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Resumen

La enfermeria, como ciencia que tiene como objeto el cuidado de las personas,
forma parte integral de todo sistema de salud. Gracias a una produccion ascendente
de conocimientos, ha evolucionado desde una concepcion ligada al cuidado de
individuos enfermos y heridos, dentro de instituciones de atencidon sanitaria; al de
personas, grupos o comunidades sea cual sea su condicion de salud, y por tanto,

abarcando entornos tanto intra como extrahospitalarios.
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Teniendo esto en consideracion es que se llevo a cabo la presente Practica
Dirigida, con el objetivo de desarrollar un programa educativo de enfermeria para el
autocuidado dirigido a prevenir la sobrecarga en la persona cuidadora de
adolescentes y adultos jovenes con cancer, desde la Teoria General de Enfermeria

de Dorothea Orem.

El interés por abordar lo anterior radica en la escasa evidencia de la puesta en
practica del conocimiento enfermero en relacién al tema y la importante asociacion
encontrada entre el cuidador informal y la presencia de algun grado de sobrecarga,

aunado a un aumento en la morbimortalidad de dichas personas.

El trabajo se desarroll6 siguiendo las etapas del proceso de enfermeria, de
manera que en cada una de las fases que componen la presente Practica Dirigida se

expone su correspondiente etapa del proceso.

La valoracion se realizé solicitando a los padres y madres que forman parte de
la ONG Proyecto Daniel completar tres instrumentos: cuestionario sobre datos
sociodemograficos, Escala de Apreciacion de la Agencia de Autocuidado (ASA) y
Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit. Entre los principales resultados se
encontré que el 66.7% de las personas participantes presentaba una agencia de
autocuidado regular, 16.7% una buena agencia y 16.7% una baja agencia. Ademas,

50% no presentaba sobrecarga, 33.3% presentaba sobrecarga leve y 16.7% intensa.

El diagnostico se realizé utilizando la red de razonamiento l6gico y la
taxonomia NANDA, NOC, NIC como base para la planificacion del programa
educativo, el cual se ejecut6 bajo el enfoque de Educacion para la Salud con énfasis

en el autocuidado, lo que explica la orientacién tedrica.

XVi



Asimismo, dicho programa se organiz6 en cuatro sesiones virtuales de acuerdo
con las necesidades de la poblacion, lo cual se enmarca dentro del &mbito de la tele-
enfermeria. Al finalizar cada sesién se realizdé una evaluacion subjetiva, con el fin de
identificar si las intervenciones se adecuaban a la realidad de las personas

participantes, o si resultaba necesario ajustar el plan de cuidados.

Al concluir el programa se realiz6 una segunda aplicacion de las escalas
utilizadas, asi como la evaluacion de los indicadores de los NOC y de la totalidad de
la Practica Dirigida. Encontrandose que, el porcentaje de personas con agencia de
autocuidado regular aument6é en un 20.8% y el de personas con baja agencia se
redujo en su totalidad. El porcentaje de personas sin sobrecarga aumentd en un
12.5%, mientras que el de personas con sobrecarga leve e intensa disminuyeron en
un 8.3% y un 4.2%, respectivamente. Por su parte, la gran mayoria de los indicadores
aumentdé de uno a dos puntos en comparacion con las condiciones previas al

programa.

Lo anterior permite concluir que, las intervenciones realizadas fueron
fructiferas para prevenir el desarrollo de la sobrecarga del cuidador, lo cual constituia

el proposito final de esta practica.
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Introduccion



Introduccion

La enfermeria, como ciencia que tiene como objeto el cuidado de las personas,
forma parte integral de todo sistema de salud. Gracias a una produccion ascendente
de conocimientos, ha evolucionado desde una concepcion meramente ligada al
cuidado que se presta a individuos enfermos y heridos, dentro de instituciones de
atencion sanitaria, al cuidado de personas, grupos o comunidades sea cual sea su
condicion de salud, y por tanto, abarcando entornos tanto intrahospitalarios como
extrahospitalarios (Consejo Internacional de Enfermeras, 2020; Luengo y Sanhueza,

2016; Flores y Oconitrillo, 2019).

Para llevar a cabo lo anterior, la enfermeria abarca desde los cuidados
directos, hasta la prevencion de la enfermedad y promocion de la salud; asi como
otros a&mbitos del quehacer de la profesién como lo son la gestién, la educacién y la
investigacion; todo en relacién al cuidado (Consejo Internacional de Enfermeras,
2020; Seguel, Valenzuela y Sanhueza, 2015; Luengo y Sanhueza, 2016). Teniendo
esto en consideraciébn es que las sustentantes del presente Trabajo Final de
Graduacion se interesaron en promover el autocuidado como forma de prevenir la
sobrecarga del cuidador en personas cuidadoras de adolescentes y adultos jovenes
con cancer.

Tras una revision en detalle de la literatura publicada, se encontré escasa
evidencia de la puesta en practica del conocimiento enfermero en torno al tema
aplicado a esta poblacién, principalmente a nivel nacional. Ante este panorama surgio
la inquietud por prevenir la sobrecarga del cuidador en personas cuidadoras de
adolescentes y adultos jévenes con cancer que forman parte de una Organizacion No

Gubernamental de la Gran Area Metropolitana.



El interés por prevenir la sobrecarga de la persona cuidadora radica en la gran
asociacion encontrada entre el cuidador informal y la presencia de algun grado de
sobrecarga, aunado a un aumento en la morbimortalidad de dichas personas
(Sanchez, Molina y Gémez, 2016). Por otra parte, se trata de la Organizacién No
Gubernamental (ONG) Proyecto Daniel, la cual se eligié debido a diversas razones
entre las que destaca la poblacion con la que trabajan, asi como la apertura y buena

disposicion por parte de la administracion para contribuir con este proyecto.

Las razones de la importancia de cuidar a la persona que cuida se resaltan a

continuacion:

En primer lugar, porque de esta manera se promueve la practica de un cuidado
mas holistico por parte del personal de enfermeria, al no centrarse Unicamente en la
persona usuaria. En segundo lugar, porque la persona que brinda cuidados informales
constituye el primer recurso asistencial de atencion a las personas dependientes fuera
de un entorno clinico, y como tal, su accionar tiene la capacidad de repercutir tanto
favorable como desfavorablemente en la evolucion y calidad de vida de éstas ultimas
(Lépez, 2016). En tercer lugar, porque evitar que quienes desempefian este rol
desarrollen sobrecarga del cuidador contribuye al propdésito futuro de disminuir las
tasas de morbimortalidad por Enfermedades Cronicas No Transmisibles (ECNT), en

las que se suma esta poblacién (Sanchez, Molinay Gémez, 2016).

Un argumento relevante que complementa lo anterior es que resulta valioso
para la comunidad académica ampliar el acervo de conocimientos que se tiene sobre
la presente tematica. Esto debido a que la revision bibliografica sefiala una

insuficiencia de estudios publicados acerca de programas orientados a mejorar los



aspectos fisicos, psicologicos y de calidad de vida de la persona cuidadora (Sanchez,

Molina 'y Gomez, 2016).

Por lo tanto, como parte del presente Trabajo Final de Graduacién para optar
por el grado de Licenciatura en Enfermeria de la Universidad de Costa Rica, bajo la
modalidad de Préactica Dirigida, se planteé el objetivo general de desarrollar un
programa educativo de enfermeria para el autocuidado dirigido a prevenir la
sobrecarga en la persona cuidadora de adolescentes y adultos jévenes con cancer,
desde la Teoria General de Enfermeria de Dorothea Orem. A su vez se determinaron
los objetivos especificos de identificar necesidades, planificar, implementar y evaluar
el programa. Con el propdsito de proceder con lo anterior se realizaron coordinaciones

con la ONG.

La préactica se realiz6 siguiendo las etapas del proceso de enfermeria. La
valoracion se realizO mediante la autoadministracion de tres instrumentos:
cuestionario sobre datos sociodemograficos, escala ASA y escala de Zarit. El
diagndstico se realiz6 empleando la red de razonamiento l6gico, asi como la
taxonomia NANDA, NOC, NIC, los cuales constituyeron la base sobre la cual se
planifico el programa educativo; mismo que se ejecutod bajo el enfoque de Educacion

para la Salud con énfasis en el autocuidado.

Asimismo, dicho programa se organizé en sesiones virtuales, de acuerdo con
las necesidades de la poblacion, lo cual se enmarca dentro del ambito de la tele-
enfermeria constituyendo un elemento innovador en el pais, por su incorporacion
reciente en la practica profesional y el uso de la videollamada sobre la usual telefonia
(Achury, 2014; Toffoletto y Ahumada, 2020). Al finalizar cada una de estas sesiones

se realiz0 una evaluacion tanto subjetiva como objetiva de la misma, y al concluir el



programa se evaluo la totalidad de la Practica Dirigida. Finalmente, se cit6 una Gltima
vez a los administrativos de la ONG para presentarles y socializar con ellos los
alcances y logros conseguidos tras el proceso, asi como para agradecerles por hacer

parte del mismo.



Justificacion

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2018) el cancer es
la principal causa de muerte en todo el mundo, registrando una gran incidencia a nivel
mundial. En el 2018 se presentaron un total de 18 078 957 nuevos casos, de los
cuales 256 782 se reportaron en América Central y 12 957 propiamente en Costa
Rica, segun datos del International Agency for Research on Cancer (o Agencia
Internacional para la Investigacion sobre el Cancer, por su traduccién al espafiol) del
2019. A partir de estas cifras resulta destacable abordar aspectos ligados al cancer

dada la problematica de interés en salud publica que éste representa.

Se trata de una enfermedad cronica no transmisible, en muchas ocasiones de
larga duracion y progresion lenta, que genera cambios en las diversas esferas del
individuo. Esta situacion requiere de soporte y apoyo continuo por parte de las
personas que se encuentran a su alrededor, siendo principalmente los familiares

guienes fungen como cuidadores informales (Benitez y Carrefio, 2015).

Al hablar de cuidador familiar se hace referencia a:

“[...] la persona adulta, con vinculo de parentesco o cercania que asume las
responsabilidades de cuidado de un ser querido que vive en situacion de una
enfermedad cronica incapacitante y participa con ellos en la toma de
decisiones. En la situacion especifica del cuidador familiar de una persona con
cancer, es este el individuo que asume el acompafamiento del proceso de la
enfermedad y de la terapia oncologica, asimismo, es el responsable de la

asistencia en las tareas de cuidado directo e indirecto, el cual se ve enfrentado



a nuevos retos, en la toma decisiones y por otra parte debe reorientar también

sus expectativas y proyecciones personales.” (Puerto y Carrillo, 2015, p. 126).

Estudios previos que abordan la tematica han evidenciado efectos adversos
sobre la salud tanto fisica como psicologica de quienes cuidan a otros, cuando deben
asumir este rol por largos periodos de tiempo (Puerto y Carrillo, 2015). Dentro de las
principales afectaciones a la salud se hayan: disminucién de la funcion inmunitaria,
morbilidad cardiovascular, fatiga y trastornos crénicos del suefio. No obstante, la
depresion y la ansiedad se han identificado como las complicaciones mas comunes
de los cuidadores con prevalencias del 39% y 40% para ambos sintomas (Puerto y

Carrillo, 2015).

Este desgaste fisico, pero primordialmente emocional a su vez se acompafa
de estrés, fatiga, agotamiento y falta de control, lo cual genera una doble afectacion:
por un lado, puede ser percibido por la persona que recibe los cuidados con
desconfianza y rechazo; y por el otro puede escalar hasta el llamado sindrome del
cuidador; el cual “se caracteriza por un profundo desgaste emocional y fisico de la

persona que cuida al dependiente” (Lépez, 2016, p. 75).

Si no es atendido en su momento dicho desgaste escala desde el cansancio
inicial a la extenuacion mantenida y, una vez alcanzado este ultimo punto, desemboca
en sentimientos de insatisfaccion personal, apatia e insensibilidad afectiva, los cuales
se traducen en descuido de una o mas areas de la vida, una baja en la productividad,
asi como en la capacidad de disfrute. Todo lo cual incide en una actitud negativa,
deshumanizada e incluso violenta hacia la persona receptora de los cuidados (L6pez,

2016).



Lo expuesto hasta el momento sefiala un punto focal de analisis: la importancia
de centrar esfuerzos en cuidar del que cuida, pues éste constituye el primer recurso
asistencial de atencion a las personas dependientes fuera de un entorno clinico, y
como tal, su accionar tiene la capacidad de repercutir tanto favorable como
desfavorablemente en la evolucion y calidad de vida de éstas ultimas (Lopez, 2016).
Ademas, tal como se encontrd en los antecedentes “la intervencidén temprana ofrece
la oportunidad de proporcionar a las personas y sus familias una mejor comprension
de la enfermedad, adaptacién al nuevo rol y opciones para la futura planificacién y

toma de decisiones” (Barrantes, 2015, p. 46).

Atender lo referido en el parrafo anterior es de interés para las practicantes y
en general para la enfermeria, debido a que el cuidado representa la razon de ser de
estos profesionales. Entendiendo el cuidado como el conjunto de intervenciones que
surgen a partir de la interrelacién que se establece con el sujeto de cuidado, dirigidas
a mantener o recuperar la salud, a prevenir la enfermedad y sus complicaciones o a
favorecer la calidad de vida, tomando como base el conocimiento cientifico y
disciplinar (Cabal y Guarniza, 2011). Ante eso y, considerando que los escenarios de
cuidado se presentan en la vida cotidiana, el profesional en enfermeria tiene la
capacidad de desempefarse en diferentes espacios y escenarios, sin perder la

esencia que caracteriza su accionar, es decir, el cuidado (Lagoueyte, 2013).

Ahora bien, la formacion que recibe el profesional en enfermeria para brindar
cuidado le permite desarrollar la capacidad de actuar y ayudar a las personas a cubrir
sus necesidades de autocuidado y a regular el desarrollo o el ejercicio de las
actividades de autocuidado que realiza (Raile y Marriner, 2011), lo cual establece una

clara relacion entre el saber del profesional en enfermeria y el abordaje que puede



hacer de esta tematica tomando como base la Teoria General de Enfermeria de

Dorothea Orem.

En este sentido, el profesional en enfermeria coordina y evidencia, a través del
proceso enfermero y mas concretamente, de un plan de cuidados individualizado, las
acciones independientes, dependientes o colaborativas (segun el caso particular de
cada persona) que es preciso tomar, con el fin de satisfacer los requisitos de
autocuidado de la persona, o bien, con el proposito de impulsar acciones

responsables en asuntos de autocuidado (Naranjo, 2019 y Orem, 1983).

Es asi como, este interés por cuidar del que cuida no solo se enmarca dentro
la disciplina profesional enfermera, sino que también refleja una preocupacion por
brindar un cuidado mas holistico, ya que las intervenciones deben considerar la
influencia que tienen terceros —en este caso los cuidadores familiares— sobre el

bienestar de la persona usuaria directa (Sanchez, Molina y Gomez, 2016).

Ademas, de acuerdo con la Politica Nacional de Enfermeria 2011-2021, uno
de los objetivos del profesional de enfermeria de acuerdo a sus ambitos de
competencia es el: “Abordaje a la poblacién adulta mediante la promocion de la salud
y prevencion de la enfermedad en la atencion integral en los tres niveles y en los
diferentes escenarios.” (Colegio de Enfermeras y Enfermeros de C.R., 2011, p. 47).
Para lo cual se menciona, entre otras estrategias, la creacion y el fortalecimiento de
programas que propicien el desarrollo humano, intelectual, mental, laboral, etc. de
acuerdo a la cosmovision y necesidades particulares de cada grupo social meta

(Colegio de Enfermeras y Enfermeros de C.R., 2011).

Ahora bien, al respecto del tema especifico de interés para el desarrollo de

este trabajo, la evidencia indica que el profesional de enfermeria, a través de la



planeacion e implementacion de intervenciones de autocuidado, toma de decisiones,
estrategias de comunicacion, manejo de conflictos interpersonales, técnicas de
relajacion, entre otras, es capaz de guiar y apoyar al cuidador de un usuario croénico
en el hogar. Con lo cual impacta positivamente el cuidado brindado procurando su
calidad, previniendo complicaciones en el cuidador, como el mencionado sobrecarga
del cuidador, o en su defecto, contribuyendo a disminuir y contrarrestar el impacto de

esta afectacion (Sanchez, Molina y Gomez, 2016).

Lo descrito hasta el momento respalda la importancia de llevar a cabo la
presente practica. Debido a que, desde un punto de vista general, se enmarca dentro
del accionar de enfermeria; y desde un punto de vista especifico, responde a la
inquietud concreta de la ONG Proyecto Daniel por identificar y atender las
necesidades de autocuidado de los padres, madres y otros cuidadores que forman
parte de la organizacion, con el fin de que consecuencias desfavorables como la

sobrecarga del cuidador no lleguen a presentarse.

Asi mismo, la realizacion del presente trabajo contribuye a visibilizar el ser,
saber y quehacer de la enfermeria en un espacio que resulta de su competencia, pero
gue no ha sido suficientemente abordado, estudiado ni divulgado dentro de la
comunidad cientifica del area de la salud. Hablamos de la presencia enfermera en las
organizaciones no gubernamentales, y coOmo esta tiene la potencialidad de incidir
positivamente sobre la salud de quienes las conforman. Haciendo relevante llegar a
contar con profesionales en enfermeria dentro del equipo base de trabajo que forma

parte de instituciones de esta indole (Lorenzo, 2019).

Por otra parte, por norma general el cuidado se enfoca Unicamente en el

usuario directo, bajo el supuesto de que es la Gnica persona que requiere atenciones.
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Sin embargo, quien carga con el peso del deterioro que va experimentando el primero
es el cuidador, lo cual cala en su salud, y por ende en su capacidad de desempefar
a cabalidad su rol. De modo que centrar la mirada en la figura del cuidador permite
salvaguardar la salud fisica y mental de éste, lo que a su vez repercute
favorablemente sobre el usuario; obteniéndose entonces un efecto beneficioso para

ambas partes (Tortolero, Negroe y Moya, 2015).

Lo anterior es socialmente relevante, pues mas alla de mejorar el pronéstico
del usuario y disminuir la prevalencia de sobrecarga en el cuidador, ayuda a disminuir
las tasas de morbimortalidad por enfermedades cronicas no transmisibles,
destacandose en este caso las cardiovasculares y los trastornos mentales, derivados
de un déficit de autocuidado y de un manejo desadaptativo del estrés,
respectivamente. Todo lo cual, a su vez influye sobre la esperanza de vida a nivel

pais (Valencia et al. 2017).

En lo que respecta a la viabilidad para el desarrollo de esta Practica Dirigida,
se considera que es amplia debido a aspectos administrativos, geogréficos y
econOmicos que permiten su ejecucion. En cuanto al primer aspecto, se concibe como
viable debido a que se cuenta con anuencia por parte de la Junta Administrativa de la
institucion para la realizacion del programa educativo. Respecto al ambito geografico
y economico, la ubicacion de la ONG resulta idonea para su acceso por parte de las
practicantes, ya que se encuentra dentro del Gran Area Metropolitana (GAM) por lo
gue no implica gastos ni recursos agregados, mas alla del recurso humano y gastos

de transporte.

Es por esto que, para el desarrollo del presente trabajo se plantea llevar a cabo

los siguientes objetivos:
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Objetivos

Objetivo General

Desarrollar un programa educativo de enfermeria para el autocuidado dirigido

a prevenir la sobrecarga en la persona cuidadora de adolescentes y adultos jovenes

con cancer, desde la Teoria General de Enfermeria de Dorothea Orem.

Objetivos Especificos

Identificar las necesidades de autocuidado de las personas cuidadoras de
adolescentes y adultos jévenes con cancer, desde la Teoria General de
Enfermeria de Dorothea Orem.

Planificar un programa educativo de enfermeria para el autocuidado dirigido a
prevenir la sobrecarga en la persona cuidadora de adolescentes y adultos
jovenes con cancer, desde la Teoria General de Enfermeria de Dorothea
Orem.

Implementar un programa educativo de enfermeria para el autocuidado dirigido
a prevenir la sobrecarga en la persona cuidadora de adolescentes y adultos
jovenes con cancer, desde la Teoria General de Enfermeria de Dorothea
Orem.

Evaluar el programa educativo de enfermeria para el autocuidado dirigido a
prevenir la sobrecarga en la persona cuidadora de adolescentes y adultos
jovenes con cancer, desde la Teoria General de Enfermeria de Dorothea

Orem.
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Capitulo Il.

Marco Referencial



Para el desarrollo de esta Préactica Dirigida se recurrird a la fundamentacién
empirica, tedrica y conceptual. Respecto al sustento empirico, se realizo la busqueda
y revision de antecedentes concernientes al fendbmeno de interés, con el fin de

conocer lo que se ha estudiado al respecto.

En cuanto al sustento tedrico, al ser de nuestro interés trabajar sobre el
autocuidado de la poblacion cuidadora de adolescentes y adultos jévenes con cancer,
se consider¢ idoneo valernos del fruto que la observacion, la experiencia y la reflexion
han aportado al conocimiento enfermero al tratar tematicas afines a esta (Ulloa, Mejia,

Plata, Noriega, Quintero y Grimaldos, 2017).

De tal manera que, se decidio sustentar la presente practica mediante la Teoria
de Autocuidado de Dorothea Orem, debido a que ésta constituye uno de los
principales referentes con los que cuenta la ciencia enfermera en torno a este
fendmeno tan medular para la profesion, como lo es el cuidado que las personas se
procuran a si mismas (Ulloa et al. 2017). De forma conjunta nos apoyamos en un
extracto de la Teoria del Déficit de Autocuidado, asi como en un extracto de la teoria

de Sistemas de Enfermeria. Todo propuesto por la misma teorizante.

En lo que respecta al sustento conceptual, se determind necesaria su
utilizacion con el fin de traer a colacién conceptos que resultan fundamentales para
esta practica, que no son abordados por la teorizante dado el caracter mucho mas
general de sus teorias. Es asi como en un primer y segundo apartado se presenta el
marco empirico y tedrico que cimienta las bases de esta practica; y en un tercero, el
marco conceptual que lo complementa. Proyectamos que de esta manera el presente
capitulo cuenta con una fundamentacion lo suficientemente robusta como para dar

solidez a este trabajo.
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Marco Empirico

Se muestran a continuacion estudios previos concernientes al fendbmeno de
sobrecarga del cuidador, asi como al cuidado de usuarios oncoldgicos con énfasis en
la poblacion infanto-juvenil. Se trata de articulos cientificos y Trabajos Finales de
Graduacion (TFG) accedidos a través del Sistema de Bibliotecas Documentacion e
Informacion (SIBDI) de la Universidad de Costa Rica, asi como de las bases de datos
anexadas al buscador de fuentes cientifico-académicas Google Scholar, entre ellas
Scientific Electronic Library Online (Scielo), la Red de Revistas Cientificas de América
Latina y el Caribe, Espafia y Portugal (Redalyc) y la editorial de libros de medicina y

literatura cientifica Elsevier.

La informacién recolectada se presenta ordenada cronolégicamente de
acuerdo al ambito del que surge (nacional o internacional), con el objetivo de facilitar

su comprension y posterior analisis.

1. Antecedentes Internacionales

Barron y Alvarado (2009), psicooncologos mexicanos, describen el desgaste
fisico y emocional del cuidador primario en cancer, en su articulo del mismo nombre,
mediante una revision bibliografica. De entre sus hallazgos, enfatizamos los
siguientes: aunque el cuido se asuma de manera voluntaria y con carifio, aun conlleva
riesgos para la salud del cuidador; “las publicaciones centradas en esta figura son
pocas” (p. 40); muchos cuidadores no reciben ayuda pese a necesitarla, bien sea
porgue no se les brinda o porque la rechazan: “refieren haber renunciado a su propio
bienestar, no desean que nadie mas arrastre este sacrificio” (p. 41); las alteraciones

fisicas mas frecuentes en los cuidadores sobrecargados son: el cansancio, dolor de
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cabeza, dispepsia, vértigo, dificultades para dormir, lumbalgia y dolores articulares; la
tendencia de los cuidadores primarios a no asistir a tiempo a los servicios de salud
cuando son ellos los que necesitan atencion; y finalmente: la ansiedad y depresion

como entidades cronicas subdiagnosticadas en esta poblacion.

Los resultados de este estudio dan cuenta de la pertinencia y necesidad de
realizar abordajes en temas de autocuidado con las personas cuidadoras primarias
informales. Asimismo, se confirma el riesgo que tiene esta poblacion de sufrir
enfermedades fisicas y mentales. Lo cual, enfatiza la importancia de ejecutar

politicas, proyectos, programas u otras estrategias tendientes a su prevencion.

En el 2012, Espinoza y Jofre, en su articulo Sobrecarga, apoyo social y
autocuidado en cuidadores informales, se interesaron por conocer la relaciéon entre
dichas variables en cuidadores informales de pacientes dependientes en una
comunidad de Chile. Para ello se valieron de un estudio descriptivo transversal,
donde, por medio de visitas domiciliarias, se les aplicaron a 30 personas cuatro
instrumentos: un cuestionario de evaluacion biosociodemogréafica disefiado por las
autoras, la escala de sobrecarga de Zarit, la Escala Multidimensional de Apoyo Social
Percibido de Zimety la Escala de Apreciacion de Agencia de Autocuidado (ASA). Ante
lo cual obtuvieron niveles de sobrecarga leve, escasa percepcion de apoyo social y
desarrollo de moderada capacidad de agencia de autocuidado. De modo que, este
estudio sienta un precedente del comportamiento que se ha llegado a evidenciar
cuando se analiza la sobrecarga y el autocuidado en una misma muestra. Pudiendo
servir para determinar similitudes o divergencias con respecto al presente Trabajo

Final de Graduacion.
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En el 2014, se hizo publico un estudio de dos Santos, Garanhani y Aparecida,
denominado El tratamiento de cancer infantil-juvenil: revelando las experiencias de
los padres. Su objetivo era “comprender las experiencias de padres/madres de nifios
y adolescentes con cancer, en tratamiento.” (p. 425). Para ello realizaron una
investigacion cualitativa con disefio fenomenoldgico, en la que entrevistaron a 13
padres de 8 menores de 19 afios con diversos tipos de cancer, asistidos por una
asociacion benéfica de Brasil. A partir de lo cual obtuvieron 3 categorias tematicas a
las que nombraron: “Experimentando los problemas del tratamiento”, “Temiendo la

posibilidad de asustarse” y “Experimentando el descuido del otro”.

Respecto a la primera, se expone el sentir de los padres cuando el cancer se
hace presente en la vida de sus hijos, y por ende en la suya propia. Destacandose:
un desconcierto y una extrafieza radical ante la noticia, el cuestionamiento de su
nueva realidad, desilusion, desconocimiento, inseguridad, impotencia, incertidumbre,
alteracion de la vida como la conocian y afioranza por el pasado. La segunda
categoria resalta el miedo, la angustia, el dolor y el sufrimiento de los padres ante las
reacciones adversas del tratamiento en sus hijos, el avance de la enfermedad, las
recaidas, o bien, la amenaza latente o inminente de muerte. (dos Santos, Garanhani

y Aparecida, 2014).

La ultima area tematica, trata sobre: 1) la indiferencia que perciben los padres
por parte de los demas, sobre todo profesionales de la salud, ante su situacion; 2) un
desafortunado uso de las palabras al hacer comentarios en torno a la enfermedad de
sus hijos, o bien, al tratar de darles apoyo; y 3) la influencia que el grupo de pares
puede tener sobre esta poblacion: beneficiosa o perniciosa de acuerdo con la
dindmica del grupo, sus palabras, actitudes y acciones (dos Santos, Garanhani y

Aparecida, 2014).
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Este estudio confiere una perspectiva muy rica de lo que podemos encontrar
en la practica, y asi mismo, desde nuestra posicion enfermera, nos invita a: ofrecer
confort, comprension, empatia y calidez humana, incentivar comunicaciones mas
abiertas y honestas, reconocer sus dificultades, desgastes, esfuerzos y superaciones,
externar la disposicion de ayudar, brindar acompafiamiento y apoyo efectivo,
promover el crecimiento personal de todos los participantes y en general, trascender

en el cuidado (dos Santos, Garanhani y Aparecida, 2014).

En el 2015 las enfermeras colombianas Benitez y Carrefio publican un articulo
gue lleva por nombre Habilidad de cuidado y sobrecarga en cuidadores familiares de
personas con cancer. El mismo busca describir a estos cuidadores, su desempefio
en el rol y su relacién con la sobrecarga. La manera de llevarlo a cabo fue mediante
un estudio descriptivo, cuantitativo y transversal, donde una muestra de 95 personas
respondieron a: la ficha de Caracterizacion de la diada cuidadora — persona con
enfermedad cronica, el instrumento Habilidad de cuidado de cuidadores familiares de

personas con enfermedad crénica y la Escala de Zarit.

Como resultado de interés, se confirma que insuficientes habilidades de
cuidado, se asocian con la aparicion de sobrecarga. Hallazgo que promueve la
implementacion de intervenciones que fomenten lo primero, como una medida de

prevencion de lo segundo (Benitez y Carrefio, 2015).

Montero, Jurado y Méndez (2015), realizan un acercamiento muy pertinente al
fendmeno de interés de esta Practica en su articulo denominado Variables que
predicen la aparicion de sobrecarga en cuidadores primarios informales de nifios con
cancer. En este se plantean identificar dichas variables en la poblacion antes descrita,

en un hospital de la ciudad de México.
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Para ello realizaron un estudio no experimental transversal, en el que una
muestra de 100 participantes dio respuesta a los siguientes instrumentos: la encuesta
de salud para el cuidador primario informal (CPI), la escala de carga del cuidador de
Zarit, los inventarios de ansiedad y depresion de Beck, la escala de apoyo familiar
para CPl y la escala de modos de afrontamiento al estrés de Lazarus y Folkman

(Montero, Jurado y Méndez, 2015).

Como hallazgo sobresaliente se obtuvo que, distinto de los CPI que cuidan de
personas adultas o adultas mayores, cuando los asistidos son nifios lo usual es que
la persona CPIl ademas de ser mujer, sea la madre en edad productiva de ese nifio o
nifia. Esto implica por un lado, una acentuacién de la abnegacion ya caracteristica de
esta poblacion, debido al factor maternal que hay de por medio (Montero, Jurado y

Méndez, 2015).

Por otro lado, implica cambios personales y sociales especialmente abruptos
(menos tiempo dedicado a otros, alteraciones en las relaciones sexuales,
infidelidades, pérdida de empleo, inestabilidad econdmica, proyectos de vida
alterados), que no son asi de marcados cuando tanto la persona que cuida como la
cuidada es adulta mayor, por ejemplo; ya que en estos casos las necesidades
afectivas han cambiado, asi como las sociales; los hijos se han ido de casa, o bien,
no demandan el mismo nivel de atencion; ya se han realizado o modificado muchos
planes de vida; etc. No obstante, conlleva otros desafios cuya descripcion no formaba

parte de este estudio (Montero, Jurado y Méndez, 2015).

Dichas diferencias repercuten en el cuidado brindado y en la posibilidad de
desarrollar sobrecarga, pero también tienen una afectacion global sobre la calidad de

vida de las personas involucradas. A partir de esto, se remarca la necesidad de
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realizar abordajes més holisticos cuando se trata de responder al fenémeno de interés

(Montero, Jurado y Méndez, 2015).

Este estudio sugiere que cuidar de alguien tiene un impacto diferente sobre la
persona cuidadora primaria informal, segun sea la etapa vital dentro de la que se
encuentren los involucrados. A su vez resalta la necesidad de utilizar instrumentos
gue valoren mas variables que solo aquellas implicadas directamente en la
sobrecarga. Esto con el fin de ampliar la identificacion de factores relacionados con
el autocuidado que puedan ser trabajados y por ende influyan a largo plazo en la
prevencion de la sobrecarga, lo cual a su vez es coherente con el abordaje integral

gue se busca brindar desde enfermeria.

En el 2016, Rizo, Molina, Milian, Pagan y Machado, en su articulo
Caracterizacion del cuidador primario de enfermo oncoldgico en estado avanzado,
detectaron insuficiencias en la atencién que brinda el equipo bésico de salud al
cuidador principal de pacientes oncoldgicos en etapas avanzadas por lo que se
dispusieron a caracterizar a esta poblacion y a los factores que intervienen en la
calidad del cuidado domiciliario que brindan. Para llevar a cabo lo anterior, realizaron
un estudio descriptivo en el Policlinico Diego Tamayo del Municipio Habana Vieja, en
Cuba. La muestra poblacional estuvo constituida por 53 cuidadores informales de

adultos oncoldgicos en estado avanzado, a quienes se les aplicd una encuesta.

Los resultados se confrontaron con estudios previos, encontrandose que el
perfil tipico del cuidador principal del enfermo oncoldgico en fase avanzada es el de
una mujer en transicion de la adultez a la adultez mayor, con un nivel de escolaridad
medio, un nivel socioecondmico limitado, un parentesco de cényuge o hija,

responsable de las tareas domeésticas, que convive con la persona enferma y ejerce
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actividades de cuidado que se caracterizan por ser constantes, intensas, con escasa
ayuda de terceros e implican una alta responsabilidad, dedicacién y disponibilidad de
cuidado debido al grado, cada vez mayor, de dependencia. De modo tal que presenta
un riesgo aumentado de que las demandas de cuido superen las propias posibilidades

de cuidar de los demés y de si misma (Rizo, et al. 2016).

Ademas presenta necesidades relacionadas con informacion de aspectos
concernientes a la enfermedad, instruccion, asesoria, entrenamiento, aplicacion de
guias psicoeducativas y medidas de alivio (entre las que destaca el acompafiamiento
y el apoyo desde el punto de vista emocional), para brindar un cuidado domiciliar
paliativo de calidad (Rizo, et al. 2016). Creemos que conocer aspectos como los aqui
descritos nos proveen informacion valiosa para ayudarnos a identificar situaciones de
riesgo de presentar sobrecarga del cuidador, asi como a establecer de forma

preventiva intervenciones y medidas de alivio para evitar su desarrollo.

En ese mismo afio, Rodriguez-Gonzalez, Rodriguez-Miguez, Duarte-Pérez,
Diaz-Sanisidro, Barbosa-Alvarez y Claveria, hicieron publico su Estudio
observacional transversal de la sobrecarga en cuidadoras informales y los
determinantes relacionados con la atencibn a las personas dependientes,
contextualizan la situacion de Espafia en cuanto a la provision de cuidados informales.
Sefialan que el 70% de las personas dependientes normalmente sélo disponen de
este tipo de cuidados. Destacan la tendencia de que sean las mujeres de edad
avanzada las que mas asumen el rol de cuidador(a), lo cual trae consigo un detrimento
considerable para su salud. Al grado de que estudios previos encuentran que entre
un 67 y un 70% de las cuidadoras experimentan sobrecarga. Ante esto se han

establecido politicas publicas que tienen como centro el tema de la dependencia de
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cuidados, sin embargo, han resultado insuficientes y poco integradoras de las

implicaciones de este fenomeno.

Escenarios como este llevan a Rodriguez-Gonzélez, et al. (2016) a describir la
sobrecarga de las cuidadoras informales de personas dependientes e identificar las
variables relacionadas mediante la aplicacion de una entrevista, que incluyo la escala
de Zarit abreviada; en esta participaron 97 cuidadoras(es) de personas dependientes,
a causa de enfermedades de indole fisica y/o mental. La investigacion logré
determinar en qué sentido la sobrecarga puede estar relacionada tanto con la

situacion del cuidador como del dependiente:

“Un grado de parentesco lejano, la agresividad/oposicion del dependiente, el
proporcionar mas de 7 horas diarias de cuidado y la mala salud de la cuidadora
aumentan significativamente el nivel de sobrecarga. [...] La probabilidad de
tener sobrecarga intensa se incrementa significativamente con una mala salud
fisica o psicolégica de la cuidadora y con la agresividad del dependiente”

(Rodriguez-Gonzalez, et al. 2016, p. 9).

De esta investigacion es posible rescatar que, tanto las cuidadoras como las
personas dependientes —y no solo las primeras— resultaron en su mayoria ser mujeres
de edad avanzada pero sobretodo, que la mera existencia de politicas publicas en
torno a la problematica no garantiza la atenuacion de la misma si no se parte de un
enfoque integrador que contemple tanto a la diada cuidador familiar-persona
dependiente, como al equipo asistencial; considerando los factores que resultan

determinantes en torno a cada actor del fendmeno del cuidado.

