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RESUMEN

Objetivo: Analizar el perfil y la habilidad de cuidado en la transicién del cuidador
familiar para el cuidado del nifio hospitalizado con cancer en un tercer nivel de

atencion de la Ciudad de México.

Métodos: Estudio de tipo observacional, descriptivo, transversal, y prolectivo
realizado en el afio 2023 en un Instituto Nacional de Salud de la Ciudad de México.
Se aplic6 un cuestionario mixto, conformado por interrogantes sociodemograficas y
el instrumento Habilidad del Cuidado con alfa de Cronbach 0.92 a 140 cuidadores
familiares. Se realiz6 un analisis estadistico exploratorio de datos univariado,

bivariado y comparativo.

Resultados: El perfil del cuidador familiar en un 79% fueron mujeres con una media
de edad de 35 afios, un nivel educativo basico con el 55%, respecto al estado civil,
el 44% vive en union libre. El rol del cuidador fue autoasignado en un 66%. La
habilidad de cuidado fue alta en el 17% de los cuidadores, la dimensién de mayor
prevalencia fue la paciencia con el 49%. Respecto con el tiempo en el nuevo rol y
la habilidad de cuidado p=0.013 asi como en las dimensiones de conocimiento
p=0.011 y paciencia p=0.024 se reflejaron asociaciones estadisticamente

significativas.

Conclusiones: Esta investigacion caracterizo el perfil del cuidador familiar, se
encontré que la habilidad para el cuidado fue deficiente en el cuidador del nifio con
cancer en el contexto hospitalario. Se visibiliza la necesidad de empoderar la

transicion del cuidador familiar.

Palabras clave: Cuidadores, Aptitud, Nifio Hospitalizado, Enfermeria Oncoldgica.



ABSTRACT

Objective: To analyze the profile and caregiving skills in the transition of the family
caregiver for the care of the hospitalized child with cancer in a third level of care in
Mexico City.

Methods: Observational, descriptive, cross-sectional, and prolective study
conducted in 2023 in a National Health Institute in Mexico City. A mixed
guestionnaire composed of sociodemographic questions and the Caregiving Ability
instrument (Cronbach’s alpha 0.92) was applied to 140 family caregivers. An
exploratory statistical analysis of univariate, bivariate, and comparative data was
performed.

Results: The profile of the family caregiver was 79% female, with an average age
of 35 years, a basic educational level with 55%, regarding marital status, 44% lived
in a common-law relationship. The role of the caregiver was self-assigned in 66%.
Caring ability was high in 17% of caregivers, the most prevalent dimension was
patience with 49%. Regarding time in the new role and care skill p=0.013, as well as
in the dimensions of knowledge p=0.011 and patience p=0.024, statistically

significant associations were reflected.

Conclusions: This research characterized the profile of the family caregiver. It was
found that the skill for care was deficient in the caregiver of the child with cancer in
the hospital context. The need to empower the transition of the family caregiver is

made visible.

Keywords: Caregivers, Aptitude, Child, Hospitalized, Oncology Nursing.
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RESUMO

Objetivo: Analisar o perfil e a habilidade de cuidado na transicdo do papel familiar
para o de cuidador de criancas hospitalizadas com cancer de terceiro grau na

Cidade do México.

Métodos: Estudo de tipo observacional, descritivo, interdisciplinar e proletivo
realizado em 2023 no Instituto Nacional da Saude da Cidade do México. Se aplicou
um questionario misturado, composto por interrogantes demogréaficas e pelo
instrumento Habilidade de Cuidado com o coeficiente do alfa de Cronbach 0,92 a
140 cuidadores familiares. Foram feitas diversas andlises estatisticas exploratérias
de dados univariados, bivariados e comparativos.

Resultados: Eis o perfil dos cuidadores: 70% foi de mulheres que tinham 35 anos
em média; 55% contava com ensino fundamental; no que diz respeito ao estado
civil, 44% era de pessoas amigadas. O papel desempenhado pelos prestadores de
cuidados foi eleito por eles proprios em 66% dos casos. A habilidade adequada foi
alta em 17% dos cuidadores; a qualidade que prevaleceu foi a paciéncia, que
chegou a 49%. Em relacdo ao tempo no novo papel e a habilidade de cuidado
p=0,013, bem como na qualidade de conhecimento p=0,011 e paciéncia p= 0,024,

se refletiram associacfes estatisticamente significativas.

Conclusdes: Esta pesquisa definiu o perfil do prestador de cuidados familiar; se
achou que a habilidade para o cuidado foi deficiente no cuidador da crianca com
cancer no contexto hospitalar. Se visualiza a necessidade de empoderar a transi¢ao
do cuidador familiar.

Palavras chave: Cuidadores, Aptidao, criancas, oncologia, Enfermagem
Oncolégica.
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HABILIDAD EN 1A TRANSICION DEL ROL FAMILIAR A CUIDADOR DEL NINO HOSPITALIZADO CON CANCER

|. INTRODUCCION

El cancer infantil representa un desafio en la salud publica que impacta tanto al nifio
como a su familia, es considerado como una enfermedad crénica por su evolucion
prolongada y terapéutica disciplinar compleja; situacion que precisa el
acompafiamiento continuo, generalmente ofrecido por un familiar cercano y su
presencia inicia desde que se conoce el diagnéstico, asi como durante todo el
desarrollo de la enfermedad. En el entorno clinico se le identifica generalmente

como cuidador familiar.

El cuidador familiar (CF) es el personaje que asume el nuevo rol como responsable
del cuidado frente al diagndstico oncologico infantil, proporciona en gran medida
recursos para el bienestar y apoyo, en un contexto complejo que provoca
inestabilidad en el CF debido al desafiante papel que contrae. Sin embargo, el
proceso terapéutico continua a pesar de posibles limitaciones en la transicion del
CF frente al cuidado, lo que vulnera las relaciones del binomio CF y nifio con cancer,
situacion que demanda la necesidad de identificar elementos que comprometen el

rol del cuidador.

Por lo anterior, el CF necesita ser visibilizado y reconocido como sujeto de cuidado,
por ser un eje trascendente en el cuidado que da a otros, por ello, la identificacion
de caracteristicas personales como el conocimiento, el valor y la paciencia, permiten

gue existan condiciones éptimas para proveer el cuidado.

Por tanto, en el marco de la presente investigacion, se analizara al CF en su
transicion como cuidador y la habilidad para el cuidado del nifio hospitalizado con
cancer, aportando a la disciplina de enfermeria elementos para una organizacion
optima en la terapéutica que proporciona, asi como, también semaforizar atributos

sociodemogréficos que impactan en la ejecucion del nuevo rol.

Los capitulos que componen este estudio son siete en total. El primero se dedica a
la presentacién del problema de investigacion, resaltando la importancia del estudio

y delineando sus objetivos.

13



HABILIDAD EN 1A TRANSICION DEL ROL FAMILIAR A CUIDADOR DEL NINO HOSPITALIZADO CON CANCER

En el segundo capitulo se aborda exhaustivamente el marco tedrico, que incluye
una exploracion detallada del rol del cuidador, sus distintos tipos y funciones, asi
como la institucionalizacion del cuidado y la competencia del cuidador. Ademas, se
ofrece una vision general del cancer infantil y el aspecto tedrico de enfermeria para
abordar la transicion del cuidador del nifio hospitalizado con cancer.

El tercer capitulo detalla el material y método utilizado, especificando el disefio del
estudio, la poblacién y muestra seleccionada, asi como los criterios de seleccién de

los participantes.

Los resultados obtenidos se presentan en el cuarto capitulo, mientras que la
discusion y conclusiones, que incluyen la comparacion de los resultados con

hallazgos de otros autores, se encuentran en el sexto capitulo.

Finalmente, en el séptimo capitulo se incluyen los anexos y las referencias

bibliograficas.

14



HABILIDAD EN 1A TRANSICION DEL ROL FAMILIAR A CUIDADOR DEL NINO HOSPITALIZADO CON CANCER

1.1 Problema a investigar

A nivel global, el cancer infantil figura como una de las principales razones de
mortalidad en nifios y adolescentes, anualmente se diagnostican 300 mil nifios de 0
a 19 afios.! En la region de las Américas y el Caribe, se considera que al menos
29.000 nifios y adolescentes menores de 19 afios mostraran afecciones por el

cancer.?

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), categoriza al cancer infantil como una
enfermedad crénica no trasmisible (ECNT), la cual engloba diversas formaciones
tumorales o enfermedades que se caracterizan por el crecimiento de células
anomalas que se multiplican de manera descontrolada en cualquier parte del

organismo.?

El manejo terapéutico del cancer infantil implica de manera significativa un cambio
drastico en la vida del nifio y su contexto, representa una situacion critica para la
familia y una alteracién en su modo de vida;* demanda desde el inicio de los
sintomas un acompafiamiento continto relacionado con las diferentes alternativas

terapéuticas, complicaciones e internamientos prolongados.

El acompafiamiento es autoasignado por un integrante de la familia, en el mayor de
los casos son mujeres quienes adquieren el nuevo rol como cuidador familiar (CF);®
este sujeto proporciona medidas de seguridad, aprende nuevos conocimientos y
desarrollo de habilidades para el cuidado durante el tratamiento en el proceso de

enfermedad.%’

El cuidar a un sujeto que se encuentra hospitalizado implica en el CF cambios en la
perspectiva personal, concibe a esta enfermedad como un acontecimiento
generador de estrés, poco alentador por el tratamiento complejo y prolongado que
se requiere, frecuentemente lo relaciona con la muerte. La literatura en otros paises
ha documentado que el CF del paciente oncoldgico esta sometido a una carga fisica
y emocional, acompafiada de incertidumbre por el desarrollo de la enfermedad, lo
cual genera ansiedad, agotamiento y temor por no llevar a cabo adecuadamente

sus labores de asistencia.?®

15



HABILIDAD EN 1A TRANSICION DEL ROL FAMILIAR A CUIDADOR DEL NINO HOSPITALIZADO CON CANCER

En este sentido, se concibe un nuevo rol, cuyo fin es proveer medidas que
respondan a las necesidades fisicas y emocionales del nifio con cancer; dichas
acciones incluyen aspectos aparentemente sutiles, como la expresion de afecto, el
tacto y la provision de confort, que en conjunto maximizan su bienestar. Por otro
lado, la estrecha relacién del profesional de salud con el CF busca en la cotidianidad
del cuidado, un vinculo con el sistema sanitario para una satisfaccion favorable de
las necesidades basicas del paciente, lo que coadyuva a un mejor desempefio del

rol.10

Sin embargo, no siempre se visualiza en su totalidad al CF cuando asume un nuevo
rol; la informacion y capacitacion recibida al diagnostico, inicio de tratamiento y
curso de una enfermedad crénica, en el mayor de los casos resulta insuficiente o

bien poco clara;!! situaciones que dificultan el rol.

Este dinamismo hace necesario el reconocer al CF y el potencial personal para el
desarrollo de habilidad de cuidado mediante el conocimiento, valor y paciencia; para
el cuidado del nifio hospitalizado por cancer, el acompafiamiento continuo al CF por
el profesional de enfermeria permite identificar areas de oportunidad en la transicion

de este nuevo rol, fortaleciendo la experiencia del cuidado.

Por lo antes mencionado, es necesario identificar el rol de CF y su transicion con la
habilidad del cuidado, sin embargo, una vez hecha la revision de la literatura
concerniente con el cuidador familiar y la habilidad para el cuidado del nifio
hospitalizado con cancer, se encontré que en el pais es limitada, por lo que

considerando lo antes expuesto, se plantea la siguiente pregunta de investigacion:

¢, Como es la habilidad del cuidado en la transicion del rol familiar asociado
con las caracteristicas sociodemograficas en el cuidado del nifio

hospitalizado con cancer en un tercer nivel de atenciéon?

16



HABILIDAD EN 1A TRANSICION DEL ROL FAMILIAR A CUIDADOR DEL NINO HOSPITALIZADO CON CANCER

1.2 Importancia del estudio

A partir de la revision sistematica de la literatura cientifica, con respecto al cuidador
familiar y habilidad para el cuidado del nifio hospitalizado con cancer, se demuestra
gue los hallazgos son limitados, por otra parte, la mayor cantidad se encuentran
orientada en otras esferas del conocimiento, donde se aborda al CF en momentos
posteriores ante un desempefio de rol deficiente. El cuidador familiar requiere de
estrategias solidas que permitan hacerlo visible y empoderado ante el cuidado de

una persona con enfermedad crénica como es el cancer infantil.

Por ello, la presente investigacion busca generar evidencia cientifica en relacion con
el CF del nifio hospitalizado con cancer y su capacidad de cuidado personal,
abordando las dimensiones de conocimiento, valor y paciencia, y su posible
asociacion con las caracteristicas sociodemograficas del CF; lo anterior posibilita a
la disciplina de enfermeria reconocerle como sujetos en transicion hacia el cuidado,
contribuir con atributos para mejorar la experiencia de cuidado construye ambientes

favorables para el desempefio de su nuevo rol.

Resulta crucial respaldar al CF, ya que con intervenciones a nivel personal, familiar,
profesional, institucional implementadas a nivel nacional contribuirian a mejorar sus

condiciones durante el proceso de transicion.
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1.3 Proposito

El propésito del presente estudio, es contribuir al reconocimiento de la transicion del
cuidador familiar en la habilidad personal que desarrolla en el cuidado del nifio con
cancer durante su hospitalizacion; haciéndolo visible dentro del equipo de salud
como un sujeto de cuidado, el cual tiene potencial para contribuir en el cuidado de
manera positiva. Asi mismo, en un segundo momento, permitiria la elaboracion de

planes dirigidos a fortalecer la habilidad en los Cuidadores Familiares (CsFs).

A nivel institucional, es imprescindible la creacién y mejora continua de programas
especificos que faculten al CF de manera dirigida en el proceso de decidir y llevar
a cabo los cuidados relacionados con el tratamiento oncoldgico infantil, permeando
a la disciplina un area de oportunidad para hacer participes a los CsFs en el cuidado
con herramientas solidas, que le permitan desempefiar su nuevo rol de manera

satisfactoria.
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1.4 Objetivos

Objetivo general

Analizar el perfil y la habilidad de cuidado en la transicion del CF para el cuidado del

nifio hospitalizado con cancer en un tercer nivel de atencién en la Ciudad de México.

Objetivos especificos

Identificar al cuidador familiar en transicion que cuida al nifio con cancer.
Caracterizar a los cuidadores familiares del nifio hospitalizado con cancer
mediante su perfil sociodemografico.

Describir el grado de conocimiento de los cuidadores familiares para el
cuidado del nifio hospitalizado con cancer.

Describir el grado de valor que tienen los cuidadores familiares para el
cuidado del nifio hospitalizado con cancer.

Describir el grado de paciencia en los cuidadores familiares ante el cuidado
del nifio hospitalizado con cancer.

Describir las asociaciones encontradas entre las caracteristicas socio-

demograficas de los cuidadores familiares y la habilidad para el cuidado.
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Il. MARCO TEORICO

2.1 El cuidado

2.1.1 Concepto

Existen multiples connotaciones relacionadas con el termino cuidado, el termino
proviene del latin cogitatus que se define como “pensamiento”, desde una
perspectiva historica se encuentra relacionada con las acciones que se le brindan a
un ser humano para la supervivencia, la cual se encuentra determinada por el

contexto socio cultural del individuo.?

