asimismo, hago
constar que todas mis dudas fueron resueltas satisfactoriamente. Entiendo que los datos obtenidos de
esta investigacion podran ser difundidos con fines cientificos, manteniendo mi identidad a salvo. Por

todo lo anterior, acepto participar de manera libre y wvoluntaria en la realizacion de esta investigacion.

Nombre y Firmadel participante
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Anexo 10. Porcentajes por niveles alto, medio y bajo del instrumento CUIDAR

Global y por dimensiones.
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Figura 1. Porcentajes por niveles alto, medio y bajo del instrumento CUIDAR Global y por
dimensiones.
Fuente: Cuadro 10

Anexo 11. Prevalencia de Infeccion Respiratoria en nifios (as) en tratamiento

oncolégico y LLA

Presencia de infeccion respiratoria
Mo W

Figura 2. Prevalencia de Infeccién Respiratoria en nifios (as) en tratamiento oncoldgico y
LLA, (n=75).

114



10. REFERENCIAS BIBIOGRAFICAS

. Inaba H, Pei D, Wolf J, Howard SC, Hayden RT, Go M, et al. Infection-related complications
during treatment for childhood acute lymphoblastic leukemia. EGFR Mutat Adv non-small-cell
lung cancer overall Surviv data from LUX-Lung 7 trial [Internet]. 2016 [Consultado 2022 Ene
17];28:386-92. Disponible en: DOI: https://doi.org/10.1093/annonc/mdw557

. Chamseddine S, Chmaisse A, Akel |, Zein Z El, Khalil S, Raad SA, et al. Epidemiology and
clinical characteristics of viral infections in hospitalized children and adolescents with cancer
in Lebanon. PLoS One [Internet]. 2020 Sep 1 [Consultado 2022 Sep 17];15(9). Disponible en:
/pmc/articles/PMC7508634/ doi: 10.1371/journal.pone.0239258
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7508634/

. Jasso GL, Dorantes AE, Eugenia E, Ortega R, Pasillas TEM, Mufioz HO. Estudio de caso:
estimacion de los costos de la quimioterapia aplicando el protocolo completo en nifios con
leucemia linfoblastica aguda o con linfoma de Hodgkin. Bol Med Hosp Infant Mex [Internet].
2012 [Consultado 2022 Feb 8];69(1):11-23. Disponible en:
http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci arttext&pid=S1665-
11462012000100003&Ing=es

. Castafieda CA, Castillo M, Rojas VL, Fuentes H, Gomez HL. COVID-19 en pacientes con
cancer: revision sistemética covid-19 in cancer patients: a systematic review. Rev Peru Med
Exp Salud Publica [Internet]. 2020 [Consultado 2022 Feb 8];37(4):611-20. Disponible en:
https://doi.org/10.17843/rpmesp.2020.374.5976

. S6derman M, Rhedin S, Tolfvenstam T, Rotzén-Ostlund M, Albert J, Broliden K, et al. Frequent
Respiratory Viral Infections in Children with Febrile Neutropenia - A Prospective Follow-Up
Study. PLoS One [Internet]. 2016 Jun 1 [Consultado 2022 Abr 8];11(6). Disponible en:
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/27309354/

. Saavedra LJ, Garrido C, Catalan P GF. Nifios con cancer e infeccion viral respiratoria:
epidemiologia, diagndstico y posibles tratamientos. Enferm Infecc Microbiol Clin [Internet].
2011;29(1):40-51. Disponible en:  https://www.elsevier.es/es-revista-enfermedades-

infecciosas-microbiologia-clinica-28-articulo-ninos-con-cancer-e-infeccion-
S0213005X1000390

. Cerdeira Barreiro N, Santiago-Garcia B, Casas |, Pozo F, Santos Sebastian M, Navarro M, et
al. Detection of Respiratory Viruses in the Clinical Outcome of Children With Fever and
Neutropenia. Pediatr Infect Dis J [Internet]. 2020 [Consultado 2022 Ene 27];39(6):533-8.
Disponible en: https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/32091498/

115


https://doi.org/10.1093/annonc/mdw557
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7508634/
http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1665-11462012000100003&lng=es
http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1665-11462012000100003&lng=es
https://doi.org/10.17843/rpmesp.2020.374.5976
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/27309354/
https://www.elsevier.es/es-revista-enfermedades-infecciosas-microbiologia-clinica-28-articulo-ninos-con-cancer-e-infeccion-S0213005X1000390
https://www.elsevier.es/es-revista-enfermedades-infecciosas-microbiologia-clinica-28-articulo-ninos-con-cancer-e-infeccion-S0213005X1000390
https://www.elsevier.es/es-revista-enfermedades-infecciosas-microbiologia-clinica-28-articulo-ninos-con-cancer-e-infeccion-S0213005X1000390
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32091498/

10.