En el 2017, Valencia, Meza-Osnaya, Pérez-Cruz, Cortes-Campero,

Hernandez-Ovalle, Hernandez-Paredes, Juarez-Romero, Chino-Hernandez vy
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Romero-Figueroa, en su articulo Factores que intervienen en la sobrecarga del
cuidador primario del paciente con cancer, definen la sobrecarga del cuidador como
las consecuencias negativas que se derivan de cuidar a un familiar con algun grado
de dependencia. Sefialan ademas, dos tipos de sobrecarga: objetiva y subjetiva. La
primera es descrita como ‘el grado de cambios en diversos aspectos del ambito
domeéstico y de la vida de los cuidadores” (p. 2); y la segunda como “las actitudes y

reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar” (p. 2).

Con el objetivo de identificar los factores que intervienen en la sobrecarga y
calidad de vida del cuidador primario del paciente con cancer, Valencia et al. (2017)
realizaron un estudio transversal en el Hospital Juarez de México (correspondiente a
un segundo nivel de atencién), cuya muestra estuvo compuesta por 100 cuidadores
primarios de usuarios con cancer a quienes se les aplicé la escala de Zarit y el
cuestionario World Health Organization Quality of Life (o Calidad de Vida de la
Organizacion Mundial de la Salud, por su traduccién al espafiol). Al analizar los

resultados encontraron que:

“Los factores que inciden en mayor medida para una buena calidad de vida a
pesar de tener sobrecarga fueron: el ser casado, el dedicarse al hogar y el
parentesco (ser familiar directo: conyuge, padres e hijos). De manera contraria
el tipo de cancer, las horas de suefio y las horas de cuidado influyen en la

percepcion de una mala calidad de vida” (Valencia, et al. 2017, p. 5).

Este estudio es importante para la presente practica debido a que: 1) el perfil
del cuidador predominantemente encontrado fue la de hombres con 42,5 * 4,5 afios

en cuido de su conyuge mujer, 2) se rescata el aspecto positivo de ser un familiar
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directo de la persona que se cuida, y 3) por los beneficios potenciales que podrian

derivarse de un cuidado por relevos (Valencia, et al. 2017).

En agosto del 2017, Garcia y Garcia presentaron su articulo denominado:
Cuidados de enfermeria al cuidador familiar de personas dependientes. Con el fin de
conocer dichos cuidados, llevan a cabo una revision bibliografica en una variedad de
bases de datos y paginas web avaladas por organismos oficiales espafioles. A través
de la misma, coinciden con Rizo et al. (2016), al determinar el perfil habitual del
cuidador familiar: “mujer, de mediana edad, sin trabajo remunerado, con bajo nivel de
estudios y familiar de primer grado de la persona dependiente” (p. 30). Ademas, hallan
lo siguiente:

“La percepcion sobre el cuidado no es la misma para cuidadoras que para

profesionales. La escala de Zarit es el instrumento mas utilizado para valorar

el grado de sobrecarga de los cuidadores [...]. Ejercer el rol de cuidador

provoca consecuencias negativas a nivel fisico, psiquico, emocional, social y

econdmico. Las enfermeras [y enfermeros] pueden ayudar a las cuidadoras

familiares a través de la educacion para la salud, la consulta por teléfono y la

atencion domiciliaria” (Garcia y Garcia, 2017, p. 41).

Este trabajo se considera relevante, pues al ahondar en el mismo se refleja
una tendencia a la subvaloracion del papel del cuidador familiar por parte del
profesional en enfermeria, asi como una desatencion a sus necesidades. De igual
manera, reafirma la pertinencia de abordar la educacion para la salud con esta
poblacion.

Tras lo anterior cabe decir que estos estudios internacionales aportan luz a la
presente Practica al retratar la sobrecarga del cuidador en cuidadores, tanto en

términos generales como especificamente al respecto de cuidadores de personas con
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procesos oncologicos. Ademas, representan un insumo valioso pues sirven de base
para aproximarnos al perfil que puede llegar a presentar la poblaciony, por ende, para
sensibilizar la mirada a la deteccion precoz de indicios que pudiesen sugerir la
presencia de este mal, o bien, factores de riesgo que de otro modo pasarian
inadvertidos. De la misma manera, la identificacibn de estos aspectos permite
determinar cuales areas de la persona requieren fortalecimiento y actuacion por parte

de enfermeria; elementos fundamentales para los propdsitos del presente trabajo.

Con miras a que la revision de la literatura generada en el pais permita un
entendimiento mas contextualizado del fenémeno de interés y contribuya a la
discusion y al pensamiento critico por parte de las practicantes, se presenta a

continuacion lo siguiente:

2. Antecedentes Nacionales

En el 2011, Paniagua y Rodriguez presentan su Practica Dirigida para optar
por el grado de Licenciatura en Enfermeria: Programa de capacitacion sobre cuidados
basicos en el hogar a las personas en tratamiento quimioterapéutico dirigido a
familiares y cuidadores en la Fundacion Dra. Anna Gabriela Ross durante el afio 2010.
Atafie hacer mencion de la misma pues pese a no tocar el tema de la sobrecarga del
cuidador propiamente, es el antecedente mas antiguo al que se tuvo acceso que se

tiene trabajando con poblacion cuidadora de personas con cancer en el pais.

Es de resaltar para el presente trabajo que, Paniagua y Rodriguez (2017)
dentro de su marco referencial afirman que el cuidado brindado por familiares y otros
cuidadores ha ido en aumento, y que factores que pueden estar estimulando esto

serian:
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“El progresivo envejecimiento de la poblacion y la mayor supervivencia de
personas con enfermedades cronicas y discapacidades. Ademas se ve como
no sélo aumenta el nimero de personas que necesitan cuidados, sino que
ademas este incremento de la demanda va acompafado de una mayor

exigencia en su prestacion” (Paniagua y Rodriguez, 2011, p. 37).

En relaciéon con lo anterior, resulta relevante destacar lo mencionado al

respecto de la situacién especifica que implica cuidar de una persona con cancer:

e “Es frecuente en los familiares la aparicion de sentimientos de ansiedad,
tristeza y miedo del futuro. Surge rabia por haberse manifestado el cancer
sobre determinada persona que le es préxima y no en otra; frustraciéon por no
conseguir hacer nada por el familiar que lo padece y estrés generado por el
exceso de responsabilidad que tiene que asumir” (Paniagua y Rodriguez,
2011, p. 39).

e “Aunque existan recursos terapéuticos capaces de prolongar la vida y curar el
cancer, continla siendo asociado por los familiares a la muerte. De esta forma,
ellos deben ser orientados sobre el estado del miembro enfermo y la necesidad
de compartir los momentos de ansiedad y depresion que vivencian. La
evaluacion de enfermeria es de extrema importancia aqui, ya que muchas de
estas manifestaciones pueden no ser evidentes tanto en el enfermo como en
la familia. Es probable que no expresen sus preocupaciones abiertamente”

(Paniagua y Rodriguez, 2011, p. 40).

Ante esta situacion, las autoras se plantean ‘Desarrollar un programa de
capacitacion para brindar educacién sobre cuidados basicos en el hogar a las

personas en tratamiento quimioterapéutico dirigido a familiares y cuidadores en la
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Fundacion Dra. Anna Gabriela Ross durante el afio 2010” (Paniagua y Rodriguez,
2011, p. 23). Lo cual llevan a cabo con una poblacién compuesta por 17 personas, 16
mujeres y un unico hombre, con edades entre los 40-44 afios de edad, quienes
participaron de una entrevista estructurada para evaluar el conocimiento previo, un
proceso educativo andragdgico meramente magistral llevado a cabo en cuatro
sesiones presenciales en las que se trataron aspectos en torno al céancer y
propiamente en torno a la quimioterapia, y un cuestionario para evaluar el

conocimiento adquirido.

Las autoras concluyen que el facilitar informacion efectiva permite dar al
cuidador (a) las herramientas para mejorar su habilidad en términos de incrementar
la capacidad de afrontamiento, de manera tal que satisfaga las necesidades del
individuo enfermo al que se le estan brindando los cuidados (Paniagua y Rodriguez,
2011).

Lo anterior es de relevancia para el presente trabajo puesto que 1) permite
contextualizar la situacion especifica a la que se ven enfrentados los cuidadores de
personas en procesos oncoldgicos, 2) recalca que nuestro pais no escapa a la
prevalencia de la mujer como cuidadora principal, y en general al perfil descrito con
anterioridad, 3) es indicativo de que un familiar con sus necesidades de conocimiento
satisfechas estd mas capacitado para cuidar de si mismo y de la persona a su

cuidado.

En el 2015, Barrantes hace del conocimiento publico su tesis para optar por el
grado y titulo de especialista en medicina familiar y comunitaria, de nombre: Sindrome
del cuidador cansado en el contexto de pacientes con demencia. Intervenciones de
abordaje en el primer nivel de atencion. Revision bibliografica. En ella, revela que

segun estudios internacionales un 85% del total de cuidadores desarrollan el
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sindrome del cuidador, no siendo posible proveer un dato equivalente a nivel nacional

puesto que no existen registros sobre esta situacion.

Ademas, destaca que pese a las comorbilidades que suele presentar el
cuidador principal, es comun que éste retrase su propia consulta a los servicios de
salud, y en cambio sufra en silencio las inclemencias de su rol, hasta donde le sea
posible. Siendo asi debido a que la persona se ve inmersa en el cuidado del otro —ya
sea por compromiso, obligacién o automatismo-y prioriza éste sobre su propia salud,
con lo cual se empeora el panorama pues la persona se mueve en un contexto de
vida insana de manera cronica, que a su vez alimenta el sindrome del cuidador

(Barrantes, 2015).

Ante dicha situacion el autor se propuso “analizar las estrategias de abordaje
del sindrome de cuidador cansado en el contexto de pacientes con demencia,
aplicables en el primer nivel de atencion” (Barrantes, 2015, p. 7). La investigacion, de
tipo descriptiva, se hizo en base a la revision de la literatura de los 10 afios previos a

la misma. A partir de la cual determina que:

e “Los modelos mas exitosos de intervencion se basan en el apoyo continuo
prolongado del cuidado, es decir, durante afos. [...]

e Laintervencion temprana ofrece la oportunidad de proporcionar a las personas
y sus familias una mejor comprension de la enfermedad, adaptacion al nuevo
rol y opciones para la futura planificacion y toma de decisiones. [...]

e La mera provision de informacion sobre la enfermedad no es suficiente para
producir efectos significativos y duraderos en los cuidadores, sino que el
requisito fundamental de toda intervencion debe ser facilitar y estimular la

participacion activa del cuidador en las intervenciones. [...]
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e Las intervenciones multicomponentes son las que proveen un abordaje mas
integral. [...]

e Las intervenciones basadas en las nuevas tecnologias han ganado aceptacion
y presentan ventajas con respecto a las demas, dado que permiten no
desplazarse de los domicilios y/o contar con un respaldo digital de lo aprendido

para refrescar conocimientos y practicas” (Barrantes, 2015, p. 46-47).

Dichos hallazgos son relevantes para el presente trabajo pues revelan algunos
puntos claves que de tomarse en consideracion, facilitarian la efectividad del
programa educativo que se pretende desarrollar, pues pese a haberse hecho desde
otra disciplina y en base a otra poblacion, lo que se rescatan son aspectos generales

aplicables a contextos mas amplios.

Salazar (2015) sustenta una Practica Dirigida para optar por el grado de
Licenciatura en Psicologia, que lleva por nombre: Promocién de practicas de salud y
autocuidado en personas cuidadoras primarias de pacientes adultos con cancer en
fase terminal que asisten a la Fundacion Pro-Clinica del Dolor y Cuidados Paliativos
del Hospital San Juan de Dios (FPCDCP-HSJD). De la revision bibliografica previa

realizada por la autora, resaltamos tres aspectos:

1. La existencia de pocos servicios dirigidos a la persona cuidadora informal en
Costa Rica. Las intervenciones realizadas con esta poblaciéon han surgido
primordialmente de Trabajos Finales de Graduacion;

2. La capacitacion, los recursos de calidad y el apoyo percibido identificados
como condicionantes de peso en el desempefio del rol de cuidador, por parte

de estos ultimos; y
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3. La necesidad de promover el autocuidado en las personas cuidadoras

(Salazar, 2015).

La autora se propone llevar a cabo lo descrito en el punto anterior en personas
cuidadoras primarias de pacientes adultos con cancer en fase terminal que asisten a
la FPCDCP del HSJD. Esto mediante un abordaje cualitativo, en el que realiza un
“taller de cuidadores” que consta de 13 sesiones, asi como otras intervenciones
emergentes, a lo largo de seis meses. De las conclusiones a las que llegoé se extrajo

lo siguiente, al determinarse como de interés para la Practica en curso:

e La valoracion negativa del rol de cuidador provoca rechazo a ejercer el mismo
por parte de otros familiares.

e EIl ambito espiritual figura como recurso importante para muchos cuidadores.

e Los hombres han ido ganando representatividad en esta labor ligada
tradicionalmente solo con mujeres.

e Intervenir a cuidadores y pacientes trajo beneficios a todo el sistema familiar.

e La promocion de un lugar seguro donde poder expresar emociones y
experiencias sin miedo a ser juzgados, constituyé en si mismo un espacio de
autocuidado.

e El apoyo social fue fundamental para lograr la asistencia, permanencia y
participacion en las sesiones, asi como para sobrellevar el cuido y el duelo

anticipado (Salazar, 2015).

En el 2019, Flores y Oconitrillo dan a conocer su Practica Dirigida, para optar
por el grado de Licenciatura en Enfermeria, denominada: Programa educativo de
autocuidado para el manejo del Sindrome del Cuidador en las personas cuidadoras

de estudiantes con necesidades especiales de la Escuela Neuropsiquiatrica Infantil,
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durante el segundo semestre del 2018. Al indagar sobre el conocimiento previo
encuentran: 1) poca existencia de estudios que contemplen nifios, nifias y
adolescentes; 2) las personas cuidadoras son practicamente invisibilizadas por el
sistema de salud costarricense; 3) deficitarias redes de apoyo y 4) produccién de
nuevo conocimiento en la materia por parte de estudiantes de enfermeria en la

culminacién de su formacion, pero no asi de egresados.

De modo que se plantean “Ejecutar un programa educativo de autocuidado
para el manejo del Sindrome de Cuidador en las personas cuidadoras de estudiantes
con necesidades especiales de la Escuela Neuropsiquiatrica Infantil, durante el
segundo semestre del 2018” (Flores y Oconitrillo, 2019, p. 26). Lo cual llevan a cabo
con 12 personas a través del Proceso Enfermero (PE) como disefio metodoldgico.
Utilizan el historial de enfermeria y el cuestionario de Zarit para identificar
necesidades; y talleres participativos distribuidos en 3 sesiones presenciales, para

atenderlas y evaluarlas.

Sobresalen los siguientes resultados: desconocimiento sobre autocuidado,
presencia del sindrome del cuidador, delegacién del cuidado a la mujer, vivir en
funcidn de los hijos, importancia del contacto terapéutico, de la interdisciplinariedad y
de promover el propio aprendizaje, asi como un compromiso de cada participante con
su propio autocuidado (Flores y Oconitrillo, 2019). Finalmente, esta obra pese a
enfocarse en cuidadores de otro tipo de poblacion, respalda la utilidad de aplicar un
programa educativo de autocuidado en poblacion cuidadora informal. De modo que,

constituy0 una importante guia de referencia para el presente trabajo.

La reflexion general acerca de los antecedentes nacionales presentados nos

deja evidencia de la falta de estudios que analicen el fendmeno a nivel pais, pues la
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busqueda de literatura recuperé pocos documentos que pudiesen ser de utilidad en
este sentido. Asi mismo, los que fueron seleccionados responden a la problematica
Unicamente de forma parcial, puesto que abordan el tema del sindrome del cuidador
pero en una poblacién muy disimil con la de interés, o bien, se encuentra ligado a la
poblacion de interés pero siguen un rumbo distinto al de manejar o prevenir la

sobrecarga.

A modo de sintesis global, la busqueda y revision de los antecedentes
nacionales e internacionales en su conjunto permitié la determinacion de cinco
enunciados principales, los cuales repercuten significativamente sobre el presente

Trabajo Final de Graduacion.

1. La sobrecarga del cuidador se ha visto fuertemente vinculada con otras
denominaciones, las cuales debieron ser consideradas a fin de ampliar la
recuperacion de resultados y asi obtener una representacién mas sustancial
de estudios concernientes al tema. Dentro de estos términos afines, “sindrome
del cuidador” fue el mas reiterado y pertinente.

2. La figura de persona cuidadora con riesgo de sobrecarga cuenta con un perfil
basico tipico que se presenta tanto en el extranjero como en el pais, por lo que
se cuenta ahora con un conocimiento mas vasto para su identificacion.

3. La escala de Zarit ha sido ampliamente utilizada en diversos estudios para
determinar la sobrecarga del cuidador, en cuidadores de todo tipo de personas,
aun pese a sus limitaciones conceptuales iniciales, lo cual da mayor sustento
a la seleccion de la misma como instrumento de valoracion.

4. Existe evidencia que respalda la efectividad de llevar a cabo intervenciones

gue promuevan el autocuidado en la prevencion y/o el manejo de la sobrecarga
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del cuidador, razén por la cual se orienta la intervencion en este sentido
previéndose con ello resultados positivos.

5. Se encontré un importante vacio en la puesta en practica del conocimiento
enfermero: no se ha abordado el tema de la sobrecarga en cuidadores de
adolescentes y adultos jévenes con cancer en Costa Rica, y mucho menos se

han puesto en marcha estrategias o medidas para prevenirla o0 manejarla.

En torno a este dltimo punto, cabe mencionar que durante la busqueda
bibliografica se quiso caracterizar mejor a la poblacion receptora de los cuidados, con
el fin de observar su influencia sobre las personas cuidadoras. No obstante, se
encontré que utilizar el término “adolescentes” como parte de los descriptores no
arrojo los resultados esperados. En su lugar, este concepto parece estar mucho mas
vinculado con el abordaje de otras tematicas (educacion sexual, influencia del grupo

de pares, el fenémeno de las drogas, el fomento de habilidades para la vida...).

En sintonia con lo anterior, el espectro de edad sefalado a lo largo de las
investigaciones revisadas puso en relieve la tendencia a invisibilizar a la persona
cuidadora cuando el receptor de los cuidados es un adolescente o un adulto joven.
Se busco conocer la opinidn y/o reflexiones de expertos en la materia en torno a este
hecho, sin embargo no se encontraron referentes. Por lo tanto, nos limitamos a
conjeturar que dicha predisposicion parece denotar una inclinacion a subestimar el
desgaste que puede suponer cuidar de esta poblacion, contrario a lo que ocurre al
tratarse de los grupos etarios: nifiez, adultez tardia y adultez mayor, con los cuales si

se ha trabajado en detalle.
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Marco Teorico

Al hablar sobre teorias de enfermeria se hace referencia a “un conjunto de
conceptos, definiciones y proposiciones que proyectan una vision sistematica de un
fendmeno” (Osakidetza, 2018, p.6). Debido a esto, es fundamental contar con un
sustento tedrico durante la préactica enfermera ya que permite establecer relaciones
entre conceptos con el objetivo de predecir, controlar, describir o explicar el cuidado

(Cisneros, 2002).

Estas teorias no se limitan a grupos, situaciones o individuos en particular por
lo que permiten explicar distintos fendmenos de interés para la disciplina (Cisneros,
2002). En este caso en particular se recurre a la teoria planteada por Dorothea Orem
como sustento tedrico para alcanzar el objetivo de desarrollar un programa de

enfermeria para el autocuidado dirigido a prevenir la sobrecarga del cuidador.

Teoria General de Enfermeria de Dorothea Orem

Dorothea Orem presenta un modelo?! o teoria general de enfermeria, la Teoria
General de Enfermeria de Dorothea Orem, la cual esta constituida por tres teorias:
Teoria del Déficit de Autocuidado, Teoria de Autocuidado y Teoria del Sistema de
Enfermeria (Orem, 1983; Leiva, Cubillo, Villalobos, Hernandez y Araya, 2017). En la

figura 1 se presentan y describen cada una de ellas.

! Los modelos tedricos son representaciones empleadas para ayudar a comprender aquello que no se
puede ver, son abstracciones de la realidad enfermera que intentan describir conceptos y relacionarlos
entre si. Estos representan el paso previo a la elaboracion de las teorias (Osakidetza, 2018).
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Figura 1.

Teoria General de Enfermeria de Dorothea Orem.

Teoria del Déficit de
Autocuidado

Teoria de Autocuidado

Teoria del Sistema de
Enfermeria

Describe y explica como
la enfermeria puede
ayudar a las personas.

Describe el porqué y el
como las personas cuidan
de si mismas.

Describe y explica las
relaciones que hay que
mantener para que se
produzca el cuidado
enfermero.

Se utiliza en casos de
personas con limitaciones
derivadas o relacionadas

con la salud, que las
incapacitan para
proveerse un autocuidado
continuo, lo que termina
en cuidados ineficaces o
incompletos.

Se utiliza cuando las
personas disponen sus
conocimientos para
emprender acciones
intencionales de
autocuidado para si
mismas o para personas
dependientes.

Se utiliza para determinar
el tipo de acciones de
enfermeria a realizarse,
de acuerdo con las
capacidades del individuo
para participar en su
autocuidado y satisfacer
sus requisitos de
autocuidado.

Fuente: Elaboracién propia con datos de Orem, 1983; Raile y Marriner, 2011;

Leiva, et al. 2017.

De éstas, se emplearon la Teoria de Autocuidado en su totalidad, la
conceptualizacion de agencia de autocuidado, contemplada dentro de la Teoria del
Déficit de Autocuidado; y la conceptualizacion del sistema sustentador - educativo, la
cual forma parte de la Teoria del Sistema de Enfermeria; como fundamentacion

tedrica para el desarrollo de esta Practica Dirigida.

Esta seleccion responde a que las tres teorias se relacionan directamente con

el objetivo de la presente préactica. La Teoria de Autocuidado, debido a que es la que
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permite entender por qué y de qué manera las personas cuidadoras ejercen su
autocuidado y colaboran con el de otros que asi lo requieran. La Teoria del Déficit de
Autocuidado debido a que, es la que describe y explica como desde el &mbito de la
enfermeria es posible ayudar a estas personas. Y la Teoria del Sistema de Enfermeria
debido a que es la que determina el tipo de acciones que enfermeria debe llevar a
cabo, segun la capacidad que tenga el individuo de ejercer su autocuidado, en este
caso acciones educativas (Orem, 1983, y Raile y Marriner, 2011). Aclarado lo anterior,

procedemos a desarrollarlas.

1. Teoria de Autocuidado

“La teoria de autocuidado establece la relacion entre acciones intencionales de
autocuidado de miembros, adultos y en vias de madurez, de grupos sociales y
su propio desarrollo y funcionamiento tanto como la relacion del cuidado
continuo de miembros dependientes de la familia a su funcionamiento y

desarrollo” (Orem, 1983, p. 47).

Dentro de esta, Orem (1983) establece que el autocuidado, asi como el
cuidado de personas dependientes, corresponden a comportamientos aprendidos
dentro del ambito sociocultural en el que se desarrolla la persona, tanto por interaccion
humana como por comunicaciéon, que de manera intencional regulan el

funcionamiento y desarrollo del ser humano.

Por otra parte, el desarrollo de estas actividades de autocuidado también
permitird satisfacer las necesidades de cada individuo, las cuales son

conceptualizadas por la autora como requisitos de autocuidado, ya que representan
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las acciones a emprender (Orem, 1983). La figura 2 presenta una breve sintesis de lo

explicado hasta el momento.

Asi pues, bajo estos planteamientos se rige la presente Practica Dirigida ya
gue los mismos permitiran comprender como el individuo ejerce su autocuidado y qué
alteraciones en estas acciones dirigidas hacia si mismo son las que los conducen al
sindrome del cuidador. Ademas, sustentaran las acciones que se desarrollen con el
objetivo de promover el autocuidado de estos cuidadores, de modo que también

impacten a quienes estan bajo su cuidado.

Figura 2.

Teoria de Autocuidado.

Autocuidado
|

Concepto medular de la teoria. Es la practica de actividades que las personas inician y hacen
por si mismas para el mantenimiento de la vida, la salud y el bienestar.

a través del cumplimiento de

Requisitos de Autocuidado

Representan los objetivos del autocuidado, las razones por las que se emplea este, asi como
los resultados deseados. Los hay de tres tipos:

Requisitos universales de Requisitos para el Requisitos para el autocuidado
autocuidado autocuidado de desarrollo de alteracion de la salud

Fuente: Elaboracion propia con datos de Orem, 1983, y Raile y Marriner, 2011.
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Concepto de Autocuidado

Cuando se habla de autocuidado, el prefijo auto se refiere al “ser total” por lo

que, autocuidado hace alusiéon a “para uno mismo” “dado por uno mismo” (Orem
1983). Dentro de su teoria, Orem (1983) define el autocuidado como “[...] la practica
de actividades que las personas inician y hacen por si mismas para el mantenimiento

de la vida, la salud y el bienestar” (p. 55).

En este sentido, constantemente se menciona que Unicamente los lactantes,
los nifios, las personas adultas mayores, personas con alguna enfermedad y
personas con discapacidad son quienes requieren cuidados, ya sean completos o
asistenciales, los cuales se orientan a satisfacer sus necesidades de autocuidado. Sin
embargo, las personas en general, pueden requerir ayuda o cuidado total o parcial
cuando sus facultades mentales y fisicas limiten su seleccién o realizacion de

acciones de autocuidado (Orem, 1983).

De tal manera, es importante comprender que “el autocuidado es la
contribucion constante de un adulto a su propia vida, salud y bienestar continuo”
(Orem, 1983, p. 55) por lo que este se relaciona directamente con el cuidado de otros,
ya que en dichos casos se orienta a contribuir con la salud y el bienestar de miembros

dependientes del grupo social del adulto, en este caso, sus familiares.

En este aspecto radica la importancia de emplear este sustento teérico para el
desarrollo de esta Practica Dirigida ya que permitira alcanzar el objetivo propuesto,
en el que se busca prevenir la sobrecarga del cuidador, debido al gran impacto que
puede tener esta situacion sobre aspectos fisicos y emocionales de quien cuida y por

tanto, en las actividades que desarrolla para su propio bienestar.
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Requisitos de Autocuidado

El autocuidado constituye una respuesta a una demanda que experimenta la
persona y cuyo objetivo es atenderse a si mismo, es decir, responde a requisitos de
autocuidado. Los requisitos de autocuidado representan “manifestaciones de los tipos
de autocuidado intencional que requieren los individuos” (Orem, 1983, p. 62) las

cuales se traducen en acciones.

En general, existen tres categorias de requisitos, las cuales representan
acciones intencionales que se haran para si mismo o para otros individuos segun sus
necesidades humanas. Estas tres categorias corresponden a: requisitos universales
de autocuidado, requisitos de autocuidado de desarrollo y requisitos de autocuidado

de alteracion de la salud (Orem, 1983).

Aunado a esto, es importante considerar que siempre que se logren satisfacer
estos requisitos, se alcanzaran condiciones humanas y ambientales que: 1)
sostengan los procesos vitales, 2) mantengan las estructuras y el funcionamiento del
ser humano dentro de su limite normal, 3) sostengan el desarrollo de acuerdo con la
variedad humana, 4) prevengan dafos y estados patoldgicos, 5) contribuyan a la
regulacion o control de los efectos del dafio y la patologia y 6) contribuyan a la

curacion o regulacion de los procesos patologicos (Orem, 1983).

A. Requisitos Universales de Autocuidado

Los requisitos universales de autocuidado son comunes para todos los seres
humanos durante todas las etapas de su desarrollo, sin embargo, se adaptan segun
la edad, el desarrollo o incluso factores ambientales. Estos se relacionan con

procesos vitales y con el mantenimiento e integridad de la estructura humana asi
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como su funcionamiento, a la vez que se interrelacionan entre si (Orem, 1983). La
tabla 1 presenta una sintesis de estos requisitos, junto con las acciones que la

teorizante propone para satisfacerlos.
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Tabla 1.

Requisitos universales de autocuidado y acciones para satisfacerlos.

Requisitos

Acciones para satisfacerlos

Mantenimiento
de ingestas
suficientes de

a)

Tomar la cantidad suficiente para el funcionamiento normal,
adaptada a los factores internos y externos que pueden
afectar la necesidad o, bajo las condiciones de escasez,
adaptar el consumo para procurar el regreso mas favorable

a un funcionamiento integral.

aire, agua y b) Preservar la integridad de las estructuras anatomicas
alimentos. asociadas y los procesos fisiologicos.
c) Disfrutar de las experiencias agradables de respirar, beber y
comer sin abusos.
a) Causar y mantener las condiciones internas y externas
L necesarias para la regulacion de los procesos evacuatorios.

Provision de _ . _

_ b) Manejar los procesos de evacuacion (incluyendo la

cuidados _ T

) proteccion de las estructuras y de los procesos implicados)

asociados con o
y eliminacion de excrementos.

procesos de . . . . .

. c) Suministrar posteriormente cuidado higiénico de superficies

evacuacion y
y partes corporales.

excrementos. _ _ _

d) Cuidar el ambiente de forma necesaria para mantener las
condiciones higiénicas.

a) Seleccionar actividades que estimulan, usan y dejan en
equilibrio el movimiento fisico, las respuestas afectivas, el

Mantenimiento esfuerzo intelectual y la interaccién social.

de un equilibrio b) Reconocer y atender a manifestaciones de necesidades

entre actividad para actividad y descanso.

y descanso. c) Usar capacidades, intereses y valores personales tanto
COomo normas prescritas por la cultura como bases para el
desarrollo de un patron de descanso-actividad.

4. Mantenimiento a) Mantener el nivel y equilibrio necesario para el desarrollo de
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de un equilibrio
entre soledad e

interaccion social.

b)

la autonomia personal y las relaciones sociales permanentes
gue fomentan el funcionamiento eficaz de los individuos.

Fomentar lazos de afecto, amor y amistad. Controlando
eficazmente los impulsos de utilizar a otros para propositos

egoistas, no haciendo caso a su individualidad, integridad y

derechos.
c) Proporcionar condiciones para el afecto y la proximidad
social necesarios para el desarrollo continuo y la adaptacion.
d) Promover la autonomia individual tanto como la asociacion
en grupo.
a) Estar alerta a los tipos de peligros que tienen probabilidad de
5. Prevencion de ocurrir.
peligros contra b) Actuar para prevenir los acontecimientos que pueden
la vida, el conducir a situaciones nocivas.
funcionamiento c) Retirarse o protegerse de situaciones nocivas cuando no se
y el bienestar puede eliminar un peligro.
humano. d) Controlar situaciones nocivas para eliminar peligros a la vida
o0 el bienestar.
6. Promocion del
funcionamiento y . .
a) Desarrollar y mantener un concepto realista de uno mismo.
desarrollo humano o _
b) Actuar para fomentar los acontecimientos habituales.
dentro de grupos _ _
) c) Actuar para mantener y promover la integridad de la
sociales, de acuerdo _ _ _
_ estructura y funcionamiento de uno mismo.
con la capacidad, las N _ _
d) Identificar y atender a las alteraciones de la normalidad de la

limitaciones conocidas
y el deseo del hombre

de ser normal?.

estructura y funcionamiento de uno mismo.

Fuente: Elaboracion propia con datos de Orem, 1983, p. 63-65.

2 En este caso, Orem (1983) dentro de su teoria define la normalidad “en el sentido de lo que es
esencialmente humano y esta de acuerdo con las caracteristicas genéticas y constitucionales y con el
talento de los individuos” (p. 64).
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Ademés de las acciones anteriores, Orem (1983) propone una serie de
cuestionamientos concretos que deben realizarse las y los profesionales en
enfermeria en su basqueda por atender los requisitos universales de autocuidado, los

cuales se describen en la tabla 2.
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Tabla 2.

Cuestionamientos que deben realizarse las y los profesionales en enfermeria en torno

a los requisitos universales de autocuidado.

Requisitos

Cuestionamentos

Mantenimiento
de ingestas
suficientes de
aire, agua 'y

alimentos.

1. Bajo condiciones externas e internas conocidas o de hipétesis,

¢qué es una ingesta suficiente de aire, agua y alimento? Por
ejemplo, ¢ deben ser modificadas las ingestas de agua y alimento
bajo condiciones de excesivo calor? Sila respuesta es si ¢cémo?
¢, Qué peligros, si los hay, estan o pueden estar ligados con la
satisfaccion de cada uno de estos requisitos para la ingesta de
materiales? ¢Como se pueden eliminar o controlar los peligros
identificados? Por ejemplo, la presencia de sustancias nocivas
en el aire, el agua o la comida y las ingestas de comida que no
son suficientes.

En la satisfaccion de estos tres requisitos para ingestas
materiales, ¢,se puede promover el funcionamiento y el desarrollo
normal? Si la respuesta es si, ¢como? Por ejemplo, por el
establecimiento y el mantenimiento de patrones de consumo de
alimentos basados en el conocimiento de los nutrientes de la

comida ingerida, no solo en los habitos y las preferencias.

Provision de
cuidados
asociados con
procesos de
evacuacion y

excrementos.

¢,Cuales son los patrones de evacuacion de los individuos? ¢, Son
los patrones actuales congruentes con los patrones anteriores?
¢,Cuales son las practicas o medidas de cuidado que estan
ligadas con los actos de evacuacion y eliminacion de
excrementos?

¢, Constituyen peligros los patrones identificados de evacuacion o
las practicas de cuidado (o la falta de ambos) en si?

¢,Cuadles son los peligros, si los hay, que estan asociados con la
preparacion o con el hecho de evacuar bajo las condiciones
internas y externas del individuo?

¢, Qué constituye la norma de evacuacion para un individuo? Si

44




los patrones de eliminacién estan actualmente fuera de la norma,
¢,como se puede efectuar un funcionamiento normal?

¢,Cuales son las acciones de cuidado relacionadas con los actos
de evacuacion y eliminacion de excrementos que beneficiaran a

los individuos y al grupo social?

Mantenimiento
de un equilibrio
entre la
actividad y el
descanso y un
equilibrio entre
la soledad y la
interaccion

social.

¢, Qué constituye un equilibrio entre descanso y actividad , y entre
soledad e interaccion social, bajo condiciones internas y externas
actuales?

¢ Qué tipos y grado de descanso y actividad o soledad e
interaccién social constituyen un peligro bajo las condiciones
existentes?

¢, Qué tipos y grado de descanso y actividad o soledad e
interaccidn social se pueden esperar para mantener la estructura
humana y promover su funcionamiento y desarrollo en relacion
con la capacidad maxima humana y sus limites, y a la vez estar
de acuerdo con los intereses, deseos y aptitudes de los

individuos?

Prevencion de
peligros y
promocién del
funcionamiento
normal y
desarrollo

humano.

¢, Qué peligros para la vida, el funcionamiento y el desarrollo
existen en el ambiente del individuo?

¢, Qué le pasara al individuo si no se elimina o controla un peligro?
¢, Qué patrones de accion deben desarrollar y usar los individuos
para llegar a ser conscientes de prevenir o controlar los peligros?
¢, Qué intereses, valores y acciones individuales en relacién con
peligros conocidos estan creando condiciones que perjudican la
estructura y el funcionamiento humanos o son obstaculos para

su normal funcionamiento y desarrollo?

Fuente: Elaboracion propia con datos de Orem, 1983, p. 66-68.
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B. Requisitos para el Autocuidado de Desarrollo

Al hablar de requisitos del desarrollo se hace referencia a manifestaciones de
requisitos universales especificos para el momento del desarrollo en el que se
encuentra la persona. No obstante, al hablar de estos también puede hacerse
referencia a requisitos que derivan de una condicién, como por ejemplo, la muerte de
un padre (Orem, 1983). Particularmente, estos requisitos se dividen en dos

categorias, tal como lo presenta la tabla 3.
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Tabla 3.

Requisitos para el autocuidado de desarrollo.

Categorias Incluyen

1. Condiciones Van desde la organizacion de la estructura del ser humano

de vida para la | hasta la madurez:

conservacion a. “Las etapas intrauterinas de la vida y el proceso de
de los nacimiento”.

procesos b. “La etapa neonatal de vida cuando: 1) el nifio ha nacido a
vitales y que tiempo o es prematuro, y 2) cuando el nifio ha nacido con
permiten el peso normal o con peso bajo”.

desarrollo. c. “Infancia”.

‘Las etapas de desarrollo de la nifiez, incluyendo la
adolescencia y entrada en el mundo adulto”.

e. “El embarazo o en la adolescencia o como adulto”.