El cuidado desde la arista filoséfica implica una comprensién profunda de la vida
humana, de la naturaleza y del ser, donde participan multiples factores que
determinan el bienestar de un ser humano. La ética de la responsabilidad es el

alcance moral principal en la articulacion de las respuestas humanas.*3

Desde la optica del filésofo Milton Mayeroff, los principios éticos son fundamentales
en el proceso del cuidar, es decir, se encuentran inmersos en la experiencia del
cuidado, considerado como un crecimiento mutuo entre la persona que proporciona
y antepone sus necesidades para la busqueda del bienestar del sujeto de cuidado;**
los componentes que integran el cuidado humano desde la Optica filoséfica de

Mayeroff son los siguientes:

e Conocimiento: en la dimension personal del sujeto que proporciona el
cuidado, el reconocimiento de sus limitaciones y capacidades, asi como
también el comprender las necesidades del sujeto de cuidado.

e Ritmos alternados: este componente se encuentra relacionado con las
acciones proporcionadas en el cuidado, es decir, a la valoracién de estas y
los resultados obtenidos, para la modificacion con el Unico fin de proporcionar
un mejor cuidado.

e Paciencia: es un eslabén importante del cuidado, este va enfocado en el
respeto al sujeto del cuidado, preservando en todo momento la autonomia

mediante la tolerancia lo que se traduce como un crecimiento por el otro.
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e Honestidad: este elemento inicia con la apertura personal de la persona que
cuida, para que durante el proceso del cuidar de otro sujeto se visualice
esencialmente como es.

e Confianza: El cuidado implica confiar en el crecimiento del otro en su propio
tiempo y manera para un mejor desarrollo, lo que implica creer en el sujeto
receptor del cuidado.

e Humildad: componente relacionado con el estar abierto al aprendizaje ante
nuevas oportunidades de conocimiento en el cuidado, en la persona y de si
mismo.

e Esperanza: elemento enfatico en las posibilidades reales preservando en
todo momento la dignidad de los actores del cuidado.

e Valor: las relaciones humanas se enfrentan a situaciones desconocidas, por

lo que esta fortaleza es pieza clave en las relaciones de cuidado.

Un ejemplo ilustrativo de los elementos que integran el cuidado, es la relacion de
padre e hijo, los padres promueven la autonomia, el respeto y apoyan en su
crecimiento. Para Mayeroff, a mayor profundidad de comprension del rol central del
cuidado en la vida y de los elementos que la conforman, habra una mayor apertura

para realizar esta loable tarea del cuidar.'*

Es importante considerar estas observaciones sobre el cuidado, que acompanan al
ser humano desde el principio, en cada etapa y momento a lo largo de toda la vida.
La practica del cuidado siempre puede ser fortalecida, tanto en momentos propicios
como en situaciones desafiantes, como lo es la transicion de ser padre a convertirse

en el CF de un nifio hospitalizado por cancer.
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2.1.2 El cuidador
En el desarrollo de ECNT, como lo es el cancer infantil, el sujeto que desarrolla esta
enfermedad requiere un acompafiamiento y apoyo, quien en el mayor de los casos

€s un ser consanguineo; que asume la figura del cuidador.

En la literatura cientifica, el concepto de cuidador ha sido abordado mediante varios
sinénimos: cuidador no formal, cuidador primario, cuidador principal, cuidador no
remunerado, cuidador informal;*® cada uno de ellos, reflejo de las diversas aristas
histéricas, filosoficas, sociales, econdmicas, politicas y sanitarias desde las cuales
se ha analizado.

No obstante, es importante destacar su desempefio en el compromiso que adquiere
con el sujeto de cuidado, asi como su responsabilidad para con la familia; es decir,
el nuevo rol se encuentra centrado en acciones de asistencia y acompafiamiento al
sujeto vulnerable, priorizando en la mayoria de los casos la propia integridad del

cuidador.

En este trabajo, se explorara la funcion del CF en las primeras etapas de su nuevo
rol, examinando su perspectiva personal y su influencia en las decisiones orientadas
a la proteccion del individuo que requiere cuidados. Por lo anterior, se define al CF
como el Individuo responsable de brindar apoyo en las necesidades esenciales e

instrumentales de la vida cotidiana de un sujeto de cuidado.'®

2.1.3 Tipos de cuidador

De acuerdo con el nuevo rol que adquieren los sujetos que brindan un cuidado en
el proceso de enfermedad, la literatura hace referencia en la siguiente clasificacion:
cuidadores formales y cuidadores informales (Cl). Los cuidadores formales, son
aquellos que ejercen el cuidado mediante una remuneracion econémica, cuentan

con un nivel profesional o técnico que respalda las acciones que desempefian.1®

Los Cl son aquellas personas que carecen de una formacion especifica en el &mbito
del cuidado, no perciben una remuneracion econdmica por las acciones que
desempeiian, invierten la mayor parte de su tiempo en cubrir las necesidades del

sujeto al que cuidan; en mayor proporcién son sujetos consanguineos quienes

22



HABILIDAD EN 1A TRANSICION DEL ROL FAMILIAR A CUIDADOR DEL NINO HOSPITALIZADO CON CANCER

asumen a este nuevo rol, también son llamados como CsFs, realizan tareas como
la alimentacién, medidas de higiene personal, apoyo en la movilidad, asi como

también administracion de medicacion, entre otras.’

El rol de CF se ve en algunos casos sobrepasado, porque se perpetua con la
adherencia de otros roles como el de ama de casa y el rol laboral; repercutiendo en
el propio bienestar del CF, lo que puede llevarlo a desarrollar: estrés, ansiedad,
insomnio, depresion, irritabilidad, apatia, en algunos casos experimentan

sentimientos de culpa, manifestado por tensiéon ambiental y tristeza.*®

Por lo anterior, el CF es la persona que asume la responsabilidad de cuidado en
diversos entornos como el hogar y el hospital, ofrece apoyo, participa en la toma de
decisiones y brinda medidas de asistencia y supervision en el proceso de la

enfermedad.®

2.1.4 Caracteristicas del Cuidador Familiar

El contexto familiar, se considera como un sistema conformado por individuos que
interacttan entre si, en el cual se intercambian procesos, como el de la salud-
enfermedad, el cual repercute de manera positiva 0 negativa a cada uno de sus

integrantes que conforman este conjunto.?

Para el caso del cuidado durante el proceso de enfermedad, en la mayoria de las
situaciones, es un unico miembro de la unidad familiar quien adopta el nuevo rol de
cuidador, asumiendo de manera voluntaria la responsabilidad con el objetivo de
restaurar la dinAmica familiar a la que pertenece. El perfil de los CsFs se encuentra
homologado en las mujeres, edad mayor a 50 afios, cohabita con la persona de
cuidado, en edad laboralmente productiva, casada como estado conyugal, poseen
una educacion primaria y abordan el cuidado como una responsabilidad moral,
arraigada en la tradicion y obligacion natural, influenciada por el afecto y la falta de

reconocimiento de la importancia de su labor.?1??
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2.1.5 Funciones del Cuidador Familiar

El CF, desempefia una gama de actividades, las cuales se encuentran relacionadas
con el proceso de enfermedad, el escenario y del receptor del cuidado; ofrecen
medidas de asistencia a necesidades fisicas, emocionales y espirituales del sujeto
gue se cuida; participan en la toma de decisiones respecto a los tratamientos, asi

como también, ejecutan acciones que contribuyen a la terapéutica.?®

Es necesario puntualizar, que el cuidador familiar es aquel que vive con el sujeto de
cuidado, por lo tanto, asume la responsabilidad las 24 horas del dia, realiza un
acompafiamiento en casa, asi como, también de manera continua en el contexto
hospitalario, en este ultimo escenario, el CF colabora con funciones asistenciales
de alimentacién, higiene y escolares en el nifio hospitalizado, haciendo extenuante

su nuevo rol.

Sin embargo, existe evidencia empirica que en poblaciones Latinoamericanas, la
participacion del CF en el contexto hospitalario se desdibuja, secundario a
relaciones jerarquicas que implican poder y autoridad, por los profesionales de la
salud. En este sentido, es importante incluir al CF en la terapéutica oncoldgica, se
ha demostrado, que la participacion activa de estos personajes en el tratamiento,
contribuye a obtener mejores resultados y disminuyen el abandono de los

tratamientos.24

Dada la importancia que ostentan los cuidadores en su reciente rol, resulta
fundamental observarlos desde los primeros dias; donde se produce una avalancha
de cambios en el CF que impactan en el nivel fisico, emocional, social, laboral,
economico y familiar; mediados por sentimientos ante lo desconocido, lo cual resulta
invisible para el equipo de salud. En este sentido, el CF necesita en los primeros
momentos de transicion, mayor cantidad de informacion que clarifique todo lo

relacionado al nuevo rol que adquiere.
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2.2 El cuidador del nifio con cancer

En etapas iniciales previo al diagnoéstico de la enfermedad, los padres viven un
afrontamiento limitado gestado por un escenario abrumador, Ngjera et al.(2010),
mencionan a través de un estudio cuantitativo, que el afrontamiento de los padres
de nifilos con cancer se encuentra mediado principalmente por el desconocimiento

ante lo incierto de la enfermedad.?®

Lo antes mencionado, complementa lo documentado por Sultan y Moral (2018), en
donde identifican el sentir de los padres, en el proceso de afrontamiento, el cual
involucra emociones como la angustia, el miedo, la frustracion, el enojo, la culpa,
impotencia y la desesperacion asociando a esta enfermedad con la muerte, es
importante considerar cOmo este proceso esta influenciado por el contexto socio

cultural en el que se desenvuelve el CF. 2627

El proceso de la enfermedad oncoldgica, inicia de manera diferente y progresiva en
cada sujeto que la padece, secundario a multiples factores; el transitar del binomio
padre-hijo antes de la confirmacidon del diagnostico, es antecedido por
acontecimientos inimaginables, llevando al CF al limite, permeando la transicion

hacia el rol de padre a cuidador.

Cuidar a una persona con ECNT como el cancer infantil, requiere transformaciones
significativas en la vida del cuidador en los primeros momentos; estudios
relacionados con la figura del cuidador declaran la coexistencia de aspectos, que
influyen en la pauta para el cuidado, como lo son: las necesidades de recursos,
conocimiento, asesoramiento, descanso y apoyo; que a medida que la labor del

cuidador se desarrolla a través del tiempo, estos factores se compensan.?82°

Ser padre 0 madre, es mas que una funcién, es un modo de ser que engloba muchas
estructuras como el cuerpo, la psique y el espiritu. El cuidado de un nifio con cancer
implica una responsabilidad de dimensiones infinitas, pero en el contexto actual se
suman factores politicos, de salud, sociales y personales que complican la transiciéon
para el padre o madre de un nifio sano que recibe el diagnéstico y asume

repentinamente el nuevo papel de cuidador de forma autoimpuesta.
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Los CsFs, necesitan atencion y apoyo desde el momento que desempefian sus
responsabilidades de cuidado; el tiempo como factor, se encuentra relacionado con
la transicion en los primeros momentos, donde se deben adquirir nuevos
conocimientos, habilidades y actividades de la vida diaria, en funcién del proceso
del nifio con cancer hospitalizado.

La literatura, en relacién con la adaptabilidad del CF en procesos de enfermedad
cronica, refiere que existe una disminucion de las necesidades, en funcién del
cuidado 3 meses después de la hospitalizacion, posiblemente el miedo a lo

desconocido aumenta la percepcion de falta de preparacion.3%:3!

2.2.1 Lainstitucionalizacion del cuidador

La relacion del CF con una institucion de salud es heterogénea, influyen multiples
factores determinantes en el proceso del cuidado. Desde una etapa inicial, la
eleccion del organismo prestador de los servicios de salud ocasiona incertidumbre

en el cuidador, deteriorando las relaciones con los integrantes de la familia.3?

Los impactos de la institucionalizacion en CF son mudltiples relacionadas con la
particularidad del binomio: cuidador y sujeto de cuidado; otro factor que predispone
es el tiempo que transitan en las instituciones, es decir, muchos cuidadores
continian de forma permanente en el cuidado de su familiar, observando, la
atencion brindada por los profesionales, asi como también, el acompafamiento

prolongado, por lo que pasan gran parte del dia en estos nosocomios.

En la actualidad, carecemos de una estandarizacién en los programas destinados
a fortalecer el cuidado que brindan los CsFs en los distintos centros especializados
de atencion oncoldgica infantil, sin embargo, la literatura sugiere que son necesarias
las estrategias de apoyo en los procesos iniciales, es decir, en la transicion del
cuidador. Las principales incluyen respaldo mediante asesoramiento, participacion

en grupos y apoyo telefénico.33
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2.2.2 Repercusiones en el cuidado

El desarrollo del CF inicia con cambios significativos al enfrentarse con escenarios
de incertidumbre en el proceso de enfermedad, acompafiados por una gama de
emociones que repercuten en el estado fisico, psicologico, social y financiero de los
CF en su nuevo rol, inhabilitando al sujeto a continuar de manera habitual con sus
actividades personales, lo anterior consecuentemente no solo impacta en el

cuidador, sino que también puede impactar la adaptabilidad del nifio con cancer.3*

La armonizacion de actividades cruciales, como el descanso, la interaccion social,
familiar y laboral, resulta desafiante para el cuidador, ya que implica gestionar
simultaneamente diversas responsabilidades. Este equilibrio, sumado al nuevo

papel asumido, conlleva tensiones y restricciones en su desarrollo personal.

Por lo tanto, la calidad de vida del CF es afectada en el mayor de los casos, en
consecuencia, el cuidado de si mismo pasa a segundo plano, generando sintomas
como estrés, ansiedad, depresion, sentimientos de culpa, frustracion y aislamiento

social, persistiendo a través del tiempo.

Los tratamientos para el cancer infantil requieren de un manejo terapéutico continuo,
por lo que, se requieren de hospitalizaciones prolongadas en las cuales de transitan
momentos de incertidumbre por la respuesta a tratamientos como la quimioterapia,
cirugia, etc., situacion que se relaciona con altos niveles de angustia, depresion y
estrés postraumatico afectando la calidad de vida de los CsFs; la evidencia empirica
respalda que las afecciones, particularmente la angustia, persiste en estos sujetos
responsables de brindar cuidado con niveles considerables hasta 5 afios posterior

al diagnéstico.®®

El conocimiento, sobre las aristas que repercuten el cuidado en el CF durante las
etapas iniciales, permite al profesional de salud comprender y anticipar como sera
la relacion del cuidado al nifio hospitalizado con cancer, asi como, proporcionar

estrategias para coadyuvar el proceso de adaptabilidad de los cuidadores.
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2.2.3 Economia del cuidado y su normativa

El término economia del cuidado hace referencia a las actividades relacionadas con
el cuidado de nifas, nifios, adolescentes, personas con capacidades diferentes,
adultos mayores que se encuentran en alguna situacién de dependencia y que
forman parte de una sociedad; este concepto tiene sus origenes en los afios
setenta, derivado en la corriente de pensamiento feminista.’¢3” Bajo esta
perspectiva, se sostiene que el cuidado constituye el pilar fundamental tanto de la

economia como de la sociedad.

Para el caso de México, la situacion demografica ha sido considerada para
iniciativas de ley respecto al cuidado, involucrando a los CsFs en estas, con la
finalidad de que su actividad este protegida en un marco juridico, donde se
contemplen sus derechos y obligaciones, sin embargo, no ha logrado concretarse
en su totalidad por los diferentes contextos socioculturales; lo cual incide de manera
directa y poco favorable para las mujeres de familia con recursos limitados y la

escasez en las oportunidades laborales.38-39:40

Lo anterior, permea una desigualdad entre hombres y mujeres para la distribucion
del tiempo en actividades no remuneradas como es el cuidado familiar, actividad
gue histéricamente recae en el género femenino.** Definitivamente el Estado, ha
contribuido al reconocimiento del cuidado como parte fundamental del desarrollo de
una nacion, por ello a continuacion se mencionan la normativa que involucra al

cuidado:

El derecho a cuidar y ser acreedor de cuidados se encuentra estipulado en el
articulo 1° donde se otorgan las garantias como derechos humanos y el articulo 4°
de la Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos contempla la equidad
entre géneros, reconoce el derecho a la alimentacion, la proteccién de la salud, un
entorno ambiental saludable, una vivienda adecuada y el desarrollo familiar;

incluyendo las necesidades de nifias y nifios en materia de salud.*?