11.

12.

13.

14.

15.

. Koskenvuo M, Mottbnen M, Rahiala J, Saarinen-Pihkala UM, Riikonen P, Waris M, et al.

Respiratory viral infections in children with leukemia. Pediatr Infect Dis J [Internet]. 2008 Nov
[Consultado 2022 Ene 271;27(11):974-80. Disponible en:
https://journals.lww.com/pidj/Fulltext/2008/11000/Respiratory Viral Infections in Children

With.5.aspx

. Informes Semanales para la Vigilancia Epidemiolégica de Infecciones Respiratorias Agudas

2020 | Secretaria de Salud | Gobierno | gob.mx [Internet]. [Consultado 2022 Feb 8]. Disponible
en: https://www.gob.mx/salud/documentos/informes-semanales-para-la-vigilancia-

epidemiologica-de-infecciones-respiratorias-agudas-2020

Rivera-Salgado D, Valverde-Mufioz K, Avila-Agilero ML, Rivera-Salgado D, Valverde-Mufioz
K, Avila-Agiiero ML. Febrile neutropenia in cancer patients: management in the emergency
room. Rev Chil infectologia [Internet]. 2018 [Consultado 2022 Feb 8];35(1):62—71. Disponible
en: http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci arttext&pid=S0716-
10182018000100062&Ing=en&nrm=iso&ting=en

Siegel JD, Rhinehart E, Jackson M, Linda; Guideline for Isolation Precautions: Preventing
Transmission of Infectious Agents in Healthcare Settings (2007). 2019 [Consultado 2022 Ene

27]; Disponible en: https://www.cdc.gov/infectioncontrol/quidelines/isolation/index.html

Centros para el Control y la Prevencion de Enfermedades. Las personas con ciertas
afecciones | CDC [Internet]. [Consultado 2022 Ene 27]. Disponible en:

https://espanol.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/need-extra-precautions/people-with-medical-

conditions.html#immunocompromised

Centros para el Control y la Prevencion de Enfermedades. Cémo protegerse y proteger a los
demas | CDC [Internet]. [Consultado 2022 Ene 27]. Disponible en:
https://espanol.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/prevent-getting-

sick/prevention.htmI?CDC AA refVal=https%3A%2F%2Fwww.cdc.gov%2Fcoronavirus %2F
2019-ncov%2Fprevent-getting-sick%2Fsocial-distancing.html#print

Centros para el Control y la Prevencion de Enfermedades. Use mascarillas para desacelerar
la propagacion del COVID-19 [Internet]. [Consultado 2022 Ene 27]. Disponible en:
https://espanol.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/prevent-getting-sick/masks.html

Centros para el Control y la Prevencion de Enfermedades. Cémo limpiar y desinfectar su casa
| CDC [Internet]. [Consultado 2022 Ene 27]. Disponible en:
https://espanol.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/prevent-getting-sick/disinfecting-your-

home.html#print

116


https://journals.lww.com/pidj/Fulltext/2008/11000/Respiratory_Viral_Infections_in_Children_With.5.aspx
https://journals.lww.com/pidj/Fulltext/2008/11000/Respiratory_Viral_Infections_in_Children_With.5.aspx
https://www.gob.mx/salud/documentos/informes-semanales-para-la-vigilancia-epidemiologica-de-infecciones-respiratorias-agudas-2020
https://www.gob.mx/salud/documentos/informes-semanales-para-la-vigilancia-epidemiologica-de-infecciones-respiratorias-agudas-2020
http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0716-10182018000100062&lng=en&nrm=iso&tlng=en
http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0716-10182018000100062&lng=en&nrm=iso&tlng=en
https://www.cdc.gov/infectioncontrol/guidelines/isolation/index.html
https://espanol.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/need-extra-precautions/people-with-medical-conditions.html#immunocompromised
https://espanol.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/need-extra-precautions/people-with-medical-conditions.html#immunocompromised
https://espanol.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/prevent-getting-sick/prevention.html?CDC_AA_refVal=https%3A%2F%2Fwww.cdc.gov%2Fcoronavirus%2F2019-ncov%2Fprevent-getting-sick%2Fsocial-distancing.html#print
https://espanol.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/prevent-getting-sick/prevention.html?CDC_AA_refVal=https%3A%2F%2Fwww.cdc.gov%2Fcoronavirus%2F2019-ncov%2Fprevent-getting-sick%2Fsocial-distancing.html#print
https://espanol.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/prevent-getting-sick/prevention.html?CDC_AA_refVal=https%3A%2F%2Fwww.cdc.gov%2Fcoronavirus%2F2019-ncov%2Fprevent-getting-sick%2Fsocial-distancing.html#print
https://espanol.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/prevent-getting-sick/masks.html
https://espanol.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/prevent-getting-sick/disinfecting-your-home.html#print
https://espanol.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/prevent-getting-sick/disinfecting-your-home.html#print