2. Aquellos Los mismos resultan de condiciones como:
gue buscan a. “La privacion de educacion”.
prevenir los b. “Los problemas de adaptacion social”.
efectos c. “Los fallos de la individuacion sana”.
nocivos que d. “La pérdida de parientes, amigos o colegas”.
pueden alterar | e. “La pérdida de posesiones o de seguridad en el trabajo”.
el desarrollo f. “El cambio repentino de residencia a un ambiente
humano o desconocido”.
mitigar o g. “Los problemas asociados a la posicion social”.
vencer estos. h. “Mala salud o invalidez”.

I. “Condiciones opresivas de vida”.
j. “Enfermedad que termina en la muerte y la muerte

cercana’.

Fuente: Elaboracion propia con datos de Orem, 1983, p. 70.
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C. Requisitos para el Autocuidado de Alteracion de la Salud

De acuerdo con Orem (1983), estos requisitos son propios de las “personas
gue estan enfermas, con dafio o con formas especificas de patologia que incluyen
defectos e invalidez” (p. 71). La teorizante ademas menciona que deben encontrarse
bajo el diagnéstico y tratamiento médico. No obstante, Leiva, et al. (2017) lo extienden
a toda medida sefalada por profesionales en salud. Los requisitos aqui ubicados se

clasifican en seis categorias tal como se expone en la tabla 4.
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Tabla 4.

Requisitos para el autocuidado de alteracion de la salud.

Buscar y conseguir asistencia médica adecuada cuando se esta expuesto a agentes
especificos fisicos o biolégicos o estados y condiciones ambientales asociados con
acontecimientos humanos patoldgicos, o cuando hay evidencia de condiciones
genéticas, fisiologicas o psicoldgicas que se sabe que producen o estan asociadas

con la patologia humana.

Tener consciencia y estar atento a los efectos y resultados de las condiciones y los

estados patoldgicos.

Llevar a cabo eficazmente medidas diagndsticas, terapéuticas y de rehabilitacion,
determinadas por los profesionales en salud para la prevencion de tipos especificos
de patologia, a la patologia en si, a la regulacion del funcionamiento integrado del
ser humano, al arreglo de deformaciones y anormalidades, o0 a la compensacion de

incapacidades.

Estar consciente y atender o regular los efectos nocivos o incomodos de las

medidas para el cuidado hechas o prescritas por los profesionales en salud.

Modificar la imagen de uno mismo aceptandose en un estado especial de salud y

con necesidad de formas concretas de cuidado sanitario.

Aprender a vivir con los efectos de las condiciones y estados patolégicos y con los
efectos del diagnéstico y tratamiento médico en una forma de vida que fomenta el

desarrollo personal continuo.

Fuente: Elaboracion propia con datos de Orem, 1983, p.74.

Un concepto periférico que no se quiere dejar de lado, dada su influencia sobre

la capacidad de satisfacer o no los requisitos anteriores, es el de factores

condicionantes basicos.

49



Factores Condicionantes Basicos

Bajo este nombre la teorizante sefiala la existencia de una serie de
determinantes que afectan la amplitud de actividades de autocuidado y de cuidado
dependiente que puede realizar una persona en su intento por cumplir con los
requisitos de autocuidado, por lo que tienen la capacidad de repercutir sobre su salud
y bienestar. Estos factores son: edad, sexo, estado de desarrollo, estado de salud,
modelo de vida, factores del sistema sanitario, factores del sistema familiar, factores
socioculturales, disponibilidad de recursos y factores externos del entorno (Raile y
Marriner, 2011). Sin embargo, Orem menciona que no se trata de una lista exhaustiva

(Leiva, et al. 2017).

El concepto de “factores condicionantes basicos” se relaciona con el de
“agencia de autocuidado”. Para comprenderlo, sin embargo, es preciso comenzar por
apuntar que Orem (1983) define como “agente de autocuidado” a la “persona que
proporciona el autocuidado” (p. 55). “Agencia de autocuidado” es por tanto, la
capacidad que tiene esa persona de ejercer el autocuidado que necesita (se trata de
un término medular para esta Préactica, por lo que en la siguiente seccion se ahonda
mas al respecto). De manera que, si los factores anteriores influyen negativamente
sobre la persona y esto se ve reflejado en una agencia de autocuidado poco 6ptima,
pueden presentarse alteraciones en la salud de la misma. Esto es la base de la teoria

del déficit de autocuidado (Leiva, et al. 2017).
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2. Teoria del Déficit de Autocuidado

La teoria del déficit de autocuidado expone que las personas pueden

beneficiarse de la enfermeria cuando:

e “Las capacidades de cuidado [de estas] son menos que las necesarias
para satisfacer una demanda conocida de autocuidado;

e lLas capacidades de autocuidado o cuidado de wuna persona
dependiente exceden, o son iguales a las necesarias para alcanzar la
demanda actual de autocuidado, pero se puede prever una relacion de
déficit en el futuro debido a una disminucion de las capacidades de
cuidado, aumentos cuantitativos o cualitativos en la demanda para

cuidado, o ambas” (Orem, 1983, p. 45).

Las premisas anteriores son fundamentales, pues constituyen el sustento
tedrico que permite justificar desde la perspectiva de Orem, la importancia y
pertinencia de que enfermeria se interese por las personas cuidadoras. Esto pues, la
ya conocida demanda de acompafiamiento y asistencia a la que deben responder
-referida desde el apartado de antecedentes— los ubica en una posicion de
vulnerabilidad que los hace susceptibles a presentar, actualmente o en el futuro, un

déficit en su autocuidado, que ponga en peligro su salud y bienestar.

Es por ello que, se vuelve necesario para el profesional de enfermeria
determinar la capacidad de los miembros de este colectivo para actuar como agentes
de autocuidado. Lo anterior sirve de introduccion para proceder a desarrollar la
conceptualizacion especifica de esta teoria que es de interés para esta Practica: la

agencia de autocuidado.
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Agencia de Autocuidado

Conocida también como capacidad de agencia de autocuidado o capacidad de
autocuidado, se refiere al “poder o capacidad que tienen las personas para llevar a

cabo acciones de autocuidado” (Leiva, et al. 2017, p. 21) y, por tanto:

“‘permite a los adultos y adolescentes en proceso de maduracion, discernir los
factores que deben ser controlados o tratados para regular su propio
funcionamiento y desarrollo, para decidir lo que puede y deberia hacerse con
respecto a la regulacion, para exponer los componentes de su demanda de
autocuidado terapéutico (requisitos de autocuidado, tecnologias, medidas de
cuidados) y finalmente, para realizar las actividades de cuidado determinadas
para cubrir sus requisitos de autocuidado a lo largo del tiempo.” (Leiva, et al.

2017, p. 21)

De acuerdo con Orem (1983) esta capacidad puede ser medida, y es ahi donde
seguidores de la teorizante han creado instrumentos basados en sus postulados, para
facilitar el diagnostico e intervencidn enfermera. Uno de ellos —el utilizado en este
trabajo— es la Escala de Apreciacién de Agencia de Autocuidado, también conocida
como escala ASA (Leiva, et al. 2017). De la misma se hablara con detalle mas
adelante (véase el apartado de “Identificacion de necesidades”, dentro del marco

metodologico).

Por otro lado, es preciso mencionar que la agencia de autocuidado esta
conformada por tres elementos: las capacidades fundamentales y de disposicion para
la accién, las capacidades para operaciones de autocuidado y los componentes de

poder; los cuales se procede a detallar (Leiva, et al. 2017).
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“Las capacidades fundamentales y disposicion de autocuidado incluyen la
sensacion, la percepcion, la memoria y la orientacion, habilidades esenciales
en el ser humano que, ante cualquier acto deliberado entran en accion sin ser
exclusivamente de autocuidado; las capacidades para operaciones de
autocuidado son estimativas, transicionales y productivas y se refieren a las
habilidades mas inmediatas del ser humano; por ultimo, las capacidades de
poder facilitan el autocuidado y permiten que la persona pueda comprometerse
con su autocuidado, valorar su salud y conocer acerca de su cuidado” (Leiva,

Cubillo, Porras, Ramirez y Sirias, 2015, p. 4).

Las capacidades o componentes de poder son:

e Méxima atencidn o vigilancia: “habilidad para mantener la atencién y ejercitar

la adecuada vigilancia con respecto a uno mismo como agencia de
autocuidado y hacia las condiciones internas, externas y los factores
importantes para el autocuidado”

e Control de la energia fisica: “es el uso controlado de la energia fisica disponible

gue sea suficiente para la iniciacién y continuacion de las operaciones de
autocuidado”

e Control del movimiento del cuerpo: “habilidad para controlar la posicion del

cuerpo y sus partes en la ejecucion de los movimientos que se requieren, para
la iniciacion y cumplimiento de las operaciones de autocuidado.

e Habilidad para razonar: “debe ir dentro de un marco de referencia de

autocuidado”

e Motivacion para la accion: “orientacion de objetivos y metas para la vida, la

salud y el bienestar”
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e Habilidades para tomar decisiones: “es acerca del cuidado de si mismo y para

operacionalizar estas decisiones”

e Conocimiento: “habilidad para adquirir conocimientos técnicos acerca del

autocuidado, de fuentes y recursos autorizados, o mismo que para retener
dicho conocimiento y operacionalizarlo”

e Repertorio de habilidades: “comprende las habilidades cognoscitivas,

perceptuales, manipulativas (manejables), de comunicacion e interpersonales,
adaptadas a la ejecucién de operaciones de autocuidado”

e Habilidades para ordenar las acciones de autocuidado: “acciones discretas de

autocuidado o sistema de accion dentro de sus relaciones, junto con acciones
subsecuentes, que lleven hacia la realizacion final de las metas reguladoras de
autocuidado”

e Habilidad para integrar: [...] “es la habilidad para llevar a cabo, en forma

consistente, las operaciones de autocuidado, integrandolas con aspectos de la
persona, familia y vida en la comunidad” (Landeros et al. 2004, p. 72, citado

por Leiva, et al. 2017, p. 22-23).

3. Teoria de Sistemas de Enfermeria

Finalmente, resta hacer referencia a la teoria de Sistemas de Enfermeria. Los
sistemas de enfermeria son “[...] todas las acciones e interacciones entre enfermeras
y pacientes en situaciones de practica de enfermeria” (Orem, 1983, p. 123). Son tres
los sistemas existentes: el sistema de enfermeria de tipo compensatorio total, el
sistema de tipo compensatorio parcial y el sistema tipo sustentador - educativo. De

ellos, el que proporciona el sustento tedrico que permite guiar el tipo de intervenciones
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tomadas en esta Practica es el ultimo. Esto porque es el que ayuda a las personas a
adquirir conocimientos y habilidades relacionados con su autocuidado a través de
actividades educativas que promuevan dicho aprendizaje (Vega y Gonzalez, 2007,

Ulloa et al. 2017). En los parrafos siguientes se profundiza mas al respecto.

Sistema Tipo Sustentador - Educativo

Esta practica se rige bajo el Sistema Sustentador - Educativo propuesto por
Orem (1983) en el cual se espera que la persona adquiera conocimientos y
habilidades que le permitan tomar decisiones y ejercer acciones para satisfacer sus
necesidades.

Orem (1983) plantea que:

“Este sistema es para situaciones donde el paciente puede realizar, o puede y
debe aprender a realizar, medidas necesarias de autocuidado terapéutico de
orientacion externa o interna, pero no las puede llevar a cabo sin asistencia”

(p. 135).

En estas situaciones, se recurre al uso de técnicas de ayuda basadas en
combinaciones de apoyo y direccion dentro de un ambiente de desarrollo y
enseflanza. No obstante, existen cuatro variables del mismo, en funcion de las
necesidades detectadas; el primero centra su accionar en direccion y apoyo a
aquellas personas que pueden realizar su propio autocuidado, el segundo se
fundamenta en la ensefianza, el tercero en el suministro de un ambiente de desarrollo

y el cuarto en la asistencia durante el proceso (Orem, 1983).

En este sistema el papel de Enfermeria se centra en la direccion del proceso

permitiendo que los individuos desarrollen las capacidades para llevar a cabo las
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acciones que conduzcan a la satisfaccion de necesidades (Orem, 1983) lo cual

permite alcanzar los objetivos propuestos.

Ademas, es seleccionado como base para el desarrollo de la practica debido a
la gran posibilidad de recursos y metodologias que pueden emplearse para la
ejecucion del programa educativo de enfermeria, asi como a la posibilidad de adecuar
éstas a las necesidades de cada individuo y al abordaje de manera grupal o individual

de las mismas.
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Marco Conceptual

En las secciones siguientes se presentan los elementos conceptuales que se
consideraron esenciales para llevar a cabo este trabajo, asi como la interconexion

gue entre ellos se establece.

Puntualizando al respecto se consider6 pertinente presentar el
posicionamiento que asumen las practicantes en torno al cancer y su afectacion sobre
el adolescente o adulto joven y su familia. En otro orden de ideas, pero igualmente
relacionado, se conceptualiza el enfoque y modelo educativo que se siguié con esta

poblacién.

Mas adelante, se destiné un espacio a sefialar los alcances que se manejan
acerca del término “persona cuidadora”, delimitando asi su uso en este documento.
Seguidamente se resalta la variedad de labores que entrafia desempefiarse como tal,
asi como el proceso adaptativo que esto implica, la consecuencia desfavorable que
sobreviene cuando este proceso no se completa, es decir, la sobrecarga del cuidador,

y las estrategias a través de las cuales es posible enfrentar dicha situacion.

De acuerdo con lo anterior, a continuacién se profundiza en los siguientes
conceptos: contexto del cancer desde sus generalidades hasta sus implicaciones en
los y las adolescentes, adultos jovenes, familia y profesionales en salud; educacién
para la salud; programa educativo; los tres niveles de prevencion en salud; persona
cuidadora, sus tipos y las tareas que comunmente realizan; las cuatro fases de
adaptacion al rol de persona cuidadora; sobrecarga del cuidador y; finalmente,

estrategias de afrontamiento.
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1. Contexto del Cancer

Con el fin de adoptar una perspectiva unificada acerca del cancer, en las
secciones siguientes se exponen y describen los elementos conceptuales que fueron
utilizadas por las practicantes para dar sustento al desarrollo de este trabajo. De
acuerdo con lo anterior, a continuacion se profundiza en las siguientes cuestiones:
generalidades del cancer, adolescencia y adultez joven antes y después de la
aparicién de esta enfermedad, el impacto sobre la familia y el papel de los y las
profesionales en salud al atender casos de cancer, desde el punto de vista de padres

de jévenes con esta patologia.

Generalidades del Cancer

Al hablar sobre cancer se hace referencia a mas de 100 enfermedades que,
como caracteristica en comun, generan la proliferacion descontrolada de células las
cuales se multiplican de manera auténoma, adquiriendo la capacidad de invadir otros
tejidos. Esta proliferacion descontrolada se da como resultado de alteraciones
genéticas o epigenéticas las cuales alteran diversos aspectos de la célula, entre ellos
la integridad del genoma, la muerte celular programada, el control de la multiplicacion
celular, la estabilidad de la matriz extracelular, la respuesta a sefales tréficas
especificas de otros tejidos, asi como la vigilancia mediada por el sistema inmune (de

Leon y Pareja, 2019).

En general, el cancer puede presentarse en cualquier lugar del cuerpo dado
gue esta formado por trillones de células. Normalmente, las células crecen, se dividen
para formar nuevas células (a medida que se requieren), envejecen y mueren, dando

paso a células nuevas que las reemplazan. No obstante, en el cancer este proceso
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ordenado no se presenta, debido a las alteraciones descritas previamente, por el
contrario, las anormalidades celulares hacen que aquellas que deberian morir

sobrevivan mientras se forman nuevas cuando aun no son requeridas (Isacaz, 2018).

En este sentido, los cambios genéticos que dan como resultado el cancer
pueden heredarse si estan presentes en las células germinales o células
reproductoras (6vulos y espermatozoides), ya que se encuentran en cada una de las
células de la descendencia. Sin embargo, algunos cambios genéticos causantes de
esta patologia pueden adquirirse a lo largo de la vida, principalmente por dos factores
gue modifican el ADN: errores que ocurren durante la division celular o producto de
la exposicion a sustancias carcindgenas que dafan esta molécula (como el humo del

tabaco, la radiacion ultravioleta, entre otros) (Instituto Nacional del Cancer, 2017).

Caracteristicamente, las células cancerosas presentan mayores cambios
genéticos que una célula normal. Sin embargo, en cada persona el cAncer muestra
una combinacién particular y Unica de alteraciones, algunas de las cuales pueden ser
consecuencia de este y no necesariamente su causa. A pesar de lo anterior, conforme
se da el crecimiento y expansién de esta patologia se presentan cambios adicionales,
incluso dentro de un mismo tumor las células cancerosas pueden presentar

alteraciones genéticas distintas (Instituto Nacional del Cancer, 2017).

Adolescenciay Adultez Joven

Al hacer referencia a la adolescencia no es posible llegar a una definicion
consensuada, sin embargo, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) establece que
esta etapa representa el periodo comprendido mayoritariamente entre los 10 y 19

afos. En él, la persona no ha alcanzado una madurez plena sino que se encuentra
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en un periodo de transicion y maduracion, experimentando transformaciones fisicas,

sexuales, emocionales, cognitivas y psicosociales (Humbert, 2004).

Este periodo, ademas de representar mayoritariamente cambios corporales y
cognitivos, simboliza una intensa y dolorosa disputa entre el acercamiento y
alejamiento de los padres como resultado del rompimiento de la idealizacion de estos.
Asimismo, la persona se ve obligada a buscar apoyo, un modelo que le ayude a
enfrentar dichos cambios, por lo que se da una relacibn de dependencia con los
adultos mas cercanos, lo cual los lleva a cuestionarlos, rechazar sus respuestas e

incluso poner a prueba la solidez de sus limites (Humbert, 2004).

Por otra parte, el final de esta etapa da paso a la adultez temprana (o adultez
joven) la cual, al igual que la adolescencia, no es posible establecer una edad
cronoldgica certera, debido a que es determinada no solo por el final de los cambios
cognitivos y biol6gicos experimentados en la adolescencia sino también por
implicaciones sociales y éticas; sin embargo, suele referirse al periodo comprendido

entre los 20 y 40 afios (Cordero y Roa, 2016).

Esta se caracteriza por diversos aspectos como la aceptacion de la
identificacion sexual e imagen corporal aunado a la busqueda de la vocacion e
insercion a la vida laboral, por lo que es considerada una de las etapas de mayor
plenitud. En general, durante esta etapa la persona suele plantearse proyectos a
mediano y largo plazo, los cuales pueden incluir a la pareja o la formacion de una
familia, lo que implica desafios, responsabilidades y toma de decisiones (Cordero y

Roa, 2016).
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Adolescentes y Adultos Jévenes con Cancer

Como lo evidencian las caracteristicas del cancer abordadas anteriormente,
este puede presentarse en cualquier etapa de la vida, no obstante, diversos estudios
han demostrado que quienes se encuentran entre los 15 y 25 afios de edad
comunmente presentan el doble de probabilidades de ser diagnosticados con esta
patologia, en comparacion a nifios o adultos de mayor edad (Humbert, 2004 e Instituto

Nacional del Cancer, 2018).

Con mayor frecuencia suelen presentar cancer de testiculo, linfoma de
Hodgkin, cancer de tiroides, melanomas y sarcomas, sin embargo, la incidencia de
estos varia segun la edad. En general la leucemia, el linfoma, el cancer de testiculo y
el de tiroides presentan mayor incidencia en quienes tienen entre 15 y 24 afios
(Instituto Nacional del Cancer, 2018). Estos datos no se alejan de la realidad nacional
ya que, segun el Registro Nacional de Tumores, para el 2014, los tipos de cancer mas
frecuentes presentes en mujeres entre 15 y 24 afios fueron cancer de cuello uterino,
ovario y tiroides mientras que los hombres de este mismo grupo etario presentaron
esta patologia a nivel del sistema hematopoyético, testiculos y ganglios linfaticos,

principalmente (tablas 5 y 6).
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Tabla 5.

Incidencia de tumores malignos més frecuentes en la poblacién femenina, segun

localizacion anatomica y grupo de edad. Costa Rica, 2014.

Localizacion

Grupos de edad

Total | 10-14 | 15-19 | 20-24 | 25- 29
TOTAL 247 12 32 12 131
Sistema hematopoyético 18 6 4 3 5
Cuello uterino 122 0 8 37 77
Ovario 18 2 6 6 4
Glandula tiroides 69 2 6 23 38
Ganglios linfaticos 20 2 8 3 7

Fuente: Elaboracion propia con datos del Registro Nacional de Tumores, 2014.

Tabla 6.

Incidencia de tumores malignos mas frecuentes en la poblacién masculina, segun

localizacion anatémica y grupo de edad. Costa Rica, 2014.

Localizacién

Grupos de edad

Total 10-14 | 15-19 | 20-24 | 25-29

TOTAL 117 10 26 40 41
Hu.esos, artlcuIaC|or_1es y cartilagos 9 1 1 5 2
articulares de los miembros

Slgtema hema’Fopoyetlco y 20 4 5 . 3
reticuloendotelial

Piel 14 1 1 3 9
Testiculos 55 1 12 18 24
Ganglios linfaticos 19 3 6 7 3

Fuente: Elaboracion propia con datos del Registro Nacional de Tumores, 2014.
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Ahora bien, sin importar cual sea el curso de la enfermedad (resistente,
metastasica, recaida temprana o tardia), desde el momento del diagndstico se da una
angustia ante la amenaza de muerte, tanto en la persona diagnosticada como en su
familia (Humbert, 2004). Todo esto considerando que el cancer es la segunda causa
de muerte a nivel mundial y la primera en ocasionar muertes prematuras (datos que

aplican a la realidad costarricense) (Ministerio de Salud, 2019).

En el caso concreto del adolescente, puede experimentar alteraciones en su
estilo de vida donde sus actividades personales y de dispersién (reunirse con amigos,
practicar deportes, asistir a fiestas, etc.) se ven limitadas, alteraciones en sus
relaciones con amigos, hermanos, y padres aunado al deterioro de la imagen corporal
y el sufrimiento relacionado con el tratamiento. Por lo tanto, podria decirse que la
enfermedad toma la direccion opuesta al proceso de desarrollo, lo cual puede
provocar cierto grado de resistencia al proceso y ocasionar frecuentes regresiones

emocionales y culpa (Humbert, 2004).

Si bien los adolescentes con enfermedades cronicas no estdn mas deprimidos
gue los demas, suelen estar mas aislados, con menos actividades sociales, culturales
y de ocio, y experimentan una aguda sensacion de ser diferentes de los demas, sobre
todo porgue a esta edad la competencia se ve exacerbada. Ademas, algunos autores
consideran que viven en un presente congelado, lo que les impide pensar tanto en el
futuro como en el pasado, y los pone en riesgo de alejarse, ya que se ven en un

tiempo distinto al de sus compafieros (Humbert, 2004).
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Impacto en la Familia

La presencia de una enfermedad degenerativa como lo es el cancer, en un
adolescente o adulto joven, llega a trastocar tanto la propia vida como la de quienes
constituyen su familia desde el momento mismo de recibir el diagnéstico. Para padres
y madres es una situacion especialmente dificil. Se enfrentan ante un escenario nuevo
y desolador, en el que deben interpretar un papel para el cual no han sido entrenados

(Humbert, 2004).

Muy rapidamente, sin embargo, deben sobreponerse de ese shock inicial para
entrar en un periodo de la vida que esta marcado por esfuerzos constantes tendientes
a responder ante la enfermedad de sus hijos, a apoyarlos en su lucha contra la
enfermedad, bien sea con el propésito de superarla o, en su defecto, de evitar que
gane terreno. Todos los miembros de la familia involucrados ven su vida alterada en

el proceso, no obstante, recae sobre los padres una mayor carga (Humbert, 2004).

Respecto a estos ultimos, la medida en que sean capaces de gestionarse a si
mismos, y de satisfacer las necesidades de su hijo/a, tanto técnicas como
emocionales, marcara la diferencia en la forma en la que perciban la situacién (desde
una oportunidad para renovar el aprecio por la vida y acercar a la familia, hasta una
crisis imposible de soportar, que amenaza con dafar la estabilidad familiar). Asi
mismo, sus actitudes influiran fuertemente en las reacciones de sus otros hijos, en
caso de tenerlos. Si la atencion de los padres se centra solo en el hijo enfermo, el otro
se sentira abandonado, podria recurrir a comportamientos regresivos y estara menos

propenso a colaborar en el cuido, ya sea directa o indirectamente (Humbert, 2004).

Centrandonos en la perspectiva de los padres, pese a que obviamente no hay

dos iguales, presentan en general ciertas caracteristicas comunes ante la experiencia
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de tener a un hijo o hija joven en peligro de muerte, a causa de una enfermedad grave

y progresiva como el cancer. La sola asimilacion de lo que se acaba de decir es todo

un reto para ellos. Hablar de muerte a una edad temprana de la vida es casi

inconcebible para la mayoria de la poblacién, siendo especialmente cierto en este

colectivo. Para los padres enfrentarse a la idea de que su hijo/a muera antes que ellos

es invertir el orden natural de las cosas, simplemente no deberia pasar y, adn asi,

pasa (Humbert, 2004).

Dentro de las caracteristicas comunes mencionadas al inicio, Humbert (2004)

destaca una serie de perturbaciones en distintos &mbitos o dimensiones, las cuales

se exponen a continuacion:

Perturbacién emocional. Una de las esferas mas afectadas. La experiencia de

los padres a lo largo de todo el proceso de la enfermedad de sus hijos esta
marcada por la soledad, la impotencia, la ira, los sentimientos de injusticia,
culpa, tristeza, miedos y ambivalencia. Esto incluso adquiere diferentes
matices segun sea visto desde la perspectiva del padre o de la madre.

Perturbacién material. «<Un joven enfermo es caro>». Aun cuando no se

asuman directamente los gastos propios del internamiento y/o tratamiento, la
aparicion de una enfermedad critica en uno de los hijos puede suponer una
carga importante para el presupuesto de los padres. Desde los viajes
constantes al centro de salud, hasta la necesidad de incurrir en ausencias
repetidas al trabajo y por ende percibir menos ingresos o inclusive ser
despedidos, se trata de aspectos que pueden llevar a algunas familias a verse

en una situacion de extrema precariedad.

65



e Perturbacion moral. Los distintos posicionamientos de la madre, el padre, los

hermanos, asi como de otras personas externas al nucleo familiar, pero con
influencia en él, con frecuencia se suman, chocan, se oponen, se enfrentan y
a menudo tienen dificultades para coexistir. Esto se observa facilmente en el
caso de padres divorciados: ambos pueden estar interesados en compartir mas
con el hijo enfermo, pero a la vez desear fervientemente no coincidir con su
exconyuge en el proceso, por ejemplo. Este tipo de situaciones, y otras mucho
més delicadas, hacen necesario que los padres se cuestionen y replanteen el
sistema de creencias que orienta sus vidas y como obrar en consecuencia.

e Perturbacion espiritual. Pensar en la posible muerte de un hijo puede traer a

colacién grandes preguntas existenciales: ¢ Cudl es el significado de la vida?
¢El' mal y el sufrimiento tienen una causa? ¢Me lo merezco? ¢No es injusto lo
gue estd pasando? ¢Por qué es su vida la que peligra y no la mia o la de
alguien mas? ¢ Podria haber hecho algo diferente? ¢ Cuéles son los limites del
poder del ser humano para controlar la vida? ¢Es posible someterse a la
muerte, dejarla venir? ¢Y luego qué? ¢ Como podria continuar con mi vida?

e Perturbacién social. El estado de salud apremiante de un hijo enfermo deja

poco espacio para la vida social. Desde la perspectiva de los padres, carecen
de apoyo, estan solos. Desde la perspectiva de terceros, al no saber qué decir
0 qué hacer para acompafiar a la familia en su situacion, prefieren mantener
las distancias, lo que enfria las relaciones sociales que, en otras condiciones,

se pudiesen haber mantenido.

Estas perturbaciones se aproximan a su climax a medida que el discurso
meédico va tornandose mas y mas desesperanzador, hasta alcanzar su punto algido

cuando surgen frases del tipo: "Las opciones terapéuticas se agotaron”, “La
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enfermedad ya no responde al tratamiento”, “No podremos curar a su hijo, pero

seguiremos tratandolo”, etc. (Humbert, 2004).

Al respecto de esta noticia, Humbert (2004) expone que: Los padres entran
entonces en lo que una madre llama "el ojo del huracan”, es decir, el periodo en el
gue, habiendo perdido la guerra contra la enfermedad, les espera otra batalla:

sobrevivir a la muerte del hijo.

Papel de los Profesionales en Salud

A lo largo de todo el proceso, los padres esperan del equipo de salud, por un
lado, altas competencias técnicas que les transmitan seguridad acerca de la toma de
las mejores decisiones clinicas que involucren a su hijo o hija, y por el otro,
competencias relacionales (un trato célido, considerado, comprensivo, habilidades
para el manejo de emociones...) que sean sensibles a sus necesidades mas humanas
en torno a la dificil situacién que enfrentan. Quieren que se les guie en su papel de
proporcionar a su hijo/a un cuidado adecuado, se les aconseje sin juzgar y se les
brinde acompafiamiento. En relacién con este ultimo punto, los grupos de autoayuda
para padres que se encuentran en similar situaciébn han resultado ser recursos

igualmente valiosos para promover un apoyo constante (Humbert, 2004).

Concluimos aqui esta contextualizacion tedrica acerca del cancer, pues pese
a ser mas amplio, lo concerniente al periodo concreto en torno a la muerte del hijo ya
no es representativo de la poblacion a la que va dirigido el programa educativo

(véanse los “Criterios de exclusion”, dentro del marco metodolégico).
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2. Educacion parala Salud

Se concibe a la Educacion para la Salud (EpS), también llamada educacion en
salud o educacion sanitaria, como aquella “ensefanza que aumenta la conciencia e
influye favorablemente en la actitud para la mejoria de la salud tanto individual como

colectiva” (Descriptores en Ciencias de la Salud, s.f.).

Segun la OMS: “comprende las actividades educativas disefiadas para ampliar
el conocimiento de la poblacién en relacion con la salud y desarrollar valores,
actitudes y habilidades personales que la promuevan” (Herrera, Torres y Muijica,
2015). Esto con el fin de "que las personas deseen vivir sanas, sepan como alcanzar
la salud, busquen ayuda cuando la necesiten y hagan lo que puedan individual y
colectivamente para mantener la salud” (Sanchez, Castellot, Sancho y Santisteban,
2017).

Un aspecto fundamental de rescatar es que actualmente, la EpS no esta
centrada sélo en el saber, sino principalmente en el saber hacer. Por lo tanto, se
prefiere y opta por una educacidén sanitaria participativa. De tal modo, que las
personas adquieran responsabilidad en su aprendizaje, se comprometan con él y lo

pongan en practica (Sanchez, Castellot, Sancho y Santisteban, 2017).

Lo expuesto en las ultimas lineas deja entrever que la EpS tiene como eje al
individuo o individuos para quienes va dirigida la educacion, tomando en cuenta sus
necesidades, su contexto, su interpretacion del proceso salud-enfermedad,
adecuando el proceso de ensefianza para facilitar el aprendizaje, fortaleciendo su
autonomia, y pudiendo abordarse una gran variedad de areas de intervencion, siendo

las mas usuales y prioritarias, las relacionadas con los estilos de vida, las transiciones
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vitales y los problemas de salud (Castro, Rincén y Gémez, 2017; Sanchez, Castellot,

Sancho y Santisteban, 2017).

Se determina a partir de lo anterior, que la EpS no solo es una estrategia de
utilidad tanto en la promocion como en la prevencion de la salud; sino que se
encuentra estrechamente ligada con los propdsitos de enfermeria, sobre todo
aquellos a aplicar con usuarios que se encuentren dentro del sistema sustentador

educativo de Orem que, como ya se dijo, es el caso en la presente practica.

Lo anterior se evidencia al retomar la finalidad del sistema sustentador
educativo, con el cual segun lo establecido por Orem, se espera que la persona
adquiera conocimientos y habilidades que le permitan tomar decisiones y ejercer
acciones para satisfacer sus necesidades (1983). Estos hechos demuestran la

relacién existente entre ambos conceptos y, por tanto, la posibilidad de equipararlos.

Finalmente se destaca el hecho de que se ha evidenciado que la EpS favorece
el desarrollo de capacidades de autocuidado tanto en la persona como en sus
allegados para aumentar la autoeficacia en su cuidado (Soto, Masalan y Barrios,

2018). Lo cual realza el valor exponencial y la utilidad de trabajar bajo este enfoque.

Ahora bien, dichas capacidades se desarrollaran a través de un programa
educativo. Motivo por el cual es pertinente proceder a definir y explicar las razones
detras de la seleccion de este modelo educativo como medio idéneo para llevar a

cabo los propésitos de esta Practica.
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3. Programa Educativo

Al hablar de programa educativo se hace referencia a “cualquier actividad
pedagdgica en proceso, que ha sido disefiada para producir cambios especificos en
la conducta de los individuos expuestos a ella” (Astin & Panos, s.f., p. 2) y que requiere
considerar aspectos como diagndstico de necesidades educativas, objetivos, metas,
actividades grupales o individuales, recogida de datos y métodos de evaluacion (Soto,

Masalan y Barrios, 2018).

De tal manera, el programa educativo se convierte en guia de esta Practica
Dirigida ya que permite abordar la tematica del autocuidado para asi prevenir el
desarrollo de la sobrecarga del cuidador. Aunado a esto, tal y como lo indican Soto,
Masalan y Barrios (2018) para que un programa educativo evidencie un impacto real
es necesario considerar las caracteristicas de aquellos a quienes se dirige para asi
adecuarlos a estos asi como a la familia y comunidad en general, por tanto, en este
caso el desarrollo del programa también permitir4 tener un impacto no solo sobre la

persona cuidadora sino también sobre la persona que recibe los cuidados.

Por otra parte, el impacto de los programas educativos al igual que la
evaluacion de los mismos permite determinar el efecto beneficioso de estos no solo
en el momento sino también a futuro ya que pueden promover, prevenir, controlar y
mejorar condiciones de salud (Soto, Masalan y Barrios, 2018). Este constituye otro de
los aspectos que se espera alcanzar con el desarrollo de la presente Practica Dirigida
ya que, como se abordd en capitulos anteriores, la prevencion de la sobrecarga del
cuidador también incide en las tasas de morbilidad y mortalidad del pais y por tanto,

en la esperanza de vida de este.
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Aclaradas las orientaciones pedagdégicas que fundamentan este Trabajo Final
de Graduacién es oportuno mencionar que, el programa educativo que se desarrolla
en esta Practica se enmarca como una estrategia de prevencion. Por lo que, en las
paginas siguientes se describe en qué consiste la prevencién en salud, asi como sus

tres niveles.

4. Prevenciéon

La Organizacion Mundial de la Salud (1998) define la prevencién como las
“‘Medidas destinadas no solamente a prevenir la aparicion de la enfermedad, tales
como la reduccién de factores de riesgo, sino también a detener su avance y atenuar
sus consecuencias una vez establecida” (citado por Julio, Vacarezza, Alvarez y Sosa,

2011, p. 12).

Considerando este aspecto, las actividades preventivas pueden clasificarse en

tres niveles:

Prevenciéon Primaria

En este nivel la prevencion se orienta a evitar la aparicién de la enfermedad
mediante el control de los factores causales, asi como los predisponentes o
condicionantes con miras a disminuir la incidencia de la enfermedad (Julio,
Vacarezza, Alvarez y Sosa, 2011). Es decir, esta estrategia se utiliza cuando existen

factores de riesgo identificados en una poblacién.
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Prevencién Secundaria

Contrario al nivel anterior, en la prevencion secundaria las acciones se orientan
al diagndstico precoz de la enfermedad incipiente, es decir, sin manifestaciones
clinicas. Para esto, las intervenciones se orientan no sélo al diagnéstico precoz,
mediante abordajes tempranos como los llevados a cabo en los controles médicos
periddicos, sino también mediante el tratamiento oportuno, el cual busca retardar la
aparicion de secuelas. Por tanto, este nivel se fundamenta en el diagndstico
temprano, la captacion oportuna y el tratamiento adecuado con miras a disminuir la

prevalencia de la enfermedad (Julio, Vacarezza, Alvarez y Sosa, 2011).

Prevenciéon Terciaria

Hace referencia a “[...] la recuperacion total de la enfermedad clinicamente
manifiesta, mediante un correcto diagnéstico y tratamiento sumado a la rehabilitacion
fisica, psicolégica y social en caso de invalidez o secuelas, buscando reducir de este

modo las mismas” (Julio, Vacarezza, Alvarez y Sosa, 2011, p.13).