A nivel nacional, estas normativas constituyen parte del nucleo principal de la

legislacion que respalda el &mbito a cuidar y ser cuidado, se fundamenta en diversos
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instrumentos normativos, comenzando por la Constitucién Politica de los Estados

Unidos Mexicanos (Cuadro 1).

Cuadro 1. Legislacion sobre derechos y prestaciones en materia del cuidado

Marco juridico del cuidado

Ley Federal del Trabajo Ley de Desarrollo Social

Ley General de Salud Ley para Prevenir y Eliminar la
Discriminacién

Ley del Seguro Social Ley de Igualdad entre Mujeres y Hombres
Ley General de los Derechos de Nifias, Ley General de Acceso de las Mujeres a
Nifios y Adolescentes una Vida Libre de Violencia

Ley de los Derechos de las Personas Ley General de Prestacidn de Servicios
Adultas Mayores para la Atencién, Cuidado y Desarrollo

Integral Infantil

Ley General para la Inclusion para Ley de Asistencia Social
Personas con Discapacidad

Fuente: Elaboracién propia

Es importante destacar que a pesar del desarrollo normativo que se ha gestado en
los dltimos afios para el caso de México en materia de cuidado y del cuidador
familiar, resulta necesario un reconocimiento formal por las instituciones de salud
para continuar con la implementacion de politicas publicas y de proteccion social

gue promuevan una corresponsabilidad en el ambito de la familia.
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2.3 Habilidad para el cuidado

2.3.1 Concepto

La loable tarea de cuidar requiere el desarrollo de habilidades personales del sujeto
gue asume el nuevo rol como cuidador; comprende un conjunto de conductas,
comportamientos e inclusive sentimientos que unifican un conjunto de tareas.* Para
el caso de los CsFs son las capacidades personales que intervienen en el ejercicio
de su nuevo rol al cuidado de otros.

De acuerdo con la literatura en la disciplina de Enfermeria, estas capacidades son
identificadas en las dimensiones cognoscitiva y actitudinal, medidas por medio de
indicadores como el conocimiento, el valor y la paciencia propuestos por Ngozi O.
Nkongho;** quien bajo la influencia conceptual del cuidado en la éptica filoséfica de
Mayeroff, menciona que ayudar a otro sujeto a crecer, actualizarse y procesar la
relacion con los sujetos, es una forma de desarrollo personal que contribuye al
cuidado.'* El cuidador con habilidad establece lazos de pertenencia y resiliencia,
gue proporcionan estabilidad, especialmente en contextos complejos, como el

proceso de salud-enfermedad.

Los supuestos teoricos que respaldan el concepto de habilidad de cuidado se

centran en las ideas presentadas por Mayeroff:14

1-. El acto de cuidar abarca diversas dimensiones que incluyen aspectos cognitivos

y actitudinales.

2-. Cada persona posee la capacidad para brindar cuidado
3-. Es posible adquirir habilidad de cuidado.

4-. El cuidado es medible.

En este sentido, es trascedente la comprensiéon de las relaciones humanas en el
cuidado y como estas interactian en los multiples roles que el CF ejerce en el

proceso de salud y enfermedad del nifio con cancer en el contexto hospitalario.

30



HABILIDAD EN 1A TRANSICION DEL ROL FAMILIAR A CUIDADOR DEL NINO HOSPITALIZADO CON CANCER

2.3.2 Conocimiento
Para Nkongho el conocimiento es un proceso de comprension continua a otros,
puede surgir de manera implicita o explicita con las relaciones de cuidado a otros

de manera directa o indirectamente.**

El conocer implica una condicién primordial para el cuidado, incluye en primer lugar
el autoconocimiento seguido del entendimiento en la conciencia del otro sujeto; es
decir, el comprender quién es la persona que se cuida, sus necesidades, fortalezas,
debilidades y como estas reciprocamente influyen de manera directa a su bienestar.

Esta dimension involucra reconocer al cuidador como un ser unitario con
necesidades personales, sociales, culturales, econémicas y derechos que no deben

perderse en la transicion de adquirir un nuevo rol de cuidador.

2.3.3 Valor

De acuerdo con Nkongho,* el valor es un componente esencial el desarrollo de
habilidad para el cuidado, el cual se encuentra presente de manera permanente en
la ejecucion de este, surge como un elemento necesario en la toma de decisiones
ante los procesos desconocidos. Para desarrollar este atributo, se requiere de un
conjunto de experiencias que se adquieren en el pasado y de transparencia, es
decir, como la autora menciona estar abiertos y sensibles con las necesidades que

demanda el presente.

Para tal caso, cuando se recibe un diagnéstico de enfermedad cronica como el
cancer infantil, el impacto en los costos, los tratamientos complejos, el pronéstico
incierto; implica para el cuidador grandes desafios que requieren del valor como
componente fundamental para la toma de decisiones cruciales en el desempefio del
nuevo rol. Con lo antes mencionado, es visible que este elemento emerge como
una fuerza interna distinta en cada sujeto, que permea el cuidado constantemente

en los CsFs.
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2.3.4 Paciencia

Cuando se desarrolla el proceso de enfermedad el sujeto que proporciona el
cuidado requiere de este elemento, se hace necesario potencializar la tolerancia y
prudencia en la transicién del rol cuidador; de manera personal, asi como en el

cuidado que da a otros.

De acuerdo con Nkongho,* la paciencia es un atributo fundamental en el cuidado
ya que permea el espacio y tiempo para la autoexploracion y autoexpresion; en el
proceso de enfermedad el sujeto que proporciona el cuidado requiere de tolerancia
y prudencia ante la desorganizacién, coexistiendo situaciones que pueden limitar el

crecimiento personal del binomio cuidador-paciente.

Existen determinantes que pueden limitar dicha transicion, por ello, es necesario el
desarrollo del valor para afrontar favorablemente el nuevo rol, es prudente dar

tiempo y espacio para la expresion.
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2.4 Teoria de las transiciones: Afaf Ibrahim Meleis

2.4.1 Contexto descriptivo de la teoria

Las teorias de rango medio en la disciplina de enfermeria son fundamentales porque
abordan fenémenos particulares para el caso de la disciplina de enfermeria, lo cual
amplia el conocimiento que nace con el proceso de cuidar-curar.*® Las transiciones
han acompafiado al ser humano a lo largo de su vida y son gestadas por situaciones

criticas en el individuo y su entorno.

El desarrollo de la teoria de las transiciones propuesto por Afaf Meleis inicié en el
afio de 1960, con el tema central sobre la suplementacién de roles; algunos estudios
previos de forma inicial que impulsaron el desarrollo de la presente teoria intermedia
son: la planificacion del embarazo, el proceso de ser padres, el dominio de roles en
la crianza; experimentando que el ser humano no siempre realiza transiciones
saludables o bien que para cada escenario donde se estudiaron existen factores

gue modificaron la transicion.

Los principales conceptos en la teoria intermedia de las transiciones son los

siguientes:
Tipos y patrones de transiciones.

Hace referencia a las etapas de desarrollo humano, las cuales juegan un papel
determinante y particular en las transiciones, algunas son el nacimiento,
adolescencia, menopausia, vejez y muerte; para el caso de las transiciones en el
proceso de salud y enfermedad comprende el de recuperacion, diagnostico de
enfermedad cronica, entre otras. En las transiciones organizativas y situacionales
implican como el entorno afecta la vida de los clientes y trabajadores.*® Los patrones
de las transiciones incluyen la multiplicidad y complejidad, es decir, un sujeto puede

experimentar diversas transiciones a la vez.
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a) Propiedades de la experiencia de la transicion.

Se encuentran interrelacionadas en el proceso complejo del cambio y la persona,
es decir, no son atributos aislados e incluyen: conciencia, compromiso, cambio y

diferencia, el tiempo y los puntos criticos.

La conciencia puntualiza la percepcién, el conocimiento y reconocimiento de la
experiencia de la transicion, debe existir coherencia entre lo que se conoce sobre
los procesos y las respuestas que dan ante ellos. Meleis et al, propusieron que, a la
ausencia de conciencia en el fendbmeno, no surge el cambio inicial por lo que la

experiencia de la transicion se obstaculiza.*’

El compromiso se refiere al nivel de participacion de la persona en el proceso de
cambio, reconoce una serie de cambios fisicos, emocionales, sociales o de entorno.
Los cambios y diferencias como propiedad de las transiciones en relacion con
nuevos roles, son las habilidades, identidades, relaciones y patrones de conducta

son los que dan direccion a los procesos internos y externos de sujeto.*®

Las diferencias y cambios hacen referencia a los cambios de roles, relaciones,
habilidades y patrones que se dan por el movimiento de procesos internos y
externos, en otras palabras, para comprender el proceso de transicion en su

totalidad, es necesario descubrir los cambios que se encuentran relacionados a ello.

La propiedad del tiempo, Meleis sefiala que en las transiciones se experimenta una
fase inicial seguida por un periodo de desequilibrio, confusién y fatiga que

eventualmente culmina, implicando un nuevo inicio o una fase de estabilidad.*®

Finalmente, en relacion con la propiedad de puntos criticos y eventos significativos,
la autora hace referencia a los sucesos como el hacer o morir, o bien, el diagnostico

de una enfermedad; estos hechos implican el inicio de experiencias de la transicion.
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b) Condiciones de las transiciones.

El sujeto que enfrenta una transicion, esta rodeado de atributos los cuales influyen,
facilitan u obstaculizan el proceso para una transicion saludable, ejemplo de ello,
son las condiciones personales como el significado, creencias, cultura, la economia,
etc. Estas condiciones incluyen factores personales: creencias y actitudes
culturales, significados, condiciones socioeconOmicas, preparacion y
conocimientos; sociales o comunitarios: son aquellos recursos de la comunidad o
de la sociedad que pueden facilitar o inhibir dicha transicion, la condicion

comunitaria retoma fuerza como recurso social que coadyuva el proceso.
c) Patrones de respuesta.

También conocidos como indicadores de proceso y resultado, estos son
determinantes para comprender el curso de la transicion, es decir, caracterizan las
respuestas saludables; los indicadores de proceso de acuerdo con Meleis incluyen
el sentirse conectado, la interaccion con el entorno, estar situado con un grado de
confianzay afrontamiento en el cuidado; los indicadores de resultado pueden usarse
para valorar si una transicion es saludable o no e incluyen, el dominio e identidades

integradoras fluidas que representan una transicion saludable.
d) Terapéutica de enfermeria.

En el marco conceptual propuesto por Schumacher y Meleis, la terapéutica de
enfermeria va enfocada en tres momentos: la evaluacion de la preparacion, la

preparacion para la transiciéon y la suplementacion de roles.*
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2.4.2 La transicion del cuidador familiar del nifilo con cancer

La experiencia del cancer infantil es un fenomeno con un alto grado de complejidad,
en sentido del contexto individual del paciente pediatrico y la particularidad del
cuidador familiar, por consiguiente, existen determinantes que influyen en la
supervivencia y mortalidad por esta enfermedad. La atencion de un nifio afectado
por el cancer representa una responsabilidad de alcances innumerables.

En el presente, los factores sociales relacionados con este fendmeno de
investigacion pueden incidir en la transicion, en el que un padre o madre que
anteriormente tenia un hijo sano asume un nuevo papel como CF de un nifio con

enfermedad oncoldgica.

El cuidado de un nifio con cancer, es una responsabilidad con dimensiones infinitas
y en el contexto actual, con las determinantes sociales en torno a este fendmeno de
estudio pueden influir en la transicion, en la que un padre o madre de un nifio previo

sano ejerce un nuevo rol como cuidador en su hijo con enfermedad oncologica.

Con la aportacion teorica de rango medio propuesta por Meleis, permite visualizar
la transicion del cuidador familiar en el cuidado que proporciona al nifio con cancer,
conceptualizando algunos elementos que influyen en el proceso.>® Es importante
mencionar que el nuevo rol del CF, se construye cuando existe un movimiento en

los patrones o actividades de los padres previo al nuevo rol (Figura 1).

Durante el proceso de transicion del CF del nifio con cancer coexisten momentos
como el diagndstico, el tratamiento oncoldgico y los efectos secundarios que reflejan
en CF un rol insuficiente, impactando de manera directa al familiar e indirectamente

al sujeto de cuidado.

Los patrones de respuesta esperados en la transicién del CF, se proyectan a un rol
competente en el ambito personal, que permitira mejorar la calidad de vida, el
bienestar, asi como también, su desempefio para con el sujeto de cuidado,

transformandolo en una experiencia de vida positiva.
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El profesional de enfermeria puede visualizar y comprender algunos factores que
impactan en la transicion en los CsFs, con ello proporcionar intervenciones
adecuadas con las necesidades terapéuticas, asi como, también ser facilitadores en
los procesos institucionales para el fortalecer la transicion del cuidado, en una

experiencia de vida positiva.
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NATURALEZA DE LAS TRANSICIONES

TIPOS

Situacional
Proceso de
Salud/Enfermedad
Organizacional

PATRONES

Mudltiple
Simultaneo
Relacionado

CONDICIONES DE LAS TRANSICIONES
FACILITADORES E INHIBIDORES

PERSONALES

Significados

Creencias y actitudes culturales
Preparaciéon y conocimiento

PATRONES DE
RESPUESTA

i

.

FAMILIA

COMUNIDAD

Equipo de salud
Red familiar

INDICADORES DE
PROCESO

Afrontamiento
Relaciones
Interpersonales
Apoyo Social

I

PROPIEDADES

Ser consciente
Puntos criticos
Eventos

!

TERAPEUTICA DE ENFERMERIA

Identificacion de la transicion del CF.
Reconocer al CF como sujeto de cuidado.
Intervenciones acorde al contexto del CF.

Apoyo Emocional.

Manejo de ansiedad en el CF.

]

INDICADORES DE
RESULTADO

Bienestar en el
nuevo rol

Figura 1: Contexto tedrico en el proceso de salud-enfermedad en el cuidado del nifio hospitalizado con cancer.

Fuente: Elaboracion propia, considerando Teoria de las transiciones de Afaf Ibrahim Meleis.*®
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2.5 Panorama del cancer infantil

El cancer infantil es una de las principales causas de mortalidad a nivel mundial,
anualmente se diagnostica esta enfermedad a 400.000 nifios, nifias y adolescentes.
En Latinoamérica se estima que 29 000 menores de 19 afios tendran alguna

afeccién oncoldgica con un alto indice de mortalidad.!

En México, esta enfermedad representa la segunda causa de mortalidad entre los
5y 14 afios.>® De acuerdo con el Registro de Cancer en Nifios y Adolescentes
(RCNA) para el caso de México, la incidencia en 2017 fue 89.6, siendo 111.4 casos
en nifios de 0 a 9 afios y 68.1 casos en adolescentes. La mayoria de los casos por
cancer son: 48% Leucemias, 12% Linfomas, 9% Tumores del Sistema Nervioso

Central, entre otros.>3

2.5.1 Principales efectos secundarios del cancer infantil
En el proceso evolutivo del cancer en el binomio paciente-cuidador emergen
cambios multidimensionales en la esfera fisica, psicologica, social, familiar y

espiritual los cuales afectan el bienestar.>*

Las caracteristicas de la enfermedad y los diversos efectos secundarios de los
tratamientos oncoldgicos pueden tener consecuencias significativas en la vida del
nifio y su familia. Por lo tanto, es crucial evaluar desde el principio la habilidad del
CF. Esta evaluacion inicial permite proporcionar un fortalecimiento efectivo a través
de estrategias focalizadas en los puntos vulnerables del CF. De esta manera,
tempranamente se le capacita para enfrentar de la mejor manera posible los
desafios asociados con la enfermedad oncoldgica, principalmente en los efectos

asociados con la terapéutica.