16. Gobierno de México. Quédate en casa — Coronavirus [Internet]. Recomendaciones para la
poblacion. [Consultado 2022 Ene 27]. Disponible en: https://coronavirus.gob.mx/quedate-en-

casa/

17. Merino-Navarro D, Diaz-Peridnez C. Prevencion y tratamiento de la COVID-19 en la poblacién
pediatrica desde una perspectiva familiar y comunitaria: articulo especial. Enferm Clin
[Internet]. 2021 Feb 1 [Consultado 2022 May 19];31: S29. Disponible en:
/pmc/articles/PMC7229975/

18. Oliveira SG, Kruse MHL, Sartor SF, Echevarria-Guanilo ME. Enunciados sobre la atencion
domiciliaria en el panorama mundial: revision narrativa. Enfermeria Glob [Internet]. 2015
[Consultado 2022 Ene 24];14(39):360-74. Disponible en:
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1695-
61412015000300017&Ing=es&nrm=iso&tlng=es

19. Carrefio Moreno S, Chaparro Diaz L, Blanco Sanchez P. Cuidador familiar del nifio con cancer:
un rol en transicion. Rev Latinoam Bioética [Internet]. 2017 May 22 [Consultado 2022 Sep
10];17(33-2):18-30. Disponible en: doi https://doi.org/10.18359/rlbi.2781%0A*

20. Diario Oficial de la Federacion. Ley general para la deteccién oportuna del cancer en la infancia
y la adolescencia. Camara de Diputados del H. Congreso de la Unién. [Internet] 2021 enero
7 [Consultado 2022 Ene 24]. Disponible en:
https://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/pdf/LGDOCIA 070121.pdf

21. Rojas Barbosa JC, Quemba Mesa MP. Diadas de cuidado y competencia para cuidar al alta
hospitalaria en un hospital de Bogota. Rev Investig Salud Univ Boyaca [Internet]. 2020 Mar
25 [Consultado 2022 Sep 12];7(1):71-86. Disponible en:

http://revistasdigitales.uniboyaca.edu.co/index.php/rs/article/view/417/536

22.Sanchez-Herrera B, Carrillo-Gonzalez GM, Barrera-Ortiz L, Chaparro-Diaz L. Carga del
cuidado de la enfermedad crénica no transmisible. Aquichan [Internet]. 2013 Aug 21
[Consultado 2022 Sep 17];13(2):247-60. Disponible en:

https://aquichan.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/article/view/2395/html

23. Carrefio Moreno S, Arias Rojas M. Competencia para cuidar en el hogar y sobrecarga en el
cuidador del nifio con cancer. Gac Mex Oncol [Internet]. 2016 Nov 1 [Consultado 2022 Feb

6];15(6):336—43.  Disponible en:  https://www.elsevier.es/es-revista-gaceta-mexicana-

oncologia-305-articulo-competencia-cuidar-el-hogar-sobrecarga-S1665920116300864

117


https://coronavirus.gob.mx/quedate-en-casa/
https://coronavirus.gob.mx/quedate-en-casa/
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1695-61412015000300017&lng=es&nrm=iso&tlng=es
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1695-61412015000300017&lng=es&nrm=iso&tlng=es
https://doi.org/10.18359/rlbi.2781%0A*
https://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/pdf/LGDOCIA_070121.pdf
http://revistasdigitales.uniboyaca.edu.co/index.php/rs/article/view/417/536
https://aquichan.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/article/view/2395/html
https://www.elsevier.es/es-revista-gaceta-mexicana-oncologia-305-articulo-competencia-cuidar-el-hogar-sobrecarga-S1665920116300864
https://www.elsevier.es/es-revista-gaceta-mexicana-oncologia-305-articulo-competencia-cuidar-el-hogar-sobrecarga-S1665920116300864