Para alcanzar este objetivo, el seguimiento y control del paciente es
fundamental ya que permite aplicar el tratamiento al igual que las medidas de
rehabilitacion oportunamente. Por tanto, en este nivel se busca minimizar el
sufrimiento causado al perder la salud, facilitar la adaptacion a situaciones
irreversibles asi como contribuir a prevenir o reducir al maximo la reincidencia de la

enfermedad (Julio, Vacarezza, Alvarez y Sosa, 2011).

Lo anterior es equiparable con lo expuesto por Orem, quien ademas sefala
gue los requisitos de los individuos para cada uno de estos tres niveles de prevencion

varian con la edad, los estados del desarrollo y de salud, y las condiciones del
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ambiente externo. Sin embargo, como punto en comin menciona que proveerse y
proveer los cuidados necesarios para mantenerse dentro de la prevencion primaria
debiera ser tarea de cada individuo durante toda su vida. No obstante, cuando
sobreviene la enfermedad, u otra razén incapacita a la persona de cumplir con estos
cuidados se vuelve necesario pasar a un segundo, o inclusive, tercer nivel de

prevencion.

Ahora bien, a pesar de la existencia de estos tres niveles es importante
establecer que el presente trabajo se circunscribe dentro del enfoque de la prevencién
primaria. Esto debido a que, el programa educativo a desarrollar esta dirigido a
personas con factores de riesgo identificados, los cuales pueden predisponerlas a
desarrollar sobrecarga del cuidador; por tanto, se busca evitar la aparicion de este
estado mediante el abordaje de los factores causales, a través de las tematicas a

tratar en el programa.

A partir de lo expuesto, es importante pasar a justificar la afirmacion anterior
de que las personas cuidadoras presentan factores de riesgo que las pueden llevar a
desarrollar sobrecarga. Para llegar ahi, sin embargo, es preciso entender lo que
significa ser una persona que cuida de otra, el proceso que conlleva, sus
implicaciones y, finalmente, su asociacion con la sobrecarga. Un primer paso en dicho

recorrido es comenzar por definir el término de persona cuidadora.

5. Persona Cuidadora

Las palabras “cuidador”, “cuidadora" y en general “persona cuidadora” son
utilizadas para designar a quien se hace cargo del cuidado de una persona

dependiente. Entendiéndose ésta ultima como aquella a la que, por razones ligadas
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a la falta 0 a la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, se le dificulta o
impide el desarrollo normal de sus actividades de la vida diaria o de sus relaciones
interpersonales y sociales; y por tanto, se encuentra en la necesidad de recibir
asistencia y/o ayuda de otros (Ruiz y Nava, 2012; Lopez, 2016; Garcia y Garcia,
2017).

Desde la perspectiva de Orem, un concepto equiparable es el de “agente de
cuidados dependientes”. Bajo este titulo la autora designa a la persona que
proporciona cuidados a lactantes, nifios, adolescentes o adultos dependientes (Orem,

1983). Por tanto, las convergencias entre ambos permiten establecer la relacion.

Por otro lado, cabe decir que la eleccion del término “persona cuidadora” se
debe a que es el utilizado por la bibliografia de la que ha partido este trabajo, tanto en
los antecedentes como propiamente en este apartado. No obstante, dada la variada
aplicabilidad del concepto es conveniente y oportuno distinguir entre los principales

tipos de personas cuidadoras, los cuales se describen en la tabla 7.
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Tabla 7.

Tipos de persona cuidadora.

Tipo

Definicién

Profesional o formal

Persona que se desempefia cuidando a otros,
ha sido formada para tal proposito y recibe una

retribuciéon econdémica por ello.

No profesional

o informal

Persona que realiza el rol de la persona
cuidadora sin capacitacion de por medio y sin
recibir retribucion econémica por ello. Ademas,
si dicho cuidador informal es pariente de la
persona dependiente se le denomina mas

especificamente como cuidador familiar.

Principal o primaria

Persona en quien recae el mayor grado de
responsabilidad en torno al cuidado de una

persona dependiente.

Secundaria

Persona que colabora en el cuidado de una

persona dependiente.

Fuente: Elaboracion propia con datos de Ruiz y Nava, 2012; De Valle-Alonso,

Hernandez-Lépez, Zufiga-Vargas y Martinez-Aguilera, 2015; Garcia y Garcia, 2017.

A partir de lo anterior cabe sefalar que, este trabajo hace referencia a la

persona cuidadora del tipo familiar primaria. Es decir, aquella en quien se concentra

fundamentalmente el cuidado de un familiar dependiente, y por definicién lo lleva a

cabo de manera informal. Por consiguiente, el término “persona cuidadora” es

utilizado en este trabajo para hacer alusiébn a este tipo en particular de persona

cuidadora, a menos que se especifique lo contrario.
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Aclarado esto, es preciso mencionar que asumir el rol de persona cuidadora
de manera eficaz no es una empresa sencilla. Quien asume este papel debe
desempeiiar una gran variedad de acciones en pro de velar por el bienestar de la

persona en situacion de dependencia. Algunas de ellas se describen a continuacion.

Tareas de la Persona Cuidadora Familiar Primaria

Tal como lo puntualiza Lépez (2016), las tareas que realiza el cuidador o
cuidadora informal en calidad de familiar primario de la persona dependiente, son

entre otras las siguientes:

e “Ayuda en las actividades de la casa: cocinar, limpiar, planchar, comprar, etc.

e Ayuda para el transporte fuera del domicilio: acompafarle al médico, a
urgencias, al hospital, etc.

e Ayuda para el desplazamiento en el interior del domicilio cuando la enfermedad
le provoca un déficit en la movilidad.

e Ayuda para la higiene personal: peinarse, lavarse, vestirse...

e Ayuda en la administracion del dinero y los bienes.

e Supervision y administracion en la toma de medicamentos.

e Observacion de los efectos secundarios e interacciones.

e Colaboracion en las tareas de enfermeria: movilizacion, dieta adecuada,
cambio de pafiales, curas de heridas, observacion y valoracion del estado del
enfermo.

e Resolucion de situaciones conflictivas derivadas de la situacion de
enfermedad, por ejemplo, cuando el enfermo esta agitado, triste, manifiesta

dificultades en la comunicacion, etc.”
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Lo fundamental de resaltar estas acciones radica en que estudios previos han
encontrado que a mayor grado de dependencia, evidenciado por la necesidad de
hacer mas en funcién del otro, mayor es la predisposicion a desarrollar sobrecarga
del cuidador. Esto puesto que, llevar a cabo las tareas anteriores entraia,
tipicamente, dedicarse casi por completo a la otra persona hasta el limite de lo que
se es capaz de gestionar (Lopez, 2016; Sdnchez, Molinay Gémez, 2016). Para evitar
gue esto suceda es prioritario que dicho individuo logre finiquitar todo un proceso
adaptativo que le permita aprender a cuidar de este otro ser humano, sin descuidarse
a si mismo en el camino. A lo largo del siguiente concepto se describe en detalle dicho

proceso y las fases que lo componen.

6. Adaptacion al Rol de Persona Cuidadora

Ruiz y Nava (2012) consideran que para que la persona cuidadora logre
desempefiarse adecuadamente como tal, debe pasar por un proceso de adaptacion
a la situacién de cuidado que se le presenta. Entendiendo esto como la necesidad de
llevar a cabo toda una transformacién o cambio que le permita conciliar su estilo de
vida habitual con el nuevo rol que debe desempefiar: fungir como el cuidador principal
de una persona cercana. Lo cual, de acuerdo con estos autores, se consigue al

avanzar a través de cuatro fases:

Fase 1: Negacion o Falta de Conciencia del Problema

Tal como su nombre lo dice, la negacion es el mecanismo habitual con el que
la persona hace frente, en un primer momento, a la noticia de que alguien de su

entorno familiar tiene una enfermedad cronica u otra situacion de salud que la lleva a
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necesitar la ayuda de otra u otras personas para mantener su adaptacion al medio

(Ruiz y Nava, 2012).

Tanto la negacion propiamente dicha, como su variante: la evasion (que la
persona evite referirse al tema) permiten un manejo temporal de la ansiedad y/o el
miedo que genera aceptar y hacerse cargo de la situacion de salud del familiar. En
esta etapa no se tiene conciencia del problema de salud de dicha persona, ni de las
implicaciones de su condicion. Sin embargo, por lo general, el deterioro cada vez mas
evidente del familiar ayuda a la persona a reconsiderar su postura (Ruiz y Nava,

2012).

Fase 2: Blusqueda de la Informacion

En esta etapa la persona ya identifica el problema, pero mantiene la esperanza
de que su familiar vuelva a ser el mismo de antes. Con lo cual, busca segundas
opiniones e informacién sobre la enfermedad, su evolucién, el prondstico, si existe
cura o algun tratamiento alternativo alentador, entre otros. Al no ver alimentadas sus
expectativas la persona reacciona con malestar, quejas, culpa, enfado o incluso ira,
por la situacion que esté atravesando y que viene a trastocar la vida como la conocia
hasta ese momento. Estas reacciones surgen como respuesta a la falta de control de

los hechos y sus posibles consecuencias (Ruiz y Nava, 2012).

Fase 3: Reorganizacion

En esta etapa los sentimientos de enfado o ira pueden haberse aplacado o no.
Sin embargo, predomina la falta de motivacion por responsabilizarse del cuido del otro
ya que se concibe como una carga dificil de manejar, sobretodo al comienzo. Sin

embargo, el verse enfrentado a la necesidad de hacerlo, asi como el buscar la guia 'y
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el apoyo de terceros, le permite a la persona ir ganando control sobre la situacion de

cuido (Ruiz y Nava, 2012).

Se espera que para este momento la persona cuidadora efectivamente cuente
con recursos externos que le ayuden a afrontar su papel de forma adecuada. No
obstante, es tarea de éste realizar cambios en su estilo de vida con el fin de responder
adecuadamente tanto a las necesidades propias como del familiar, y volverlo a hacer
las veces que se requiera. La culminacién de este periodo se da cuando este proceso
le ha permitido a la persona desarrollar un patron de vida con el que se sienta cobmoda

y que le permita cumplir con sus obligaciones (Ruiz y Nava, 2012).

Fase 4: Resoluciéon

Esta es la etapa ideal de observar. En ella, la persona cuidadora sabe como
responder a la gran mayoria de situaciones de cuidado que requiere su familiar. De
manera que, puede y elige dedicar mas tiempo a si misma, y a aquellos ambitos de
su vida que en etapas anteriores dej6é sin atender; sin que esto repercuta
negativamente en el desempefio de su rol. En resumen, ha aprendido a armonizar su

autocuidado, con el cuidado de la persona que tiene a su cargo (Ruiz y Nava, 2012).

En un proceso de adaptacion ejemplar se espera que la persona cuidadora
logre alcanzar y mantenerse en la fase de resolucion. No obstante, cuando esto no
ocurre y, por ende, la persona no equilibra adecuadamente el cuidado del otro con su
propio cuidado, se vuelve susceptible a desarrollar sobrecarga del cuidador.
Condicién que se constituye como de medular importancia para este trabajo, por lo

gue damos paso a profundizar en su concepto.
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7. Sobrecarga del Cuidador

Durante la revision bibliogréfica se constato la gran variedad de términos con
los cuales estudios de diversas ramas del saber se han acercado al fenomeno de
interés de esta Pr4ctica Dirigida. En sintesis, se encontraron tres posicionamientos

generales, al contrastar las definiciones utilizadas por los autores.

En primer lugar, estan quienes no diferencian entre los siguientes conceptos:
sobrecarga del cuidador; sindrome del cuidador y sus variantes (sindrome del
cuidador cansado, sindrome del cuidador principal); sindrome de carga del cuidador,
o bien, sindrome de sobrecarga del cuidador; e inclusive sindrome de burnout o del
guemado, como también se le conoce. En algunos casos, al encontrarlos

equivalentes, se refieren a uno u otro indistintamente (Barrantes, 2015).

En segundo lugar, estdn los que reconocen, directa o indirectamente, la
diferencia entre “sindrome de burnout, burnout o estar quemado” y todos los demas
términos. Esto debido a que, el primero hace referencia a un fenébmeno mucho mas
amplio cuya expresion se enmarca dentro del &mbito laboral de las personas. Por
consiguiente, Unicamente guarda algun punto de comparaciéon con los otros
presentados, al hablar de las repercusiones que pueden llegar a experimentar los
profesionales de enfermeria, en su calidad de cuidadores formales de individuos o
colectividades, durante el desempefio de sus funciones. Mientras que, el resto de
conceptos se enfocan concretamente en el cuidado informal de personas

dependientes (Cubero y Wray, 2020).

En tercer y ultimo lugar, estan quienes ademas de la diferenciacién anterior
identifican otra que separa el término “sobrecarga del cuidador’ de las

denominaciones restantes de sindromes que afectan a los cuidadores. Desde esta
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Optica, los sindromes ya mencionados resultan semejantes conceptualmente.
Contrario a la sobrecarga, que es ubicada en un nivel inferior de gravedad con

respecto a estos. Las siguientes definiciones ponen de manifiesto lo anterior.

‘La sobrecarga del cuidador ha sido definida como una respuesta
multidimensional y negativa ante el estrés percibido resultante de cuidar a una
persona enferma [y/o dependiente por otras razones]. Esta amenaza el
bienestar fisico, psicolégico, emocional y la salud funcional de las personas

cuidadoras” (Kim, Chang, Rose y Kim, 2012 citado por Salazar, 2015, p. 27).

Como manifestaciones se encuentran el agotamiento fisico, pero
principalmente el psicologico. Los autores anteriores ademds afirman que las
personas cuidadoras primarias que se encuentran en este estado, con frecuencia
exhiben comportamientos que reflejan “estrategias de afrontamiento desadaptativas
y expresan su preocupacion acerca de su pobre calidad de vida” (Kim, Chang, Rose

y Kim, 2012 citado por Salazar, 2015, p. 27).

Por su parte, el sindrome del cuidador (concepto elegido para representar a
los demas sindromes, por ser el de mayor reconocimiento) aparece cuando ese estrés
vinculado al cuidado se ha cronificado, pues la persona se ha visto desprovista de
recursos y medios efectivos para enfrentarlo, en un periodo de tiempo por lo general

amplio (Zambrano y Ceballos, 2007; Barron y Alvarado, 2009).

Dentro de sus caracteristicas, ademas de las presentes en la sobrecarga,
aparecen sentimientos patolégicos y despersonalizacion, expresados en actos
negligentes e insensibilidad hacia los otros, junto con una combinacion de sintomas
de los espectros ansioso y depresivo (razon por la cual se cataloga como sindrome).

Debido a este aspecto algunas personas podrian verse predispuestas a desarrollar
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esta condicion, si presentan de antemano alguna patologia mental (Zambrano y

Ceballos, 2007; Barrén y Alvarado, 2009).

Segun Dominguez-Sosa, Zavala-Gonzalez, De la Cruz-Méndez y Ramirez-
Ramirez (2008) dicho cuadro plurisintomatico afecta de manera insidiosa la vida de
la persona, y trae consigo “repercusiones médicas, sociales, econdmicas, entre otras,
gue pueden llevar a la persona cuidadora primaria a tal grado de frustracion que

finalmente colapse, evidenciando la enfermedad” (p. 27).

A partir de lo anterior es posible extraer que, si bien sobrecarga y sindrome del
cuidador guardan una relacién estrecha, pueden llegar a diferenciarse. Resultando
especialmente importante para esta Practica extraer que, toda persona con sindrome
del cuidador se encuentra sobrecargada, sin embargo, no necesariamente toda
persona sobrecargada llega a desarrollar el sindrome del cuidador. Percatarnos de la
diferencia anterior es trascendental, pues este tercer posicionamiento es el que se
us6 de base para definir que “sobrecarga del cuidador” seria el término empleado a

lo largo de este Trabajo Final de Graduacion.

Al dilucidar el orden en que se produce la alteracién de la salud en este caso,
y comprender asi que la sobrecarga antecede a la aparicion del sindrome, quedé claro
gue para evitar que sobrevenga esto ultimo, primero debe prevenirse la sobrecarga.
De tal manera que, de entre todos los conceptos disponibles se seleccioné
“sobrecarga del cuidador” como aquel sobre el cual trabajar. Aunado a esto, también
es el término mas coherente con la fundamentacion tedrica de uno de los instrumentos

a utilizarse en la identificacion de necesidades, lo que reafirma su escogencia.

Asi mismo, la definicion de sobrecarga, a diferencia de la de sindrome, es la

gue a criterio de las practicantes guarda mas relacion con el diagnéstico de
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“Cansancio del rol del cuidador”, utilizado propiamente en la taxonomia enfermera?®
NANDA, NOC, NIC* para referirse al fenémeno en cuestién. Este cansancio es
descrito como la “Dificultad para cumplir con las responsabilidades de cuidado,
expectativas y/o comportamientos para con la familia o personas significativas”

(NNNConsult, 2020a).

La eleccion de palabras que se hace en la definicion anterior, mas abocada a
resaltar la dificultad, en vez de un incumplimiento como tal, nos avisa de que aun se
estan poniendo a prueba estrategias de afrontamiento, adaptativas o no, para tratar
de asumir ese rol. Esto se ve reflejado en la mayoria de las caracteristicas definitorias
y factores relacionados que nos presenta la taxonomia (NNNConsult, 2020a).
Percatarnos de esto, nos aleja de la concepcion de sindrome y, en su lugar, nos

acerca a la de sobrecarga.

Como ultimo punto a mencionar en cuanto a la gran variedad de términos
existentes para referirnos al fenébmeno que nos ocupa, resta decir que pese a que
sobrecarga del cuidador y cansancio del rol de cuidador resultan equiparables, la
revision bibliografica denota que este Ultimo no se maneja fuera del gremio de
enfermeria, y aun dentro de este, ha sido escasamente utilizado, pudiendo incluso ser
desconocido para quienes no utilizan la taxonomia propuesta. Ademas, como este

trabajo pretende darse a conocer tanto a quienes nos enmarcamos dentro de la

3 Al hablar de taxonomia enfermera se hace referencia a un lenguaje enfermero unificado y comun
empleado para la comunicacion entre los profesionales de enfermeria en los distintos niveles
asistenciales (Rivera, Pastoriza, Diaz e Hilario, 2013).

4 NANDA (North American Nursing Diagnosis Association) hace referencia a los diagndsticos de
enfermeria estandarizados por esta sociedad cientifica de profesionales, NOC (Nursing Outcomes
Classification) se refiere a los resultados esperados y NIC (Nursing Interventions Classification) a las
intervenciones necesarias para su consecucién (NNNConsult, 2020).
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enfermeria, como a quienes no, se toma la decision de utilizar el término de

sobrecarga del cuidador a lo largo del trabajo.

Habiéndose aclarado el porqué se habla de sobrecarga en esta Practica,
interesa centrarnos en algunos aspectos que se desprenden o se relacionan con la
definicion y caracteristicas mencionadas acerca de esta. Respecto al cuido como una
fuente de estrés, esto puede llegar a percibirse como tal a causa de la gran cantidad
de actividades en las que se le brinda asistencia a la persona con la necesidad de
cuidado, aunado a las implicaciones econémicas y sociales que rodean la situacion

(Puerto y Carrillo, 2015).

Debido a esto, los cuidadores representan una poblacion vulnerable y en alto
riesgo de experimentar consecuencias negativas, principalmente sintomas
depresivos y ansiosos, los cuales se presentan junto a manifestaciones fisicas como
disminucién de la funcion inmune, mayor morbilidad cardiovascular, trastornos del

suefo, entre otros (Puerto y Carrillo, 2015).

Comunmente se ha relacionado con una ausencia de estrategias de
afrontamiento adecuadas para adaptarse a la situacion de cuidado, no obstante,
también se asocia a factores como el sexo femenino o el patrén de personalidad
(Pérez, etal. 2017). En la tabla 8 se presenta una seleccion mas amplia de los factores
de riesgo y de proteccion que inciden en la aparicion de sobrecarga del cuidador v,

por ende, predisponen el desarrollo del sindrome del cuidador.
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Tabla 8.

Factores de riesgo y factores protectores para el desarrollo de sobrecarga del

cuidador.

Factores de Riesgo

Factores de Proteccion

Estados civiles no unidos (divorciados,

separados, solteros, y viudos).

Estados civiles unidos (matrimonio,

union libre).

Baja educacion (primaria 0 menor).

Educacién de nivel secundaria o mayor.

Nucleo familiar disfuncional (presencia

de conflictos familiares recurrentes).

Relaciones familiares funcionales.

Elevada cantidad de horas al dia
dedicadas al cuido (mas de 50 horas a

la semana).

Poseer redes de apoyo tanto fuera
como dentro del hogar (formales e

informales).

Edad avanzada.

Psicoeducacion en torno a diferentes

tareas de cuido.

El grado de discapacidad del paciente
(si se encuentra en una fase avanzada
y es dependiente de la persona

cuidadora).

Poseer apoyo para el mejoramiento de
las estrategias de afrontamiento.

Poco acceso a recursos de apoyo

(redes, acompafiamiento, supervision).

Poseer recursos a nivel domiciliar,

comunitario e institucional.

Problemas en el trabajo.

Espacios de descanso y de respiro.

Dificultades econémicas.

Apoyo de familiares y amigos en la
labor de cuido.

Pobres estrategias de afrontamiento.

Adecuada autoeficacia.

Aislamiento social.

Actividades de autocuidado.
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i _ Habilidades en la resolucién de
Baja autoestima.
problemas.

Antecedentes de sintomatologia

depresiva o0 ansiosa.

Labilidad emocional.

Presencia de padecimientos como
hipertension arterial, azicar en sangre,

colesterol, entre otros.

Fuente: Tomado de Salazar, 2015, p. 28.

Haciendo alusion a la perspectiva teorica elegida, es posible establecer una
relacion entre estos factores y los “factores condicionantes basicos” mencionados
dentro del marco tedrico. Tanto unos como los otros incluyen determinantes que
repercuten sobre la salud y bienestar de la persona y, por ende, pueden aumentar o
disminuir el riesgo de que se presenten alteraciones de la salud como lo es la
sobrecarga del cuidador. Por ello, ambos conjuntos de factores son considerados en

este trabajo como conceptos equiparables.

Dentro de estos factores hay algunos que son modificables y por tanto pueden
ser abordados desde enfermeria (apelando al Sistema Sustentador - Educativo de
Orem). Estos son la psicoeducacién en torno al cuido, las actividades de autocuidado,
las actividades en la resolucion de problemas y el apoyo en la labor de cuido, lo cual

conduce al mejoramiento de las estrategias de afrontamiento.

Con el fin de que la persona cuidadora no llegue a desarrollar sobrecarga v,
consecuentemente, el sindrome del cuidador, es primordial que haga uso de las

estrategias anteriores. Hasta el momento se ha hecho referencia a algunas de ellas:
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la negacién, la aceptacion y la biusqueda de apoyo. No obstante, ya que existen
muchas otras y el concepto en si mismo va mas alla de lo hasta aqui expuesto, en el
apartado siguiente se presenta su definicion, variedad y relevancia dentro de este

trabajo.

8. Estrategias de Afrontamiento

Al hablar de estrategias de afrontamiento se hace referencia a “[...] aquellos
esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan
para manejar las demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas
como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo” (Garcia, Manquian y
Rivas, 2016, p. 102). Las mismas, son empleadas con el objetivo de reducir al minimo

el impacto negativo que pueden producir los estresores en el bienestar psicolégico.

En este caso en concreto, es vital considerar las estrategias de afrontamiento
con que cuente la persona cuidadora ya que el uso de estas facilitara la adaptacion y
el bienestar, previniendo asi enfermedades y permitiéndole a la persona prepararse

y adecuarse al posible deterioro de su familiar (Garcia, Manquian y Rivas, 2016).

En general, las estrategias de afrontamiento pueden clasificarse tal como se

especifica en la tabla 9.
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Tabla 9.

Estrategias de afrontamiento®.

Adaptativas Desadaptativas
Aceptacion. “Aceptar que el hecho Negacién. “Negar la realidad del
estresante es real”. estresor”.
Afrontamiento activo. “Acciones directas Desconexion conductual. “Reducir los
para incrementar o reducir al estresor”. esfuerzos para tratar el estresor”.
Planificacion. “Anticipar como se podra Autoinculpacion. “Criticarse y
afrontar al estresor”. culpabilizarse”.

Busqueda de apoyo instrumental. “Solicitar | Uso de sustancias. “Significa hacer uso
ayuda o consejos a personas de estas para sentirse bien o soportar el

competentes”. estresor”.

Busqueda de apoyo emocional. “Conseguir

apoyo de simpatia y de comprension”.

Desahogo. “Tendencia a expresar o

descargar el malestar emocional”.

Religion. “Tendencia a volver hacia la

religion en momentos de estrés”.

Humor. “Hacer bromas sobre el estresor”.

Auto-distraccion. “Concentrarse en otros
proyectos para no centrarse en el

estresor”.

Fuente: Elaboracion propia con datos de Garcia, Manquian y Rivas, 2016, p. 102.

5 La clasificacion de estrategias de afrontamiento utilizada no se encasilla en un autor en particular, ya
que “Un problema que presentan estas taxonomias es el caracter arbitrario de los criterios de
clasificacién, de tal forma que podemos encontrarnos una misma tactica o conducta de afrontamiento
incluida en estrategias diferentes” (Garcelan y Galan, 2001, p. 153).
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De esta manera, si la persona opta por estrategias adaptativas, en lugar de
desadaptativas, su rol de persona cuidadora pierde su concepcién de frustrante e
incluso puede convertirse en un “aspecto gratificante” (Garcia, Manquian y Rivas,

2016, p. 102), por tanto, contribuyen a reducir la sobrecarga del cuidador.
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Capitulo Ill.
Marco

Metodoldgico



Después del recorrido empirico, tedrico y conceptual realizado, en el siguiente
capitulo se abordan aspectos concernientes al marco metodolégico utilizado en el
desarrollo de este trabajo. Particularmente se detalla la metodologia seleccionada
para abordar los objetivos planteados, asi como las razones que llevaron a esta
seleccion. Aunado a esto, se exponen aspectos concernientes al lugar donde se
desarroll6 esta Practica Dirigida y a la poblacién con la que se trabajo, todo esto
sumado a los detalles de la entrada al campo y las coordinaciones realizadas con la
ONG.

Seguidamente, se profundiza en cada una de las etapas del proceso de
enfermeria de acuerdo con las fases que componen la Practica Dirigida. Iniciando con
el diagndstico y la preparacién, donde se detallan los instrumentos utilizados y las
necesidades humanas encontradas; pasando por la planificacién, seguida de la
ejecucion, las cuales ahondan en su contenido; y concluyendo con la evaluacién del
mismo. Posteriormente, se detallan las consideraciones éticas que rigen este trabajo.
Para conocer los momentos en que se realizé lo descrito en este capitulo véase el

cronograma (Anexo N° 1).

1. Modalidad

El presente Trabajo Final de Graduacion se desarroll6 bajo la modalidad de
Préactica Dirigida ya que, segun el articulo 18, seccion D del Reglamento de Trabajos
Finales de Graduacion de la Universidad de Costa Rica, esta modalidad consiste en
“la aplicacion por parte del estudiante del conocimiento tedrico de su especialidad en
instituciones o empresas publicas o privadas” (Consejo Universitario, 1980, p. 3), lo

cual resulta idéneo en este caso ya que sus resultados permiten beneficiar no solo a
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la comunidad académica sino también a la poblacion e institucion participantes de la
misma.

Esta Practica Dirigida estd constituida por cuatro fases (identificacion de
necesidades, planificacion, implementacion y evaluacion), las cuales se ajustan a los
objetivos planteados para este trabajo y a su vez permiten amalgamar las etapas del
proceso de enfermeria. La tabla 10 muestra las correspondencias entre estas fases y

las etapas del proceso de enfermeria:

Tabla 10.

Correspondencia entre las fases de la Practica Dirigida y las etapas del Proceso de

Enfermeria.
Fases de la Practica Dirigida Etapas del Proceso de
segun objetivos Enfermeria

1. ldentificacién de necesidades L Vgloraplqn
2. Diagndéstico

2. Planificacion 3. Planificaciéon

3. Implementacion 4. Ejecucion

4. Evaluacion 5. Evaluacién

Fuente: Elaboracion propia, 2020.

Para procurar el éxito al desarrollar lo anterior, las practicantes contaron con

el apoyo de la Master Karol Blanco Rojas como directora del TFG, asi como con la

Doctora Ana Laura Solano Lopez y el Master Nelson Barboza Solano como lectores.
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2. Lugar de Practica

La Préctica se ejecuto6 en la Organizacion No Gubernamental Proyecto Daniel,
ubicada en San Francisco de Dos Rios, la cual tiene como mision visibilizar a la
poblacién adolescente y adulta joven diagnosticada con cancer en Costa Rica y
proveerle herramientas que le permitan enfrentar su enfermedad de la mejor forma, a
través del acompafiamiento, educacion, recreacion y la creacion de infraestructura

adecuada a su edad.

Asimismo, dicha organizacion tiene como vision contribuir a mejorar el
bienestar y la sobrevivencia del paciente hematooncolégico de 13 a 25 afios en Costa
Rica, al promover la concientizacion dentro de la sociedad de la necesidad de
adaptacién para este grupo etario, asi como promover la creacién de politicas
publicas apropiadas, con el fin de que enfrenten, tanto ellos como sus familias, el dia

a dia de una manera positiva (Proyecto Daniel, 2019).

Con el fin de cumplir sus objetivos, Proyecto Daniel ejecuta diversas
actividades dentro de las cuales destacan: 1) Acompafiamiento hospitalario a los
pacientes y sus familiares, 2) Educacion a las familias, 3) Reinsercion educativa y
laboral, 4) Actividades recreativas y de recaudacion y 5) Concientizacion y educacion
a la poblacion y sociedad en general (S, Diaz, comunicacion personal, 12 de octubre
2020). La importancia de estas acciones se ve respaldada por diversas

investigaciones (Humbert, 2004).

En lo que respecta a educacion a la poblacién, esta ONG realiza charlas y
ferias en distintos centros educativos del pais en las cuales abordan tematicas como

sefales de alerta para el diagnéstico de cancer, tratamientos y sus principales efectos
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secundarios, tipos de cancer mas frecuentes en el pais, mitos sobre el cancer, entre

otros (S, Diaz, comunicacion personal, 12 de octubre 2020).

En esta misma linea, organizan un simposio denominado “Educando con el
Corazon” el cual esta dirigido a educadores, personal médico, gobiernos locales y
lideres comunales. Este tiene como objetivo “sensibilizar a los asistentes, generar
conciencia y aprendizaje de como se debe hacer un abordaje asertivo de un
adolescente cuando es diagnosticado con cancer” (Proyecto Daniel, 2020). Ademas,
busca que profesionales en salud compartan informacion sobre las sefiales de alerta
del cancer juvenil con el fin de que el publico sea vigilante y pueda reconocer sintomas

gue contribuyan a un diagndéstico temprano y mas asertivo (Proyecto Daniel, 2020).

Aunado a esto, brindan educacién a familiares y pacientes a través de una
conferencia para jévenes (con cancer y sobrevivientes) denominada “Conectando
Sonrisas”. Esta consiste en una serie de charlas y talleres que buscan ayudar a los
asistentes a manejar un diagnostico de cancer de una forma positiva al generar
contenidos de interés para los participantes (Proyecto Daniel, 2020). Durante estas
conferencias participan diversos especialistas (entre ellos psicélogos (as), oncélogos
(as), sexdblogas, ginecoélogos (as), nutricionistas, etc.) quienes abordan temas como
positivismo, resiliencia, recomendaciones nutricionales para pacientes oncolégicos,
duelo, salud reproductiva, entre otros. Asimismo, participan otros invitados quienes a
partir de su testimonio (como sobrevivientes de cancer, derrames cerebrales, etc.),
buscan contribuir a la vida de los pacientes y sus familias (S, Diaz, comunicacion

personal, 12 de octubre 2020).

Por otra parte, la captacion de pacientes en esta Organizacion se da a través

de tres pasos los cuales son: 1) Primer contacto, 2) Llamada de bienvenida y 3)
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Seguimiento e Inclusién. En el caso concreto del primer contacto, los pacientes
conocen de Proyecto Daniel por diversas razones sin embargo, las mas frecuentes
son: a través de los médicos que laboran en los diversos hospitales del pais,
voluntarios de la organizacion que realizan visitas hospitalarias y redes sociales
(mediante las cuales, tanto pacientes como familiares, contactan a la ONG para pedir

informacion) (S, Diaz, comunicacion personal, 12 de octubre 2020).

A través de sus 10 afos de trabajo, Proyecto Daniel ha atendido a mas de 1500
jovenes y sus familias. En los ultimos 5 afios han captado un total de 705 jovenes, de
los cuales han fallecido 221 como consecuencia de diferentes tipos de cancer,
mientras que para el afio 2020 han ingresado 61 nuevos pacientes (S, Diaz,

comunicacion personal, 12 de octubre 2020).

Como consecuencia de las medidas sanitarias establecidas para el manejo de
la pandemia, Proyecto Daniel suspendié muchas de sus actividades presenciales, no
obstante recurrié al uso de la tecnologia para mantener el acompafiamiento a los
pacientes y sus familias, por ejemplo, mantuvo sus visitas hospitalarias bajo la
modalidad de “Sonrisas Virtuales”, mediante la cual los voluntarios mantuvieron un
acompafamiento virtual con los pacientes, brindaron apoyo socioecondmico a 57
familias con comestibles, transportes y medicamentos, entre muchas otras estrategias

(S, Diaz, comunicacion personal, 12 de octubre 2020).

3. Poblaciéon

La poblacion participante consistio en padres y madres de los y las
adolescentes y adultos jévenes que forman parte de esta organizacion. En este

sentido, es importante enfatizar en la informacion brindada por los encargados de la
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organizacion quienes destacaron la gran cantidad de horas que pasan estos padres
y madres juntos a sus hijos (as) mientras acuden a tratamientos en los diversos
centros médicos del pais, aunado a los cuidados que les proporcionan en sus hogares
debido a las particularidades de su situacion. Lo anterior, evidencio situaciones que
no son ajenas para quienes dirigen dicha institucién, ya que el agotamiento que esta

poblacion enfrenta no solo se refleja fisicamente, sino también en su estado de &nimo.

4. Criterios de Participacion

De la poblacion anterior participaron del programa quienes cumplieron con los
criterios de inclusién, y a su vez no incurrieron en los criterios de exclusién. Los

MismMos se exponen a continuacion.

Criterios de Inclusion

e Ser mayor de edad de acuerdo con la jurisdiccion costarricense (tener 18 afios
cumplidos 0 mas).

e Ser una persona cuidadora de tipo familiar primaria.

e Estar vinculado con la ONG Proyecto Daniel.

e Estar comprometido a participar en todas las sesiones del programa.

Criterios de Exclusion

e Persona con formacion en enfermeria que asume el cuido de un familiar, con
0 sin paga de por medio a razon del parentesco.
e Persona cuidadora de un usuario oncologico adolescente o adulto joven

fallecido.
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5. Entrada al Campo y Coordinaciones con la ONG

En cuanto al acceso a la organizacion, se converso via telefonica con una de
las administrativas de la misma quien manifesté que existe gran apertura por parte de
los encargados, ya que representa una tematica nunca antes abordada asi como un
trabajo nunca antes realizado con dicha poblacién. Debido a lo anterior, se procede a
solicitar la autorizacion a Proyecto Daniel para realizar la practica, presentandole la
carta correspondiente en la que se detallan los objetivos de la misma, ante lo cual se
recibe la carta de autorizacién por parte de la fundadora y presidenta de la ONG

(Anexo N° 2).

Posteriormente, a raiz de las medidas establecidas a nivel nacional para el
manejo de la pandemia, se organiz0 una sesion virtual con las encargadas de la
organizacion, a fin de comunicarles los cambios que la situacion sanitaria actual
implicaba para el desarrollo del programa. Dichos cambios fueron comprendidos y

aprobados por parte de estas.

Para la participacién de la poblaciéon, se le solicito a la ONG extender la
invitacion a los padres (Anexo N° 3) a través de los medios que considerara
pertinentes, asi como brindar un recordatorio al programa previo a su inicio. Este
programa, como recomendacion de la organizacion, llevé por nombre jTardes para
Compatrtir!. Aunado a esto, se esperaba contar con la participaciéon de un minimo de

5 personas y un maximo de 12 por sesion.
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6. Fases de la Practica Dirigida

El presente trabajo se desarroll6 siguiendo las etapas del proceso de
enfermeria, de manera que en cada una de las fases que componen esta Practica
Dirigida se expone su correspondiente etapa del proceso. Todo esto con el objetivo
de contar con la informacion necesaria para lograr una toma de decisiones que

generara un impacto real sobre las necesidades de la poblacion.