2.5.2 Efectos fisicos
Son aquellos provocados por farmacos antineoplasicos, los cuales se presentaran
de forma particular en cada paciente; se pueden clasificar por érganos y sistemas

afectados en:
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e Digestivos: las nauseas y emesis conducen a un enorme estrés y tension
en los pacientes con cancer; restringiendo la calidad de vida, alteracion
en los patrones de alimentacion.5>%

e Neurolégicos: neuropatia, entumecimiento, ardor, hormigueo, dolor,
dificultad en actividades de la vida diaria del nifio con cancer.

« Auditivos y oculares: agentes quimioterapéuticos a base de platino,
desarrollan un riesgo mayor de presentar afecciones ototéxicas como
pérdida progresiva de la audicién.®’

e Cutdneos: erupciones generalizadas, como el eritema y necrdlisis
epidérmica toxica, alopecia, cambios en las ufias y reacciones de

extravasacion.>8

2.5.3 Efectos psicoldgicos

La evidencia cientifica denota la presencia de sintomas psicologicos y trastornos
psiquiatricos en el paciente con cancer, los cuales afectan el funcionamiento
familiar. El nifo que enfrenta cancer experimenta una amplia gama de emociones,
como pena, tristeza, miedo, ira, soledad, depresion o ansiedad. El impacto
emocional del cancer y las estrategias para afrontar la enfermedad dependeran de

su nivel de desarrollo.>®

2.5.4 Efectos en la dinamica familiar y social

La dindmica familiar del nifio con cancer se ve vulnerada por el estadio de la
enfermedad en primer lugar; coexisten determinantes como la edad, la condicién
social, el sistema se salud que coadyuvan en el impacto de la dindmica social y

familiar.

La dindmica familiar de nifios diagnosticados con cancer tiene repercusiones
ocupacionales y financieras importantes, son heterogéneas relacionadas con el
contexto particular del sujeto de cuidado; algunas situaciones particulares incluyen
pérdida de la fuente de ingresos, se ve vulnerada la situacion afectada, en otros
casos, pueden existir horas de trabajo reducidas y licencia por enfermedad, tanto

durante como después de la finalizacion del tratamiento.°
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2.6 Revision de la literatura

Para fines de la presente investigacion, se realiz6 una busqueda de articulos
relacionados con el objeto de estudio, en las siguientes bases de datos: Scielo,
Pubmed, BVS y Redalyc, haciendo uso de herramientas de busqueda avanzada
con los descriptores DeCs y MeSH: caregivers, aptitude social, skills, child care en
inglés, espafiol y portugués; se acortaron los afios de publicacion de 2012-2022 y
se activo el filtro “Free Full Text’, se integraron nuevos articulos por medio de la

estrategia “bola de nieve” (Cuadro 2).

De acuerdo con la revision de la literatura cientifica, respecto a las habilidades del
cuidador familiar en el cuidado del nifio hospitalizado con cancer, especificamente
en las dimensiones de conocimiento, valor y paciencia en México se encontré de
manera limitada, motivo por lo que es trascendente el desarrollo de la presente

investigacion.

41



HABILIDAD EN1A TRANSICION DEL ROL FAMILIAR A CUIDADOR DEL NINO HOSPITALIZADO CON CANCER

Cuadro 2. Revision de la literatura sobre la habilidad de cuidado.

AUTOR PAIS POBLACION OBJETIVOS HALLAZGOS
Siqueira Brasil Participaron Correlacionar la habilidad de | Los cuidadores mostraron una relacion
Duarte et 163 cuidadores | cuidado con la sobrecarga de | estadisticamente significativa entre la habilidad
al.%t urbanos y 59 |estrés de los cuidadores | de cuidar y la sobrecarga. Los cuidadores
2021 cuidadores familiares oncolégicos urbanos | urbanos presentan mayor intensidad de
rurales. y rurales. sobrecarga y afrontamiento en relacion con la
habilidad de cuidar.
Cantillo- Colombia | Participaron 68 | Describir las caracteristicas de | El cuidador principal identificado son mujeres,
Medina et cuidadores los cuidadores de personas con | con bajo nivel de habilidad de cuidado,
al.s? regulares  en | tratamiento de didlisis | afectacion negativa en las dimensiones fisica,
2021 programa de | peritoneal y analizar la| social y espiritual de la calidad de vida. Se
hemodialisis y | asociacion con la habilidad de | encontré  asociacion  significativa, entre
dialisis. cuidado y la calidad de vida. habilidad de valor con la calidad de vida.
Coppetti et | Brasil Participaron Analizar la asociacion entre la | Las caracteristicas del sujeto de cuidado
al.e3 132 cuidadores | habilidad de cuidado en los | influyen en la sobrecarga del cuidador familiar,
2020 familiares  de | cuidadores  familiares  de | interfiriendo en las habilidades de cuidado.

pacientes en
tratamiento
oncolagico.

pacientes en  tratamiento
oncolégico y las caracteristicas
sociodemogréaficas de los
cuidadores.

Cuidadores de pacientes con edad avanzada,
mayor escolaridad, sin conyugue; demuestran
tener mas habilidad de cuidado.
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Duran M.%* | Colombia | Ensayo clinico | Evaluar el efecto del programa | En los cuidadores familiares el programa
2019 controlado “Cuidando cuidadores” en la | “Cuidando cuidadores” presentd impacto

aleatorizado, habilidad del cuidado y la | positivo en disminucion de la sobrecarga, pero

realizado en 34 | sobrecarga de personas con | no en la mejora de la habilidad de cuidado.

cuidadores ECNT, que asisten a una

familiares  de | institucién de salud.

pacientes con

ECNT por

medio de la

Intervencion

“cuidando a los

cuidadores”
Cantillo- Colombia | Participaron 89 | Analizar las caracteristicas | Los cuidadores desarrollaron un bajo nivel de
Medina et cuidadores de | sociodemograficas del | habilidades de cuidado; refieren ausencia de
al.%® personas con | cuidador-persona con ECNT y | sobrecarga lo cual impacta la posibilidad de
2018 ECNT. la asociacion entre la habilidad | resolver las necesidades de cuidado de las

de cuidado y la sobrecarga | personas dependientes.
percibida por el cuidador.

Torres- Colombia | Participaron Describir la relacién entre la | El cuidador principal identificado corresponde al
Pinto et 329 cuidadores | habilidad de cuidado y Ila|sexo femenino, dedicadas al hogar y como
al.ee familiares con | sobrecarga. Gnica cuidadora, con un promedio de cuidado
2017 ECNT. de 9 afos.
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Eterovic et | Chile Participaron Conocer la relacién entre la | Se encontro relacion significativa negativa entre
al.%’ 151 cuidadores | habilidad de cuidado y el nivel | la habilidad de cuidado, a menor habilidad de
2015 gue pertenecen | de  sobrecarga de los | cuidado mayor es el nivel de sobrecarga,
al programa de | cuidadores informales  de | predomina el sexo femenino como cuidadoras
Apoyo al | personas dependientes. principales, desempefiando el rol en un
cuidado promedio de 6 meses a 10 afios.
domiciliario de
personas
postradas de
toda edad.
Carrillo- Colombia | Participaron Describir 'y comparar la| Los cuidadores familiares de nifios y adultos
Gonzalez 212 cuidadores | habilidad de cuidado de los | tienen similitudes en el género, ocupacion y el
et al. ©8 de  personas | cuidadores familiares de nifios | ser cuidadores unicos; los cuidadores de
2015 con ECNT | y adultos con ECNT. adultos tienen una habilidad total superior a la
divididos en 2 de los cuidadores de nifios con ECNT, estos
grupos: 106 altimos desarrollan en mayor proporcion la
cuidadores dimensién de paciencia.

familiares de
adultos y 106
cuidadores de
nifos con
cancer.

44




HABILIDAD EN1A TRANSICION DEL ROL FAMILIAR A CUIDADOR DEL NINO HOSPITALIZADO CON CANCER

Chaparro- | Colombia | Participaron Describir el nivel de habilidad | Los cuidadores en su mayoria son mujeres, en
Diaz et 2551 de cuidado del cuidador familiar | edad productiva para la sociedad, con mediano-
al.%® cuidadores de personas con ECNT en|bajo niveles de escolaridad; a mayor edad
2016 familiares  de | regiones de Colombia y su|existe una mejor habilidad. Se encontré
las  regiones: | relacién con las caracteristicas | mediana y baja habilidad de cuidado en el
Amazonia, de los cuidadores. cuidador familiar; las dimensiones mejor
Andina, Caribe, valoradas fueron conocimiento y valor, mientras
Pacifico, que la paciencia fue la mas baja. Las regiones
Orinoquia. geograficas de Colombia presentaron niveles
de habilidad similares, excepto la Amazonia,
gue revelo altos niveles de habilidad en todas

las dimensiones.
Carrillo et | Colombia | Participaron 85 | Determinar la habilidad de | Se caracterizan los cuidadores familiares por
al.™® cuidadores cuidado de cuidadores | edad, género, nivel socioeconomico,
2015 principales de | familiares de nifios con cancer. | escolaridad, relacion con el familiar cuidado,

nifnos con
diagnostico de
cancer.

elementos de soporte social, tiempo de
experiencia y carga del cuidado generada por
la discapacidad del receptor. El cuidador
principal en su mayoria son mujeres, carecen
de habilidad de cuidado.
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Carrillo et | Colombia | Participaron Evaluar la efectividad del | EI cuidador principal corresponde al género
al.”t 106 programa “Cuidando | femenino, madres en edad productiva,
2014 cuidadores. cuidadores” para desarrollar | ocupacién hogar, dedicadas al cuidado de
habilidades de cuidado de los | forma permanente. El grupo que recibié el
cuidadores familiares de nifios | programa “Cuidando a los cuidadores - version
con cancer. institucional” tuvo resultado positivo en la
habilidad de cuidado.
Ostiguin- | México Participaron Describir las habilidades del | Se encontré un 41% de cuidadores del sexo
Meléndez 100 cuidadores | cuidador primario en términos | masculino, casados, con edad laboralmente
et al.”? primarios de conocimiento, valor Yy |activa. Las habilidades mas importantes con
2012 paciencia de las mujeres | que debe contar el CP son el conocimientoy la
mastectomizadas. paciencia; el valor no mostré tal relevancia.
Avila- Colombia | Participaron 32 | Identificar relaciones entre las | Se obtuvieron promedios elevados de
Toscano cuidadores de | habilidades para el cuidado en | conocimiento, paciencia y valor, lo cual indica
et al.”™ pacientes con | dimensiones de conocimiento, | un buen rendimiento de las habilidades para
2010 demencia. valor y paciencia con la|cuidar, mientras que la presencia de

depresion en cuidadores de
pacientes con demencia.

manifestaciones depresivas se hall6 en el
46.9%.
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Blanco- Colombia | Participaron 73 | Describir la habilidad de | El cuidador familiar en su mayoria carece de
Avila cuidadores cuidado que tienen los | habilidad para el cuidado. El cuidador principal
DM.7 principales en | cuidadores principales de los | corresponde al género femenino, con edad
2007 situacién de | niflos en situacién cronica de | laboralmente activa; el 50% del total poseen
enfermedad enfermedad. estudios universitarios.
cronica en
nifos.
Barrera et | Colombia | Participaron Describir, analizar y comparar | Se evidencio un comportamiento similar en los
al.”™ _ 270 CF de|laforma en la cual se presenta | 3 paises con dificultades en la prestacion del
2006 Argentina | personas con | la habilidad de cuidado en los | cuidado y habilidad insuficiente en general y por
ECNT: 90 | cuidadores  familiares  de | componentes.
Guatemala .
colombianos, personas con ECNT.
90 argentinos y
90
guatemaltecos.
Ramirez Colombia | Participaron 60 | Identificar la habilidad de | De acuerdo con las variables
Ordofiez.”® cuidadores cuidado de los cuidadores | sociodemogréficas se identificd que las mujeres
2005 familiares  de | principales de pacientes con | son el cuidador principal, con una edad menor
sujetos gue | cancer gastrointestinal. respecto a las personas sujetas del cuidado.
reciben Cuidan desde el proceso de diagndstico como

guimioterapia y
radioterapia.

cuidadoras Unicas.
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ll. MATERIAL Y METODOS

3.1 Tipo y disefio de estudio

Se llevo a cabo un estudio observacional, descriptivo, transversal, prolectivo de
acuerdo con la clasificacién de Méndez,”” la intencién del proyecto conduce a un
disefio observacional ya que solo se logr6 medir el fendmeno de estudio sin
modificar los factores intervinientes del proceso, descriptivo por la naturaleza de
describir al sujeto que cuida al nifio hospitalizado con cancer, transversal derivado
a que solo se realizé en una sola medicion las caracteristicas del fenémeno de
estudio, prolectivo porque la informacion se recabé a partir del momento del inicio

de la investigacion.

3.2 Poblacion y muestra

El universo lo conformaron cuidadores familiares de nifios con cancer que en el
momento del estudio se encontraban hospitalizados en el area de oncologia
pediatrica y que aceptaron a participar de manera voluntaria en el estudio en los

meses de diciembre a mayo del afio 2023; en donde el valor de n=140.

3.2.1 Muestra

Se realizdé un calculo de muestreo probabilistico simple donde cada unidad de
analisis que cumpla con los criterios de inclusion tendra la misma oportunidad de
participacion en el estudio sin considerar alguna caracteristica, es decir de manera
aleatoria simple,’® para ello, se utilizé la férmula para célculo de muestra de
poblacidn finita en relacidén con la habilidad de cuidado como una variable cualitativa

ordinal, dando como resultado las unidades de observacion:

NZ2 pg
d?(N-1) +Z%pq

n=
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Donde:
n=tamafio de muestra.

N= Poblacién total de CF de nifios hospitalizados con céncer registrados en la
bitdcora de ingresos de hospitalizacion en el afio 2019. Se tomdé en cuenta la
bitacora de ingresos de los servicios de hospitalizacién en oncologia durante el afio
2019 el cual asciende a 265 diadas: nifio hospitalizado con cancer vy cuidador
familiar; los afios 2020-2021 por efectos de la emergencia sanitaria y la reconversion

hospitalaria el nimero de ingresos fue fluctuante.
Z= Nivel de confianza (valor de la distribucion normal estandar 1.96)

p= Proporcion estimada con la que se da el fendmeno de acuerdo con la literatura

en términos de conocimiento, valor y paciencia. (20.2)526366.70.74

d= Diferencia minima esperada “0.05” (Precisién del fenédmeno habilidad en
dimensiones de conocimiento, valor y paciencia con las caracteristicas

sociodemogréficas del cuidador familiar)

g= Valor complementario de p.(79.8). Porcentaje donde no se encuentra el

fendmeno de habilidad en términos de conocimiento, valor y paciencia.

Sustituyendo:
n= NZ2?pg n= (265)(3.84)(0.20)(0.79) n= 162.8
d?(N-1) +Z?%pq (0.0064)(264)+3.84(0.16) 1.27

Considerando agregar el 10% para suplir posibles pérdidas estadisticas, dando un

total de 140 sujetos de estudio.
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3.2.2 Sujeto de estudio
Cuidadores familiares de nifios con cancer que al momento del estudio su hijo se
encuentre hospitalizado, cumplan con los criterios de inclusion y accedan participar

de forma voluntaria en el estudio.