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

Carrillo G. GM, Séanchez-Herrera B, Barrera-Ortiz L. Habilidad de cuidado de cuidadores
familiares de nifios con cancer. Rev Salud Publica [Internet]. 2015 May 1 [Consultado 2022
Feb 6];17(3):394-403. Disponible en:
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci arttext&pid=S0124-
00642015000300007&Ing=es&nrm=iso&ting=es

Carrillo, Gloria Mabel; Carrefio, Sonia Patricia; SGnchez LM. Competencia para el cuidado en
el hogar y carga en cuidadores familiares de adultos y nifios con cancer. Investig Andin
[Internet]. 2018 [Consultado 2022 May  19];20(36):87-101. Disponible en:
https://www.redalyc.org/articulo.0a?id=239059788007

Puerto Pedraza HM, Puerto Pedraza HM. Soporte social percibido en cuidadores familiares
de personas en tratamiento contra el cancer. Rev Cuid [Internet]. 2017 Jan 1 [Consultado
2022 Ene 6];8(1):1407-22. Disponible en:
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci arttext&pid=S2216-
09732017000101407&Ing=en&nrm=iso&ting=es

Vega AOM, Pefiaranda PEH, Rico MYA. Family caregivers: Competence in the care of the
chronically ill. Rev Cienc y Cuid [Internet]. 2018 Jan 1 [Consultado 2022 Jun 6];15(1):7-17.

Disponible en: https://revistas.ufps.edu.co/index.php/cienciaycuidado/article/view/1227/1247

Sanchez LM, Mabel Carrillo G. Competencia para el cuidado en el hogar diada persona con
cancer en quimioterapia. Cuidador familiar. Psicooncologia [Internet]. 2017 [Consultado 2022
Jun 6];14(1):137-48. Disponible en:
https://revistas.ucm.es/index.php/PSIC/article/view/55817

Gonzélez GMC, Herrera BS, Gémez OJ, Carrefio SP, Diaz LC. Metodologia de
implementacion del “plan de egreso hospitalario” para personas con enfermedad croénica en
Colombia. Rev Med [Internet]. 2017 Sep 25 [Consultado 2022 Ene 17];25(2):55-62.

Disponible en: https://revistas.unimilitar.edu.co/index.php/rmed/article/view/3079

Coppetti L de C, Girardon-Perlini NMO, Andolhe R, Gutiérrez MGR de, Steffani Nikoli Dapper,
Siqueira FD. Habilidad del cuidado en los cuidadores familiares de pacientes en tratamiento
oncologico: factores asociados. Rev Latino-Am Enferm [Internet]. 2018 [Consultado 2022 May
21];26. Disponible en: www.eerp.usp.br/rlae

Coppetti L de C, Girardon-Perlini NMO, Andolhe R, Dalmolin A, Dapper SN, Machado LG.
Care skill and overload of the family caregiver of patients in cancer treatment. Texto Context
- Enferm [Internet]. 2020 Apr 17 [Consultado 2022 Feb 6]; 29:1-14. Disponible en:
http://lwww.scielo.br/j/tce/a/lpcMYJTwWXXr48TW YKwFGpTCp/abstract/?lang=en

118


http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0124-00642015000300007&lng=es&nrm=iso&tlng=es
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0124-00642015000300007&lng=es&nrm=iso&tlng=es
https://www.redalyc.org/articulo.oa?id=239059788007
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S2216-09732017000101407&lng=en&nrm=iso&tlng=es
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S2216-09732017000101407&lng=en&nrm=iso&tlng=es
https://revistas.ufps.edu.co/index.php/cienciaycuidado/article/view/1227/1247
https://revistas.ucm.es/index.php/PSIC/article/view/55817
https://revistas.unimilitar.edu.co/index.php/rmed/article/view/3079
http://www.eerp.usp.br/rlae
http://www.scielo.br/j/tce/a/pcMYJTwXXr48TWYKwFGpTCp/abstract/?lang=en

32.