En términos generales, al hablar de proceso de enfermeria se hace referencia
a “[...] un modelo sistematico de pensamiento critico, el cual promueve un nivel
competente de cuidados, representa una resolucién deliberada de problemas, y
engloba las acciones importantes que realizan las enfermeras, por lo cual establece

la base para la toma de decisiones” (Ramirez, 2016, p. 71).

Ante esto, a continuacion se procede a detallar las acciones llevadas a cabo

en cada una de las fases.

Fase I: Identificacion de Necesidades

En esta fase de la practica se describen las etapas de valoracion y diagndstico
del proceso de enfermeria. Sin embargo, primeramente, es preciso destacar la
presencia enfermera por parte de las practicantes dentro de la ONG Proyecto Daniel
previo al desarrollo del programa y el impacto de esta sobre estas primeras dos etapas
del proceso. Esto debido a que, una de ellas colabora como voluntaria en la misma
desde hace casi cinco afios, periodo en el cual se encontraba realizando sus estudios
en enfermeria. Si bien su contribucion a la ONG no se enmarca dentro del ambito
profesional, su perspectiva enfermera le permitio identificar el fenbmeno de interés

para esta practica como una problematica en las personas cuidadoras que forman
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parte de esta organizacion y el abordaje que podia realizarse de este desde la
disciplina. Por lo que, a partir del contexto anterior las practicantes tomaron la decision

de realizar una valoracion focalizada.

Ahora bien, respecto a la primera etapa, se planificé una sesion de valoracion
(Anexo N° 4), con el propadsito de orientar a las y los participantes acerca del programa
y guiarlos en el proceso de llenado de formularios. Por lo que, como parte de los
contenidos de la sesion, se comentd cudl era el objetivo del programa y como se
desarrollaria este. También se consultd a las personas participantes acerca de sus

motivaciones para inscribirse, asi como de las expectativas que tenia sobre el mismo.

Para la identificacién de necesidades, se le facilitd y solicitd a la poblacion
participante que completara tres formularios digitales: Cuestionario sobre Datos
Sociodemograficos (Anexo N° 5), Escala de Apreciacion de Agencia de Autocuidado
(Escala ASA) y Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (Escala de Zarit). En
cuanto al Cuestionario sobre Datos Sociodemograficos, este fue elaborado por las
practicantes de modo que se incluyeran aspectos de importancia para el desarrollo
del programa educativo, como lo son los factores condicionantes basicos

mencionados por Orem.

Con respecto a la Escala de Apreciacion de Agencia de Autocuidado (Escala
ASA) (Anexo N° 6), se realiz0 una induccion acerca de la misma, previo a ser
completada por la poblacion participante. Cabe decirse que la eleccion de este
instrumento se debid a: 1) la relacion directa que posee con la teoria de autocuidado
de Dorothea Orem (Leiva, et al. 2015), la cual —como ya se expuso-— orienta el
presente trabajo, y 2) sus alcances, ya que ademas de medir la agencia de

autocuidado de las personas, la escala permite ir mas alla e identificar las
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capacidades o componentes de poder, asi como los requisitos universales que
requieren un abordaje desde enfermeria, lo cual hace posible priorizar los
diagnosticos de modo que el cuidado brindado sea efectivo (Leiva, Cubillo, Porras,

Ramirez y Sirias, 2016a; Leiva, et al. 2017).

Los componentes de poder, asi como los requisitos universales asociados a

cada item se detallan en la tabla 11:
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Tabla 11.

Asociacion entre items, componentes de poder y requisitos de autocuidado.

item

Componente
de poder

Requisito de
autocuidado

ftem 9. “Para mantener el peso que me
corresponde hago cambios en mis habitos
alimenticios”.

Habilidades para
ordenar las
acciones de
autocuidado.
Habilidades para
tomar
decisiones.

Alimentacion.

ftem 3. “Si tengo problemas para moverme o
desplazarme me las arreglo para conseguir
ayuda’.

item 13. “Puedo dormir lo suficiente como
para sentirme descansado”.

Habilidades para
tomar
decisiones.

item 6. “Me faltan las fuerzas necesarias para N Actividad y

cuidarme como debo”. Habilidades para | descanso.

- — — ordenar las

Iltem 11. “Pienso en hacer ejercicio y acciones de

descansar un poco durante el dia, pero no .

» autocuidado.

llego a hacerlo”. o,
Motivacion para

ftem 20. “Debido a mis ocupaciones diarias la accion.

me resulta dificil sacar tiempo para cuidarme”’.

ftem 12. “Cuando necesito ayuda puedo

recurrir a mis amigos de siempre”. Repertorio de Soledad e
habilidad interaccion

Item 22. “Si yo no puedo cuidarme puedo abilidades. social.

buscar ayuda”.

item 1. “A medida que cambian las
circunstancias yo voy haciendo ajustes para
mantener mi salud’.

Méaxima atencion
0 vigilancia.

ftem 10. “Cuando hay situaciones que me
afectan, yo las manejo de manera que pueda
mantener mi forma de ser”.

Control de la
energia fisica.

item 18. “Soy capaz de tomar medidas para
garantizar que mi familia y yo no corramos
peligro’.

Motivacion para
la accion.

Promocion del
funcionamiento
y desarrollo
humano dentro
de grupos
sociales.
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item 24. “A pesar de mis limitaciones para
movilizarme soy capaz de cuidarme como a mi
me gusta’.

Control del
movimiento del
cuerpo.

ftem 2. “Reviso si las actividades que practico
habitualmente para mantenerme con salud
son buenas”.

ftem 8. “Cambio la frecuencia con que me
bafio para mantenerme limpio”.

ftem 19. “Soy capaz de evaluar qué tanto me
sirve lo que hago para mantenerme con
salud’.

Habilidades para
ordenar las
acciones de
autocuidado.

ftem 4. “Yo puedo hacer lo necesario para
mantener limpio el ambiente donde vivo”.

ftem 5. “Hago en primer lugar lo que sea
necesario para mantenerme con salud”.

Habilidades para
tomar
decisiones.

ftem 7. “Yo puedo buscar mejores acciones
para cuidar mi salud que las que tengo ahora”.

Habilidad para
integrar.

ftem 14. “Cuando obtengo informacién sobre
mi salud pido explicaciones sobre lo que no
entiendo”.

Conocimiento.

ftem 15. “Yo examino mi cuerpo para ver si
hay algun cambio”.

ftem 16. “He sido capaz de cambiar hébitos
que tenia muy arraigados con tal de mejorar
mi salud”.

Motivacion para
la accion.

ftem 17. “Cuando tengo que tomar una nueva
medicina cuento con una persona que me
brinda informacion sobre los efectos
secundarios”.

Habilidad para
razonar.

ftem 21. “Si mi salud se ve afectada yo puedo
conseguir la informacion necesaria sobre qué
hacer”.

Conocimiento.
Repertorio de
habilidades.

ftem 23. “Puedo sacar tiempo para mi”.

Habilidad para
integrar.
Repertorio de
habilidades.

Prevencion de
peligros contra
la vida, el
funcionamiento
y el bienestar
humano.

Fuente: Elaboracion propia con datos de Leiva, et al. 2017, p. 47-51.
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Ahora bien, es importante sefalar que se utilizo la version de la escala validada
en Costa Rica la cual obtuvo un Alfa de Cronbach® de 0,84 (84%) indicando que la
escala cuenta con un grado 6ptimo de homogeneidad por lo que el instrumento posee
consistencia interna y “puede ser utilizado con toda seguridad en la poblacion

costarricense” (Leiva, et al. 2017, p. 30).

Esta escala consta de 24 items, con 4 alternativas de respuesta en formato
Likert, donde: nunca = 1, casi nunca = 2, casi siempre = 3 y siempre = 4; excepto en
los items 6, 11 y 20 en los cuales la puntuacion se invierte y por tanto, siempre = 1,
casi siempre = 2, casi nunca = 3 y nunca = 4, lo cual debe considerarse a la hora de
establecer la puntuacién total de cada participante (Espinoza, Huaiquian, Sanhueza,
Luengo, Valderrama y Ortiz, 2020). Dicha puntuacion puede abarcar desde los 24
hasta los 96 puntos. A partir del puntaje obtenido, se determina la Capacidad de

Agencia de Autocuidado de la persona, tal como se indica en la tabla 12.

Tabla 12.

Interpretacion de la Escala ASA.

Puntaje Agencia de Autocuidado
De 24 a 43 puntos Muy baja
De 44 a 62 puntos Baja
De 63 a 81 puntos Regular
De 82 a 96 puntos Buena

Fuente: Elaboracion propia con datos de Leiva, Cubillo, Porras, Ramirez y Sirias,
2016b; Leiva, et al. 2017.

® El Alfa de Cronbach es un indice usado para medir la confiabilidad del tipo consistencia interna de
una escala, es decir, para evaluar la magnitud en que los items de un instrumento estan
correlacionados (Hernandez, 2014).
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Por otro lado, también se le facilitdé y solicitd a la poblacion participante que
completara un formulario digital con la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit
(Anexo N° 7), ya que como se ha mencionado transversalmente a lo largo de este
escrito, la sobrecarga del cuidador es el fenébmeno que se buscaba prevenir y, por
tanto, era necesario contar con un instrumento que permitiera su valoracion. Asi
mismo, la revision de los antecedentes permiti6 dar cuenta de la aceptacion y
alcances de esta escala, por lo que al responder a los intereses de este trabajo se
decidi6 su utilizacion. Resultando en un instrumento ventajoso para la planificacion
de intervenciones, pues brinda informacion en relacion con las redes de apoyo,
calidad de vida, capacidad de autocuidado y competencias para el afrontamiento de
probleméticas conductuales y clinicas del paciente (Albarracin, Cerquera y Pabdn,
2016).

Cabe decir que se utilizé la version completa y adaptada al espafiol de la escala
original (Caregiver Burden Interview). De acuerdo con Breinbauer et al. (2009), citado
por Albarracin, Cerquera y Pabén (2016) esta herramienta presenta gran confiabilidad
inter-observador (coeficiente de correlacion intra-clase (CCIl) 0.71 en su estudio
original, y 0.71-0.85 en validaciones internacionales) y consistencia interna (alfa de
Cronbach 0,91 en estudio original, y 0,85-0,93 en diversos paises). Ademas, ha
demostrado, gran validez de apariencia, contenido y constructo en diferentes
adaptaciones linguisticas. En validez de criterio, la escala de Zarit muestra alta
correlacion con instrumentos afines (r =0,71 con indice Global de Carga; r =0,41 con
Inventario Breve de Sintomas). Atendiendo a lo anterior se determina que la escala

posee adecuadas propiedades psicométricas para ser utilizada en esta Practica.

Esta escala, esta conformada por 22 items, los cuales poseen opcién de

respuesta tipo Likert, donde: nunca = 1, rara vez = 2, algunas veces = 3, bastantes
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veces = 4y casi siempre = 5. De tal manera que su rango de puntuacion va desde los

22 hasta los 110 puntos. La interpretacion de estos puntajes se detalla en la tabla 13.

Tabla 13.

Interpretacion de la Escala de Zarit.

Puntaje Sobrecarga
Menor o igual a 46 Ausente

Entre 47 y 55 Ligera o leve
Mayor o igual a 56 Intensa

Fuente: Elaboracion propia con datos de Albarracin, Cerquera y Pabon, 2016.

Presentados los dos instrumentos y la forma en se propuso su llenado, es
oportuno mencionar que se contemplé la posibilidad de que alguna persona
participante presentara limitaciones que le dificultaran llenar lo solicitado. De darse el
caso se contaria con el apoyo de alguna de las dos practicantes, para colaborar en la
lectura y llenado de los formularios, atendiendo fielmente a lo referido por el o la

participante. No obstante, esta ayuda no fue requerida.

Posterior a la aplicacion de estos instrumentos, se realizo un analisis de los
datos obtenidos con el objetivo de identificar las necesidades de autocuidado
presentes en los participantes, los diagnésticos que mejor respondan a dichas
demandas y el plan de cuidados concreto a realizarse. Para dicho analisis se recurrio
al uso de la red de razonamiento I6gico propia del proceso de enfermeria asi como a

la taxonomia NANDA, NOC, NIC.
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Fase Il y IlI: Planificacion e Implementacion

En estas fases se detallan las etapas del proceso del mismo nombre. Para
proceder con las intervenciones se planificd el desarrollo de un programa educativo
gue, al ser construido desde enfermeria, se realizé bajo el enfoque de Educacion para
la Salud con énfasis en el autocuidado. Dicho programa se organizé en sesiones
grupales: una de valoracion y las sesiones educativas que resultaran necesarias
segun los hallazgos encontrados, siendo la ultima de ellas a su vez de evaluacion y

cierre; cada una con una duracion aproximada de 60 minutos.

Dichas sesiones se llevaron a cabo bajo la modalidad virtual, a través de la
plataforma Zoom, esto acatando la declaratoria de alerta sanitaria amarilla, dada el 8
de marzo del 2020 (Ministerio de Salud, 2020), asi como la declaratoria de
Emergencia Nacional, emitida el 16 de marzo del mismo afio (Presidencia de la
Republica, 2020) y la suspension de eventos en la Universidad de Costa Rica hasta

nuevo aviso (Oficina de Divulgacion e Informacion, 2020).

Lo anterior aunado al énfasis realizado, por parte de la Vicerrectoria de
Investigacion de la Universidad de Costa Rica, sobre la incompatibilidad que existe
entre la interrupcion de estudios y los trabajos finales de graduacion, los cuales no
pueden someterse a dicho tramite debido a su naturaleza y régimen juridico, (2020)
y a las medidas sanitarias estipuladas por el Ministerio de Salud, las cuales incluyen
la reduccion del 50% de la capacidad aprobada (aforo) de los sitios de reuniéon vy el

mantenimiento de un distanciamiento minimo de dos metros entre personas (2020).

Dada la necesidad de implementar el programa educativo desde la virtualidad

resulta pertinente pasar a desarrollar el término de tele-enfermeria.
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“La Tele-Enfermeria es el cuidado de Enfermeria a la distancia, que se realiza
mediante el uso de herramientas tecnologicas. Los profesionales que la utilizan
planifican, intervienen y evalian los resultados de la atencion utilizando las
tecnologias de la informacién y comunicacion.” (Carvajal y Vasquez, 2016, p.

25).

Este tipo de intervenciones se destacan debido a que su utilizacion se relaciona
con los siguientes beneficios: promueven la continuidad de los cuidados, mejoran la
calidad de la comunicacién enfermera-paciente, permiten establecer una relacion
terapéutica donde la persona se siente reconocida y satisfecha con el cuidado
proporcionado. Ademas, posibilita a los profesionales en enfermeria proporcionar
apoyo a los usuarios (as) y familias para que participen activamente en los cuidados,

asi como dar informacién y apoyo oportuno en tiempo real (Achury, 2014).

Para tener éxito en la aplicacion de la tele-enfermeria, la literatura evidencia la
importancia de que el profesional del cuidado estandarice y/o aplique un modelo que
lo guie en el proceso (Achury, 2014). Por tal motivo, Larson-Dahn ha propuesto un
modelo de practica de la tele-enfermeria que intenta reflejar la complejidad de los
cuidados brindados de esta manera y sus implicaciones profesionales, el cual

establece que:

e “la enfermera debe desarrollar una serie de habilidades comunicativas que
permitan el establecimiento de una relacion terapéutica con el paciente basada
en confianza y empatia para poder iniciar el proceso de cuidados [...]

e una vez que se establece una comunicacion efectiva, la enfermera debe
motivar al paciente a reconocer y reforzar conductas de adherencia, promover

la toma de decisiones compartidas, proporcionar recordatorios, resolver
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interrogantes de los pacientes, orientarlos en el uso de recursos fisicos,
psicosociales, educativos relacionados con su enfermedad. Este proceso
requiere de la aplicacibn del conocimiento clinico y experiencia de la

enfermera” (Achury, 2014, p. 86).

Asi mismo, se recomienda que este tipo de intervenciones estén apoyadas en

referentes tedricos como lo es la teoria del sistema sustentador - educativo de Orem

donde se destaca que la persona se convierta en el sujeto de cuidado que necesita

de asistencia para tomar una decision, modificar un comportamiento o adquirir

conocimiento y habilidad (Achury, 2014).

A partir de lo anterior, las practicantes decidieron:

Estructurar las sesiones de tal manera que constaran de tres aspectos: una
introduccion, un desarrollo y un cierre.

Realizar actividades rompe-hielo como parte de la introduccién con el fin de
favorecer el establecimiento de la relacién terapéutica.

Destinar el desarrollo a promover el reconocimiento y reforzamiento de las
conductas deseadas, a través del sistema sustentador - educativo.
Encomendar a las personas participantes, como parte del cierre, que lleven a
cabo determinadas asignaciones para realizar luego de las sesiones y darle
seguimiento a las mismas, con el proposito de promover la continuidad de los

cuidados.

Aunado a esto, un aspecto a resaltar enfatiza el hecho de que “las

intervenciones basadas en las nuevas tecnologias han ganado aceptacion y

presentan ventajas con respecto a las demas, dado que permiten no desplazarse de

los domicilios y/o contar con un respaldo digital de lo aprendido para refrescar
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conocimientos y practicas” (Barrantes, 2015, p. 46-47) aspecto que respalda la
metodologia a empleada. Por otra parte, debido a la necesidad de proporcionarle a
las personas cuidadoras el enlace para participar en las sesiones desde la virtualidad
y a los beneficios del apoyo de pares mencionado por Humbert (2004), se considerd
pertinente hacer un grupo de Whatsapp para este fin, si las personas participantes

estaban de acuerdo.

No obstante, a pesar de los beneficios antes descritos, es importante aclarar
gue el desarrollo de este Trabajo Final de Graduacion desde la virtualidad también
acarreo la posibilidad de que se presentaran una serie de limitaciones relacionadas
con esta forma de trabajar, como lo son: la falta de conectividad a internet, la
inestabilidad de esta conexion, la falta de acceso a dispositivos que permitieran dicha
conectividad, dificultades en el manejo de la plataforma Zoom, indisposicion
relacionada con desconocimiento del uso de la tecnologia, aunado a otras limitantes

como la indisposicion para participar o la poca disponibilidad de tiempo.

Fase IV: Evaluacion

En lo concerniente a la fase de evaluacion y su correspondiente etapa del
proceso, la evaluacion de las intervenciones se realiz6 al finalizar cada una de las
mismas, con el fin de establecer el impacto de éstas sobre las necesidades de la
poblacién, asi como el cumplimiento de los objetivos propuestos para esta practica.

Lo cual se llevd a cabo de dos maneras:

Una evaluacion subjetiva, por medio de un espacio para compartir ideas y
pareceres, donde se les pidio a las personas participantes una retroalimentacion oral

acerca de la sesion que finalizo, asi como sugerencias y recomendaciones para las
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siguientes sesiones, con el fin de identificar si las intervenciones se adecuaban a la
realidad de las personas participantes, o si resultaba necesario realizar ajustes en el
plan de cuidados. Dichos comentarios fueron grabados en audio —previa autorizacion
de la poblacion—, transcritos y tomados en cuenta para el desarrollo de las sesiones
restantes. Mientras que, a través de la evaluacién de los indicadores de los NOC
establecidos en el plan de cuidados, se llevd a cabo la evaluacion objetiva por parte

de las practicantes.

Ademas de estos aspectos, al finalizar el programa se aplicaron nuevamente
los instrumentos, particularmente la Escala de Apreciacion de la Agencia de
Autocuidado (Escala ASA) y la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (Escala
de Zarit), con el objetivo de determinar el efecto de las intervenciones sobre las
necesidades de la poblacion participante. Igualmente al finalizar las sesiones se llevo
a cabo una evaluacion global de la Practica Dirigida donde se valorg, tanto de manera

subjetiva como objetiva (Anexo N° 8 y 9), aspectos que incluyeron:

e El grado de cumplimiento de los objetivos.

e El cumplimiento de las actividades programadas.

e La correspondencia entre la duracion de las sesiones y el desarrollo de los
temas del programa.

e Laidoneidad de la metodologia utilizada.

e Los recursos (materiales y equipo).

e Laidoneidad de las intervenciones realizadas.

e El desempefio de las practicantes (puntualidad, liderazgo, dominio de los
contenidos, capacidad para conducir el grupo, disposicidn para esclarecer

dudas/recibir sugerencias, etc).
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e La participacion de la poblacion (puntualidad, cumplimiento de tareas,

compaiierismo, etc.).

7. Consideraciones Eticas

Con respecto a las consideraciones éticas, es preciso decir que esta practica
se rigié de acuerdo a lo descrito en el Informe Belmont, de 1978. En el mismo se
detallan los principios y guias éticos para la proteccion de los sujetos humanos de
investigacion. De acuerdo con este informe destacan tres principios éticos basicos:
principio de autonomia (respecto a las personas), principio de beneficencia y principio

de justicia (Observatorio de Bioética y Derecho de la Universidad de Barcelona, s.f.).

Concerniente al primero de ellos, se respeté el derecho de la persona de decidir
libremente si participa o no de la presente Practica Dirigida, limitando la poblacién a
quienes elijan ser parte de la misma de forma voluntaria, con pleno conocimiento y
comprensién acerca de lo que implicaria y podria esperarse de su participacion. Para
ello se utiliz6 una férmula de consentimiento informado” (Anexo N° 10), la cual se
presentd y discutié virtualmente con los posibles participantes. No obstante, la
aceptacion o aprobacion de la misma se plasmo a través de un formulario digital. Asi
mismo, el documento digital se les envid por correo, o en su defecto por la aplicacion
Whatsapp.

En relacion con lo expuesto hasta el momento, resulta pertinente puntualizar

acerca del almacenamiento de los datos derivados de esta Practica. El contenido de

" El consentimiento informado es el proceso mediante el cual una persona confirma, voluntariamente,
su deseo de participar en una investigacién biomédica (Ley N° 9234, 2014).
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todos los formularios utilizados, asi como las grabaciones de las sesiones, se

almacenaron digitalmente.

En una primera instancia, los datos se guardaron, en una carpeta de Google
Drive, cuyo acceso se encontré reservado Unicamente a las practicantes (con
posibilidad de visualizacion por parte del comité asesor y terceros previamente
autorizados), durante el tiempo de duracion del presente Trabajo Final de Graduacion.
En segunda instancia, se entregaron a la profesora tutora, quien en representacion
de la Universidad de Costa Rica, los resguardara por un periodo de 15 afios, de
acuerdo con lo establecido en la normativa nacional (Ley N° 9234, 2014). Aunado a
esto, luego de su defensa, la version final de la totalidad de este trabajo debe

mantenerse custodiada tanto por la profesora tutora, como directamente por la UCR.

Continuando con los principios éticos, el principio de beneficencia entr6 en
escena al contribuir a lograr el alcance del mayor nivel posible de bienestar para la
poblacion meta, mediante la ejecucién del programa educativo destinado a solventar
las necesidades de autocuidado de las personas cuidadoras miembros de la ONG. Al
respecto también es preciso indicar que al finalizar con la evaluacion general de la
practica, los resultados obtenidos con las personas participantes se presentaron y
socializaron con las encargadas administrativas de la organizacion, citandolas una
Ultima vez tras el proceso. Asi mismo se les agradecié por permitir y hacer parte del
mismo. Ademas, quedd abierta la posibilidad a futuro de darsele continuidad al
programa.

El principio anterior se complementd con el de la no maleficencia, el cual
igualmente se tuvo en consideracion al preverse de antemano tanto los riesgos que
podrian derivarse de la practica, como las mejores vias de actuacion para responder

ante ellos en caso de presentarse (Ezekiel, 1999). En relacion con este punto, las
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practicantes fortalecieron los conocimientos sobre Relaciones Interpersonales de
Ayuda (RIA) e Intervencién en Crisis en caso de que, en algin momento del proceso,
alteraciones emocionales en los participantes hubiesen requerido su puesta en
practica.

El principio de justicia, con el cual se busca la justa distribucion de cargas y
beneficios, se tomd en consideracion de dos maneras. La primera, es al garantizarse
que la poblacion seleccionada se eligié como tal por razones meramente relacionadas
con la necesidad que se pretendia cubrir, y no atendiendo a conveniencias personales
subjetivas. La segunda, es al haber asegurado que las cargas y beneficios derivados
del proceso se repartieran entre cada persona que conforma dicha poblacién, de

acuerdo a dos criterios: el de igualdad y el de equidad.

Las cargas se trabajaron de acuerdo al criterio de igualdad, debido a que todas
las personas participantes estaban expuestas a los mismos riesgos y por tanto,
guardando las particularidades de cada caso, la carga prevista era la misma. Mientras
gue los beneficios se trataron de acuerdo a un criterio de equidad, pues las
intervenciones se adecuaron a las necesidades que presentaron los participantes,
pudiendo llegar unos a requerir mas acompafiamiento que otros para conseguir el
mismo propoésito de favorecer su autocuidado de modo tal que no cayeran en el

sindrome del cuidador.
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Capitulo V.

Resultados



El presente apartado describe de forma detallada la evolucion del proceso de
creacion, aplicacion y evaluacién del programa educativo de enfermeria para el
autocuidado dirigido a prevenir la sobrecarga en la persona cuidadora de
adolescentes y adultos jovenes con cancer, desde la Teoria General de Enfermeria
de Dorothea Orem. Lo anterior de acuerdo con las cuatro fases de la Practica Dirigida
mencionadas en el marco metodolégico y sus correspondientes etapas del proceso

de enfermeria, las cuales se procede a exponer.

Fase I: Identificacién de Necesidades

Etapa I: Valoracion

Como se menciond en el capitulo anterior para esta primera etapa del proceso
enfermero se emplearon tres instrumentos: Cuestionario sobre Datos
Sociodemograficos, Escala de Apreciacion de Agencia de Autocuidado (Escala ASA)
y Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (Escala de Zarit). La aplicacion de
estos arrojo los siguientes resultados®, descritos en cuatro apartados, uno por cada

instrumento y el Gltimo de sus respectivas relaciones.

8 Estos resultados estan sujetos a la comprension de los instrumentos, y a la honestidad que cada
participante haya tenido al momento de contestar.
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Cuestionario sobre Datos Sociodemograficos

El primer instrumento utilizado fue el Cuestionario sobre Datos
Sociodemograficos, con el fin de identificar los factores condicionantes basicos que
podrian estar repercutiendo sobre la salud de las personas participantes. Su

aplicacién arrojo6 los siguientes resultados (tabla 14).
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Tabla 14.
Resultados de la aplicacion del Cuestionario sobre Datos Sociodemogréficos de las

personas participantes, 2020.

Aspecto valorado Respuestas obtenidas

Participantes. 12 personas cuidadoras.

Mujer: once personas (91.7%).

Sexo.

Hombre: una persona (8.3%).

Entre 40 a 49 afos: siete personas (58.3%).
Edad. Entre 50 a 59 afios: cuatro personas (33.3%).

60 afios 0 mas: una persona (8.3%).

_ _ Dentro de la GAM*: seis personas (50%).
Lugar de residencia. _
Fuera de la GAM*: seis personas (50%).

Primaria incompleta: tres personas (25%).
Primaria completa: dos personas (16.7%).
. _ Secundaria incompleta: tres personas (25%).
Nivel educativo. _
Secundaria completa: dos personas (16.7%).
Universitaria incompleta: una persona (8.3%).

Universitaria completa: una persona (8.3%).

Ama de casa: ocho personas (66.7%).

Ocupacion.
Otra*: cuatro personas (33.3%).
Catolico: nueve personas (75%).
Credo religioso. Evangélico: dos personas (16.7%).

Cristiano: una persona (8.3%).

Enfermedades crénicas | No presenta: siete personas (58.3%).

personales. Si presenta*: cinco personas (41.7%).

Adherencia personal al | Si, siempre: dos personas (16.7%).
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tratamiento Casi siempre: una persona (8.3%).
farmacoldgico de dicha | Casi nhunca: una persona (8.3%).
enfermedad (para los No responde: una persona (8.3%).

casos que si presentan).

_ 4 (opcién mayoritaria): seis personas (50%).
Cantidad de personas )
_ Reportaron un nimero mayor*: tres personas (25%).
con las que viven. )
Reportaron un nimero menor*: tres personas (25%).

] B 2 (opcion mayoritaria): cinco personas (41.7%).
Numero de hijos (as) ]
. Reportaron un nimero mayor*: cuatro personas (33.3%).
con los que viven. ]
Reportaron un nimero menor*: tres personas (25%).

Parentesco con la
Madre: once personas (91.7%).
persona a la que le
. . _ Padre: una persona (8.3%).
brindan asistencia.

Sexo de la persona
_ Hombre: nueve personas (75%).
a la que le brindan _
_ _ Mujer: tres personas (25%).
asistencia.

Edad de la persona . _
_ Entre 13 a 19 afios: siete personas (58.3%).
a la que le brindan . .
. . Entre 20 a 25 afios: cinco personas (41.7%).
asistencia.

2017 (opcion mayoritaria): cuatro personas (33.3%).
Ao de diagndstico. Reportaron un nimero mayor*: seis personas (50%).

Reportaron un numero menor*: dos personas (16.7%).

En control: siete personas (58.3%).
Etapa actual del o _ _ _
_ Quimioterapia / Radioterapia: tres personas (25%).
tratamiento.
Otra*: dos personas (16.7%).

Actividades de No requiere que se le provea cuidados particulares:
asistencia en las que le | tres personas (25%).

ayuda a su familiar. Ayuda en las actividades de la vida diaria:
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dos personas (16.7%).
Acompafnamiento a citas: dos personas (16.7%).

Otras*: cinco personas (41.7%).

Horas semanales que
dedican a brindar

asistencia.

Entre 0 a 24 horas: cinco personas (41.7%).
Entre 25 a 49 horas: dos personas (16.7%).
50 o més: cinco personas (41.7%).

Apoyo en la realizacion
de las actividades de

asistencia.

Si: seis personas (50%).

No: seis personas (50%).

Cantidad de personas
que los ayudan a
realizar dichas
actividades (para los

casos que si reciben

apoyo).

2 (opcién mayoritaria): tres personas (25%).
Reportaron un numero mayor*: dos personas (16.7%).

Reportaron un nimero menor*: una persona (8.3%).

* = e| detalle de estos datos se encuentra en el anexo N° 12.

De los datos anteriores, es del interés de las practicantes ilustrar graficamente
el sexo (grafico 1), rango de edad (grafico 2), nivel educativo (grafico 3), ocupacion
(grafico 4) y actividades de asistencia que realizan las personas participantes (grafico
5). Debido a que se relacionan con la caracterizacion de la persona cuidadora,

aspecto en el que se profundizara mas adelante (véase el apartado de “Relaciones

Fuente: Elaboracion propia, 2020.

entre las respuestas obtenidas”).
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Grafico 1. Sexo de las personas participantes, 2020
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Fuente: Elaboracion propia, 2020.

Grafico 2. Rango de edad de las personas participantes, 2020.
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Fuente: Elaboracion propia, 2020.
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Grafico 3. Nivel educativo de las personas participantes, 2020.
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Fuente: Elaboracion propia, 2020.

Grafico 4. Ocupacion de las personas participantes, 2020.

Ama de casa

Ccupacion

Otra

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0%

Porcentaje de personas participantes

Fuente: Elaboracion propia, 2020.
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Grafico 5. Actividades de asistencia que realizan las personas participantes,
2020.
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Fuente: Elaboracion propia, 2020.

Escala de Apreciacion de la Agencia de Autocuidado (ASA)

El segundo instrumento utilizado fue la Escala ASA, la cual tiene como objetivo
valorar la capacidad y disposicion de autocuidado de las personas. Su aplicacion

evidencio los siguientes resultados:
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Grafico 6. Resultados de la aplicacion de la Escala ASA durante la valoracion,
segun porcentaje de personas participantes, 2020.
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Fuente: Elaboracion propia, 2020.

Como se muestra en el grafico 6, la mayoria de las personas participantes
(especificamente un 66.7%) presenta una agencia de autocuidado regular, mientras
gue en los casos restantes, un 16.7% presenta una buena agencia de autocuidado y

el otro 16.7% presenta una baja agencia de autocuidado.

No obstante, —como se menciond con anterioridad— la interpretacién de la
escala permite ir mas alla e identificar las capacidades o componentes de poder, asi
como los requisitos universales que requieren un abordaje desde enfermeria. Por ello
en la tabla 15 se muestra la clasificacion de cada item de la escala segun la cantidad

de respuestas obtenidas en las diversas opciones de la escala Likert.
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Tabla 15.
Resultados de la aplicacion de la Escala ASA, segun valoracion de item de las

personas participantes, 2020.

Cantidad de personas en valoracion
de item segun escala ASA

ftem

Casi Casi .
Nunca : Siempre
nunca | siempre

ftem 1. “A medida que cambian las
circunstancias yo voy haciendo ajustes 0 6 3 3
para mantener mi salud”.

ftem 2. “Reviso si las actividades que
practico habitualmente para 1 4 3 4
mantenerme con salud son buenas”.

ftem 3. “Si tengo problemas para
moverme o desplazarme me las arreglo 2 0 6 4
para conseguir ayuda”.

ftem 4. “Yo puedo hacer lo necesario

para mantener limpio el ambiente donde 0 0 3 9
vivo”,

ftem 5. “Hago en primer lugar lo que sea 1 5 3 3
necesario para mantenerme con salud”.

{ *

Item 6*. “Me faltan las fuerzas 5 5 5 0

necesarias para cuidarme como debo”.

item 7. “Yo puedo buscar mejores
acciones para cuidar mi salud que las 1 4 4 3
que tengo ahora”.

ftem 8. “Cambio la frecuencia con que
me bafio para mantenerme limpio”.

ftem 9. “Para mantener el peso que me
corresponde hago cambios en mis 2 1 5 4
habitos alimenticios”.

ftem 10. “Cuando hay situaciones que
me afectan, yo las manejo de manera 0 2 6 4
que pueda mantener mi forma de ser”.

ftem 11*. “Pienso en hacer ejercicio y
descansar un poco durante el dia, pero
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no llego a hacerlo”.

ftem 12. “Cuando necesito ayuda puedo
recurrir a mis amigos de siempre”.

ftem 13. “Puedo dormir lo suficiente
como para sentirme descansado’.

ftem 14. “Cuando obtengo informacioén
sobre mi salud pido explicaciones sobre
lo que no entiendo”.

ftem 15. “Yo examino mi cuerpo para
ver si hay algtin cambio’.

ftem 16. “He sido capaz de cambiar
habitos que tenia muy arraigados con tal
de mejorar mi salud”.

ftem 17. “Cuando tengo que tomar una
nueva medicina cuento con una persona
gue me brinda informacion sobre los
efectos secundarios’.

item 18. “Soy capaz de tomar medidas
para garantizar que mi familia 'y yo no
corramos peligro”.

ftem 19. “Soy capaz de evaluar qué
tanto me sirve lo que hago para
mantenerme con salud”.

ftem 20*. “Debido a mis ocupaciones
diarias me resulta dificil sacar tiempo
para cuidarme”.

ftem 21. “Si mi salud se ve afectada yo
puedo conseguir la informacién
necesaria sobre qué hacer”.

item 22. “Si yo no puedo cuidarme
puedo buscar ayuda’.

item 23. “Puedo sacar tiempo para mi’.

item 24. “A pesar de mis limitaciones
para movilizarme soy capaz de
cuidarme como a mi me gusta”.

* = se invierte la puntuacion.

Fuente: Elaboracion propia, 2020.
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De acuerdo con los datos presentados, la mitad o mas de la mitad de las
personas cuidadoras hacen una seleccion mayoritaria de las respuestas “casi nunca”
y “nunca” en los items 1, 5, 8 y 22; asi como de “casi siempre” y “siempre” en el item

20°. Lo cual significa que:

e Casi nunca o nunca hacen ajustes para mantenerse con salud, a medida que
cambian sus circunstancias.

e Casi nunca o nunca hacen en primer lugar lo que sea necesario para
mantenerse con salud.

e Casi nhunca o nunca cambian la frecuencia con que se bafian para mantenerse
limpios.

e Casi siempre o siempre les resulta dificil sacar tiempo para cuidarse, debido a
sus ocupaciones diarias.

e Casi nunca o nunca pueden buscar ayuda cuando no pueden cuidarse.

Considerando que, en este caso, estas respuestas son las que mas se alejan
de una adecuada agencia de autocuidado es que las intervenciones a realizarse
deben responder a los requisitos de autocuidado y componentes de poder

correspondientes a dichos items, los cuales se detallan en la tabla 16.

% Es importante recordar que la escala presenta tres items con puntuacion invertida (items 6, 11y 20),
en los cuales se le asigna 1 punto a “siempre” y 4 a “nunca”, lo cual debe considerarse a la hora de
establecer la puntuacién total de cada participante (Espinoza et al. 2020).
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Tabla 16.