3.2.3 Criterios de inclusioén

Se incluyeron a todos aquellos cuidadores familiares que cumplieron con los
siguientes criterios:

e Ambos sexos con una edad mayor a los 18 afios.

e Que sepan leer y escribir.

e Brinden asistencia hospitalaria no mayor a 30 dias de internamiento.

e Ser CF de paciente con diagndéstico oncolégico no mayor a 6 meses.

e Proporcionar cuidado de manera continua por minimo 8 horas en el dia.

e Ser consanguineos del sujeto de cuidado.

3.2.4 Criterios de exclusioén

No fueron considerados aquellos cuidadores familiares que cumplian con uno o
mas de los siguientes criterios:

e Cuando el sujeto de cuidado estaba en los servicios de: urgencias y terapia
intensiva.
e Cuidadores de nifios con cancer que desarrollaran una segunda neoplasia.

e Cuidadores familiares de pacientes en cuidados paliativos.

3.2.5 Criterios de eliminacién

e Seran eliminados aquellos participantes que durante el desarrollo del
presente estudio decidan no continuar con el mismo.

e Todo aquel que no conteste en su totalidad el instrumento.
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3.3 Variables de estudio

Las variables principales del presente estudio son:

e Cuidador familiar
e Habilidad de cuidado.

La variables intervinientes se refieren aquellas caracteristicas sociodemograficas:

e Edad e Lugar de residencia

e Sexo e Lugar de procedencia
e Escolaridad e Horas de cuidado

e Ocupacion e Apoyo social

e Estado civil e Apoyo familiar

e Parentesco e Diagnostico

e Consanguineidad e Tiempo de diagndstico
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3.3.1 Operacionalizacion de Variables

Cuadro 3. Operacionalizacién de variables

Variable Definicién conceptual Definicién operativa Nivel de Categorias
medicion
Habilidad Capacidad de cuidado que proporciona | Instrumento constituido por | Cualitativa | 1.Baja
de cuidado. | un sujeto bajo las dimensiones de | 37 items con respuestas Ordinal 2.Media
valor, paciencia y conocimiento.” tipo-likert que vande 1 a 7. 3.Alta
Edad Tiempo de vida de un sujeto desde su | Edad que refiere el cuidador | Cuantitativa | Afios
nacimiento. familiar al inicio del estudio. Razoén cumplidos
Género Condicion biolégica que permite | Son las caracteristicas | Cualitativa | 1.Masculino
distinguir a un hombre o mujer. fenotipicas del individuo. Nominal 2.Femenino
3.0tro
Escolaridad | Tiempo el cual un estudiante acude ala | Grado de escolaridad del | Cualitativa | 1.Ninguno
escuela. cuidador familiar. Ordinal 2.Primaria
3.Secundaria
4.Preparatoria
5.Universidad
6.Posgrado
Ocupacion | Tipo de trabajo, actividad u oficio. Actividad desarrollada | Cualitativa | 1.Desempleado
laboralmente del cuidador Nominal 2.Empleado
familiar 3.Independiente
4.Hogar
Estado Civil | Condicién particular que define el | Situacibn de convivencia | Cualitativa | 1.Soltero (a)
estado civil de un sujeto. administrativamente Nominal 2.Casado (a)
reconocida por el cuidador 3.Separado (a)
familiar. 4.Uni6n Libre
5.Viudo (a)
Parentesco | Relacion que existe entre los sujetos de | Sujeto consanguineo que | Cualitativa | 1.Mama
una familia. proporciona medidas de Nominal 2.Papa
asistencia al nifio 3.Abuelo (a)
hospitalizado con cancer, 4.Hermano (a)
en un periodo no mayor a 5.Tio (a)
seis meses. 6.0tro (a)
Horas de | Duracién de las actividades que | Tiempo otorgado al cuidado | Cuantitativa | NiUmero de horas
cuidado proporcionan cuidados. del nifio con cancer. Intervalo asignado al cuidado
Diagnéstico | Proceso en el que se identifica una | Tipo de afeccion en el nifio | Cualitativa | 1.L.L.A
enfermedad. con cancer. Nominal 2.Linfoma
3.Tumor S.N.C.
4.0Osteosarcoma
Tiempo de | Temporalidad relacionada con la | Momento desde que se | Cuantitativa | Nomero de meses
diagnéstico | identificacion de la enfermedad. conoce el diagnéstico hasta | Intervalo | frente al cuidado

gue es dado de alta.
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3.4 Hipotesis

Considerando la revision cientifica de habilidad en el CF en transicion, para brindar
cuidado al nifio hospitalizado con cancer en cuanto al conocimiento, valor y
paciencia como esenciales para el cumplimiento del rol; hallazgos reportados,®
encuentran asociaciones de estas dimensiones con las caracteristicas

sociodemogréficas del CF.

Por tratarse de una investigacion descriptiva tipo 1,%°, no es necesario la elaboracion
de una hipoétesis de trabajo desde un punto de rigurosidad metodoldgica, sin
embargo para fines de tener un referente rector y facilitar el cumplimiento del

objetivo general se elabord la siguiente hipétesis:

La habilidad de cuidado respecto al conocimiento, valor y paciencia se asocian con
las caracteristicas sociodemograficas del CF en transicion del nifio hospitalizado

con cancer en un Instituto Nacional de Salud de la Ciudad de México.
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3.5 Procedimientos
Este estudio fue realizado en una institucién de tercer nivel de atencién del sector
salud, donde en un primer momento realiz6 una prueba piloto para verificar la

pertinencia y comprension del instrumento de recoleccién de datos.

3.5.1 Prueba piloto

Para llevar a cabo la prueba piloto se seleccion6 un Hospital de 2° nivel de atencién
de la Ciudad de México, el cual retne caracteristicas similares de atencion con la
probacion y los sujetos de estudio. Se realizaron las gestiones pertinentes con las
autoridades responsables para la aplicacion de 31 instrumentos.

En la aplicacion de los instrumentos previamente se informd y explico a detalle a
cada uno de los participantes que reunieran los criterios de inclusion, sobre el
objetivo del estudio y el manejo de los datos obtenidos, solicitando su participacion
de manera voluntaria por medio del consentimiento informado. Los instrumentos
fueron aplicados por el responsable del protocolo de investigacion durante el mes
de Octubre del 2022, el tiempo de duracion promedio en la aplicacion del

instrumento fue de 13 minutos, reportando un alfa de Cronbach de 0.90.
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3.5.2 Para larecoleccién de datos

1.

Se elaboré un protocolo de investigacion el cual fue sometido para su
evaluacion por los comités de Investigacion, Etica y Bioseguridad en un
Instituto Nacional de Salud donde se aplicdé la investigacion, con las
adecuaciones pertinentes para su aprobacion se obtuvo el Dictamen HIM
2023-007 (Anexo 1).

Se solicito la participacién voluntaria a CF de nifios hospitalizados con cancer
gue cumplieran con los criterios de inclusién del estudio, previamente se
explicé sobre el objetivo de este y la estructura del instrumento, los cuales se
encuentran descritos en la carta de informacion a cuidadores (Anexo 2).

La aplicacion de los instrumentos se realizo por el investigador principal en
los meses de diciembre 2022 a mayo del afio 2023, de manera directa y
personal al CF del nifio hospitalizado con cancer. Se aplicaron en los
servicios de hospitalizacion del area de hemato-oncologia en un horario que
no interfirié con la atencion directa del paciente oncoldgico pediatrico.

Se inform0 sobre el manejo y resguardo de los datos obtenidos, solicitando
su autorizacion para participar en el estudio mediante la firma del
consentimiento informado (Anexo 3).

Se aplicd un cuestionario mixto, el cual se conforma por dos apartados. El
apartado | con 12 interrogantes sociodemograficas para caracterizar al
cuidador familiar del nifio hospitalizado con cancer; el apartado Il lo compone
el instrumento CAl “Habilidad para el cuidado” conformado por 37 items con
respuesta tipo Likert, el cual fue aplicado Unicamente por el investigador
responsable al total de la muestra (Anexo 4).

El resguardo de los datos obtenidos sera responsabilidad Unica del

investigador responsable.
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3.5.3 Descripcion del instrumento de medicidon

El instrumento estuvo constituido por un cuestionario mixto, el cual se conforma por
dos apartados, el primero con 12 interrogantes sociodemogréaficas para caracterizar
al cuidador familiar del nifio hospitalizado con cancer y un segundo apartado que lo
compone el instrumento CAl por sus siglas en inglés (Caring Ability Inventory)
propuesto por Ngozi Nkongho, con traduccion al idioma espafiol como Inventario de
Habilidad para el cuidado. Est4 formado por 37 items con respuestas tipo Likert,
evaluadas en una escala del 1 al 7, que reflejan el grado de concordancia con cada

afirmacion.**

1 2 3 4 5 6 7
No estoy en No Algo en Neutral Un De Estoy
absoluto de | estoy de | desacuerdo poco de | acuerdo | muy de
acuerdo acuerdo acuerdo acuerdo

Para el desarrollo de la presente investigacion se utilizo una version actual, la cual
contiene una adecuacién semantica realizada por Barrera et al.®!, donde se
modificaron 15 items para su mejor comprension y adaptabilidad con poblaciones
latinoamericanas, solicitando la autorizacion del uso de este a los autores (Anexo
5).

Este instrumento valora tres subescalas: el conocimiento, valor y la paciencia las
cuales seran clasificadas de acuerdo con el puntaje obtenido, en los rangos de bajo
menor a 203, medio 204 a 220 y alto mayor a 221 en relacion con el puntaje
obtenido. Incluye elementos con puntuacion inversa:
4,8,11,12,13,14,15,16,23,25,28,29,32.

Inventario Habilidad de Cuidado
Conocimiento 14 items
Valor 13 items
Paciencia 10 items
Total 37 items
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Conocimiento: esta dimension hace referencia al comprender quien es el sujeto de
cuidado, las necesidades, fortalezas, debilidades y lo que refuerza su bienestar.
Determinado en 14 items (2,3,6,7,9,19,22,26,30,31,33,34,35,36). Rango de puntaje
posible de 14 a 98.

Total BAJA MEDIA ALTA

Dimensién Limite inferior Limite inferior Limite inferior

Conocimiento Limite superior Limite superior Limite superior
14-71 72-80 81-98

Paciencia: apartado que hace alusion al momento y lugar propicio para la expresion
y exploracion personal, abarcando el nivel de tolerancia frente a la desorganizacion
y obstaculos que puedan restringir el autodesarrollo y el desarrollo de los demas.
Determinado en 10 item (1,5,10,17,18,20,21,24,27,37). Rango de puntaje posible
10a 70.

Total BAJA MEDIA ALTA
Dimension Limite inferior Limite inferior Limite inferior
Paciencia Limite superior Limite superior Limite superior

10-50 51-55 56-70

Valor: determinado por las experiencias del pasado que define la sensibilidad de
estar abierto a las necesidades del presente. Determinado por 13 items
(4,8,11,12,13,14,15,16,23,25,28,29,32). Rango de puntaje posible 13 a 91.

il BAJA MEDIA ALTA
Dimensién Limite inferior Limite inferior Limite inferior
Valor Limite superior Limite superior Limite superior
13-58 59-70 71-91

57



HABILIDAD EN 1A TRANSICION DEL ROL FAMILIAR A CUIDADOR DEL NINO HOSPITALIZADO CON CANCER

3.5.4 Confiabilidad y validez

El alpha de Cronbach reportado en la literatura en la versién original en el idioma
inglés propuesta por Nkhongo es de 0.84, las pruebas en espafiol reportan un alfa
de Cronbach menor 0.74, situacion que reflejé posibles problemas de la traduccién
y comprension de los términos de forma adecuada. Por lo que Barrera et al. realizé
una adecuacion semantica al contexto latinoamericano, modificando 15 items para
contar con una mayor claridad teniendo en cuenta que los enunciados no perdieran
su equivalencia conceptual propuesta por Nkhongo, reportando un alfa de Cronbach
de 0.93. El instrumento ha sido utilizado en México con otros fendmenos de estudio
reportando un alfa de Cronbach de 0.91.7

3.5.5 Para el analisis de los datos
Los datos se procesaron mediante el paquete estadistico SPSS (Statistical Package

for Social Sciences) correspondiente a las ciencias sociales en su version 25.

En un primer momento, se realizd un analisis descriptivo de las caracteristicas
sociodemogréficas del cuidador familiar que contemplé medidas de tendencia
central, en un segundo momento, se corrieron pruebas de normalidad con la
finalidad de identificar como era la distribucion de los datos utilizando la prueba de

Kolmogoérov-Smirnov para verificar la distribucion de los mismos.

Para el analisis exploratorio de datos univariados y bivariados se realizd un analisis
comparativo entre la variable de interés y las variables intervinientes, utilizando
estadistica no paramétrica en la comparacion de dos grupos independientes U-
Mann Whitney, Kruskal Wallis para un tercer grupo; en lo que respecta las variables
categoricas de muestras independientes se utilizé X? chi cuadrada. Se consideré

significancia estadistica cuando la probabilidad se encontré el valor de p = 0.05.
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3.6. Aspectos éticos

La presente investigacion en apego a lo estipulado con la Ley General de Salud en
Materia de Investigacion en Salud, se considera una investigacion de Riesgo
Minimo para los participantes que accedieron a responder las interrogantes del
instrumento, los cuales se encuentran demarcados en el Titulo Il, capitulo 1 en los
articulos 13,14,16,17 y 20.

Articulo 13-. Sefiala que en la investigacion deberd prevalecer el respeto a la
dignidad, proteccion de los derechos y el bienestar de los participantes.

Articulo 14-. La investigacion que se desarrolle en seres humanos debe adaptarse
a los principios cientificos y éticos para con ello fomentar el desarrollo de nuevos

campos de la ciencia.

Articulo16-. Hace referencia a mantener la privacidad de los sujetos que participan
en la investigacion, asi como de la informacion que se encuentre plasmada en los

instrumentos.

Articulo 17-. Sefala el riesgo de la investigacion de acuerdo con la probabilidad de
gue el sujeto que participe en ella sufra algun dafio como consecuencia inmediata
o tardia del estudio. De acuerdo con lo antes mencionado el protocolo se clasifica
como una investigacion de riesgo minimo relacionado con el manejo de datos

personales del participante.

Articulo 20-. Hace referencia al uso adecuado del consentimiento informado, es un
acuerdo por escrito, en el cual el sujeto es considerado como participante con pleno
conocimiento sobre el procedimiento, autoriza a formar parte del estudio sin

coaccion.

Asi como, también lo promulgado en la Declaracion de Helsinki y el Cédigo de
Nuremberg, en donde el deber ser como profesional de salud incluye salvaguardar
su integridad y adoptar las preocupaciones necesarias para preservar la intimidad y
confidencialidad de la informacion obtenida. Ademas, se obtuvo el dictamen de
aprobacion HIM 2023-007 del Instituto Nacional de Salud, lugar donde se llevé a

cabo el estudio.
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En el analisis y lectura del consentimiento informado (Anexo 3), se enfatiz6 la
libertad de eleccion para participar y el derecho al retiro voluntario del estudio. En
caso de decidir no continuar, se garantizd la preservacion de la integridad y
anonimato de los datos proporcionados por los cuidadores familiares (CsFs) de
nifios hospitalizados con cancer. Dichos datos fueron utilizados exclusivamente con

respecto al objetivo central de la investigacion

60



HABILIDAD EN 1A TRANSICION DEL ROL FAMILIAR A CUIDADOR DEL NINO HOSPITALIZADO CON CANCER

IV. RESULTADOS

4.1 Descripcién

En este capitulo se exponen los resultados derivados del andlisis estadistico de los
datos recopilados de 140 sujetos de estudio, recabados en el periodo de diciembre
a mayo del afio 2023 con el instrumento “Habilidad de cuidado”, que de acuerdo con
el analisis de fiabilidad obtuvo un Alpha de Cronbach de 0.92. Los datos se
presentan en cuadros mostrando frecuencias y porcentajes de las variables

sociodemograficas.