33

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40

Haugen MS, Landier W, Mandrell BN, Sullivan J, Schwartz C, Skeens MA, et al. Educating
Families of Children Newly Diagnosed With Cancer: Insights of a Delphi Panel of Expert
Clinicians From the Children’s Oncology Group. J Pediatr Oncol Nurs [Internet]. 2016 Nov 1
[Consultado 2022 Feb 9];33(6):405. Disponible en:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5138147/ doi: 10.1177/1043454216652856

. Campifio-Valderrama SM, Duque PA. Afrontamiento y adaptacion de cuidadores de nifios y
nifias con cancer. Univ y Salud [Internet]. 2016 Aug 31 [Consultado 2022 Ene 17];18(2):302—
11. Disponible en: https://revistas.udenar.edu.co/index.php/usalud/article/view/2840

Gonzélez Rodriguez P, Pérez-Moneo Agapito B, Salomé Albi Rodriguez M, Aizpurua
Galdeano P, Aparicio Rodrigo M, Mercedes Fernandez Rodriguez M, et al. COVID-19 en
pediatria: valoracion critica de la evidencia. An Pediatria [Internet]. 2021 [Consultado 2022
May 19];95(e13):1-207. Disponible en: www.analesdepediatria.org

Bonilla-Marciales AP, Chavez-Cafias WO, Hernandez-Mogollon RA, Ramon-Jaimes NA.
Estrategias de prevencion y control de las infecciones en pacientes oncolégicos. MedUNAB
[Internet]. 2019 Nov 29 [Consultado 2022 Feb 6];22(3):356—68. Disponible en:
https://revistas.unab.edu.co/index.php/medunab/article/view/3376

Gardey JPP y A. Definicion de competencia - Qué es, Significado y Concepto [Internet].

[Consultado 2022 Sep 12]. Disponible en: https://definicion.de/competencia/#la-competencia-

como-habilidad-y-pericia

Lépez LA. Calidad de vida del nifio con cancer y competencia para cuidar de su cuidador
familiar. [Internet] 2019 [Consultado 2022  Sep  10]. Disponible  en:
https://repositorio.unal.edu.co/bitstream/handle/unal/76228/Tesis%20AD%20L%c3%b3pez
%20Le%c3%b3n%202019.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Sanchez ML. Competencia para cuidar en el hogar: diada persona con cancer en
quimioterapia y cuidador familiar. [Internet] 2016 [Consultado 2022 Sep 10]. Disponible en:
https://repositorio.unal.edu.co/bitstream/handle/unal/58726/1098604623.2016.pdf?sequence
=1&isAllowed=y

DeCS Server - List Terms [Internet]. [Consultado 2022 Ene 24]. Disponible en:
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/

. Isla Pera P. El cuidador familiar. Una revisiéon sobre la necesidad del cuidado domésticoy sus
repercusiones en la familia. Cult los Cuid Rev Enfermeria y Humanidades. [Internet]
2000;(07-08):187-94. Disponible en: https://culturacuidados.ua.es/article/view/2000-n7-8-el-
cuidador-familiar-una-revision-sobre-la-necesidad-del-cuidado-domestico-y-sus-
repercusiones-en-la-familia doi:https://doi.org/10.14198/cuid.2000.7-8.22.

119


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5138147/
https://revistas.udenar.edu.co/index.php/usalud/article/view/2840
http://www.analesdepediatria.org/
https://revistas.unab.edu.co/index.php/medunab/article/view/3376
https://definicion.de/competencia/#la-competencia-como-habilidad-y-pericia
https://definicion.de/competencia/#la-competencia-como-habilidad-y-pericia
https://repositorio.unal.edu.co/bitstream/handle/unal/76228/Tesis%20AD%20L%c3%b3pez%20Le%c3%b3n%202019.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://repositorio.unal.edu.co/bitstream/handle/unal/76228/Tesis%20AD%20L%c3%b3pez%20Le%c3%b3n%202019.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://repositorio.unal.edu.co/bitstream/handle/unal/58726/1098604623.2016.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://repositorio.unal.edu.co/bitstream/handle/unal/58726/1098604623.2016.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/
https://culturacuidados.ua.es/article/view/2000-n7-8-el-cuidador-familiar-una-revision-sobre-la-necesidad-del-cuidado-domestico-y-sus-repercusiones-en-la-familia
https://culturacuidados.ua.es/article/view/2000-n7-8-el-cuidador-familiar-una-revision-sobre-la-necesidad-del-cuidado-domestico-y-sus-repercusiones-en-la-familia
https://culturacuidados.ua.es/article/view/2000-n7-8-el-cuidador-familiar-una-revision-sobre-la-necesidad-del-cuidado-domestico-y-sus-repercusiones-en-la-familia