Asociacion entre items, componentes de poder y requisitos de autocuidado que

resultaron alterados.

ftem

Componente
de poder

Requisito de
autocuidado

item 1. “A medida que
cambian las
circunstancias yo voy
haciendo ajustes para

mantener mi salud”.

Maxima atencion o

vigilancia.

Promocion del
funcionamiento y
desarrollo humano
dentro de grupos

sociales.

item 5. “Hago en primer
lugar lo que sea
necesario para

mantenerme con salud”.

Habilidades para

tomar decisiones.

item 8. “Cambio la
frecuencia con que me
bafio para mantenerme

limpio”.

Habilidades para
ordenar las acciones

de autocuidado.

Prevencion de peligros
contra la vida, el
funcionamiento y el

bienestar humano.

item 20. “Debido a mis
ocupaciones diarias me
resulta dificil sacar

tiempo para cuidarme”.

Habilidades para
ordenar las acciones
de autocuidado.
Motivacién para la

accion.

Mantenimiento de un
equilibrio entre actividad

y descanso.

item 22. “Si yo no puedo
cuidarme puedo buscar

ayuda’.

Repertorio de
habilidades.

Mantenimiento de un
equilibrio entre soledad

e interaccion social.

Fuente: Elaboracion propia con datos de Leiva, et al. 2017, p. 48-50.
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Para detallar aun mas los elementos encontrados, se describirdn a
continuacion algunos comentarios que las personas participantes hicieron en el
transcurso de la primera sesién, asi como concretamente al preguntarseles qué los
motivéd a inscribirse al programa y cudles eran sus expectativas para las proximas
sesiones. Estos comentarios se consideran de especial relevancia para la tematica

de la sobrecarga del cuidador, pues se relacionan con los requisitos identificados.

En cuanto al requisito de “Promocién del funcionamiento y desarrollo humano
dentro de grupos sociales” algunos comentarios que se asocian con este fueron “E/
compartir, el hacer que se le olvide lo que estd pasando” (RUC, 2020); “Tener un
apoyo” (KAC, 2020); “Aprender” (LCA, XPB y DSB, 2020); “En el caso mio,
practicamente fue cuando inicié la pandemia que nos dimos cuenta [del diagndstico
del hijo] entonces diay esta uno solo, esta uno solo solo, solo mi esposo, mi hijo y yo,
no puede venir nadie de afuera [...] entonces es bastante frustrante” (LCA, 2020);
“Entre familiares y amistades yo estoy practicamente sola [...] y creo que de todo este

proceso lo que mas me ha dolido es eso” (KAC, 2020).

Con respecto al requisito de “Prevencion de peligros contra la vida, el
funcionamiento y el bienestar humano” los comentarios de las personas cuidadoras
se relacionan con: “Yo creo que lo mas duro de ser cuidador es cuando creen que
uno no se enferma, que uno no se deprime, ese concepto de que uno no puede
porque tiene que ser fuerte para los demas [...] y ese concepto de que uno tiene que
Ser como un superman, pero no, uno es un ser humano igual que los demas y no tiene
uno tiempo de entristecerse, de llorar, de enojarse, por eso es que yo me apunté en
esto, creo que es muy importante que se le tome en cuenta a uno, no como la mama
del paciente, sino como la mama que también es ser humano” (KAC, 2020); “Cuando

a mi hija la diagnosticaron, a mi el médico me dijo usted no se puede enfermar por su
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hija, que vea que tiene las defensas bajas y a mi por todo me daba gripe y me aguanté
y me aguanté, me hice muy fuerte y segin yo no me iba a enfermar, cai mes y medio
internada yo por una crisis de asma, pero por estrés me dijo la neuméloga y yo dije
qgué increible, uno cree como dice dofia Katthya, que uno no se puede enfermar y di
no solo somos mamas, diay también estamos para ellos, somos seres humanos y ahi
fue cuando yo dije no, yo también tengo que cuidarme yo, porque me ensefiaron que
no, que era solo mi hija y mi hija y cuando yo cai internada yo dije no, yo también
tengo que cuidar de mi por mi hija” (ARC, 2020), “Siente uno tristeza, siente uno
preocupacion, siente uno frustracion, siente uno dolor, de todo, de todo, de todo”
(LCA, 2020), “Cémo manejar nuestras emociones sin que ellos [sus hijos (as)] se vean
afectados” (YBA, 2020); y “Yo a veces me siento muy culpable de muchas cosas, no
se si me entienden, entonces como deja uno de proteger a uno sin que los otros
sientan que se estan quedando a un lado y mucho mas yo, yo quedo mas atras en la
cadena alimenticia” (KAC, 2020); “Cémo no sentirse uno tan culpable o tan mal de
esa situacion que esta enfrentando” (JBV, 2020) y “No sentirse uno culpable” (RUC,
2020).

En torno al requisito de “Mantenimiento de un equilibrio entre actividad y
descanso” las participantes expresaron: “Eso del tiempo para uno, yo todavia sigo
viendo donde acomodo tiempo para mi porque es muy muy dificil [...], él [su hijo]
consume 25 horas de mi dia” (KAC, 2020); aspecto con el que otras madres se
mostraron de acuerdo. Y por ultimo, los comentarios asociados al requisito de
“Mantenimiento de un equilibrio entre soledad e interaccion social” fueron: “Cémo
compartir mas con mi hijo” (LCA, 2020); “Aprender a sobrellevar la situacién con mi
hija” (MRR, 2020),; “Cémo manejar a mi hija cuando ella esta de mal humor” (YBA,

2020) y “Manipulacion del chico/a y como poner limites” (SDM, 2020).
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Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

El dltimo de los instrumentos aplicados fue la escala de Zarit, la cual busca
evaluar la sobrecarga presente en las personas cuidadoras. De la aplicacion de esta

se obtuvieron los siguientes resultados:

Grafico 7. Resultados de la aplicacion de la Escala de Zant durante la
valoracion, segun porcentaje de personas participantes, 2020.

20 0%

Ausente

Ligera o leve

Grado de sobrecarga

Intensa

0,0% 10,0% 20,0% 30,0% 40,0% 50,0%

Parcentaje de personas participantes
Fuente: Elaboracion propia, 2020.
Como se muestra en el grafico 7, la mitad de las personas cuidadoras (50%)

no presenta sobrecarga. Sin embargo en los casos restantes, un 33.3% presenta

sobrecarga ligera o leve, mientras que un 16.7% presenta sobrecarga intensa.
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Relaciones entre las respuestas obtenidas

A partir de los datos presentados es posible establecer las siguientes

relaciones.

Los datos arrojados por el instrumento de datos sociodemograficos
concuerdan con la caracterizacion de persona cuidadora presentada por Rizo, et al.
(2016) en el apartado de antecedentes. Es decir, en su mayoria se trata de cuidadoras
mujeres en transicion de la adultez a la adultez mayor (91,7%), con un nivel de
escolaridad medio bajo (83,4%), responsables de las tareas domésticas (66,7%), que
conviven con las personas dependientes (100%) y ejercen, como parte de su rol,
tareas como las descritas por Lépez (2016) al hablar sobre el cuidador familiar
primario: “ayuda en las actividades de la casa, supervision y administracion en la toma
de medicamentos, resolucion de situaciones conflictivas derivadas de la situacion de
enfermedad, ayuda para el transporte fuera del domicilio, ayuda para el
desplazamiento en el interior del domicilio”, lo que implica por tanto, desde acciones
basicas hasta actividades con una alta responsabilidad, dedicacién y disponibilidad

de cuidado.

Aunado a lo anterior, al presentarse un predominio de cuidadoras mujeres es

importante tomar en consideracién otros aspectos vinculados al sexo:

“Ellas proveen con mas frecuencia ayuda en las tareas relacionadas con la
atencion personal, que son las que conllevan una mayor dedicacion horaria y
una vinculacibn mas proxima con la persona cuidada, mientras que los
hombres realizan mas tareas de movilidad dentro y fuera del hogar. Las
mujeres tienden a interiorizar el rol de cuidadora, a asumir una elevada

intensidad de cuidado y a sentir que deben hacerlo bien, de manera que no

131



buscan apoyo, con las correspondientes consecuencias para su salud’

(Mosquera, Larrafiaga, Del Rio, Calderon, Machon y Garcia, 2019, p. 11).

Por otro lado, identificar el perfil predominante de persona cuidadora también
permite ubicar a las y los participantes dentro de la fase tres del proceso de
adaptacion al rol de persona cuidadora propuesto por Ruiz y Nava (2012): fase de
reorganizacion. Esto debido a que concuerda con la descripcion de estos autores
acerca de la misma ya que, se encuentran en un punto en el cual reconocen que
responsabilizarse del cuido del otro es una tarea dificil, pero buscan de la guia y el
apoyo de terceros, como medio de ir ganando control sobre la situacion de cuido y de
afrontar su papel de forma adecuada. Asi mismo, es tarea de éstas realizar cambios
en su estilo de vida con el fin de responder adecuadamente tanto a las necesidades

propias como del familiar, y volverlo a hacer las veces que se requiera.

Por otro lado, al relacionar los resultados de la Escala ASA con los de la Escala
de Zarit se encontrd que, la mayoria de los participantes (33,3%) presentaron una
regular agencia de autocuidado y a su vez sobrecarga ausente. De las otras personas
con una agencia de autocuidado regular, dos (16.6%) presentaron sobrecarga ligera
y dos (16.6%) intensa. Por otro lado, de las dos personas (16.6%) con baja agencia
de autocuidado, una (8.3%) carecia de sobrecarga y la otra (8.3%) tenia sobrecarga
ligera. Misma situacion que se presento con las dos personas (16.6%) con buena
agencia de autocuidado. Finalmente, como la mayoria de las personas presentaron
una agencia regular y una sobrecarga ausente o incipiente, se reafirma la necesidad
de enfocar las intervenciones de enfermeria a reforzar el autocuidado como
mecanismo de prevencion primaria a través del cual se puede evitar la aparicion y

cronicidad de la sobrecarga del cuidador.
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Ahondando en las caracteristicas sociodemograficas de las dos personas con
baja agencia de autocuidado se encuentran tanto convergencias como divergencias.
Sin embargo, no es posible identificar asociaciones entre éstas y su baja agencia de
autocuidado, lo cual entrafia la necesidad de indagar mas al respecto sobre los

determinantes que pueden estar viéndose implicados.

En cuanto a las dos personas que presentaron sobrecarga intensa es posible
afirmar lo siguiente en relacion con sus caracteristicas sociodemograficas: como
puntos en comun, ambas presentan un nivel de escolaridad bajo, se desempefian
como amas de casa y no poseen apoyo en la realizaciéon de las actividades de
asistencia; como puntos de desemejanza destaca la diferencia en la posicién que
ocupan con respecto al indice de Desarrollo Humano (IDH)° y al indice de Progreso
Social (IPS)! de sus respectivos lugares de residencia, en el cual Naranjo se ubica
en la posicidn 26 tanto del IDH como del IPS, mientras que Alajuelita ocupa la posicién
62 del IDH y la 49 del IPS; ambos indices consideran los 81 cantones del pais
(Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo, 2020; Instituto

Centroamericano de Administracion de Empresas y Social Progress Imperative,

10 “E| IDH mide el promedio de los logros de un area geografica especifica en tres dimensiones basicas
del desarrollo humano: « Una vida larga y saludable, medida por la esperanza de vida al nacer. « El
conocimiento, medido por los afios esperados de escolaridad y los afios promedio de escolaridad. « Un
nivel de vida digno, medido por el indice de Bienestar Material a partir del consumo de electricidad
residencial por cliente. El IDH es la media geométrica de indices normalizados de estas tres
dimensiones.” (Programa de las Naciones Unidas — Costa Rica y Escuela de Estadistica, UCR, 2020,
p. 2).

11 “E] indice de Progreso Social ofrece un enfoque integral, de vanguardia, sobre la salud de una
sociedad, de forma independiente y complementaria a las medidas econdmicas.” (Instituto
Centroamericano de Administracion de Empresas, 2019). Mide el desempefio social y ambiental de
dicha sociedad en torno a 3 dimensiones (Necesidades Humanas Basicas, Fundamentos de Bienestar
y Oportunidades) y 12 componentes (Nutricion y Cuidados Médicos Basicos, Agua y Saneamiento,
Vivienda, Seguridad Personal, Acceso a Conocimientos Basicos, Acceso a Informaciéon y
Comunicaciones, Salud y Bienestar, Calidad Medioambiental, Derechos Personales, Libertad Personal
y de Eleccién, Inclusién y Acceso a Educacion Superior) (Esquivel, 2019).
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2019). Todo lo anterior (similitudes y disparidades) constituyen Determinantes

Sociales de la Salud (DSS)*? que impactan el nivel de sobrecarga.

Dentro de los aspectos que influyeron en la determinacién de los resultados
anteriores, cabe mencionar que el profesar una religién representa una estrategia de
afrontamiento adaptativa que a su vez ayuda a las y los cuidadores en el desempefio
de su rol. Ademas pertenecer a la ONG Proyecto Daniel actia como un factor
protector para esta poblacién, por el recurso comunitario que este representa. Otro
punto importante es que, quienes presentaban una sobrecarga ausente indicaron
recibir apoyo de personas cercanas en la realizacion de las actividades de asistencia,
lo cual también constituye un factor de proteccion para el desarrollo de sobrecarga

(Salazar, 2015).

Asi mismo, carecen de los siguientes factores de riesgo: presencia de
padecimientos como hipertension arterial, azldcar en sangre, colesterol, entre otros;
dedicar mas de 50 horas a las labores de asistencia y asistir a un usuario con un alto
grado de dependencia y/o discapacidad; lo cual reduce su predisposicién a desarrollar
sobrecarga (Salazar, 2015). Sin embargo, también destaca la autoinculpacion
(criticarse y culpabilizarse), evidenciada a través de los comentarios, como estrategia

de afrontamiento desadaptativa (Garcia, Manquian y Rivas, 2016).

Todo lo anterior, es visto desde la perspectiva de Orem (1983) como los
factores condicionantes basicos que resultaron ser de importancia para esta

poblacion.

12 L os Determinantes Sociales de la Salud (DSS) son las circunstancias en que las personas nacen,

crecen, viven, trabajan y envejecen, incluido el sistema de salud. Esas circunstancias son el resultado
de la distribucién del dinero, el poder y los recursos a nivel mundial, nacional y local, que depende a
su vez de las politicas adoptadas. Los determinantes sociales de la salud explican la mayor parte de
las inequidades sanitarias, esto es, de las diferencias injustas y evitables observadas en y entre los
paises en lo que respecta a la situacion sanitaria” (OMS, 2021).
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Etapa Il: Diagnoéstico

Las necesidades detectadas en la etapa de valoracion fueron trasladadas a
etiquetas del lenguaje taxonomico NANDA, NOC, NIC e interrelacionadas mediante
la red de razonamiento légico con el fin de identificar los diagnésticos prioritarios de

abordar. Dicha interrelacién se presenta a continuacion:

Figura 3.

Red de razonamiento légico para priorizacion de diagnésticos?s.

A

[00211] Riesgo de [00182] Disposicion para
deterioro de la mejorar el autocuidado
resiliencia

[00177] Estrés por
sobrecarga

A

- AN

[00062] Riesgo de dadoras de [00158] Digposicién
cansancio del rol del adolescente para mejorar el
cuidador adultos jovene afrontamiento
[001 52] Riesgo de P [00069] Afrontamiento .| [00061] Cansancio del
impotencia ineficaz rol del cuidador

Fuente: Elaboracion propia, 2020.

13 “La red de razonamiento clinico es una representacion gréafica, que permite identificar el problema

clave, examinando las relaciones entre los diagnésticos NANDA, facilitando la priorizacion del
diagnéstico central. [...] En esta etapa, se reporta el diagnéstico de enfermeria NANDA que se ha
identificado como el problema principal en la red de razonamiento clinico, dado que tiene el mayor
numero de conexiones llegando o saliendo” (Ibafiez-Alfonso, Fajardo-Pefia, Cardozo-Ortiz y Roa-Diaz,
2020, p. 35). En este caso en concreto, la priorizacion se realiza considerando las conexiones salientes.
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Como se muestra en la figura 3, la etiqueta que guarda mayor relacion con las
demas es “Afrontamiento ineficaz”. Seguida de “Disposicion para mejorar el
autocuidado”y de “Estrés por sobrecarga”, presentando estas dos ultimas el mismo
namero de conexiones salientes. No obstante, considerando que la “Disposicién para
mejorar el autocuidado” fue externada por las personas participantes desde un inicio,
es que los diagndsticos determinados como prioritarios de abordar con las personas

cuidadoras fueron los siguientes:

1. [00069] Afrontamiento ineficaz relacionado con estrategias de liberacion de la
tension ineficaces.

2. [00182] Disposicién para mejorar el autocuidado.

Fase Il: Planificacion

Etapa lll: Planificacion

Plan de Cuidados de Enfermeria

Para el abordaje de los diagnésticos determinados como prioritarios surge el

siguiente plan de cuidados de enfermeria (tabla 17):
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Tabla 17.

Plan de cuidados de enfermeria.

Plan de Cuidados de Enfermeria

Diagnostico Caracteristicas Definitorias
[00069] Afrontamiento ineficaz r/c estrategias de liberacién de | - Estrategias de afrontamiento ineficaces.
la tension ineficaces. - Acceso insuficiente al apoyo social.
- Habilidades insuficientes para la solucién de problemas.

Resultado 1 Indicadores Escala
[1302] Afrontamiento - [130207] Modifica el estilo de vida para reducir el Escala 13:
de problemas. estrés. 1. Nunca demostrado.
- [130212] Utiliza estrategias de superacion efectivas. 2. Raramente demostrado.
- [130218] Refiere aumento del bienestar psicoldgico. 3. A veces demostrado.
4. Frecuentemente demostrado.
5. Siempre demostrado.
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Intervencién

Actividades

[5230] Mejorar el
afrontamiento.

Identificar las estrategias de afrontamiento tipicas.

Fomentar las relaciones con personas que tengan intereses y objetivos comunes.
Valorar el impacto de la situacion vital del paciente en los roles y las relaciones.

Ayudar al paciente a identificar la informacidén que mas le interese obtener.

Tratar de comprender la perspectiva del paciente sobre una situacion estresante.
Valorar las necesidades/deseos del paciente de apoyo social.

Presentar al paciente personas (o0 grupos) que hayan pasado por la misma experiencia.
Estimular la implicacién familiar, segun corresponda.

Ayudar al paciente a identificar estrategias positivas para afrontar sus limitaciones y manejar los
cambios de estilo de vida o de papel.

Instruir al paciente en el uso de técnicas de relajacion, si resulta necesario.

[5450] Terapia de
grupo.

Determinar el propdsito del grupo y la naturaleza del proceso grupal.

Formar un grupo de tamafio 6ptimo: de 5 a 12 miembros.

Proporcionar una sesion de orientacion para el grupo antes de la primera sesion.

Elegir los miembros del grupo que estén dispuestos a participar activamente y a asumir la
responsabilidad de sus propios problemas.

Determinar si el nivel de motivacion es lo suficientemente alto como para beneficiarse de la
terapia grupal.

Valorar la posibilidad de admitir nuevos miembros en cualquier momento.

Establecer la hora y lugar de las reuniones del grupo.

Reunirse en sesiones de 1-2 horas, si resulta oportuno.

Comenzar y terminar a la hora y esperar que los participantes permanezcan hasta la conclusion.
Animar a los miembros a compartir cosas que tengan en comun entre si.

Proporcionar refuerzo social (verbal y no verbal) para conseguir las conductas/respuestas
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deseadas.
- Concluir la sesién con un resumen.

[4430] Terapia con - Dar el tiempo suficiente para permitir un juego efectivo.

juegos. - Estructurar la sesion de juegos para facilitar el resultado deseado.

- Proporcionar un equipo de juegos adecuado al nivel de desarrollo.

- Proporcionar un equipo de juegos que estimule un juego creativo y expresivo.
- Registrar las observaciones realizadas durante la sesién de juegos.

Resultado 2 Indicadores Escala

[1501] Desempeiio del | - [150115] Desempefio de las conductas del rol Escala 6:

rol. parental. Inadecuado.

Ligeramente adecuado.
Moderadamente.
Sustancialmente adecuado.
Completamente adecuado.

abkhowbhPE

Intervencion Actividades
[5562] Educacién - Identificar los factores personales que influyen en el éxito del programa educativo (p. €j., valores
parental: adolescentes. culturales, presencia de cualquier experiencia negativa con los proveedores de servicios

sociales, barreras linguisticas, compromiso de tiempo, problemas de planificacién, viajes y falta
general de interés).
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Identificar los mecanismos de defensa mas utilizados por los adolescentes, como negacion e

intelectualizacion.

- Ensefiar a los padres técnicas de comunicacion esenciales que aumenten su capacidad de
empatizar con sus hijos adolescentes y ayudar a sus hijos a solucionar problemas.

- Reforzar la normalidad de la vacilacion del adolescente entre el deseo de independenciay la
dependencia.

- Facilitar la expresion de sentimientos parentales.

- ldentificar modos de ayudar al adolescente a controlar la ira.

- Comentar la necesidad y legitimidad de establecer limites a los adolescentes.

Resultado 3 Indicadores Escala
[2208] Factores - [220801] Factores estresantes referidos por el Escala 14:
estresantes del cuidador. 1. Grave.
cuidador familiar. - [220815] Sentido de aislamiento. 2. Sustancial.
- [220816] Pérdida de tiempo personal. 3. Moderado.
4. Leve.
5. Ninguno.
Intervencion Actividades
[7040] Apoyo al - Realizar afirmaciones positivas sobre los esfuerzos del cuidador.
cuidador principal. - Explorar con el cuidador cémo lo esta afrontando.
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Ensefiar al cuidador técnicas de manejo del estrés.
Animar al cuidador a participar en grupos de apoyo.
Ensefiar al cuidador estrategias de mantenimiento de la asistencia sanitaria para fomentar la
propia salud fisica y mental.
Identificar fuentes de cuidados por relevo.

Apoyar al cuidador a establecer limites y a cuidar de si mismo.

Diagndéstico

Caracteristicas Definitorias

Resultado 1

[00182] Disposicién para mejorar el autocuidado.

Indicadores

Expresa deseos de aumentar el autocuidado.
Expresa deseos de aumentar el conocimiento de
estrategias para el autocuidado.

Escala

[2002] Bienestar
personal.

[200202] Salud psicologica.
[200208] Capacidad de relax.

[200210] Capacidad para expresar emociones.

Escala 18:

No del todo satisfecho.
Algo satisfecho.
Moderadamente satisfecho.
Muy satisfecho.
Completamente satisfecho.

AR A o
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Intervencién Actividades
[5270] Apoyo - Realizar afirmaciones empéaticas o de apoyo.
emocional. - Ayudar al paciente a reconocer sentimientos tales como la ansiedad, ira o tristeza.

- Animar al paciente a que exprese los sentimientos de ansiedad, ira o tristeza.

- Comentar las consecuencias de no abordar los sentimientos de culpa o vergienza.

- Escuchar las expresiones de sentimientos y creencias.

- Favorecer la conversacion o el llanto como medio de disminuir la respuesta emocional.
- Remitir a servicios de asesoramiento, si se precisa.

[4920] Escucha activa. | - Hacer preguntas o afirmaciones que animen a expresar pensamientos, sentimientos y
preocupaciones.

- Centrarse completamente en la interaccion eliminando prejuicios, sesgos, presunciones,
preocupaciones personales y otras distracciones.

- Estar atento al tono, ritmo, volumen, entonacion e inflexion de la voz.

- ldentificar los temas predominantes.

- Ofrecer la respuesta en el momento adecuado para que refleje la comprension del mensaje
recibido.

- Evitar barreras a la escucha activa (minimizar sentimientos, ofrecer soluciones sencillas,
interrumpir, hablar de uno mismo y terminar de manera prematura).

- Utilizar el silencio/escucha para animar a expresar sentimientos, pensamientos y

preocupaciones.
[6040] Terapia de - Determinar si alguna intervencion de relajacion ha resultado Gtil en el pasado.
relajacion. - Explicar el fundamento de la relajacion y sus beneficios, limites y tipos de relajacion disponibles

(musica, meditacion, respiracién ritmica, relajacion mandibular y relajacién muscular progresiva).
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Ofrecer una descripcion detallada de la intervencion de relajacion elegida.

Sugerir a la persona que adopte una posicion comoda sin ropas restrictivas y con los o0jos
cerrados.

Invitar al paciente a que se relaje y deje que las sensaciones sucedan espontaneamente.
Utilizar un tono de voz suave, diciendo las palabras lenta y ritmicamente.

Mostrar y practicar la técnica de relajacion con el paciente.

Fomentar la repeticion o practica frecuente de la(s) técnica(s) seleccionada(s).

Grabar una cinta sobre la técnica de relajacion para uso de la persona, segun proceda.

[1320] Acupresion.

Detectar las contraindicaciones (p. ej., afecciones médicas graves, como arteriosclerosis,
afecciones cardiacas, contusiones, tejido cicatricial, infeccion, nifios pequefios).

Describir las razones, beneficios, limites y tipos de acupresion disponibles (p. ej., Shiatsu, Tui Na,
Sujok, Jin Shin, Atmena).

Proporcionar una descripcion detallada de la técnica de acupresion elegida.

Determinar qué puntos de acupuntura se va (n) a estimular, dependiendo del resultado deseado.
Crear un ambiente tranquilo y sin interrupciones, cuando sea posible.

Sugiera que el individuo adquiera una posicion cdmoda con ropa holgada.

Animar al paciente a relajarse durante la estimulacién.

Aplicar presion firme con los dedos de manera lenta y ritmica para permitir que las capas de
tejido respondan.

Use los pulgares, los dedos, las palmas de las manos, el lateral de la mano o los nudillos para
aplicar presion constante y estacionaria en el punto sensible a la presion utilizando el propio peso
del cuerpo para apoyarse.

Aplique presién gradualmente y manténgala sin hacer ningin movimiento durante varios minutos
para relajar un area o aliviar el dolor.

Repetir el procedimiento sobre el mismo punto del lado opuesto del cuerpo.
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Resultado 2 Indicadores Escala
[1602] Conducta de - [160201] Utiliza conductas para evitar los riesgos. Escala 13:
fomento de la salud. - [160210] Utiliza el apoyo social para fomentar la salud | 1. Nunca demostrado.
- [160221] Equilibra actividad y reposo. 2. Raramente demostrado.
3. A veces demostrado.
4. Frecuentemente demostrado.
5. Siempre demostrado.

Intervencion Actividades
[5510] Educacion para | - Identificar los grupos de riesgo y rangos de edad que se beneficien mas de la educacién
la salud. sanitaria.

- Identificar las caracteristicas de la poblacion diana que afectan a la seleccion de las estrategias
de aprendizaje.

- Priorizar las necesidades de aprendizaje identificadas en funcién de las preferencias del
paciente, habilidades de la enfermera, recursos disponibles y probabilidades de éxito en la
consecucion de las metas.

- Formular los objetivos del programa de Educacion para la salud.

- ldentificar los recursos (personal, espacio, equipo, dinero, etc.) necesarios para llevar a cabo el
programa.

- Considerar la accesibilidad, las preferencias del consumidor y los costes de planificacion del
programa.
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Evitar el uso de técnicas que provoquen miedo como estrategia para motivar el cambio de
conductas de salud o estilo de vida en la gente.

Desarrollar materiales educativos escritos en un nivel de lectura adecuado a la audiencia diana.
Utilizar lideres entre los comparfieros, profesores y grupos de apoyo en la implementacion del
programa.

Utilizar teleconferencias, telecomunicaciones y tecnologias informaticas para la ensefianza a
distancia.

Implicar a los individuos, familias y grupos en la planificacion e implementacion de los planes
destinados a la modificacién de conductas de estilo de vida o respecto de la salud.

Utilizar sistemas de apoyo social y familiar para potenciar la eficacia de la modificacion de
conductas de estilo de vida o de la salud.

Destacar la importancia de formas saludables de comer, dormir, hacer ejercicios, etc., a las
personas, familias y grupos.

Utilizar estrategias y puntos de intervencién variados en el programa educativo.

Determinar e implementar estrategias para medir los resultados en los pacientes a intervalos
regulares durante y después de terminar el programa.

[6610] Identificacion de
riesgos.

Revisar los antecedentes médicos y los documentos previos para determinar las evidencias de
los diagndsticos médicos y de cuidados actuales o anteriores.

Determinar la disponibilidad y calidad de recursos.

Instruir sobre los factores de riesgo y planificar la reduccion del riesgo.

Comentar y planificar las actividades de reduccion del riesgo en colaboracion con el individuo o el

grupo.
Proceder a derivar a otro personal de cuidados y/o instituciones, segun corresponda.

[5100] Potenciacion de
la socializacion.

Fomentar una mayor implicacion en las relaciones ya establecidas.
Animar al paciente a desarrollar relaciones.
Fomentar las relaciones con personas que tengan intereses y objetivos comunes.

145




Fomentar las actividades sociales y comunitarias.

Fomentar el compartir los problemas comunes con los demas.

Solicitar y esperar comunicaciones verbales.

Proporcionar retroalimentacion positiva cuando el paciente establezca el contacto con los demas.
Facilitar el entusiasmo y la planificacion de actividades futuras por parte del paciente.

[0180] Manejo de la
energia.

Ayudar al paciente a priorizar las actividades para adaptar los niveles de energia.

Ayudar al paciente a identificar las tareas que pueden ser realizadas por los familiares y amigos

en casa para evitar o aliviar la fatiga.

Considerar la comunicacion electrénica (p. €j., correo electronico o0 mensajeria instantanea) para
mantener el contacto con los amigos cuando las visitas no son posibles o aconsejables.

Facilitar actividades de recreo que induzcan calma para favorecer la relajacion.

Ayudar al paciente a programar periodos de descanso.

Recomendar la actividad fisica, coherente con los recursos energéticos del paciente.

Instruir al paciente y/o a los allegados a reconocer los signos y sintomas de fatiga que requieran
una disminucion de la actividad.

[1850] Mejorar el
suefio.

Controlar la participacion en actividades que causan fatiga durante la vigilia para evitar cansancio
en exceso.

Animar al paciente a que establezca una rutina a la hora de irse a la cama para facilitar la
transicion del estado de vigilia al de suefio.

Ayudar al paciente a evitar los alimentos y bebidas que interfieran el suefio a la hora de irse a la
cama.

Ensefar al paciente a realizar una relajacion muscular autogénica u otras formas no
farmacoldgicas de induccion del suefio.

Proporcionar folletos informativos sobre técnicas favorecedoras del suefio.

Fuente

: Elaboracion propia con datos de NNNConsult (2020b) y NNNConsult (2020c).
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Las intervenciones por realizar para solventar los diagndésticos se desarrollaron
mediante la creacion del “Programa educativo de enfermeria para el autocuidado
dirigido a prevenir la sobrecarga en la persona cuidadora de adolescentes y adultos
jovenes con cancer, desde la Teoria General de Enfermeria de Dorothea Orem”
(Anexo N° 11), el cual se organizé en cuatro sesiones educativas. En cada una de
ellas se abordd una unidad temética distinta, las cuales se nombraron de acuerdo a
los requisitos de autocuidado no satisfechos que mas se reiteraron en la poblacion.
Dichas unidades tematicas y los objetivos que se perseguian con ellas, se exponen a

continuacion:

e Unidad tematica |. Prevencion de peligros en la vida, funcionamiento y
bienestar humano.

o Objetivo: Brindar estrategias para entender y manejar adecuadamente
el estrés y las emociones propias con miras a favorecer el autocuidado.

e Unidad tematica Il. Mantenimiento de un equilibrio entre actividad y descanso.

o Objetivo: Brindar estrategias para mejorar el desempefio personal ante
periodos de actividad, asi como otras para favorecer la relajacion y el
suefio durante las horas de descanso, con el fin de promover el
autocuidado.

e Unidad temética Ill. Mantenimiento de un equilibrio entre soledad e interaccion
social.

o Objetivo: Brindar recomendaciones para mejorar la comunicaciéon en
familia, el manejo de emociones de los(as) hijos(as) y el establecimiento
de limites para con ellos(as), de manera que se fomenten las relaciones
familiares funcionales, y que esto permita equilibrar adecuadamente los

espacios de soledad e interaccion de las personas participantes
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(recordando que la familia es la unidad social basica, y el grupo de

personas con quién, por lo general, mas se interactla en tiempos de

pandemia). El fin Gltimo que se persigue con lo anterior es favorecer el
autocuidado.

e Unidad tematica IV. Promocion del funcionamiento y desarrollo humano dentro
de grupos sociales.

o Objetivo: Brindar espacios para la promocion del funcionamiento y

desarrollo humano dentro de grupos sociales, con el fin de promover el

autocuidado.

Para la planificacion de cada una de dichas unidades, las practicantes tuvieron
en consideracion los comentarios reportados por las personas participantes en torno
a cada uno de los requisitos no satisfechos, asi como lo propuesto por Orem (1983)
en relacién a: la forma de satisfacerlos, los componentes de poder asociados y los
cuestionamientos para quienes proporcionan el cuidado en su busqueda de atender

los requisitos universales de autocuidado.

Fase Ill: Implementacion

Etapa IV: Ejecucidn

El programa se ejecuto segun lo planeado. Tal como se menciono en el marco
metodolégico, las sesiones constaron de tres aspectos: una introduccién, un

desarrollo y un cierre.
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Para la introduccién se prepararon distintas actividades rompe-hielo, a través
de las cuales se buscaba establecer un ambiente ameno y de confianza que facilitara
el acercamiento y comunicacion entre facilitadoras y personas participantes, asi como
para promover la cohesion de pares entre estas Ultimas; todo esto haciendo uso del
humor como estrategia de afrontamiento adaptativa. Asi mismo, a partir de la segunda
sesion, posterior a la actividad rompe-hielo, se realizé un seguimiento de lo abordado

en la sesién anterior.

El desarrollo se destin6 a presentar y profundizar en las unidades tematicas a
tratar en cada sesion. Es en esta parte de la estructura de las sesiones en la que se
concentro el grueso de las intervenciones de enfermeria descritas en el plan de
cuidados. Finalmente, en el cierre se concluia resumiendo y destacando entre todos
los principales aprendizajes de la sesién, asi como asignando pequefias tareas
individuales para que cada uno(a) las realizara de forma asincronica. Posterior a esta,

se les enviaba el material utilizado durante la misma.

Habiéndose dicho lo anterior, se procede a describir los hallazgos obtenidos al
implementar el programa educativo. No sin antes mencionar que, lo expuesto por
parte de las personas cuidadoras en cada una de las sesiones se agradecio, se valido
Yy, en los casos en los en que resultaba oportuno, se dio alguna otra retroalimentacion
orientada a reforzar el autocuidado. Esto ultimo, a través de acciones como: realizar
afirmaciones positivas sobre los esfuerzos de la persona cuidadora, animarla a cuidar
de si misma, efectuar las actividades pertenecientes a las intervenciones de escucha

activa y de apoyo emocional, entre otras descritas en el plan de cuidados.
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Sesion Educativa I. Manejo de Emociones y Estrés

La actividad rompe-hielo “Sigue instrucciones”, que a su vez introducia el tema
del estrés, se llevo a cabo sin dificultades. Al preguntarles qué tan estresados se
sentian ese dia en particular, en una escala del 1 al 10, el rango de respuesta fue
desde el 2 hasta el 10, pasando por dos personas que refirieron un estrés de tres y
otras dos personas cuyo estrés fue de cinco. Al indagar en las principales situaciones
que los hacia sentir de esa manera mencionaron: “Estar encerrados” (KAC, 2020),
“‘No poder ir a trabajar” (LCA, 2020), “Pienso que un tres porque siempre habra un

grado de estrés a nivel del dia a dia” (RUC, 2020) y “Andar en carreras” (XPB, 2020).

Ante esta otra cuestionante ¢COmo se sienten ustedes?, ¢(Cémo se han

sentido a lo largo de esta Ultima semana? contestaron lo siguiente:

“Yo diria que como todas esas que se ven ahi [refiriéndose al circulo de las
emociones] (XPB, 2020), “Yo diria que es que depende la situacion” (PJM, 2020),
“Diay yo creo que un poco de todo” (LCA, 2020), “Yo si me he sentido muy cansada
pero, no por la enfermedad de mi hijo, ni lo econémico, sino pienso yo que como todo
se detuvo en un momento, nosotros teniamos muchas citas médicas, muchas
actividades con Proyecto, saliamos a caminar, haciamos mucha mucha actividad y
diay de un pronto a otro yo paso semanas aqui encerrada entonces a veces llego un
punto a sentirme cansada, sola, como que he tenido mas tiempo de pensar las cosas,
antes por tanta actividad diay no habia tiempo, ya uno llegaba a la casa cansado a
comer y dormir y el otro dia levantarse temprano a actividades, eso es lo que a mi me

ha pasado” (KAC, 2020).