La edad promedio del cuidador familiar fue de 35+9 afios, se logroé identificar en los
CsFs que el género que predominé fue el femenino con 79% seguido del género
masculino 21%. En relacién con el grado de escolaridad, el nivel secundaria
completa fue el mas frecuente 44%, preparatoria 32%, primaria 11%, licenciatura
7% y el 6% de los participantes carecian de estudios. El estado civil que
mayormente se encontro en el CF fue union libre con 44%, seguido por casado 30%,
soltero 16%, separado 8% y viudo 2%. Respecto a la ocupacion de los cuidadores,

el hogar con el 68% fue la ocupacion que predominé (Cuadro 4).

Respecto con las redes de apoyo con las que cuenta el cuidador familiar desde el
inicio del diagnostico oncoldgico, el 72% no reciben alguno, seguido por 16% que
reciben apoyo del gobierno por medio de instancias educativas, donde el menor se
encuentra cursando estudios con educacion basica, sin embargo, cabe mencionar
gue este apoyo, puede concluir al momento de abandono total de los estudios. El
12% refirié que cuenta con el apoyo de alguna sociedad civil para nifios con cancer.
Por otra parte el rol como cuidador en los sujetos de estudio predomind en seis
meses con el 57%, ademas de contar con un promedio de 947 internamientos u

hospitalizaciones desde el inicio del tratamiento (Cuadro 5).
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CARACTERISTICAS CATEGORIAS n %
Sexo Hombres 30 21
Mujeres 110 79
Soltero 22 16
Estado civil Casado 42 30
Union libre 61 44
Separado 12 8
Viudo 3 2
Ninguno 9 6
Escolaridad Primaria 15 11
Secundaria 62 44
Preparatoria 44 32
Universidad 10 7
Ocupacion Hogar 95 68
Trabajo independiente 33 24
Desempleado 12 9
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Cuadro 5. Tiempo del ejercicio del nuevo rol como cuidador familiar

TIEMPO n=140 %
Un mes 23 16
Dos meses 9 6
Tres meses 14 10
Cuatro meses 5 4
Cinco meses 10 7
Seis meses 79 57

Referente al nuevo rol del cuidador, el 66% fue autoasignado y el 34% de los
cuidadores se les asigno el rol. Por lo que respecta al ejercicio del nuevo rol el 93%
de los cuidadores lo ejerce desde fases iniciales de la enfermedad oncoldgica
infantil. El diagndstico de mayor prevalencia fue las leucemias linfoblasticas agudas
con un 64% (Cuadro 6).

En lo referente a las horas de cuidado en el contexto hospitalario, el CF permanece
en el cuidado 24 horas con el 68%, seguido por el 17% con 12 horas y con el 15%
de 8 horas. En lo concerniente al lugar de procedencia, el 44% de los cuidadores
pertenecen al Estado de México, el 30% a otros estados y el 26% a la Ciudad de

México.

63



HABILIDAD EN LA TRANSICION DEL ROL FAMILIAR A CUIDADOR DEL NINO HOSPITALIZADO CON CANCER

Cuadro 6. Diagnostico oncolégico de mayor prevalencia

DIAGNOSTICO n=140 %
Leucemia linfoblastica aguda 90 64
Leucemia mieloide aguda 17 12
Tumores Sistema nervioso 12 9
central
Osteosarcoma 10 7
Retinoblastoma 2 1
Linfomas 9 7

En cuanto a la habilidad de cuidado de los CsFs que cuidan al nifio hospitalizado

con cancer se encontrd, que unicamente el 17% tienen un nivel alto de habilidad, el

28% posee un nivel medio y el 55% de los cuidadores presentd un nivel bajo de

habilidad (Figura 2).

Bajo, 55%
BAJO

Medio, 28%
MEDIO

Alto, 17%

ALTO

100

Figura 2. Nivel de habilidad de cuidado total por grado encontrado (n=140)
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Por otro lado, se muestra la media de las puntuaciones del instrumento de habilidad

total de cuidado y cada una de sus dimensiones (Cuadro 7).

Cuadro 7. Habilidad del cuidador familiar por dimensiones

HABILIDAD MEDIA (D.E.) MEDIANA (Q:-Qs)
CAl 197 + 25 200 (185-211)
Conocimiento 7511 76 (69-82)
Valor 67 £ 10 67 (61-74)
Paciencia 55+7 55 (51-60)
Nota: n=140

En relacion con la habilidad de cuidado, por cada una de sus dimensiones se
presentaron los siguientes hallazgos: en la dimension de conocimiento el 29% fue
alta, el 39% media y baja con el 32% de los cuidadores familiares; respecto con la
dimension de valor fue ponderada en alto grado con el 35%, el 46% media y baja
con el 19% vy por ultimo, en la dimensidn de paciencia se encontro alta con el 49%,

media con 29% y 22% con un grado bajo (Figura 3).

100%
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40%
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E Conocimiento ™ Valor Paciencia

Figura 3. Nivel de habilidad de cuidado total comparado por dimensiones
Nota: n=140
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4.2 Andlisis estadistico
Se realiz6 un analisis univariado y multivariado respecto a la variable dependiente
de estudio con las variables intervinientes, utilizando estadistica no paramétrica
debido a que el conjunto de datos posee una distribucion no normal, con los
siguientes valores obtenidos para el CAl total p=.039, en las dimensiones de
conocimiento p=0.009, paciencia p=0.021 a diferencia del valor p=.200 (Figura
4).

Grafico Q-Q normal de CAI TOTAL

R? Lineal =1

Normal esperado

50 100 150 200 230

Valor observado

Figura 4. Distribucion de Normalidad en la habilidad de cuidado total.
Se utilizd para la comparacion de medias respecto a las variables

sociodemogréficas con la habilidad de cuidado total (CAI) y en cada una de sus

dimensiones en dos grupos independientes U-Mann Whitney (Cuadro 8).
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Cuadro 8. Asociacion de variables sociodemograficas del cuidador familiar y la habilidad de cuidado total y por

dimensiones
CAl CONOCIMIENTO VALOR PACIENCIA
i 0 Val Val Val Val
CATEGORIA - 100 e V9" s Y97 @ 37 e V3
Género
Femen!no 110(79) 198(183,212)  ( gocc 76(69,83) 0.496 68(61,74) 0.821 55(51,60) 0.805
Masculino 30(21) 200(186,209) 76(69,81) 67(63,75) 56(50,74)
Edad
< 35 an
anos 76 (54) 199(183,213) 0.696 76(69,82) 0.773 68(59,74) 0.711 55(50,59) 0.260
> 35 afios 64(46) 202(186,211) 76(68,82) 67(62,73) 56(52,60)
Rol
Asignado 48(34) 202(180,215)  0.996  75(66,83) 0.819 67(57,76) 0.533 56(51,61) 0.593
Autoasignado 92(66) 200(185,211) 76(70,82) 69(61,74) 55(51,59)
Estado civil
Con pareja 103(74) 196(185,209) 0.606 76(70,81) 0773 67(61,72) 0711 55(51,59) 0.260
Sin pareja 37(26) 200(184,219) 78(69,85) 69(61,76) 56(52,60)

Nota: Prueba U de Mann-Whitney
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En este mismo eje, para la comparacion de un tercer grupo respecto a las variables
sociodemograficas y la habilidad de cuidado se utilizé la prueba Kruskal-Wallis con
los siguientes hallazgos presentados con mediana y cuantiles (Cuadro 9).

El grado de escolaridad en el cuidador familiar del nifio hospitalizado con céncer
agrupados por nivel basico y superior, con la dimensién de paciencia se asocio6 de

manera estadisticamente significativa.

Cuadro 9. Puntuacién de habilidad total y dimensiones agrupados por nivel
educativo (n=140)

CATEGORIA Nllzlrfil;;\lo B(ﬁf;(;;) SU(EEsRAI,;)R VaFl)or
Habilidad total 198(190,209) 198 (181,209) 206 (187,217) 0.073
Conocimiento 73 (70,78) 75 (69,81) 78 (69,85) 0.052
Valor 70 (64,76) 67 (61,72) 70 (61,75) 0.054
Paciencia 56 (50,59) 55 (50,59) 56 (53,61)* 0.039*

Nota: Prueba Kruskall-Wallis. Los resultados se presentan con mediana (Q1, Q3)
*z =-2.065, p=<0.039

Del mismo modo, en la comparacion con el tiempo de cuidado del nifio hospitalizado
con cancer agrupado en meses con la habilidad de cuidado total, asi como con las
dimensiones de conocimiento y paciencia, se observo una significancia estadistica.
(Cuadro 10).
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Cuadro 10. Puntuacion de habilidad total y dimensiones por tiempo de cuidado

(n=140)
. < 3MESES 23 MESES
ATEGORIA
< € (n=46) (n=94)

Habilidad total
Conocimiento
Valor

Paciencia

206 (190,220)*
79 (72,85)t
70 (62,76)

57 (52,62)%

197 (180,209)
75 (68,81)
67 (60,72)

55 (50,59)

Nota: Prueba U de Mann-Whitney. Los resultados se presentan con mediana (Qz1,Qs)
*z=-2.274,p=0.013 t z=-2.537, p=0.011

1 z=-2.264, p=0.024

Respecto con el numero de hospitalizaciones y la habilidad de cuidado, asi como,

en la dimensién de conocimiento se reflejaron asociaciones estadisticamente

significativas (Cuadro 11).

Cuadro 11. Puntuacion de habilidad total y dimensiones por nimero de

hospitalizaciones (n=140)

CATEGORIA

<10 HOSP.
(n=96)

210 HOSP.

(n=44)

Habilidad total
Conocimiento
Valor

Paciencia

203 (185,216)*
76 (71,84)t
69 (61,75)
56 (52,60)

195 (170,209)
74 (63,80)
67 (59,72)
54 (49,59)

Nota: Prueba U de Mann-Whitney. Los resultados se presentan con mediana (Qz1,Q3)
*z=-1.980, p=0.048 1t z=-2.316, p= 0.021

Con respecto al resto de variables sociodemogréficas, la mediana de la

puntuaciones en la habilidad de cuidado total y por dimensiones no mostraron

asociaciones estadisticamente significativas agrupadas por horas de cuidado

hospitalario, lugar de procedencia y edad en los Cs Fs (Cuadro 12).
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Cuadro 12. Asociacion de variables sociodemograficas del cuidador familiar y la

habilidad de cuidado total y por dimensiones (h=140)

CAl CONOCIMIENTO VALOR PACIENCIA
i °(9 Val val VALOR Val
CATEGORIA = n*(%)  yqo9  Y9" @@ 537 x@e "5° x@ed 3
Horas
ghrs 21(15)  204(179,215) 76(68,84) 69(61,76) 55(49,60)
12hrs 24(17)  201(189,212) 0882 777183 096 495974y 0912 575360 0360
24hrs 95(68)  199(184,211) 76(69,82) 67(61,74) 55(51,59)
Lugar
CDMX 37(26)  198(179,219) 75(68,84) 67(61,75) 56(51,62)
Edo Mex 62044  201(186,212) 080 767081) 082 676173 0305 s5E159) OO0
Otros 41(30)  201(186,212) 77(71,81) 70(62,77) 55(51,60)
Apoyo
Ninguno  101(72)  201(184,213) 76(68,83) 68(61,81) 55(51,60)
Gobierno  22(16)  1920178,211) 0741 7570,81) 0847 easg75) 0407 s5m0,59)  00°3
ociedad vl 17(2)  198(190,210) 77(70,81) 68(62,71) 57(50,60)

Nota: Prueba Kruskall-Wallis

Para el caso de la comparacion de la habilidad y la ocupacion del CF del nifio

hospitalizado con cancer, se encontré un valor de p= 0.685 en el CAI total,

conocimiento p=0.582, valor p=0.613 y paciencia p=0.565. Por otro lado, el

diagnostico oncoldgico infantil no mostré relacion estadisticamente significativa

asociada con el CAl total p=0.597, conocimiento p=0.705, valor p=0.486 y paciencia
p=0.802.

En este mismo eje, en el andlisis correlacional de las dimensién total del CAl y por

cada una de sus dimensiones se identifico lo siguiente:

a) En la correlacion Spearman entre la habilidad total del CF se identificé que
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moderada estadisticamente significativa (r=0.610, p<0.001) (r=0.545,
p<0.05).

b) Existe una correlacién baja negativa con el nUmero de hospitalizaciones y la
habilidad de cuidado total (r=-.277, p<0.001), conocimiento (r=-.301,
p<0.001), valor (r=-.206, p<0.015) y paciencia (r=-.215, p<0.011) (Figura 5).
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Figura 5. Correlacion del CAI* y numero de hospitalizaciones
*CAl: Caring Ability Inventory
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c) Se muestra la correlacion con el tiempo de cuidado en meses por el cuidador

familiar y la habilidad de cuidado total sin ser estadisticamente significativa

(Figura 6).
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Figura 6. Correlacion CAl total y meses de cuidado agrupados por nivel educativo

d) Un hallazgo que llama la atencion en la correlacion de la habilidad de cuidado

total y el tiempo, muestra que los primeros meses frente al nuevo rol como

cuidador las puntuaciones totales de cuidado fueron altas (Figura 7).

Media CAI TOTAL

210

205

200

195

190

3 Meses 4 Meses 5 Meses 6 Meses

TIEMPO DE CUIDADOR

1 Mes 2 Meses

Figura 7. Correlacion CAl total y meses de cuidado

e) En el analisis, por cada una de sus dimensiones agrupadas por nivel de

escolaridad, se demuestra que el tiempo es un factor que influye de manera
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indirectamente proporcional en la puntuacion de total de conocimiento, valor

y paciencia (Figuras 8-9-10).
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Figura 8. Correlacion en la dimension de conocimiento y tiempo de cuidado
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Figura 9. Correlacion en la dimensién de paciencia y tiempo de cuidado
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Figura 10. Correlacion en la dimension de valor y tiempo de cuidado

f) Se realiz6 un modelo de analisis multivariado, con las variables que
presentaron significancia estadistica en el analisis bivariado asociadas a la
habilidad total, el tiempo de cuidado en el nuevo rol, el nimero de
hospitalizaciones y la edad del CF, las cuales no presentan significancia

estadistica en el modelo (Cuadro 13).
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Cuadro 13. Analisis multivariado entre la habilidad de cuidado y variables con

significancia estadistica

COEFICIENTES NO

COEFICIENTES

CATEGORIA ESTANDARIZADOS =~ ESTANDARIZADOS 1 gjg. R R2
Beta Error estandar Beta

Edad 190.4 8.9 0.061 21.82 0.001 0.061 0.004

Ndmero de

hospitalizaciones ~ 206.2 3.464 -0.280 59.546 0.001 0.280 0.078

Tiempo de 210.3 5.091 -0.243 -2.937 0.004 0.243 0.059

cuidado
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V. DISCUSION Y CONCLUSIONES

5.1 Interpretacion y discusion de resultados

El proposito de este estudio, fue analizar el perfil del CF en transicion y la habilidad
de cuidado en dimensiones de conocimiento, valor y paciencia para el cuidado del
nifio hospitalizado con cancer, en una institucion de salud de la Ciudad de México.

En cuanto al perfil del cuidador familiar, los hallazgos del estudio muestran
homogeneidad con investigaciones Nacionales y en Latinoamérica®:6263 referente
a la caracterizacion del cuidador; con relacion al género el 79% son mujeres las que
se encuentran frente al cuidado del nifio hospitalizado, existe un vinculo
consanguineo en su totalidad mediado por el instinto maternal que paralelamente

evoluciona con el nuevo rol como cuidadora.