41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

Carrillo Gonzalez GM, Sanchez Herrara B, Elizabeth VR. Desarrollo y pruebas psicométricas
del Instrumento “cuidar” - version corta para medir la competencia de cuidado en el hogar.
Rev la Univ Ind Santander Salud [Internet]. 2016 Apr 1 [Consultado 2022 Ene 17];48(2):222—
31. Disponible en: http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0121-
08072016000200009&Ing=en&nrm=iso&ting=es

Eu Marcela DF, Eu Sylvia GN, Eu Juan Carlos LC EAT. Enfermeria oncoldgica: estandares
de seguridad en el manejo del paciente oncoldgico. Rev Méd Clin Condes [Internet].
2013;24(4):694—704. Disponible en:
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0716864013702098

Gelesson DD, Yumi HL, Alves RL, Pereira SR, Rivero MG, Birelo LE. Significado de
neutropenia y necesidades de cuidado en domicilio para los cuidadores de nifios con cancer
[Internet]. [Consultado 2022 Feb 6]. Disponible en:
https://www.redalyc.org/articulo.oa?id=281421912002

Gobierno de Mexico. Catalogo Maestro. Guias de Practica Clinica. Intervenciones de
enfermeria durante el tratamiento con quimioterapia antineoplasica del cancer en el usuario
pediatrico aplicada al segundo y tercer nivel de atencion. — Catalogo Maestro [Internet].

[Consultado 2022 Ene 27]. Disponible en: https://cenetec-difusion.com/gpc-sns/?p=2056

American Cancer Society. Como estar alertas y prevenir infecciones en personas con cancer
[Internet]. Infecciones en personas con cancer. Disponible en:

https://www.cancer.org/es/tratamiento/tratamientos-y-efectos-secundarios/efectos-

secundarios-fisicos/recuentos-sanquineos-bajos/infecciones/prevencion-de-infecciones-en-

personas-con-cancer.html

North American Nursing Diagnosis Association. Manejo efectivo del régimen terapéutico—2022
[Internet]. [Consultado 2022 ene 24]. Disponible en:
https://www.diagnosticosnanda.com/manejo-efectivo-del-regimen-terapeutico/

Lam CG, Howard SC, Bouffet E, Pritchard-Jones K. Science and health for all children with
cancer. Science (80- ). 2019;363(6432):1182-6. Disponible en:
https://www.science.org/doi/10.1126/science.aaw4892?url ver=739.88-
2003&rfr_id=ori:rid:crossref.org&rir_dat=cr pub%20%20 DOI: 10.1126/science.aaw4892

Jiménez-Morales S, Hidalgo-Miranda A R-BJ. Leucemia linfoblastica aguda infantil: una
aproximacion genomica [Internet]. [Consultado 2022 Ene 24]. Disponible en:
https://www.elsevier.es/es-revista-boletin-medico-del-hospital-infantil-401-pdf-
$1665114617300060

120


http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0121-08072016000200009&lng=en&nrm=iso&tlng=es
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0121-08072016000200009&lng=en&nrm=iso&tlng=es
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0716864013702098
https://www.redalyc.org/articulo.oa?id=281421912002
https://cenetec-difusion.com/gpc-sns/?p=2056
https://www.cancer.org/es/tratamiento/tratamientos-y-efectos-secundarios/efectos-secundarios-fisicos/recuentos-sanguineos-bajos/infecciones/prevencion-de-infecciones-en-personas-con-cancer.html
https://www.cancer.org/es/tratamiento/tratamientos-y-efectos-secundarios/efectos-secundarios-fisicos/recuentos-sanguineos-bajos/infecciones/prevencion-de-infecciones-en-personas-con-cancer.html
https://www.cancer.org/es/tratamiento/tratamientos-y-efectos-secundarios/efectos-secundarios-fisicos/recuentos-sanguineos-bajos/infecciones/prevencion-de-infecciones-en-personas-con-cancer.html
https://www.diagnosticosnanda.com/manejo-efectivo-del-regimen-terapeutico/
https://www.science.org/doi/10.1126/science.aaw4892?url_ver=Z39.88-2003&rfr_id=ori:rid:crossref.org&rfr_dat=cr_pub%20%20
https://www.science.org/doi/10.1126/science.aaw4892?url_ver=Z39.88-2003&rfr_id=ori:rid:crossref.org&rfr_dat=cr_pub%20%20
https://www.elsevier.es/es-revista-boletin-medico-del-hospital-infantil-401-pdf-S1665114617300060
https://www.elsevier.es/es-revista-boletin-medico-del-hospital-infantil-401-pdf-S1665114617300060

49.