Luego de presentar los aspectos tedricos referentes al estrés y las emociones,

se procedio a realizar la siguiente actividad que implicaba una participacion activa por
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parte de las personas cuidadoras, “Charadas emocionales”, tras la cual se
evidenciaron dificultades técnicas. En relacion con lo anterior una participante
menciono: “Tal vez en mi caso era que no se veia bien, como que tengo mucha luz
detras o no sé si era como lo interpreté, no lograba que me interpretaran lo que queria

decir pero, creo que fue la luz, no se veia bien la cara” (RUC, 2020).

Siguiendo con la matriz, se ejecutd el “Automasaje” conforme se iba
demostrando. Posteriormente, al preguntarles qué les parecié la actividad se
recibieron los siguientes comentarios: “Bien, bastante bien” (MRD, 2020), “Muy bien”
(RUC, 2020). Continuando con la actividad de “Respiracion alterna”, resulté necesario
proyectar la manera en la que se debian colocar los dedos, como una ayuda visual
extra para avanzar en la dinamica. Luego del ejercicio, se obtuvo la siguiente
retroalimentacion: “Se siente uno relajado, si se logra una respuesta positiva” (RUC,
2020).

Como parte del cierre, durante el espacio para manifestar qué les habia
parecido la sesion, una participante comentd: “Darles las gracias a ustedes
muchachas porque todo eso que estan haciendo es muy importante, nos hace sentir
muy bien, aparte de que las escuchamos a ustedes y aprendemos, es muy interesante
y hay que ponerlo en practica” (XPB, 2020). Por ultimo, se explicé la asignacién extra

sesion, la cual fue bien recibida por las personas participantes.

Sesién Educativa ll. Actividad y Descanso

En la actividad rompe-hielo “Inténtalo si puedes” sucedié lo que se tenia
previsto: la mayoria de personas se confundieron al momento de seguir el ritmo y a

Su vez ejecutar los movimientos, lo que dio pie a risas y a que les correspondiera
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contar algo sobre si mismas al grupo. La totalidad de dichos comentarios se

relacionaron con rasgos de la personalidad.

Continuando con la agenda del dia, se procedio a hacer el seguimiento de los
temas abordados en la sesion anterior mediante la actividad “; Cémo nos fue?”, a

partir de la cual se obtuvo lo siguiente:

“Yo lo que practiqué fueron los ejercicios, los masajes [Paula: “;cémo le fue con los
masajes?’], muy bien, aqui se los hice a mi esposo, a mi hijo y yo, los tres” (LCA,
2020); “Muy bien, practicando, y vi los videos, el video primero que vimos me llamo
mucho la atencidén entonces lo volvi a repetir y los ejercicios muy, muy, o sea si los
practiqué” (RUC, 2020); [Paula: “y ¢con la identificacion de emociones?”] “Esa si, o
si, esa todos los dias y a cada rato” (RUC, 2020); [Adriana: “alguna nos quiere
compartir un poquito, si lo tienen a bien y es algo que se pudiera comentar, ¢qué
emocion fue la que pusieron? y ;qué origind esa emocion?”] “Digamos uno se
despierta de un término digamos que, contento, pero ya durante el transcurso del dia
gue uno dice, que hay que pagar esto que hay que pagar lo otro que no nos alcanza
entonces a uno como que ya le va bajando el &nimo [Paula: “y ¢;se mantuvo el &nimo
asi todo el dia?’] [...] ya después mi esposo trajo algo para hacer de cenar y entonces
ya hicimos quesque unos tacos hechos por mi y unas papitas entonces ahi ya se
cambi6é un poco el animo” (LCA, 2020); “Como en mi caso, el domingo salimos a
comer pero era trucha, digamos habia que pescarlas y surgi¢ algo ahi que me dio
mucha colera y yo ‘uy esto me enoja demasiado’, quise salirme de control, pero yo
dije ‘no, bajale, estamos en un paseo familiar, salimos a disfrutar’ y ;qué me enojo?
en realidad es buscarle la solucién y ya y si, no era para enojarse. No era para

enojarse digo yo, logicamente me senti disgustada pero en realidad lo segui
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disfrutando y logré bajar mi enojo [...] darme cuenta que me estaba produciendo el

enojo y lograr controlarlo” (RUC, 2020).

Al tratar el tema de las pausas activas resultdé evidente que las personas
participantes desconocian el término, ya que al preguntarles al respecto no se
obtuvieron respuestas. Luego de introducir, explicar y aplicar las pausas activas se

recibio la siguiente retroalimentacion:

“Es cierto lo que ustedes dicen. Yo en lo que tengo de edad, vieras que yo practico
deporte [...] hay que sacar un tiempito para uno siempre, hay tiempo para todo en esta
vida y si uno no lo saca diay quien lo va a sacar por uno, nadie, totalmente nadie”
(XPB, 2020); “Como que se despabila todo el cuerpo” (SDM, 2020); “Yo me senti
crujiendo, todo me sond” (LCA, 2020); “En ese movimiento de rotacion de las piernas
hacia afuera, lo hice hacia afuera y todo se me desmontd, entonces dije yo aqui es

hacerlo para adentro para que se monte, porque todo traqueo” (SDM, 2020).

Finalmente, al concluir la sesion se les pregunt6 ¢ Qué aprendieron, o qué se
llevan de lo que estuvimos hablando?, ante lo cual se recibieron los siguientes

comentarios:

“Creo que todo lo que hemos aprendido hasta el momento es muy provechoso, incluso
esas cosas que, bueno yo casi nunca sacaba tiempo como para relajarme y es
increible todo lo que ayuda al diario vivir porque si, uno no puede evitar, hay cosas
gue lo sacan de contexto pero saber sobrellevarlas es muy importante y no, el hecho
de pasar un ratito con ustedes a uno lo motivan y lo animan a salir adelante cada dia”
(RUC, 2020); “Bueno los ejercicios pienso que van a ser muy Utiles, muy utiles para

tener esa relajacion, ese momentito que necesitamos verdad, y esas escapaditas
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como dijeron antes, de hacer algo diferente aunque sea cinco minutos, entonces son

cosas que uno va aprendiendo verdad” (LCA, 2020).

Sesiédn Educativa lll. Rol de Padres

En la actividad rompe-hielo: “Verdadero o falso” participaron todas las
personas asistentes, comentando aspectos relacionados con sus vidas y sus gustos.
Adivinar cuales afirmaciones eran verdaderas y cudles falsas permitié el
establecimiento de un ambiente muy grato y favorable entre todos los presentes, asi

como la cohesion entre pares.

Durante la actividad: “; Cédmo nos fue?” se obtuvo lo siguiente respecto a la
puesta en practica de las dinamicas y asignaciones correspondientes a la sesion
anterior:

“Yo si lei lo que me mandaron ustedes y entonces si lo puse en practica todavia mas
y verdaderos resultados [...] si mi chiquita muchas gracias, son realmente
conocedoras de todos esos temas que son realmente muy ciertos, hay que sacar
tiempo para uno, hay que tratar de hacer deporte y todas esas cosas para la salud,
gue verdaderamente todo eso nos hace sentir mas felices y con mejor salud para dar
y calidad para dar a los demas, muchas gracias a ustedes” (XPB, 2020); “Yo en mi
caso si, he, siento que he dormido mejor y también se lo estoy inculcando a mi hija

porque venia con mucho problema para dormir y eso, entonces ahi hemos ido juntas’

(PIM, 2020).

En cuanto a los espacios que destinaron para ellas, una participante comento

lo siguiente:
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“‘Buenos a mi, yo tenia tiempos de no ir a reunion, yo soy ministra de la comunion
aqui en mi parroquia y ese dia le dije a mi marido, me voy a la reunion, a pesar de
gue, es que vamos a hacer el portal, le hago yo, yo lo siento mucho, me voy a ver a
mis comparieras que tenia, tengo rato de no verlas y hacer un compartir muy bonito
y sano [...] y ahi aparté si el de hoy, martes 3:30 [refiriéndose a los espacios para ella]
pero siempre hay alguien que me venga a interrumpir verdad, pero aqui estoy gracias

a Dios” (LAH, 2020).

Seguidamente se procedié con la exposicion de recomendaciones para la
comunicacion en familia, el manejo de emociones con los hijos (as) y el
establecimiento de limites hacia ellos. Durante estos momentos la participacion
esperada por parte de las personas cuidadoras era principalmente una escucha
activa, la cual se presenté. Continuando con la actividad “Cultivando la comunicacién”
se compartieron las reflexiones que se plantearon en la matriz, lo que a su vez dio
paso a la intervencion de una de las personas cuidadoras en torno a la importancia
de la tematica. El cierre de la sesion se realizd tal cual como estaba previsto, sin

embargo, no se desprendieron de él comentarios de relevancia.

Sesién Educativa IV. Convivio Social

Durante la actividad rompe-hielo: “Preguntas al azar” participaron todas las
personas asistentes. Responder a la dindmica permitio dar con el objetivo que se
perseguia con la misma y, a su vez, conocer aspectos de las personas participantes
de los cuales generalmente no hablan, pero que igualmente forman parte de su

individualidad como seres humanos, mas alla de los roles que desempefan.
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Para la actividad: “4Como nos fue?” las personas participantes refirieron lo
siguiente:
“Yo no le mentiria, yo no lo hice” (RUC, 2020); “Yo es que sinceramente todos los
dias hablo con mi hijo, todos los dias estamos hablando de emociones y de cosas, en
veces dice que hoy estoy enojado, que hoy estoy contento, que hoy me siento aqui,
gue hoy me siento alla, entonces realmente que es como, nosotros realmente es algo
que todos los dias lo hablamos, [...] tenemos muy buena comunicacion nosotros dos”

(LCA, 2020).

Por su parte, el bingo generd gran expectativa e interés entre todos los
presentes. Incluso se llegaron a involucrar los hijos (as) de las personas cuidadoras,
estando al pendiente de los nimeros que se iban diciendo y recordandoselos a sus
madres. Al finalizar se dio a conocer que se enviarian premios a todos los

participantes y no solo a los ganadores, lo cual fue del agrado de las participantes.

Para las actividades siguientes, “Estrella de origami” y “Adorno navidefo de
cartdon”, las personas cuidadoras recordaron y trajeron los materiales que se les habia
solicitado la sesién anterior, por lo que se procedié a realizar con ellas dichas
manualidades. Mientras se elaboraban se fueron aclarando las dudas que se les
presentaban, y se resalto por parte de ellas, el atractivo de éstas, lo accesible de los

materiales requeridos, asi como la facil confeccion de la segunda.

Luego de la parte mas ludica de la sesion, se procedié a realizar la “Evaluacion
del Programa”. Para esto se les hizo preguntas del estilo: ;Qué les parecio el
programa?, ¢Qué cosas creen que se podrian cambiar?, ¢ Qué cosas creen que se
podrian quedar?, ¢Qué se llevan?, ¢Qué no les gustd?... ante lo que expusieron lo

siguiente:
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“Para mi ha sido muy importante, muy creativo, tanto lo que han dicho ustedes, nos
ha servido mucho, como todo esto que estamos haciendo acd, es mucha distraccion,
diay se siente uno digamos que muy bien, digamos usando las destrezas como ser
humano verdad, que uno necesita siempre he hacer cosas para ser creativo, para
sentirse que se yo, bien en un ambito, en una sociedad donde todo el mundo que
haga esas cosas diay nos vamos a sentir bien siempre, entonces mis chiquitas yo les
digo que es excelentisimo, excelentisimo, de la escala del uno al diez, yo les doy un
diez a ustedes, bien merecido” (XPB, 2020); “Si, muchisimas gracias, en realidad que
son muy dindmicas, las felicito y que sigan adelante chicas” (LCA, 2020); “Muchisimas
gracias, la verdad es que muy dindmico y muy participativo todas las reuniones que
hemos tenido, me perdi una, lastima, pero del uno al diez yo les doy un doce [risas]
pero en realidad si, o sea muchisimas gracias por sacar este tiempito para
entretenernos y muchisimas cosas que hemos podido aprender, al menos esta
semana no pude ver, la verdad es que fue una semana de mucha mucha mucha
carrera, incluso hoy para llegar a la reunién, tenia una cita en Cartago y corri mucho
para poder estar aqui a las tres y entonces no vi los de esta semana pero los ejercicios
y todo eso nos ha servido, bueno a mi en lo personal me han servido muchisimo”
(RUC, 2020); “Excelente, excelente” (XPB, 2020); “Como dice dofia Rossi no puedo
darles un diez, es muy poquito, ha sido dinamico, ha sido, las felicito porque siempre
estuvieron preparadas para el cafecito, siempre tuvieron los materiales, siempre se
se preocuparon porque realmente si las instrucciones eran apropiadas y demas, hubo
variedad de temas y el dia de hoy ha sido como demasiado riquisimo y dofia Katthya
no estuvo como en una o dos sesiones, dofla Rosse no pudo estar en una sesion
entonces vamos a tener que hacer esas sesiones 0 sea porque no podemos

perdérnoslas verdad, vamos a tener que repetirlas, hacer mas bingos verdad porque
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todas ocupamos ganar, el viaje a Miami ocupamos llevar plata [...] pero felicitarlas
chicas porque realmente fue una muy bonita oportunidad [...] pero muchisimas gracias

a las chicas, las felicito” (SDM, 2020); “Hacer mas bingos [risas]” (LAH, 2020).

Tras esta devolucion verbal, se les hizo llegar el enlace al formulario de
evaluacion, sin embargo el llenado del mismo se dio al finalizar la sesidon. Finalmente,
se realizé el cierre del programa, agradeciéndoles su participacion a lo largo de todas

las sesiones, asi como la retroalimentacion brindada.

Fase IV: Evaluacion

Etapa V: Evaluacion

Esta etapa se llevo a cabo a través de la “Evaluacién del programa (Plan de
Cuidados)” y de la “Evaluacion de la Practica Dirigida”; las cuales se procede a
describir. No obstante, antes es importante resaltar que pese a ser un criterio de
inclusién, Unicamente nueve personas cuidadoras participaron en dos o mas de las
sesiones realizadas por lo que los resultados de la evaluacion solamente las
contemplan a ellas. De dichas personas, una no contesto el formulario de evaluacion,

por lo que no se incluye en los resultados de esta seccion.

Evaluacion del Programa (Plan de Cuidados)

En este apartado se presentan los resultados de los instrumentos Escala ASA

y Escala de Zarit, asi como la evaluacion de los indicadores del plan de cuidados.
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La aplicacién de la Escala ASA al finalizar el programa educativo arrojo los

siguientes resultados (gréfico 8):

Grafico 8. Resultado de la aplicacién de la Escala ASA durante la evaluacion,
segun porcentaje de personas participantes, 2020.

Buena

Regular

Agencia de autocuidado

Baja

0,0% 25,0% 50,0% 75,0%

Porcentaje de personas paricipantes

Fuente: Elaboracion propia, 2020.

Como se muestra en el grafico 8, tras la implementacion del programa, la
mayoria de las personas cuidadoras (especificamente un 87.5%) presentaron una
agencia de autocuidado regular, mientras que el porcentaje restante (un 12.5%)
presentd una buena agencia de autocuidado. Al comparar los resultados anteriores
con los obtenidos durante la valoracion, el porcentaje de personas con agencia de
autocuidado regular aumenté en un 20.8%, el de personas con baja agencia de
autocuidado se redujo en su totalidad, mientras que el de personas con buena

agencia de autocuidado disminuyo en 4.2%.

Por su parte, la aplicacion de la Escala de Zarit al finalizar el programa

educativo arroj6 estos otros resultados (grafico 9):
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Grafico 9. Resultados de la aplicacion de la Escala de Zarit durante la
evaluacion, segun porcentaje de personas participantes, 2020.

Ausente

Ligera o leve

Grado de sobrecarga

Intensa

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0%

Paorcentaje de personas paricipantes

Fuente: Elaboracion propia, 2020.

Como se aprecia en el grafico 9, el 62.5% de las personas no presentaron
sobrecarga, el 25% presentaron sobrecarga ligera o leve y Unicamente un 12.5%
presentd sobrecarga intensa. Por lo que la comparativa con los datos expuestos
durante la valoracion permite determinar que el porcentaje de personas sin
sobrecarga aumenté en un 12.5%, mientras que el de personas con sobrecarga leve
y el de personas con sobrecarga intensa disminuyeron en un 8.3% y un 4.2%,

respectivamente.

Por altimo, con respecto a la evaluacion de los indicadores de los NOC, se
procedié a evaluarlos a través de sus respectivas escalas, obteniéndose que la gran
mayoria de estos aumenté de uno a dos puntos con respecto a las condiciones

previas al programa, tal como se muestra en la tabla 18:
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Tabla 18.

Evaluacién de indicadores.

Evaluacion de Indicadores

Escala 13
Indicador Frecuencia de Antes Después
aclarar por informe o dela dela
conducta intervencion | intervencion
[130207] Modifica el estilo de | 1. Nunca . .
vida para reducir el estrés. demostrado.
2. Raramente
[130212] Utiliza estrategias demostrado. 4 .
de superacion efectivas. 3. Aveces
demostrado.
[130218] Refiere aumento 4. grecuentedmente , ,
del bienestar psicoldgico. emostrado.
5. Siempre
demostrado.
Promedio. 2.6 4

Indicador

Escala 6

Grado de suficiencia
en cantidad o
calidad para

conseguir un estado

deseado

Antes
de la
intervencioén

Después
de la
intervencion

[150115] Desempefio de las
conductas del rol parental.

1. Inadecuado.

2. Ligeramente
adecuado.

3. Moderadamente
adecuado.

4. Sustancialmente
adecuado.
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5. Completamente
adecuado.

Indicador

Escala 14

Grado de un estado
0 respuesta negativo

Antes
de la

Después
de la

0 adverso intervencién | intervencion

[220801] Factores 1. Grave.
estresantes referidos por el 2. Sustancial. 2 3
cuidador. 3. Moderado.

. 4. Leve.
[2.2081.5] Sentido de 5. Ninguno. 1 3
aislamiento.
[220816] Pérdida de tiempo 1 3
personal.
Promedio. 1.3 3

Escala 18
Indicador Grado de percepcién Antes Después
de expectativas de la de la
positivas intervencién | intervencién
T 1. No del todo
[200202] Salud psicoldgica. satisfecho. 2 4
2. Algo satisfecho.
[200208] Capacidad de 3. Moderadamente L A
relax. satisfecho.
4. Muy satisfecho.
. 5. Completamente
[200210] Capaf:ldad para satisfecho. 1 4
expresar emociones.
Promedio. 1.3 4
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NOC [1602] Conducta de fomento de la salud

Escala 13
Indicador Frecuencia de Antes Después
aclarar por informe o de la de la
conducta intervencioén | intervencion
[160201] Utiliza conductas 1. Nunca 3 4
para evitar los riesgos.* demostrado.
2. Raramente
[160210] Utiliza el apoyo demostrado.
social para fomentar la 3 Aveces 2 4
salud. demostrado.
[160221] Equilibra actividad | #- Frecuentemente
y 1€pOS0. dgmostrado. 2 3
5. Siempre
. demostrado.
Promedio. 2.3 3.6

* = El riesgo es concebido por las practicantes como la probabilidad de desarrollar
sobrecarga del cuidador.

Fuente: Elaboracion propia, 2020.

Evaluacion de la Préactica Dirigida

Por su parte, la evaluacion de la practica dirigida se realiz6 mediante el
formulario de evaluacion (completado por parte de las personas cuidadoras
participantes) y el instrumento de autoevaluacion (completado por las practicantes).
Con respecto a la evaluacion realizada a través del formulario de evaluacion (Anexo
N°12) se obtuvo que: cuatro personas participaron en todas las sesiones educativas
realizadas, mientras que tres personas participaron Unicamente en tres sesiones y

una persona participé solamente en dos sesiones.

163




Al consultarles si la participacion en el programa contribuyd a su bienestar y
autocuidado, las ocho personas contestaron que si contribuy6. Asi mismo, respecto
a la metodologia utilizada (charlas, juegos, videos, imagenes, etc.), la totalidad de las

personas la consideré excelente.

Al pedirles que calificaran el desempefio de las facilitadoras (considerando
puntualidad, liderazgo, dominio de los contenidos, capacidad para conducir el grupo,
disposicion para esclarecer dudas/recibir sugerencias, etc.), resultd unanime la
puntuacion de 10. Mientras que al pedirles que se evaluaran a si mismas las
respuestas fueron variadas: dos personas se calificaron con un cinco, dos con un

siete, dos con un ocho, una con un nueve y una con un diez.

Ante la interrogante ¢ Qué se lleva? contestaron lo siguiente:

“‘Que debo de cuidarme yo para cuidar a mi hijo” (participante 1, 2020); “Un buen
momento de relajacién” (participante 2, 2020); “Nuevas amigas y personas en que
puedo contar, practicas para una mejor salud y vida” (participante 3, 2020); “Debo de
pensar en mi salud” (participante 4, 2020); “Muchas cosas buenas como formas de
desestresarse” (participante 5, 2020); “Amistades y personas que como yo sentia que
estaba solo en esta situacion y que nadie tal vez comprendia lo que yo estaba
pasando” (participante 6, 2020); “Experiencia y nuevos contactos con mamas”
(participante 7, 2020) y “Capacidad para comprender mi entorno, inteligencia
emocional, amor, entendimiento, sabiduria, tolerancia, esfuerzo, dominio y actitud”

(participante 8, 2020).

Y ante la dltima pregunta, ¢ Qué cambiaria?, sus respuestas fueron:

“Yo buscar ayuda y desahogarme.” (participante 1, 2020); “Nada” (participantes 2y 3,
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2020); “Muchas cosas, primero pensar en mi salud.” (participante 4, 2020); “Nada todo
fue muy contribuyente.” (participante 5, 2020); “Saber que hay gente preparada que
puede ayudarme y escucharme. He entendido que lo que méas necesitamos es alguien
gue nos escuche no que tenga respuestas. Es saber que alguien me escucha y que
a pesar de todo esta ahi. Eso me ensefid este curso. Al igual que debo tomar mas
tiempo para mi aunque sea solo para darme un abrazo y decirme que a pesar de todo
lo estoy haciendo bien. Otra cosa que necesito hacer por mi mismo es perdonarme
por las cosas que no he podido hacer y que no le he podido dar a mi familia. Gracias
por sacar de su valioso tiempo y por interesarse en nuestras vidas que son
complicadas pero que tenemos mucho amor que dar, solo que hay veces nos
sentimos frustrados, sin ideas, decaidos, etc. Disfruté mucho las sesiones y las
conversaciones que tuve con los participantes y con Paula y Adriana Araya. Dios los
colme de bendiciones.” (participante 6, 2020); “Nada, todo me gusto.” (participante 7,
2020) y “El acceso a internet y uso de dispositivos tecnoloégicos.” (participante 8,
2020).

En este punto, es importante resaltar algunos aspectos en relaciéon con los
comentarios anteriores debido a que traen a colacion elementos conceptuales
abordados dentro del marco del mismo nombre. Por ejemplo, muchos de los
comentarios recibidos se relacionan con estrategias de afrontamiento adaptativas.
Entre ellos: “Saber que hay gente preparada que puede ayudarme y escucharme [...]”
(participante 6, 2020) refleja la efectividad de la busqueda de apoyo instrumental;
“‘Muchas cosas buenas como formas de desestresarse” (participante 5, 2020) hace
alusion al afrontamiento activo; “...] saber que alguien me escucha y que a pesar de

todo esta ahi. Eso me ensefid este curso. [...]” (participante 6, 2020) enfatiza el gran
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valor que se le asigna a la busqueda de apoyo emocional; y “Yo buscar ayuda y

desahogarme.” (participante 1, 2020) pone de manifiesto la estrategia de desahogo.

Retomando lo mencionado por las personas participantes, los comentarios:
“Que debo de cuidarme yo para cuidar a mi hijo” (participante 1, 2020) y “[...] debo
tomar mas tiempo para mi aunque sea solo para darme un abrazo y decirme que a
pesar de todo lo estoy haciendo bien [...]” (participante 6, 2020) destacan la
conveniencia de utilizar un enfoque de educaciéon para la salud ya que, como se
mencionod este aumenta la conciencia e influye favorablemente en la actitud para la
mejoria de la salud (Descriptores en Ciencias de la Salud, s.f.), lo cual se evidencia

en las citas anteriores.

Por otro lado, los comentarios: “Nuevas amigas y personas en que puedo
contar [...]” (participante 3, 2020); “Amistades y personas que como yo sentia que
estaba solo en esta situacion y que nadie tal vez comprendia lo que yo estaba
pasando” (participante 6, 2020) y “Experiencia y nuevos contactos con mamas”
(participante 7, 2020) reflejan lo dicho por Humbert (2004) al hablar sobre los grupos
de autoayuda para padres que se encuentran en similar situacion, ya que en este

caso también resultaron ser un recurso valioso para promover un apoyo constante.

En este sentido, como se habia mencionado, se consultd a las personas
participantes si estaban de acuerdo en hacer un grupo de Whatsapp, lo cual
aceptaron. Este grupo no solamente fue utilizado para enviar a las personas
cuidadoras los enlaces a las sesiones y el material elaborado sino que también se
convirtid6 en una valiosa red de apoyo para ellas, ya que desde su creacion y aun
después de concluidas las sesiones, las personas cuidadoras han sabido apropiarse

de este espacio para interactuar entre ellas y enviarse mensajes e imagenes de
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aliento (animo). Como se recordara, Salazar (2015) menciona que contar con este
recurso, asi como modificar su estilo de vida para comenzar a realizar actividades de
autocuidado que antes no realizaban, son factores protectores para el desarrollo de

sobrecarga.

Lo descrito hasta el momento a su vez destaca el beneficio de implementar las
intervenciones de manera virtual, ya que diversos estudios han demostrado que
producto de la tele-enfermeria es posible observar “...] tendencias positivas en las
variables de educacion sanitaria, especialmente en la adherencia al tratamiento y el
nivel de autocuidado, asi como en la satisfaccion de los usuarios” (Achury, 2014,

p.86), lo cual pudo alcanzarse en el presente caso.

Por ultimo, como parte de los aspectos citados en la metodologia para evaluar
la totalidad del programa y la practica se elabord un instrumento de autoevaluacion
(tabla 19) como medio para visualizar facilmente las debilidades y/o fortalezas
percibidas del programa, por parte de las practicantes. En él se incluyeron puntos
destacables de considerar en las sesiones y fue completado tras finalizar cada una

de estas.
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Tabla 19.

Instrumento de autoevaluacion.

Excelente ()

Excelente ()

5 Cantidad Semteeion de Comprension Dura}mon Utilidad de Interés por Idoneidad de
Sesion de ., de las segun lo los las . .
. atencion . . . . . la virtualidad
participantes instrucciones | planificado materiales actividades
Mala () Mala () Menor () Poca () Poco () Mala ()
Regular () Regular (x) Regular (x)
I 10 - 15 Igual () Regular () Regular ()
Buena (x) Buena () Mayor (X) Mucha (x) Mucho (x) Buena ()
Excelente () Excelente () y Excelente ()
Mala () Mala () Menor () Poca () Poco () Mala ()
Regular () Regular () Regular (x)
Il 7 Igual (x) Regular (x) Regular (x)
Buena (x) Buena (x) Mayor () Mucha () Mucho () Buena ()
Excelente () | Excelente () y Excelente ()
Mala () Mala () Menor () Poca () Poco () Mala ()
Regular () Regular () Regular ()
[l 8 Buena (x) Buena (x) Igual (x) Regular () Regular () Buena (x)
Mayor () Mucha (x) Mucho (x)

Excelente ()
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Mala () Mala () Mala ()
Menor () Poca () Poco ()
\Y 5 Ejg::;azx()) gﬁgz;azx()) Igual (x) Regular (x) Regular () Ejg:;azx())
Excelente () Excelente () Mayor () Mucha () Mucho (x) Excelente ()
Mala () Mala () Mala ()
Menor () Poca () Poco ()
Vv 8 ESS::‘E §) EESE:‘E;)) Igual () Regular () Regular () Ejgz;azx())
Excelente (x) | Excelente () Mayor () Mucha (x) Mucho (x) Excelente ()

Observaciones:

- Respecto al numero de sesiones: incluye tanto la sesién de valoracién, como las cuatro educativas.

- Sesibén I: la sesion se extendié por 1 hora 30 minutos debido a las dudas que presentaron los participantes con respecto a
los instrumentos de valoracién, asi como al espacio que se les facilitdé para que se expresaran lo cual se vio reflejado en la
pérdida de participantes.

- Sesion Il: al hablar sobre “utilidad de los materiales” se hace referencia a los materiales empleados para el desarrollo de la
sesidn. En este caso, la virtualidad influyé para que uno de los videos empleados no fuera visualizado por las personas
participantes de modo continuo.

- Sesion V: esta sesion duré mas que las otras debido a que incluia la evaluacion.

Fuente: Elaboracion propia, 2020.
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Mediante este insumo fue posible advertir que hubo mas fortalezas que
debilidades. Dentro de las primeras, se identificaron la captacion de la atencién, la
comprension de las instrucciones y el interés por las actividades. Dentro de las
segundas, se encuentran la cantidad de participantes y la idoneidad de la virtualidad.
La cantidad de participantes se concibe como una debilidad debido a que se esperaba
gue las personas que asistieron a la sesion de valoracion se mantuvieran a lo largo

del programa, lo cual no sucedio.

Por su parte, la virtualidad acarreaba inconvenientes para la participacion de
las personas cuidadoras y, por ende, para el disefio de actividades donde ésta no
fuese un problema. Este aspecto también fue constatado por las personas
participantes quienes lo manifestaron mediante comentarios como: “No podia verla a
ella haciendo el ejercicio, asi que lo adiviné [...] veia la foto de ella pero no veia
digamosle a ella” (RUC, 2020) y “El acceso a internet y uso de dispositivos
tecnoldgicos [al responder qué cambiaria en relacion al programa] ” (participante 8,

2020) los cuales, de realizarse presencialmente, se hubieran podido evitar.

Por otro lado, el instrumento también permitié identificar puntos intermedios
entre las fortalezas y las debilidades dentro del desarrollo del programa, los cuales
fueron la duracion segun lo planificado y la utilidad de los materiales. La duracion se
contempla aqui debido a que las sesiones donde fue necesario extenderse en el
tiempo resultaron ameritarlo, pues la dinamica en ambas implicaba completar
formularios y aclarar dudas sobre estos, lo cual se encontraba fuera del control de las
practicantes ya que dependia de la facilidad para llenarlos digitalmente y el tiempo
gue les tomara hacerlo a las personas participantes. Ademas, no se recibieron
sugerencias en torno a acortar la duracion de las sesiones, por el contrario las

sugerencias recibidas giraron en torno a tomar el tiempo que fuese necesario.
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Un Jdltimo aspecto a mencionar en relacion con el instrumento de
autoevaluacion es la utilidad de los materiales, la cual se incluy6 dentro de los puntos
intermedios debido a que algunos de los recursos seleccionados (presentaciones y
videos) no fueron los més idoneos para utilizar desde la virtualidad. Sin embargo este
aspecto no fue evaluado negativamente por parte de las personas participantes sino

todo lo contrario, debido a que estos insumos fueron facilitados luego de las sesiones.
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Capitulo V.
Consideraciones

Finales



Conclusiones

Con base en el desarrollo de esta practica dirigida, se desprenden las

siguientes conclusiones:

La Teoria General de Enfermeria de Dorothea Orem (1983) posibilitd
comprender las necesidades de autocuidado de las personas cuidadoras y la forma
en que desde enfermeria era posible ayudarlas. Por su parte, la taxonomia NANDA,
NOC, NIC resulté vital dentro del proceso de enfermeria y especificamente dentro del

plan de cuidados, al permitir la estandarizacion del lenguaje profesional.

Planificar el programa a partir del Sistema Sustentador - Educativo descrito por
Orem (1983) resulté ser de gran utilidad, debido a que permiti6 a las personas
cuidadoras ejercer un papel activo en su autocuidado, lo que les confiere la autonomia
necesaria para seguir cuidando adecuadamente de si mismas sin depender del

profesional en enfermeria.

Este trabajo contribuye a visualizar la tele-enfermeria como un recurso de gran
utilidad dentro del accionar del profesional en enfermeria, sin importar el ambito en el
gue se desemperie, y a su vez refuerza la idoneidad de seguir implementandolo a

nivel nacional.

Quienes participaron de este programa cumplen con el perfil basico tipico de
la figura de persona cuidadora con riesgo de sobrecarga, por lo que fue necesario
realizar una ardua labor para hacerles ver a las personas participantes su
individualidad y valor como seres humanos mas alla de su rol de persona cuidadora,
de modo que pudieran velar por su autocuidado aprovechando al maximo las

experiencias derivadas del programa.
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Se destaca la importancia del contacto terapéutico establecido entre las
facilitadoras y las personas participantes, debido a que dentro de sus experiencias
estas Ultimas han experimentado una carencia del mismo por parte de los y las
profesionales en salud. Es por ello que, brindar cuidado desde un enfoque humanista

fue un aspecto reconocido y agradecido por la poblacion.

La evaluacion de los indicadores utilizados en el plan de cuidados revelé que
las intervenciones realizadas tendientes a satisfacer los requisitos de autocuidado,
asi como a promover estrategias de afrontamiento adaptativas fueron fructiferas para
prevenir el desarrollo de la sobrecarga del cuidador, la cual constituia el fin dltimo de
esta practica. Por su parte, la agencia de autocuidado registré una leve mejoria. Sin
embargo, considerando la brevedad del programa educativo, en ambos casos se
esperaria obtener cambios mas notorios al implementarlo por un periodo de tiempo
mayor. Asi como al contar con el apoyo de otros profesionales de la salud para

procurar abordajes mas integrales.

Este trabajo contribuye a visibilizar el ser, saber y quehacer de la enfermeria
dentro de las organizaciones no gubernamentales y como esta tiene la potencialidad
de incidir positivamente sobre la salud de quienes las conforman, resaltando asi la

labor de enfermeria fuera del ambito hospitalario.

A raiz de lo anterior, se alcanzaron los objetivos de identificar las necesidades,
planificar, implementar y evaluar el programa educativo de enfermeria para el
autocuidado dirigido a prevenir la sobrecarga en la persona cuidadora de
adolescentes y adultos jovenes con cancer, desde la Teoria General de Enfermeria
de Dorothea Orem. El éxito en relacion con los objetivos especificos de la practica dio

como resultado el alcance del objetivo general del que partian.

174



Recomendaciones

De la presente practica dirigida surgieron las siguientes recomendaciones:

Escuela de Enfermeria, Universidad de Costa Rica

e Considerar a la ONG Proyecto Daniel como una opcion viable para la
implementacion de Trabajos Finales de Graduacion, asi como de Trabajos
Comunales Universitarios, debido a la anuencia por parte de la organizacion
para el desarrollo de esta practica y su interés por que se continle atendiendo
a su poblacion.

e Incentivar el desarrollo de futuros Trabajos Finales de Graduacién dentro del
marco de la sobrecarga del cuidador para seguir con la construccion,

actualizacion y aplicacion del conocimiento enfermero.

Organizacion No Gubernamental, Proyecto Daniel

e Valorar la posibilidad de contar con profesionales en enfermeria dentro del
equipo base de trabajo que forma parte de esta organizacion, debido a la
amplitud de temas que estos pueden abordar tanto con las personas
cuidadoras, como con los(as) jévenes y el personal administrativo que la

conforman, desde la promocién de la salud y prevencién de la enfermedad.
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Caja Costarricense del Seguro Social (CCSS) y Ministerio de Salud

e Concientizar a los y las profesionales en salud de la instituciéon para que
brinden un trato humanizado tanto a los usuarios directos, como a sus
acompanantes.

e Impulsar la creacion, ejecucion y seguimiento de servicios, programas y leyes
dirigidos a la persona cuidadora informal en Costa Rica.

e Considerar la tele-enfermeria como un recurso valioso para implementar las

recomendaciones anteriores.

176



Limitaciones

e Eldesarrollo de esta practica se dio en el contexto de la pandemia por COVID-
19 y las medidas establecidas a nivel nacional para el manejo de esta.

e No se cont6 con la asistencia esperadal®. De igual manera, quienes se
inscribieron y seguian el programa no siempre se podian conectar por diversas
razones, tales como: problemas técnicos, cuestiones de salud, citas u otros
COmMpromisos.

e No se realizaron evaluaciones a largo plazo para determinar el verdadero
impacto del programa en la vida de las personas cuidadoras que forman parte

de la ONG Proyecto Daniel.