Este vinculo maternal estrechamente ligado al nuevo rol como cuidadora puede
ocasionar un escenario endeble para la terapéutica del nifio con cancer; en este
sentido, la literatura fundamenta que el temor de los padres y la proteccion a las
emociones negativas de un hijo con cancer, son utilizadas como mecanismo
autoprotector por los cuidadores, consecuentemente estas acciones son

generadoras de estrés y fracturan la cohesion familiar.®?

El cuidador familiar, desarrolla en su mayoria otra actividad simultanea a su nuevo
rol, la ocupacion mayormente encontrada en el presente estudio fue el hogar; el
cumplimiento de multiples roles como el ser madre, hermana e hija de otros
integrantes del ndcleo familiar, se encuentra intimamente relacionados con la
percepcion y asignacion de roles sociales en lo cotidiano, coincidiendo con una de
las etapas laboralmente productivas de los CsFs; las condicionantes antes
mencionadas se identifican en la literatura como factores predisponentes que

impactan la calidad de vida, deteriorando paulatinamente el rol de los CsFs.%883

En este sentido, los hallazgos reportados por Salas et al.84 mencionan que en el
cuidado de sujetos con ECNT se desencadenan nuevas formas de afrontamiento
familiar, agregada con actividades domesticas no remuneradas, de manera
obligatoria como el hogar, aunado con la atencion de otras responsabilidades, se

pierde la esencia de la persona cuidadora.
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Lo antes mencionado altera el bienestar fisico y emocional de la persona que ejerce
el nuevo rol, que en algunos casos puede percibir sobrecarga en el progreso de la
enfermedad.

Otros aspecto que llama la atencién, es el estado civil en los CsFs, para el caso del
presente estudio, no se encontraron asociaciones estadisticamente significativas
con la habilidad de cuidado total y cada dimension; sin embargo, en la teoria de
enfermeria de rango medio que se utilizé6 como referente tedrico, se mencionan
algunos conceptos denominados atributos que facilitan o inhiben el proceso de

transicion en el nuevo rol como cuidador.*6

Para tal caso, la red de apoyo familiar es fundamental en la transicién del nuevo rol,
la evidencia empirica muestra que en fases iniciales el CF experimenta altos niveles
de angustia por la pérdida de la salud en el sujeto de cuidado, incertidumbre por el
desarrollo de la enfermedad y sentimientos de soledad. &

En ese sentido, la transicion del ser padre a cuidador de un sujeto con enfermedad
cronica, implica un proceso de multiples roles e implicaciones simultaneas. Para el
caso, la literatura vinculada a esta perspectiva, sostiene que el acompafiamiento en
los cuidadores familiares de pacientes con cancer en las primeras etapas del nuevo
rol, conlleva sentimientos de incertidumbre y desconocimiento. A medida que
transcurre el tiempo y se establecen redes de apoyo adecuadas, como el respaldo
social, el cuidador logra darle un nuevo significado a la experiencia de cuidado que

esta atravesando.®®

Por otro lado, el rol autoasignado del CF encontrado mayormente con el 66% en el
presente estudio, coincide con la evidencia empirica que describe la distribucion de
los cuidados, al adquirir un nuevo rol como cuidador se hace de forma similar en los
hogares, mediado en relaciones afectivas y de parentesco, sin embargo, esta
cotidianidad para asumir el rol es aun distante para el contexto social por su

invisibilidad en acciones de reconocimiento, gestién y apoyo.®’

Paralelamente lo anterior, va de la mano con los hallazgos del presente estudio

respecto al apoyo social percibido, el 72% de los CsFs mencionaron que no reciben
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alguno, una minoria, es decir, el 12% contd con el apoyo de una fundacion para la

adquisicion de medicacion para el tratamiento oncolégico infantil en una ocasion.

Los costos son considerables en el cancer pediatrico para los cuidadores,
contemplan el traslado a la unidad hospitalaria, alimentos y alojamiento, situacion

que llama la atencién por la falta de percepcién de apoyo social en los CsFs.

Estos resultados dan pie a la necesidad de mejorar la trazabilidad en el
otorgamiento de apoyos sociales, si bien existen y se perciben de manera aislada,
estos deben de ser conjuntados y evaluados de manera formal mediante politicas

publicas en favor de los cuidadores familiares de nifios con cancer.

El nivel de escolaridad para quienes desarrollan el nuevo rol es fundamental,
permite orientar estrategias de apoyo educativo que fortalecen el cuidado, para el
caso de los cuidadores familiares de nifios hospitalizados con cancer, el grado de
escolaridad se encontré en nivel basico, del mismo modo la habilidad de cuidado
total se presentd en un nivel bajo, sin embargo, no se presentaron asociaciones
estadisticamente significativas; merece la pena subrayar que en la transicion hacia
un nuevo rol como cuidador, existen puntos vulnerables que el nivel educativo
puede exacerbar. Ademas, segun un estudio, se comprob6 que un nivel educativo
mas alto en los cuidadores urbanos, constituye un elemento positivo que influye en

la percepcion favorable de las personas hacia el cuidado.®*

De acuerdo con Carrefio et al.>° en el CF del nifio con cancer, la insuficiencia de
conocimientos, aunado a una mala definicion de roles en fases iniciales, puede
desencadenar un desempefio del rol inadecuado. Con respecto al ejercicio del
nuevo rol y el nivel escolar Martinez et al.®8 hacen mencién que a mayor grado de
escolaridad se garantiza una mayor calidad, en las funciones del nuevo rol,
incrementando la capacidad de autocuidado, apoyo continuo y seguridad a los

sujetos receptores del cuidado.
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Un hallazgo que llama la atencion, es la correlacion negativa en las dimensiones de
conocimiento y paciencia, con los meses que lleva el cuidador en su nuevo rol;
Torres et al,%® mencionaron que a mayor tiempo frente al nuevo rol de cuidador las
habilidades que desarrollan son satisfactorias sin embargo, en el presente estudio
se mostro una asociacion negativa, es decir a mayor tiempo de cuidado la habilidad
de cuidado se encontr6 en un rango de bajo a medio; en este mismo eje, los
hallazgos de Estrada et al.2® mencionaron que el tiempo se relaciona de manera
estrecha con el deterioro en el cuidador, las esferas fisica, emocional, mental,

laboral y de autocuidado son las afectadas principalmente en dicho proceso.

En cuanto al tiempo de cuidado el 68% de los CsFs asisten las 24hrs del dia en el
cuidado del nifio hospitalizado por cancer, dato que vale la pena subrayar, pues el
CF tiene un alto potencial en el deterioro de su bienestar. En la revision del concepto
de sobrecarga del cuidador del nifio con cancer reportada en la literatura, menciona
gue los motivos relacionados para el desarrollo de sobrecarga es el esfuerzo extra
en aspectos fisicos, sociales, psicoldgicos econdmicos y espirituales que realiza el

cuidador.®®

Consecuentemente, es necesario incidir que el tiempo de cuidado es una factor que
predispone al CF a situaciones involuntarias, que pueden intervenir en el estado de
salud del cuidador y consecuentemente en la terapéutica del nifio con cancer, por
ende, es necesario visualizar la trascendencia del CF como un sujeto de cuidado,

para el equipo multidisciplinario en salud.

Por otra parte, el lugar de procedencia es un importante factor que puede repercutir
en el cuidador y en el nifio con cancer, el 74% de los CF provienen de localidades
aledafas a la Ciudad de México, es decir, invierten un esfuerzo mayor en tiempo y
recursos econdémicos para desplazarse cuando el sujeto de cuidado requiere ser
hospitalizado, mas aun, esta condicion trasciende cuando el binomio debe
abandonar su hogar y radicar temporalmente en zonas cercanas al hospital para

dar inicio y continuidad al tratamiento oncolégico.
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Esta situacion impacta en el aspecto financiero del cuidador familiar, en la mayoria
de los casos tienden a abandonar su empleo o reducir su jornada laboral, lo que

resulta en una disminucién de los ingresos familiares percibidos.®?

En relacion con la habilidad de cuidado total la mayoria de los participantes, es decir,
el 55% se colocd en un nivel bajo; en contraste un estudio centrado en el contexto
mexicano en cuidadores de pacientes oncoldgicos adultos, reportd una habilidad de
cuidado satisfactoria.”? Estudios internacionales contrastan, que los cuidadores de
ECNT poseen un grado alto de habilidad, asociado a un soporte social y redes de
apoyo familiar que se da en adultos a comparacion con la poblaciéon pediatrica,
donde un sujeto se autoasigna el rol de cuidado con limitantes en soporte social.”*9?

De manera similar los hallazgos reportados por Copetti et al.®3, mencionan que los
hombres cuidadores, de 58 a 67 afios, con mas de 16 afios en educacion escolar,
sin pareja, ingresos adecuados y con mas de 6 meses de experiencia en el cuidado,

informaron tener mejores habilidades.

No obstante, investigaciones llevadas a cabo en cuidadores familiares de nifios con
ECNT®870.74 jndican una habilidad de cuidado inferior, en linea con lo observado en
este estudio; seria util sefialar que el tiempo dedicado al cuidado y la habilidad,
mostraron asociaciones estadisticamente significativas, a diferencia de las demas

variables sociodemogréficas en cuidadores familiares.

Con relacion a cada una de las dimensiones que conforman el constructo de
habilidad de cuidado, se observd que el conocimiento obtuvo una puntuacion global
baja, es crucial resaltar este dato, constituye el punto central del autocuidado;
conocer la identidad del sujeto, sus necesidades y fortalezas, como lo describe
Ngozi O. Nkongho*4, esta vinculado con la capacidad de la toma de decisiones en

el contexto del cuidado institucionalizado.

En la dimension de valor, el 81% de los cuidadores familiares en este estudio,
obtuvieron una puntuacién de nivel alto a medio, el desarrollo de este atributo en el
cuidado emerge como un componente esencial, siempre presente en su ejecucion,

de este modo constituye un elemento necesario para la toma de decisiones frente
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a procesos desconocidos. La construccion del valor, demanda un conjunto de
experiencias previas y transparencia, es decir, la disposicion a estar abiertos y
sensibles a las necesidades del presente, como menciona la autora Nkongho.

El impacto en los costos, los tratamientos complejos y el prondstico incierto de la
enfermedad oncoldgica, representan desafios significativos para el cuidador,
quienes necesitan valentia como un componente fundamental para tomar

decisiones cruciales en el desempefio de su nuevo rol.

En la dimension de paciencia, la puntuacién fue alta en la mayoria de los
participantes en este estudio, igualmente, diversos estudios lo sefialan como el
atributo mas destacado en los cuidadores, independientemente de variables como
la edad, enfermedad o tiempo de cuidado. Por consiguiente, durante el proceso de
enfermedad, el cuidador necesita incorporar este elemento. Es crucial fortalecer la
tolerancia y prudencia tanto en la transicion de su propio rol como cuidador, como

en la atencion que brinda a los demas.®”"®

En el entorno hospitalario, el cuidador necesita incorporar este elemento; por ello
resulta esencial fortalecer la tolerancia y la prudencia tanto en la transicion de su

propio papel como cuidador, como en la atencion que brinda a los demas.

Segun Nkongho, la paciencia es un atributo fundamental en el cuidado, impregna el
espacio y el tiempo destinados a la autoexploracion y autoexpresion. Hay
determinantes que pueden obstaculizar esta transicion, es crucial desarrollar el
valor para enfrentar positivamente el nuevo rol; en este sentido, es prudente

conceder tiempo y espacio para la expresion de los cuidadores familiares.
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5.2 Conclusiones
A partir de los objetivos propuestos, hipotesis de trabajo y los resultados

alcanzados, se puede concluir lo siguiente:

El perfil de los sujetos que brindan el cuidado con relacion al género son las mujeres,
guienes asumen mayoritariamente el papel de cuidadoras principales del nifio
hospitalizado con cancer en el nuevo rol. La mayoria de ellas tienen un estado civil
de unién libre y disponen de limitadas redes de apoyo social, asi como una
escolaridad bésica.

Durante la transicion a convertirse en cuidador en el entorno hospitalario, se da por
sentado que los cuidadores asumen jornadas extenuantes en su nuevo rol,

agregandolas a las multiples responsabilidades que tienen en el hogar.

La hipotesis de este estudio sugiere que la habilidad de cuidado, referente al
conocimiento, valor y paciencia, en el contexto de la transicion del nifio hospitalizado
con cancer en un Instituto Nacional de Salud de la Ciudad de México, esta vinculada
principalmente con el tiempo dedicado al cuidado en el nuevo rol. Se encontré que
estas asociaciones eran evidentes Unicamente en la habilidad total y en las
dimensiones de conocimiento y paciencia. En otras palabras, las caracteristicas
sociodemogréficas especificas del cuidador familiar (CF) no presentaron
asociaciones estadisticamente significativas con la capacidad de cuidado, segun lo

planteado en el escenario de la presente investigacion.

Se identific6 una habilidad de cuidado mayormente baja, con un nivel medio en la
dimension de conocimiento; en la dimensién de valor, la mayoria de los cuidadores
se calificaron en un rango de alto a medio; por ultimo, la dimension de paciencia fue

la mayor ponderada entre los cuidadores.

La mayoria de los cuidadores familiares, experimentaron el nuevo rol durante un
periodo no superior a seis meses; en la asociacion del tiempo con la habilidad de
cuidado, se evidencia que existe relacion significativa entre la habilidad de cuidado

total, conocimiento y paciencia con el tiempo, frente al nuevo rol.
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Es de llamar la atencion, que conforme van transcurriendo los meses frente al nuevo
rol como cuidador, las habilidades para el cuidado disminuyen; secundario a
factores externos del cuidador, los cuales no fueron objetivo del estudio, sin
embargo, conocer la habilidad del cuidador familiar en las dimensiones personales
de conocimiento, valor y paciencia; facilita para que la disciplina de enfermeria
comprenda como se interrelacionan estos elementos durante la transicion del rol de

padre a cuidador del nifio hospitalizado con cancer.

Estos resultados sientan las bases para futuras investigaciones en la disciplina de
enfermeria; el explorar atributos vinculados a la habilidad de cuidado en los
cuidadores familiares de la poblacién infantil oncol6gica impulsa nuevas
perspectivas de atencion en este grupo. Asi como, también investigar la transicion
de los cuidadores en otros contextos de enfermedades cronicas dentro de la
poblacién pediatrica, permite identificar elementos que influyen con la habilidad de
cuidado.

Los resultados evidencian la necesidad de desarrollar nuevos programas dirigidos
a los cuidadores familiares. Estos programas deben reconocer su potencial,
comprender sus limitaciones; fomentar acciones que los orienten, alienten, valoren
y fomenten el apoyo. Ademas, es crucial considerar su contexto personal y familiar,

con el objetivo de mejorar de manera significativa su habilidad para el cuidado.

Finalmente, el marco tedrico propuesto por Afaf Meleis facilité la orientacion de los
objetivos de este trabajo, al identificar aspectos sociodemograficos y su posible

relacion con la habilidad de cuidado y cada una de sus dimensiones.
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5.3 Recomendaciones
Las recomendaciones sugeridas se centran en reconocer al cuidador familiar
como un sujeto de cuidado y altamente necesario su presencia en las
instituciones de salud. El desempefio de un rol satisfactorio y solido depende en
gran medida de la percepcion personal de los padres en su transicién a CsFs.

En este sentido, se sugiere la implementacion de programas a grupos dirigidos
por profesionales de enfermeria, enfocados en fortalecer las habilidades de
cuidado, al mismo tiempo que se redefine el significado de cuidar de si mismos 'y
de otros individuos, manteniendo siempre en mente la calidad de vida de los CsFs
(Figura 11).

| Fortalecer habilidad Programa cuidadores
g de cuidado familiares.
-‘;5 | conocimiento Entender y facilitar el
= rol de cuidador.
O ||
g Habilidad social —t

abilidad social — toma

@© B Valor de decisiones.
o
o
al ] Paciencia Redimensionar el

significado de cuidado.