50.

51.

52.

53.

4.

55.

56.

57.

Rivera LR. El nifio con cancer. Los padecimientos mas comunes para el médico no
especialista. Editores de Textos mexicanos, editor. México D.F.; 2007.

Arber DA, Orazi A, Hasserjian R, Thiele J, Borowitz MJ, Le Beau MM, et al. The 2016 revision
to the World Health Organization classification of myeloid neoplasms and acute leukemia.
Blood [Internet]. 2016 May 19 [Consultado 2022 Ene 24];127(20):2391-405. Disponible en:
http://ashpublications.org/blood/article-pdf/127/20/2391/1393154/2391.pdf

Childhood Acute Lymphoblastic Leukemia Treatment (PDQ®)—Health Professional Version -
National Cancer Institute [Internet]. [Consultado 2022 Ene 24]. Disponible en:

https://www.cancer.qov/types/leukemia/hp/child-all-treatment-pdg

PDQ Pediatric Treatment Editorial Board. Childhood Acute Lymphoblastic Leukemia
Treatment (PDQ®): Health Professional Version. PDQ Cancer Inf Summ [Internet]. 2002
[Consultado 2022 Ene 24]; Disponible en: http://www.nchi.nlm.nih.gov/pubmed/26389206

Conter V, Bartram CR, Valsecchi MG, Schrauder A, Panzer-Grumayer R, Moricke A et al.
Molecular response to treatment redefines all prognostic factors in children and adolescents
with B-cell precursor acute lymphoblastic leukemia: results in 3184 patients of the AIEOP-
BFM ALL 2000 study. Blood [Internet]. 2010;115(16):3206—14. Disponible en:
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0006497120351181

Zapata TM, Klunder KM, Cicero OC, Rivera LR, Ortega RF, Cortés GG et al. Analysis of
complications during treatment of children with acute lymphoblastic leukemia. Bol Med Hosp
Infant Mex [Internet]. 2012;69(3). Disponible en:
http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci arttext&pid=S1665-
11462012000300009&Ing=es

De Colsa A. Capitulo 8. Infeccion y céncer. Hemato-oncologia Pediatrica. Principios
Generales. In: Editores de textos mexicanos, editor. México D.F.; 2006. p. 83-121

Sosa GN, Moreno-Espinosa S J-J. Evaluacion del uso inapropiado de antimicrobianos en
infecciones respiratorias bajas virales en el Hospital Infantii de México Federico Gomez.
[Internet]. 2021;33(135):1820-5. Disponible en:
https://www.cdc.gov/infectioncontrol/pdf/guidelines/isolation-guidelines-H.pdf

Barrera-Ortiz L, Carrillo-Gonzalez GM, Chaparro-Diaz L, Sdnchez-Herrera B. Modelo para
abordar la carga del cuidado de la enfermedad crénica en Colombia. ORINOQUIA [Internet].
2015;19(1):89-99. Disponible en:
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0121-
37092015000100008&Ing=en&nrm=iso&ting=es

121


http://ashpublications.org/blood/article-pdf/127/20/2391/1393154/2391.pdf
https://www.cancer.gov/types/leukemia/hp/child-all-treatment-pdq
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26389206
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0006497120351181
http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1665-11462012000300009&lng=es
http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1665-11462012000300009&lng=es
https://www.cdc.gov/infectioncontrol/pdf/guidelines/isolation-guidelines-H.pdf
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0121-37092015000100008&lng=en&nrm=iso&tlng=es
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0121-37092015000100008&lng=en&nrm=iso&tlng=es

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

Aguilar-Barojas S. Formulas para el calculo de la muestra en investigaciones de salud. Salud
en Tabasco [Internet]. 2005 [Consultado 2022 Abr 16];11(1-2):333-8. Disponible en:
http://www.redalyc.org/articulo.0a?id=48711206

Otzen T, Manterola C. Técnicas de Muestreo sobre una Poblacion a Estudio. Int. J. Morphol.
[Internet]. 2017 Mar; 35(1): 227-232. Disponible en:
http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0717-95022017000100037&Ing=es.
http://dx.doi.org/10.4067/S0717-95022017000100037.