Figura 11. Propuesta programa “Cuidar-me”

Las acciones orientadas al CF en transicion a través del programa "Cuidar-me

se basaran en los siguientes puntos:

e Educar al cuidador acerca de establecer limites, ensefiandole a rechazar
demandas no esenciales, y alentarle a solicitar ayuda a otros familiares o

amigos para distribuir las responsabilidades del cuidado.
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e Inculcar al cuidador la importancia de cuidar de si mismo y preservar su
bienestar fisico.

e Explorar junto con el cuidador la posibilidad de reservar tiempo para si
mismo y para disfrutar de sus actividades de ocio preferidas.

e Orientar al CF para que promueva la autonomia del sujeto de cuidado.

e Impartirle ensefianzas sobre administracion de tiempo de manera eficaz.

e Afrontar las emociones de culpabilidad.

5.4 Limitaciones del estudio

A pesar de los valiosos hallazgos obtenidos en el presente estudio, es importante
reconocer las limitaciones inherentes que pueden afectar la interpretacion y la
generalizacion de los resultados. Estas limitaciones abarcan aspectos del disefio de
estudio, al no considerar la experiencia en el nuevo rol de los CsFs con un enfoque
mixto; por otro lado la evolucion de la enfermedad oncologica infantil no fue

evaluada, es un factor que podria inferir en los resultados.

5.5 Perspectivas del estudio

El presente estudio se centré en conocer la habilidad de cuidado en los CsFs de
nifos hospitalizados con cancer, reconociendo la complejidad y la profundidad de
este fendmeno de estudio, se exploraron diferentes condiciones que pueden influir
en la habilidad de cuidado, siendo el tiempo quien determina el bienestar de

aquellos que asumen el rol de CsFs.

En este sentido, es necesario analizar desde una perspectiva emocional, las
experiencias de ansiedad, estrés y resiliencia que enfrentan los cuidadores en el dia
a dia. Ademas, se debe considerar la dimension fisica del cuidado, considerando el
impacto en la salud fisica y el bienestar de quienes dedican tiempo y energia al
cuidado de un nifio hospitalizado con cancer. Por otro lado, desde una perspectiva
social, se debe considerar el andlisis de como esta responsabilidad afecta las
relaciones familiares, la vida social y el apoyo recibido. En la dimensién econémica
explorar los costos financieros asociados con el tratamiento y el cuidado del nifio
hospitalizado con cancer permitiran identificar areas de intervencion y apoyo que

puedan mejorar su calidad de vida en esta dificil travesia.
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VI. ANEXOS
Anexol. Dictamen HIM-2023-007

55 = SA l ‘ ' D Hospital Infantil de México Federico Cémez
"‘; ﬁ“) Instituto Nacional de Salud
- r Direccion Ceneral

o e =9
- v ——

Ciudad de México, 29 de marzo del 2023
DG/1000/238 /2023

E.E.P. Dulce Fabiola Barrios Huerta
Departamento de Enfermeria
Presente

Informo a usted, que los Comités de Investigacion, Etica en Investigacién y Bioseguridad, después de revisar
su protocolo HIM-2023-007 titulado “CUIDADOR FAMILIAR: HABILIDADES PARA EL CUIDADO DEL NINO
CON CANCER HOSPITALIZADO", han emitico el dictamen de:

APROBADO

En los términos y condiciones sefalados por dichos Comités. Por lo anterior, se autoriza su desarroilo

Con copia: '
Dr. Juan Gardufio Espinosa. Director de Investigacion HOSPITAL INFANTTL DE MEXKCO
b rbE RCO GOMEZ
05 ABR, 2023
TG WFER!
F GBS
= | '
C.P. 06720, Alcsleis Cusuntémox, Cudad de Méxco
aaw himfg edu me

AVLACA
WY
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Anexo 2. Carta de informacion para cuidadores [(]ijl)\(/l :

HA

Maestria y Doctorado en Entermeria

Carta de informacion para cuidadores

Titulo de la investigacion: CUIDADOR FAMILIAR: HABILIDADES PARA EL
CUIDADO DEL NINO HOSPITALIZADO CON CANCER

Se le hace una cordial invitacion para participar en una encuesta, la cual tiene
como fin Unico estudiar las habilidades personales sobre la persona que cuida al
nifio cancer.

Su participacion consistira en:

1. Responder 12 preguntas que nos permitan recolectar informacion general
sobre usted y 37 items que conforman el instrumento “Habilidad para el
cuidado”

Asimismo, le informamos que todos los datos que usted conteste, seran
totalmente confidenciales y no se usaran para ninguna otra cuestion mas alla del
objetivo del estudio, se le garantiza que se mantendra su anonimato al momento
de presentar los resultados.
Su participacion es voluntaria y no modificara la atencion a su familiar en caso
de que no desee participar.

Si usted tiene alguna duda relacionada con el protocolo de investigacion, por favor

comuniquese con el investigador responsable o bien con el presidente del CEI del
Hospital Infantil de México.

Dulce Fabiola Barrios Huerta Miguel Gaxiola Garcia
Investigador principal Presidente Comité Etica en
Adscrita al Departamento de Investigacion HIMFG
Enfermeria HIMFG Teléfono: 5552289917 ext. 4404
Teléfono: 5566117273 ceihim21@gmail.com
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Anexo 3. Cartade consentimiento informado

Carta de consentimiento informado

Titulo de la investigacion: CUIDADOR FAMILIAR: HABILIDADES PARA EL
CUIDADO DEL NINO HOSPITALIZADO CON CANCER

El presente estudio me fue ampliamente explicado por el investigador, resolviendo
todas mis dudas en lo que refiere al proyecto; entiendo que la informacién
proporcionada es de caracter confidencial. Estoy de acuerdo en responder a esta

entrevista para fines de investigacion.

1 Acepto participar

1 No acepto participar

Nombre del participante: . Firma

Nombre y firma del 1° testigo Nombre y firma del 2° testigo

Si usted tiene alguna relacionada con el protocolo de investigacion, por favor
comuniquese con el investigador responsable o bien con el presidente del CEI del

Hospital Infantil de México.

Dulce Fabiola Barrios Huerta Miguel Gaxiola Garcia
Investigador principal Presidente Comité Etica en
Adscrita al Departamento de Investigacion HIMFG
Enfermeria HIMFG Teléfono: 5552289917 ext. 4404
Teléfono: 5566117273 ceihim21@gmail.com
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post AN

Anexo 4. Instrumento Habilidad de cuidado en el CF del nifio hospitalizado
con cancer.

Instrumento
Habilidad del cuidador familiar
Fecha:

Folio:

Apartado | : Datos sociodemogréficos.

Instrucciones: Lea y conteste con una “X” dentro del cuadro (] la opcién con la que mayor se identifique y
escriba sobre la linea la respuesta solicitada. Por favor responda a todas las preguntas.

1. GENERO: [0 Masculino [l Femenino [0 Otro
2. EDAD DEL CUIDADOR (afios cumplidos):
3. ESTADO CIVIL: [ISoltero (a) [1Casado(a) [l Separado(a) [ Viudo(a) [] Unién libre
4. GRADO DE ESCOLARIDAD: [INinguno ['Primaria incompleta [JPrimaria completa
[O0Secundaria incompleta [0Secundaria completa [IPreparatoria incompleta [Preparatoria completa
OUniversidad incompleta  OUniversidad completa
5. OCUPACION: [0 Hogar [ Estudiante [0 Empleado

[0 Trabajo independiente 0 Otro: ¢,Cual?
6. LUGAR DE PROCEDENCIA:
7.RECIBE ALGUN TIPO DE AYUDA SOCIAL: [ Gobierno [1 Asociacion (1 Otro:
8. EL ROL DE CUIDADOR ES: 00 Asighado [ Autoasignado

*Asignado= eleccién

*Autoasignado= Decisién propia
9. USTED HA CUIDADO AL PACIENTE DESDE EL MOMENTO DEL DIAGNOSTICO: [J Si 0 No

10. ( CUANTO TIEMPO LLEVA COMO CUIDADOR DESDE EL DIAGNOSTICO?

11. NUMERO DE HOSPITALIZACIONES DESDE EL DIAGNOSTICO:

12. HORAS DE CUIDADO EN EL HOSPITAL AL DIA:
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Apartado II: Instrumento Habilidad de Cuidado.

PO RARAES

Instrucciones: Por favor lea cada una de las siguientes afirmaciones y marque con una “X”’ solo una opcién
dentro de los cuadros numerados del 1 al 7 la opcion que mejor refleje sus pensamientos al respecto. De acuerdo
con la siguiente escala donde 1 equivale “No estoy en absoluto de acuerdo” y 7 “Estoy muy de acuerdo”. Por
favor NO deje algun enunciado sin responder.

1 2 3 4 5 6 7
No estoy en absoluto No estoy Algo en Neutral Un poco de | De acuerdo | Estoy muy de acuerdo
de acuerdo de acuerdo | desacuerdo acuerdo
No. CALIFICACION
AFIRMACIONES
1 3 4 5 6 7

1 Aprender me toma tiempo

2 Mi vida esté llena de oportunidades

3 Usualmente digo lo que quiero decir a otros

4 Puedo hacer mucho por alguien indefenso

5 Veo la necesidad de cambio en mi mismo

6 Tengo la capacidad de que me agraden las personas a pesar de que yo no les agrade

7 Entiendo a las personas facilmente

8 Me falta ver més cosas en este mundo para aprender cada dia mas

9 Saco tiempo para llegar a conocer a otras personas

10 Me gusta que me hagan participe en diferentes asuntos

11 Hay mucho que puedo hacer para hacer la vida mejor

12 Me siento tranquilo, aunque otra persona depende de mi

13 Me gusta desviarme de mis cosas si es para ayudar a otros

14 Soy capaz de demostrar mis sentimientos al tratar a otras personas

15 Es tan importante lo que hago como la forma de comunicarlo

16 Puedo entender como se sienten las personas asi no haya pasado por experiencias

similares

17 Admiro a las personas que son calmadas, compuestas y pacientes.

18 Considero importante aceptar y respetar las actitudes y sentimientos de otros

19 La gente puede contar conmigo para hacer lo que me comprometi

20 Creo que se puede mejorar
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1 2 3 4 5 6 7
No estoy en absoluto No estoy Algo en Neutral Un poco de | De acuerdo | Estoy muy de acuerdo
de acuerdo de acuerdo | desacuerdo acuerdo
No. 1 5|16]|7
AFIRMACIONES
21 Considero que ser buen amigo es estar pendientes cada uno del otro
22 Encuentro una razén de ser en las situaciones de cuidado
23 Puedo darles libertad a aquellos a quienes cuido sin temores de lo que pueda sucederles
24 Me gusta alentar a las personas
25 Me gusta hacer compromisos mas alla del presente
26 De verdad me gusta como soy
27 Veo fortalezas y debilidades en cada individuo
28 Usualmente enfrento las nuevas experiencias con valor
29 Me siento tranquilo al abrirme y permitir que otros vean quién soy
30 Acepto a las personas tal como son
31 Cuando cuido a alguien soy capaz de manifestar mis sentimientos
32 Me gusta que me pidan ayuda
33 Puedo expresar mis sentimientos a las personas de una forma céalida y cuidadosa
34 Me gusta interactuar con las personas
35 Me veo como una persona sincera en mis relaciones con otros
36 Considero que las personas deben tener espacio (lugar, privacidad) para pensar y sentir
37 Las personas se pueden acercar a mi en cualquier momento

GRACIAS POR SU PARTICIPACION

91




HABILIDAD EN 1A TRANSICION DEL ROL FAMILIAR A CUIDADOR DEL NINO HOSPITALIZADO CON CANCER

Anexo 5. Autorizacion de uso del instrumento “CAl”

&

NACIONAL

DE COLOMBIA

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

AUTORIZACION DE USO DE LOS INSTRUMENTOS: VERSION EN ESPANOL
PARA COLOMBIA DEL INSTRUMENTO INVENTARIO DE HABILIDAD DE
CUIDADO-CAI (AUTORA ORIGINAL: NGOZI NKONGO).

No. GCEPC-209-2022

Este acuerdo, se establece el 1 de septiembre de 2022 y estd vigente desde ese momento, se
pacta entre Lorena Chaparro Diaz, 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 Dulce
Fabiola Barrios Huerta, Estudiante de Maestria en Enfermeria, Universidad Auténoma de México
adelante EL RECEPTOR, quien tiene su domicilio y oficinas en Calle Tajin 10, Benito Juarez.
Ciudad De México. México; con fines de colaboracién profesional y autorizacidon de uso de los
instrumentos, «(Versidn en espafiol para Colombia del Instrumento Inventario de Habilidad de
Cuidado-CAl (Autora original: Ngozi Nkongo)» 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

Auténoma de México, mediante aplicativo del 6/01/2023 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 EL MATERIAL sélo en la cantidad de uno (140) ejemplar, para la aplicacion
en las experiencias o actividades del proyecto « Cuidador familiar: habilidades para el
cuidado del nifio con cancer hospitalizado». De ninguna manera se autoriza la reproduccion
y/o distribucién indiscriminada de EL MATERIAL.

2. EL MATERIAL en la versidn fisica en que se entrega, o en cualquiera otro formato en que se
presente o se aplique, continta siendo propiedad de LOS PROVEEDORES. EL MATERIAL
debe ser usado bajo el control inmediato y directo de EL RECEPTOR, uUnicamente por los
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involucrados en el proyecto « Cuidador familiar: habilidades para el cuidado del nifio con
cancer hospitalizado». EL MATERIAL en la version en que se entrega, o en cualquiera otro
formato en que se presente o se aplique, no debera ser: a) ofrecido en venta como
instrumento o como parte de una obra; b) dispuesto o desplegado en un servicio
documental en linea de manera que pueda ser descargado o copiado; c) utilizado para
ofrecer algun servicio que permita brindar un diagnéstico o producto que se comercialice.
Ningun otro derecho, licencia, registro o cualquiera otro beneficio, se otorga a EL
RECEPTOR por el uso de EL MATERIAL como resultado de esta autorizacion.

EL MATERIAL no debe ser vendido, distribuido o de cualquiera otra forma puesto a
disposicidn de cualquier tercero para ninguin propdsito.

EL MATERIAL se entrega como fue considerado, disefiado, construido y validado por LOS
PROVEEDORES vy su uso se certifica en las publicaciones cientificas y/o Ficha que hacen
parte integral de este acuerdo. EL MATERIAL se transfiere sin garantias de aplicabilidad o
ajuste a algun propésito 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 relacidn 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
gue en cualquiera forma resultan de la transferencia, uso o aplicacion de EL MATERIAL por
EL RECEPTOR.

EL MATERIAL serd utilizado atendiendo todas las normas y reglamentaciones aplicables,
incluyendo las normas de la ética y los consentimientos informados que correspondan.

La vigencia de este acuerdo es de dos (2) afos 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 proteccién 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 deberad ser retornadoa LOS
PROVEEDORES o destruido.
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Una vez firmado este Acuerdo, EL RECEPTOR estara autorizada para recibir EL MATERIAL
de LOS PROVEEDORES, La Universidad Nacional de Colombia y Universidad Auténoma
de México son garantes de la ejecucién y cumplimiento del mismo y en consecuencia lo
rubrican.

He leido y acepto
O\ &
\ 7\ N\ i

OO

arrios Huerta

LORENA CHAPARRO DiAZ Dulce Fa

LOS PROVEEDORES EL RECEPTOR

Profesora Asociada Alumna del Programa de Maestria y Doctorado
Lider del Grupo de Investigacidén UNAM

Universidad Nacional de Colombia
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