Diego Hernandez J. Sobre el uso adecuado del coeficiente de correlacion de Pearson:
definicion, propiedades y suposiciones On the proper use of the Pearson correlation
coefficient: definitions, properties and assumptions. 2018 [Consultado 2022 May 28];37.
Disponible en:

https://www.revistaavit.com/images/revistas/2018/avit 5 2018/25sobre uso adecuado coe

ficiente.pdf

Roy-Garcia |, Rivas-Ruiz R, Pérez-Rodriguez M, Palacios-Cruz L, Roy-Garcia I, Rivas-Ruiz
R, etal. Correlacion: no toda correlacion implica causalidad. Rev Alerg México [Internet]. 2019
[Consultado 2022 Oct 10];66(3):354—60. Disponible en:
http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci arttext&pid=S2448-
91902019000300354&Ing=es&nrm=iso&tlng=es

Grau C, Fernandez Hawrylak M, Claudia Grau Rubio C. Familia y enfermedad cronica
pediatrica. An Sist Sanit Navar [Internet]. 2010 [Consultado 2022 Oct 10];33(2):203-12.
Disponible en:; https://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci arttext&pid=S1137-
66272010000300008&Ing=es&nrm=iso&tlng=es

Ballestas CH, Lopez OE, Meza BR, Palencia SK, Ramos P. Cuidadores familiares de nifios
con cancer y su funcionalidad [Internet]. Revista Salud Uninorte, 29 (2). [Consultado 2022
Sep 21]. p. 249-59, Disponible en:
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci arttext&pid=S0120-55522013000200010

Eterovic DC, Mendoza PS, Saez K. Habilidad de cuidado y nivel de sobrecarga en
cuidadoras/es informales de personas dependientes. Enferm. glob. [Internet]. 2015 Abr
[Consultado 2022 Oct 12]; 14(38): 235-248. Disponible en:
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci arttext&pid=S1695-61412015000200013&Ing=es.

122


http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=48711206
http://dx.doi.org/10.4067/S0717-95022017000100037
https://www.revistaavft.com/images/revistas/2018/avft_5_2018/25sobre_uso_adecuado_coeficiente.pdf
https://www.revistaavft.com/images/revistas/2018/avft_5_2018/25sobre_uso_adecuado_coeficiente.pdf
http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S2448-91902019000300354&lng=es&nrm=iso&tlng=es
http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S2448-91902019000300354&lng=es&nrm=iso&tlng=es
https://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1137-66272010000300008&lng=es&nrm=iso&tlng=es
https://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1137-66272010000300008&lng=es&nrm=iso&tlng=es
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0120-55522013000200010
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1695-61412015000200013&lng=es

65. Carrillo GM, Barrera Ortiz L, Sanchez Herrera B, Carrefio SP, Chaparro Diaz L. Efecto del

programa de habilidad de cuidado para cuidadores familiares de nifios con cancer. Rev
Colomb Cancerol [Internet]. 2014 [Consultado 2022 Feb 6];18(1):18—-26. Disponible en:
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci arttext&pid=S0123-
90152014000100004&Ing=en&nrm=iso&tlng=es

66. Asadzandi M, Farahany SS, Abolghasemy H, Saberi M, Ebadi A. Effect of spiritual care on the

67.

care burden of families of children with cancer: A randomized controlled trial. Fam Med Prim
Care Rev [Internet]. 2021 [Consultado 2022 Feb 9];23(3):279-83. Disponible en:
https://www.termedia.pl/Effect-of-spiritual-care-on-the-care-burden-of-families-of-children-
with-cancer-a-randomized-controlled-trial,95,44854,0,1.html

De la Maza VL, Fernandez MC, Concha LR, Santolaya MD, Villarroel MC, Castro JP, et al.
Impacto de un programa educativo a los padres de nifios con cancer en el aumento del
conocimiento de la enfermedad de sus hijos y la disminucion de la ansiedad. Rev Chil Pediatr
[Internet]. 2015 [Consultado 2022 Oct 26];86(5):351-6. Disponible en:
www.elsevier.es/rchpARTICULOORIGINAL

123


http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0123-90152014000100004&lng=en&nrm=iso&tlng=es
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0123-90152014000100004&lng=en&nrm=iso&tlng=es
https://www.termedia.pl/Effect-of-spiritual-care-on-the-care-burden-of-families-of-children-with-cancer-a-randomized-controlled-trial,95,44854,0,1.html
https://www.termedia.pl/Effect-of-spiritual-care-on-the-care-burden-of-families-of-children-with-cancer-a-randomized-controlled-trial,95,44854,0,1.html
http://www.elsevier.es/rchpART%C3%8DCULOORIGINAL

	Tabla de Contenido