14 Segun la informacion brindada por la ONG, la invitacion se envié a un listado de 108 madres y padres
de familia. De las cuales se inscribieron 36 personas y participaron Unicamente 9 en dos o mas
sesiones.
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Anexo N° 1. Cronograma

Actividad

Fecha

Orientacion previa al desarrollo del anteproyecto.

Agosto 2019

Coordinaciones con el lugar de practica.

Septiembre - Noviembre 2019

Elaboracién del capitulo | del anteproyecto.

Septiembre 2019

Elaboracién del capitulo 1l del anteproyecto.

Octubre 2019

Elaboracién del capitulo 11l del anteproyecto.

Noviembre 2019

Entrega del anteproyecto a la CTFG.

Noviembre 2019

Realizacion de correcciones.

Diciembre 2019

Almacenamiento de datos.

Noviembre 2020 - 2021

Invitacidn a los participantes.

19 - 30 de octubre 2020

Valoracion. Aplicaciéon de instrumentos (sesion
de valoracion).

03 noviembre 2020

Diagnastico. Identificacion de necesidades.

9 - 13 noviembre 2020

Planificacion del programa educativo.

9 - 13 noviembre 2020

Implementacion. Ejecucion del programa
educativo (sesiones educativas).

17 y 24 noviembre 2020
1°y 7 diciembre 2020

Evaluacion del programa educativo y la Practica
Dirigida.

17 y 24 noviembre 2020
1°y 7 diciembre 2020

Redaccién del informe final.

Enero - Febrero 2021

Presentacion del informe final.

Enero - Febrero 2021

Preparativos para publicacion en revista
cientifica.

Enero - Febrero 2021

Fuente: Elaboracion propia, 2020.
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Anexo N° 2. Carta de Autorizacion Proyecto Daniel

a Jovenes con Céncer

y otras enfermedades n .
= | daniel £

ayudando a sonreir

o | PFOYECHO 4

San José, 18 de noviembre del 2019

Comision de Trabajo Final de Graduacidn
Escuela de Enfermeria '
Universidad de Costa Rica

Presente

Reciba un caluroso saludo de mi parte y de la Asociacidn Proyecto Daniel Pro Ayuda
a Jévenes con Céncer y otras Enfermedades Crdnicas.

Proyecto Daniel es una asociacién sin fines de lucro, que nace con el objetivo de
visibilizar a los adolescentes y adultos jovenes -entre 13 y 25 afios- diagnosticados
con céncer y con ello trabajar para ofrecer condiciones integrales que les permita
mejorar sus condiciones de vida.

Por este medio aprovecho doy fe de que mi persona, Ligia Bobadilla Matta, en
calidad de Fundadora y Presidenta de Proyecto Daniel doy el aval para que las
estudiantes Paula Fernanda Porras Alfaro y Adriana Daniela Araya Ulate, ambas
estudiantes activas de la UCR puedan realizar su Trabajo Final de Graduacién en
Proyecto Daniel, bajo la modalidad de préctica dirigida, bajo el nombre: “Programa
educativo de autocuidado para la prevencidén del Sindrome del Cuidador en
cuidadores de adolescentes y adultos jovenes con cancer”.

Agradeciendo de antemano su atencién me despido;

E-mail: ligia bebadill@@proyectodaniel.org

Teléfonos: 2227-8317/8814-1363 o

oo | (OF Gyec:to Y
- daniel

ermedades
ayudando a sonreir

cronicas

tel (606) 2286 - 2936
fax (606) 2227-7823

info@proyectodaniel.com
www.proyectodaniel.com

28
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Anexo N° 3. Invitacién

iTARDES PARA
COMPARTIR!

Te invitamos a participar de nuestro programa
educativo de enfermeria para el autocuidado dirigido a
padres y madres que estan cuidando de sus hijos
adolescentes y adultos jovenes con cancer

Existen estrategias
que te pueden
ayudar a cuidar de
tialavez que
cuidas de alguien S a i
mas. & ) iAcompananqs
N ) y descubre mas
al respecto!

proyecto
daniel

ayudando a sonreir

Requisitos:
e Ser parte de la familia Naranja.
e Participar en las 5 sesiones virtuales:

Si querés formar parte llena el formulario de inscripcion:
https://forms.gle/jw9y2z5nZftPGDWqé
Podés hacerlo del 19 al 30 de octubre del 2020.
3,17y 24 de noviembre Contactanos para mas informacion:
1°y 7 de diciembre

@ AdrianaAraya 71555691
Z00M  Hora: 3:30 pm. Duracién: 60 min. PaulaPorras 89309546

U( R EE Escuela de
e — ES GRATIS! =— :
UNIVERSIDAD 0t COSTARICA —_— Enferme"a

Fuente: Elaboracion propia, 2020.
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Anexo N° 4. Matriz de la Sesién de Valoracién

Fecha: Martes 03 de noviembre del 2020.

Objetivo
Establecer un primer contacto con las personas cuidadoras participantes.

Contenido 1:
Presentacion y bienvenida.

Las practicantes se presentaran con las y los

Descripcion participantes y les daran la bienvenida.

Materiales Presentacion (diapositivas).

5 minutos (incluye espera inicial para que se terminen

Duracion de conectar las y los participantes).

Responsables | Adriana Araya y Paula Porras.

Objetivo
Establecer un ambiente ameno y de confianza que facilite el acercamiento
y comunicacién entre facilitadoras y personas participantes, asi como
para promover la cohesion de pares entre estas ultimas.

Contenido 2:
Actividad rompe-hielo: “5 cosas en comun”.

Se dividira a las y los participantes en grupos
equitativos mediante la opcion de “Seccién de Grupos”
gue ofrece la plataforma Zoom. Una vez en estos
Descripcion | deberan encontrar cinco cosas que tengan en comun
con las demas personas del grupo asignado. Todos los
puntos que se encuentren en comun no deben estar
relacionados con el diagndstico de su hijo (a).

Materiales Ninguno.

Duracion 10 minutos.

Responsables | Adriana Araya y Paula Porras.

Objetivo
Orientar a las y los participantes acerca del programa y guiarlos en el
proceso de llenado de formularios.

Contenido 3:
Sondeo.
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Se invitar4 a las y los participantes que asi lo deseen, a
Descripcion | que compartan con las practicantes qué las y los motivo
a inscribirse en el programa.

Contenido 4:
Explicacion del programa educativo.

Primeramente, con ayuda de un video, se abordara y
comentara con las y los participantes el fenébmeno de la
Descripcion | sobrecarga, seguidamente, se procedera a explicar el
programa por medio de la lectura de la formula de
consentimiento informado.

Contenido 5:
Aplicacion del consentimiento informado.

Una vez leida y aclarada la formula del consentimiento
y la necesidad de que quede evidenciada su decision
de formar parte del programa, se le enviara a las y los
Descripcion | participantes el link con el formulario a través de
WhatsApp y se les acompafara virtualmente hasta
completar su llenado, en caso de que surjan nuevos
aspectos que aclarar.

Contenido 6:
Aplicacion de instrumentos: “Cuestionario sobre Datos
Sociodemograficos”, “Escala ASA” y “Escala de Zarit”.

Se les enviara a las y los participantes el link con el
formulario y se les acompafiara virtualmente hasta
completar su llenado, en caso de que surjan aspectos
gue aclarar.

Descripcion

- Presentacion.

- Hoja para el apunte de los comentarios recibidos
durante el sondeo.

- Video explicativo acerca de la sobrecarga del
cuidador

- Formularios con los instrumentos.

Materiales

Duracioén 30 minutos.

Responsables | Adriana Araya y Paula Porras.

Objetivo
Conocer las expectativas de las y los participantes respecto al programa.

Contenido 7:
Actividad de cierre: “Expectativas”.
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Se le pedira a las personas participantes que expresen
¢cuales son las expectativas que tiene para las
proximas sesiones? Estas seran consideradas para la
planificacion de las sesiones educativas.

Descripcion

Materiales Hoja para el apunte de los comentarios recibidos.

Duracién 5 minutos.

Responsables | Adriana Araya y Paula Porras.

Fuente: Elaboracion propia, 2020.

Material proporcionado a las personas participantes posterior a la sesion

Video explicativo acerca de la sobrecarga del cuidador:

https://drive.gooqgle.com/file/d/14nyXLt-x8mMTH|Qg4KFH5VV6SBT1w\V6-

S/view?usp=sharing
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Anexo N° 5. Cuestionario sobre Datos Sociodemograficos

1. Edad:
() Entre 20 - 29 afos () Entre 50 - 59 afos
() Entre 30 - 39 afios () 60 afnos o0 mas

() Entre 40 - 49 afos

2. Lugar de residencia:

3. Nivel educativo:

() Primaria incompleta () Secundaria completa
() Primaria completa () Universitaria incompleta
() Secundaria incompleta () Universitaria completa

4. Ocupacion:

5. Credo religioso:

6. Enfermedades cronicas personales (si su respuesta es “No presento ninguna
patologia” pase a la pregunta 8).

() Hipertension arterial (presién alta)

() Diabetes mellitus (azucar en la sangre)

() Dislipidemia (colesterol y triglicéridos en la sangre)
() Cardiopatias

() Cancer

() Alergias

() No presento ninguna patologia

() Oftra:

7. Adherencia personal al tratamiento farmacoldgico de dicha enfermedad.

() Si, siempre () Casi nunca
() Casi siempre () No, nunca

8. Cantidad de personas que viven en su hogar:

9. Numero de hijos (as) que viven con usted:
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10.Parentesco con el paciente!®:

() Madre () Padre

11. Sexo del paciente:

() Mujer () Hombre

12.Edad del paciente:
() Entre 13 -19 afios () Entre 20 - 25 aiflos () Otra:

13. Afo de diagnostico:

14.Etapa actual del tratamiento:

() Quimioterapia / Radioterapia () Control
() Internado por otros motivos () Otra:

15. Actividades de asistencia en las que le ayuda a su familiar:

16. Aproximadamente ¢cuantas horas semanales dedica a brindar asistencia a su
familiar?

() Entre 0-24 horas () Entre 25-49 horas () 50 o mas

17.¢;Recibe apoyo de alguna persona en la realizacion de las actividades de
asistencia? (en caso negativo, NO responda la pregunta 18).

()Si ()No

18. ¢ Cuéantas personas le ayudan a realizar dichas actividades?

Fuente: Elaboracion propia, 2020.

15 En los altimos afios se ha empezado a desalentar el uso del término paciente, debido a la reflexion
en torno a sus implicaciones conceptuales: "proviene del latin 'patiens' que significa ‘padeciente’ en el
sentido de sufrir, pero que también tiene la acepcion de 'el que tiene que soportar sin quejas'. De esta
manera, el uso de la palabra 'paciente’ utilizado como sustantivo es una 'persona que sufre'y utilizado
como adjetivo significa 'ser tolerante', [lo cual] refleja una actitud pasiva del ciudadano ante los
prestadores de los servicios de salud y lo sitia como objeto receptor del derecho y no como sujeto que
ejerce el derecho a su salud.” (Ochoa, 2016, p.24). Por tanto, la utilizaciéon de este concepto se ha
limitado al minimo a lo largo de este trabajo, con excepcion del presente cuestionario. Esto ultimo con
la intencidn de que, al encontrarse familiarizadas con este término, las personas participantes pudiesen
comprender facilmente lo solicitado.
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Anexo N° 6. Escala de Apreciacion de Agencia de Autocuidado

Escala de Apreciacion de Agencia de Autocuidado

A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se reflejan formas
en que las personas cuidan de si mismas. Por favor seleccione la frecuencia en que
dichas afirmaciones aplican en su caso. A la hora de responder piense que no existen
respuestas acertadas o equivocadas, solo su experiencia.

A medida que cambian las
circunstancias yo voy haciendo ajustes
para mantener mi salud.

(@)

Nunca

@

Casi nunca

@)

Casi siempre

(4)

Siempre

Reviso si las actividades que practico
habitualmente para mantenerme con
salud son buenas.

@

Nunca

@

Casi nunca

@)

Casi siempre

(4)

Siempre

Si tengo problemas para moverme o
desplazarme me las arreglo para
conseguir ayuda.

@

Nunca

@

Casi nunca

@)

Casi siempre

(4)

Siempre

Yo puedo hacer lo necesario para
mantener limpio el ambiente donde
Vivo.

@

Nunca

@)

Casi nunca

@)

Casi siempre

4)

Siempre

Hago en primer lugar lo que sea
necesario para mantenerme con salud.

@

Nunca

@)

Casi nunca

@)

Casi siempre

4)

Siempre

Me faltan las fuerzas necesarias para
cuidarme como debo.

4)

Nunca

(©)

Casi nunca

&)

Casi siempre

@)

Siempre

Yo puedo buscar mejores acciones
para cuidar mi salud que las que tengo
ahora.

(@)

Nunca

@

Casi nunca

©)

Casi siempre

4)

Siempre

Cambio la frecuencia con que me bafio
para mantenerme limpio.

(@)

Nunca

@

Casi nunca

©)

Casi siempre

(4)

Siempre

Para mantener el peso que me
corresponde hago cambios en mis
habitos alimenticios.

(@)

Nunca

@

Casi nunca

©)

Casi siempre

(4)

Siempre

10.

Cuando hay situaciones que me
afectan, yo las manejo de manera que
pueda mantener mi forma de ser.

(@)

Nunca

@

Casi nunca

©)

Casi siempre

(4)

Siempre

11.

Pienso en hacer ejercicio y descansar
un poco durante el dia, pero no llego a
hacerlo.

4

Nunca

(©)

Casi nunca

@)

Casi siempre

(€)

Siempre
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12.

Cuando necesito ayuda puedo recurrir

(@)

Nunca

@)

Casi nunca

@)

Casi siempre

(4)

Siempre

a mis amigos de siempre.

13.

Puedo dormir lo suficiente como para

(@)

Nunca

@)

Casi nunca

@)

Casi siempre

(4)

Siempre

sentirme descansado.

14.

Cuando obtengo informacion sobre mi

@

Nunca

@

Casi nunca

@)

Casi siempre

(4)

Siempre

salud pido explicaciones sobre lo que
no entiendo.

15.

Yo examino mi cuerpo para ver si hay

(@)

Nunca

@)

Casi nunca

@)

Casi siempre

(4)

Siempre

algun cambio.

16.

He sido capaz de cambiar habitos que

@

Nunca

@

Casi nunca

@)

Casi siempre

(4)

Siempre

tenia muy arraigados con tal de mejorar
mi salud.

17.

Cuando tengo que tomar una nueva

@

Nunca

@

Casi nunca

@)

Casi siempre

(4)

Siempre

medicina cuento con una persona que
me brinda informacién sobre los efectos
secundarios.

18.

Soy capaz de tomar medidas para

(@)

Nunca

@)

Casi nunca

©)

Casi siempre

(4)

Siempre

garantizar que mi familia y yo no
corramos peligro.

19.

Soy capaz de evaluar qué tanto me

(@)

Nunca

@

Casi nunca

©)

Casi siempre

4)

Siempre

sirve lo que hago para mantenerme con
salud.

20.

Debido a mis ocupaciones diarias me

4

Nunca

(©)

Casi nunca

@)

Casi siempre

@)

Siempre

resulta dificil sacar tiempo para
cuidarme.

21.

Si mi salud se ve afectada yo puedo

(@)

Nunca

@

Casi nunca

©)

Casi siempre

4)

Siempre

conseguir la informacion necesaria
sobre qué hacer.

22.

Si yo no puedo cuidarme puedo buscar

@

Nunca

@)

Casi nunca

@)

Casi siempre

(4)

Siempre

ayuda.

23.

Puedo sacar tiempo para mi.

(@)

Nunca

@

Casi nunca

©)

Casi siempre

(4)

Siempre

24.

A pesar de mis limitaciones para

(@)

Nunca

@

Casi nunca

©)

Casi siempre

(4)

Siempre

movilizarme soy capaz de cuidarme
como a mi me gusta.

Fuente: Leiva, et al. 2017.
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Anexo N° 7. Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

Instrucciones:

A continuacién se presentan una lista de frases que reflejan como se sienten algunas
personas cuando cuidan a otra persona. Después de leer cada frase, indique con qué
frecuencia se siente Ud. de esa manera, escogiendo entre: NUNCA, CASI NUNCA, A
VECES, FRECUENTEMENTE O CASI SIEMPRE. No existen respuestas correctas o

imcorrectas.

Senale solo una respuesta para cada pregunta rodeando con un circulo la opcion elegida.
Si necesita corregir una respuesta utilice dos lineas verticales (//) anotando al lado sus
miciales y la fecha en la que realiza la correccion.

resentido a causa de que Ud. tenga que
cuidar del paciente?

¢ Con qué frecuencia... Nunca | Rara | A |Frecuente-| Casi
vez |veces| mente | siempre

1.;Siente Ud. que el/ella solicita mas ayuda 1 2 3 4 5

de la que necesita realmente?

2..Siente Ud. que a causa del tiempo que 1 2 3 4 5

gasta con él/ella no tiene suficiente para

usted mismo?

3.;Se siente estresado/a al tener que cuidar 1 2 3 4 5

de él/ella y tener que atender otras

responsabilidades con su familia o con el

trabajo?

4.;Se siente avergonzado por la conducta del 1 2 3 4 5

paciente?

5.;Se encuentra iritada cuando esta cerca de 1 2 3 4 5

el/ella?

6.;Cree que la situacion actual afecta a su 1 2 3 4 5

relacion con amigos u otros miembros de su

familia de manera negativa?

7..Tiene miedo de lo que pueda pasarle en el 1 2 3 4 5

futuro al paciente?

8.;Piensa que él/ella depende de usted? 1 2 3 4 5

9..Se siente agotada cuando tiene que estar 1 2 3 4 5

pendiente de él/ella?

10.;Cree Ud. que su salud se ha visto 1 2 3 4 3

afectada por tener que cuidar de él/ella?

11.;Siente que su vida personal se ha visto 1 2 3 4 5

limitada a causa de él/ella?

12.;Cree que sus relaciones sociales se han 1 2 3 4 5
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13.(SOLAMENTE SIEL 2 5
ENTREVISTADO VIVE CON EL
PACIENTE); Se siente incomodo para
mvitar a amigos a casa, a causa del paciente?
14.;Cree que el paciente espera que Ud. 2 5
cuide de él/ella, como si fuera la tnica
persona capaz de hacerlo?
15.;Cree Ud. que no dispone de dinero 2 5
suficiente para cuidar de él/ella, s1 no limita
sus otros gastos?
16.;Piensa que no va a ser capaz de cuidar 2 5
de él/ella durante mucho mas tiempo?
17.;Piensa que Ud. ha perdido el control 2 5
sobre su vida desde que él/ella enfermo?
18.;Cree que le gustaria poder encargar el 2 5
cuidado de su familiar a otra persona?
19.;Se siente inseguro/a acerca de su 2 5
comportamiento con el paciente?
20.;Piensa que deberia hacer algo mas por 2 5
su familia?
21.;Cree que Ud. podria mejorar el cuidado 2 5
de su familiar?
22.En conjunto, ;jcomo se siente de 2 2
sobrecargado al tener que cuidar de €l/ella?

TOTAL:

1.- En absoluto

2.- Un poco

3 - Moderadamente

4 .- Mucho

5.- Muy sobrecargado

Fuente: Banco de Instrumentos y Metodologias en Salud Mental, 2015.
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Anexo N° 8. Formulario de Evaluacién

1. ¢Considera que participar en jTardes para Compartir! ha contribuido a su
bienestar y autocuidado?

()Si ()No

2. La metodologia utilizada fue...

() Mala

() Regular
() Buena

() Excelente

3. Del 1 al 10 ¢qué puntuacion le daria al desempefio de las facilitadoras del
programa (Adriana y Paula)? Considere puntualidad, liderazgo, dominio de los
contenidos, capacidad para conducir el grupo, disposicidbn para esclarecer
dudas/recibir sugerencias, etc.

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
0) 0) 0) 0) 0) 0) 0) 0) () ()

4. Del 1 al 10 ¢,qué puntuacion se daria a usted mismo (a) como participante?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
0) 0) 0) 0) 0) 0) 0) 0) () ()

5. ¢Qué se lleva?

6. ¢Qué cambiaria?

Fuente: Elaboracion propia, 2020.
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Anexo N° 9. Instrumento de Autoevaluacion

., Cantidad Captacion de Comprension Durgcmn Utilidad de los Interes por Idoneidad de
Sesion de ., de las segun lo . las : )
- atencion . . i~ materiales - la virtualidad
participantes instrucciones planificado actividades
Mala () Mala () Mala ()
Regular () Regular () Menor () Poca () Poco () Regular ()
I Igual () Regular () Regular ()
Buena () Buena () Mayor () Mucha () Mucho () Buena ()
Excelente () Excelente () 4 Excelente ()
Mala () Mala () Mala ()
Regular () Regular () Menor () Poca () Poco () Regular ()
Il Igual () Regular () Regular ()
Buena () Buena () Mayor () Mucha () Mucho () Buena ()
Excelente () Excelente () y Excelente ()
Mala () Mala () Mala ()
Regular () Regular () Menor () Poca () Poco () Regular ()
i Igual () Regular () Regular ()
Buena () Buena () Mayor () Mucha () Mucho () Buena ()
Excelente () Excelente () y Excelente ()
Mala () Mala () Mala ()
Regular () Regular () Menor () Poca () Poco () Regular ()
v Igual () Regular () Regular ()
Buena () Buena () i () Mucha () Mucho () Buena ()
Excelente () Excelente () y Excelente ()
Mala () Mala () Mala ()
Regular () Regular () Menor () Poca () Poco () Regular ()
\Y, Igual () Regular () Regular ()
Buena () Buena () Mayor () Mucha () Mucho () Buena ()
Excelente () Excelente () y Excelente ()
Observaciones:

Fuente: Elaboracion propia, 2020.

208




Anexo N° 10. Consentimiento Informado

UNIVERSIDAD DE COSTA RICA E E Escuela de

COMITE ETICO CIENTIFICO
Teléfonos: (506) 2511-4201  Telefax: (506) 2224-9367 Enfermeria

FORMULA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
Programa educativo de enfermeria para el autocuidado dirigido a prevenir la sobrecarga en

la persona cuidadora de adolescentes y adultos jévenes con cancer, desde la Teoria
General de Enfermeria de Dorothea Orem

Nombre de las Practicantes Principales:  Adriana Daniela Araya Ulate
Paula Fernanda Porras Alfaro

Nombre del participante:

A. PROPOSITO DEL PROYECTO: El presente consentimiento informado es facilitado
por estudiantes de quinto afio de la Licenciatura de Enfermeria de la Universidad de
Costa Rica, con el objetivo de desarrollar un programa educativo para prevenir la
Sobrecarga del Cuidador en cuidadores de adolescente y adultos jovenes con cancer.
Esto con la motivacion de brindar herramientas que permitan evitar las complicaciones
que puede generar esta sobrecarga. En este caso, se espera identificar o descartar la
presencia de esta sobrecarga, e implementar las estrategias mas adecuadas para su
prevencion y/o manejo. El estudio durara de noviembre a diciembre del 2020.

B. /QUE SE HARA?: Al iniciar con el programa, se le aplicara un instrumento de
consulta sobre datos personales, junto con una escala llamada Escala de Agencia de
Autocuidado, también conocido como Escala ASA, la cual a través de una serie de
afirmaciones explora las formas en que las personas cuidan de si mismas. Ademas, se
le aplicard otra escala denominada Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit o
simplemente Escala de Zarit, la cual consta de algunas preguntas sencillas sobre
aspectos asociados a la tematica de estudio, estas Ultimas también se aplicaran al
finalizar el programa. Si accede a participar, su aporte en este programa educativo
consistird basicamente en llenar los instrumentos anteriores, asi como en participar de
las diferentes actividades (recreativas, de discusion) programadas en las diferentes
sesiones que se llevaran a cabo a partir del mes de noviembre hasta diciembre del 2020.
Por otro lado, se realizard una pequefia evaluacién sobre el aprendizaje en cada una de
las sesiones; y al finalizar el programa, se hara la evaluacion final: la cual aborda los
aprendizajes y la forma en como se desarroll6 el programa. Si acepta formar parte de
este programa su participacion sera grabada en audio. La misma se transcribira con el
fin de no perder detalle de lo expuesto, analizar la informacion y planificar las
intervenciones del caso. Los datos que suministre seran resguardados en la Universidad
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de Costa Rica. Todas estas actividades se realizaran a traves de la plataforma Zoom,
esto considerando la situacion nacional y mundial.

RIESGOS:

La participacion en este estudio puede significar cierto riesgo o molestia para usted por
lo siguiente: pérdida de privacidad al realizar preguntas generales que puedan herir su
sensibilidad, ansiedad, incomodidad al no querer participar en alguna de las actividades
a realizar por falta de interés o agrado, deseos de no trabajar en equipo, dificultad para
trabajar en equipo, relaciones tensas entre los participantes.

Si sufriera algiin dafio como consecuencia de los procedimientos a que sera sometido
para la realizacion de este estudio, los investigadores participantes realizaran una
referencia al profesional apropiado para que se le brinde el tratamiento necesario para
su total recuperacion.

BENEFICIOS: En caso de que exista beneficio directo: Como resultado de su
participacion en este estudio, el beneficio que obtendra sera el mejor conocimiento de
si mismo (a) asi como una serie de estrategias para mejorar su propio cuidado;
generando una mejor calidad de vida.

INFORMACION: Antes de dar su autorizacion para esta practica dirigida usted debe
haber hablado con Adriana Daniela Araya Ulate, Paula Fernanda Porras Alfaro o con
alguno de los investigadores sobre este estudio y ellos deben haber contestado
satisfactoriamente todas sus preguntas. Si quisiera mas informacién mas adelante,
puedo obtenerla llamando a las investigadoras previamente citadas a los teléfonos (7155
5691 o al 8930 9546, respectivamente) en el horario de lunes a viernes de 1 p.m a 5
p.m, o enviando un correo a tardesparacompartir@gmail.com Cualquier consulta
adicional puede comunicarse con la Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad
de Costa Rica a los teléfonos 2511 4201, 2511 1398, de lunes a viernes de 8 am a 5
p.m.

Recibira una copia de esta formula firmada para su uso personal.

VOLUNTARIEDAD: Su participacion en este estudio es voluntaria. Tiene el derecho
de negarse a participar o a discontinuar su participacion en cualquier momento, sin que
esta decision afecte la calidad de la atencion médica (o de otra indole) que requiere.

CONFIDENCIALIDAD: Su participacion en este estudio es confidencial, los
resultados podrian aparecer en una publicacion cientifica o ser divulgados en una
reunion cientifica pero de una manera anénima.

No perdera ningun derecho legal por firmar este documento.
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CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido, toda la informacidn descrita en esta formula, antes de firmar. Se
me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma
adecuada. Por lo tanto, declaro que entiendo de qué trata la practica, las condiciones de mi
participacién y accedo a participar como sujeto de investigacion en este estudio.

Segun lo anterior ¢;esta de acuerdo en participar en el estudio?

Si/No

Nombre Completo

NuUmero de cédula / identificacion

Fecha

Fuente: Elaboracion propia a partir de Comité Etico Cientifico (CEC), 2017.
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Anexo N° 11. “Programa educativo de enfermeria para el autocuidado dirigido
a prevenir la sobrecarga en la persona cuidadora de adolescentes y adultos

jovenes con cancer, desde la Teoria General de Enfermeria de Dorothea Orem”

Todas las sesiones planificadas constan de tres aspectos: una introduccion, un

desarrollo y un cierre.

Para la introduccion se prepararon distintas actividades rompe-hielo, a través
de las cuales se buscaba establecer un ambiente ameno y de confianza que facilitara
el acercamiento y comunicacién entre facilitadoras y personas participantes, asi como
para promover la cohesion de pares entre estas ultimas; todo esto haciendo uso del
humor como estrategia de afrontamiento adaptativa. Asi mismo, a partir de la segunda
sesiodn, posterior a la actividad rompe-hielo, se realizé un seguimiento de lo abordado

en la sesién anterior.

El desarrollo se destin6 a presentar y profundizar en las unidades tematicas a
tratar en cada sesion. Es en esta parte de la estructura de las sesiones en la que se
concentré el grueso de las intervenciones de enfermeria descritas en el plan de
cuidados. Finalmente, en el cierre se concluia resumiendo y destacando entre todos
los principales aprendizajes de la sesion, asi como asignando pequefas tareas
individuales para que cada uno(a) las realizara de forma asincronica. Posterior a esta,

se les enviaba el material utilizado durante la misma.

A continuacion se detallan los contenidos de cada unidad tematica.
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Unidad Tematica |. Prevencion de peligros en la vida, funcionamiento y

bienestar humano

Teniendo en consideracion los comentarios reportados por las personas
participantes en torno a este requisito no satisfecho, la forma de satisfacerlo y el
componente de poder asociado, las practicantes procedieron a realizarse los
cuestionamientos que propone Orem (1983, p. 68) para quienes proporcionan el

cuidado en su busqueda de atender este requisito. Es decir:

1. ¢Qué peligros para la vida, el funcionamiento y el desarrollo existen en
el ambiente de los individuos?

2. ¢Qué le pasara a los individuos si no se elimina o controla un peligro?

3. ¢Qué patrones de accion deben desarrollar y usar los individuos para

llegar a ser conscientes de prevenir o controlar los peligros?

En relacion con estas preguntas, se identificd que un inadecuado manejo de
las emociones y del estrés representa uno de los principales peligros para las
personas cuidadoras y su capacidad de mantener la propia integridad humana ante
el rol que desempefian, pues entrafia una carencia de estrategias de afrontamiento
adaptativas para el manejo del estrés y de la inestabilidad emocional, lo cual supone

un riesgo significativo para el desarrollo de sobrecarga.

De no controlarse dicho peligro, existe la posibilidad de que la poblacion
participante desarrolle depresion y ansiedad, junto con otras manifestaciones las
cuales evidenciarian que la sobrecarga escal6 al sindrome del cuidador (Zambrano y
Ceballos, 2007; Barron y Alvarado, 2009). Por lo que, tomando en cuenta lo anterior

es gque se planed la sesion educativa | (tabla 20), orientada a brindarles a las personas
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participantes estrategias de afrontamiento adaptativas (afrontamiento activo,
planificacion, busqueda de apoyo emocional y desahogo) que les permitan ser

conscientes y tomar decisiones dirigidas a prevenir y controlar estos peligros.
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Sesion Educativa l. 17 de noviembre, 2020.
Tabla 20.
Matriz Educativa del Programa de Enfermeria para el Autocuidado: Manejo de

emociones y estrés.

Objetivo
1. Establecer un ambiente ameno y de confianza que facilite el
acercamiento y comunicacion entre facilitadoras y personas
participantes, asi como para promover la cohesion de pares entre
estas Ultimas.
2. Introducir el tema a tratar con las personas cuidadoras
participantes.

Contenido 1:
Actividad introductoria: “Sigue instrucciones”.

Se le pedira a los participantes que sigan las
instrucciones que se les dan, al completarlas se les
preguntara cudl fue la cuarta instruccion que se les di6.
Posteriormente se mostrara un pequefio video el cual
explica la relacion de la actividad con el estrés.

Intrucciones:

Aplaudan.

Cuenten hasta 10.

Ponganse las manos en la cabeza.
Saluden con sus manos por encima de la
cabeza.

Digan el abecedario.

Aullen como lobo.

Zapateen.

Digan la palabra “cerebro” rapido 3 veces.

Descripcion

PwpbE

© NGO

Materiales Video.

Duracion 5 minutos.

Responsables | Adriana Araya y Paula Porras.

Objetivo
Brindar estrategias para entender y manejar adecuadamente el estrés y
las emociones propias con miras a favorecer el autocuidado.

Contenido 2:
Sondeo acerca del estrés y reconocimiento de emociones.
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Descripcion

Se le pedira voluntariamente a las y los participantes
gue respondan ¢,qué tan estresados se sienten hoy? y
¢qué los (as) hace sentir asi? Posteriormente, se les
proyectara el circulo de las emociones y se les solicitara
que identifiguen como se han sentido en la Ultima
semana.

Contenido 3:
Estrés y emociones propias.

Descripcion

Los aspectos tedricos en torno al estrés se abordaran a
través de un video, el cual posteriormente se comentara
con las personas participantes.

Para el tema de las emociones se brindara una
pequefia charla introductoria, la cual incluye lo
siguiente:

¢, Qué son las emociones?

Son estados afectivos transitorios pero intensos,
reacciones que experimentamos al interactuar con el
entorno y que van a depender de la interpretacion que
le demos a lo que esté ocurriendo, es decir, son
subjetivos.

¢Para qué sirven?
e Ayudan a guiar el pensamiento y la conducta.
e Entender mejor las situaciones que se nos
presentan.
e Ser conscientes de las propias necesidades.
e Expresarnos, liberarnos y tomar accion.

¢,COlmo manejo mis emociones?

e Reconociendo que estamos ante una situacion
gue moviliza nuestras emociones.
Determinando qué emocién estamos sintiendo.
Aceptando la emocion.

Reflexionando sobre la emocion.
Expresando la emocién.

Seguidamente se realizara un juego: “Charadas
emocionales” en el que se dividira a las y los
participantes en subgrupos y se le solicitara a una
persona por grupo, mediante el chat privado de Zoom,
gue sin hablar interprete una emocion concreta. Esta
debera ser adivinada por sus compafieros en un lapso
de tiempo de Unicamente tres minutos. Si lo logra en
menos de ese tiempo, la dinAmica se repetira con dos
compafieros mas. Al acabarse el tiempo retornaran a la
sesion principal y se comentaran rapidamente los
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hallazgos obtenidos.

Las emociones solicitadas seran:
Disgusto.

Alegria.
Enojo.

- Hoja para el apunte de los comentarios recibidos
durante el sondeo.

Materiales - Imagen “El circulo de las emociones”.
- Video explicativo acerca del estrés.
- Presentacion.
Duracion 15 minutos.
Responsable | Adriana Araya.
Contenido 4:

Automasaje y técnicas de respiracion.

Descripcion

Cada participante debera adoptar una posicion comoda
para posteriormente realizar el automasaje siguiendo
las indicaciones de las facilitadoras.

e Colocar las manos sobre la cabeza.

e Colocar los pulgares en las apéfisis mastoides y
moverlos hacia el centro realizando presion.

e Colocar las manos por detras del cuello.

e Realizar un barrido con los dedos desde el
centro del cuello hacia los laterales (parte
anterior) y desde arriba hasta abajo.

e Colocar la mano contraria sobre el hombro e
inclinar la cabeza ligeramente hacia el lado
contrario.

e Realizar un barrido con los dedos desde el
centro hacia afuera.

e Colocar las manos en el musculo trapecio y
estirar y encoger los dedos, similar a un pellizco.

Por ultimo, se abordaran técnicas de respiracion
manteniendo la posicién cémoda.

Respiracion alternada:

e Colocar el dedo pulgar en la fosa nasal derecha
y los dedos anular y medio en la izquierda.

e Ocluir la fosa nasal derecha con el pulgar e
inspirar a través de la fosa izquierda lenta y
tranquilamente.

e Retirar el pulgar y ocluir con los otros dedos la
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fosa izquierda. Espirar por la derecha.

e Inspirar por la derecha, manteniendo la fosa
izquierda cerrada.

e Respirar de esta manera 5 a 10 minutos.

Materiales Crema o aceite.

Duracién 10 - 15 minutos.

Responsable | Paula Porras.

Objetivo
Resaltar los hallazgos de la sesién y asignar una actividad para realizar
luego de ésta, con el fin de reforzar y mantener en el tiempo los
aprendizajes adquiridos.

Contenido 5:
Actividad de cierre: “; Cémo me siento?”.

Se le pedira a las y los participantes que expresen
voluntariamente ¢, como se sintieron durante la sesion?
en general y especificamente en cuanto a su nivel de
estrés.

Descripcion

Contenido 6:
Resumen - ¢ Qué aprendi? - Asignacién extra sesion.

Se concluira resumiendo y destacando entre todos los
principales aprendizajes de la sesion, asi como
asignando una pequeiia tarea individual para que cada
uno(a) la realice de forma asincronica.

La tarea individual consiste en apuntar en una hoja la
emocidén 0 emociones que experimentaron en tres
momentos (mafiana, tarde y noche) de un dia
cualquiera previo al siguiente encuentro, anotando
también qué situacion origind esa emocion o
emociones. Esto sera comentado al inicio de la proxima
sesion.

Descripcion

Hoja para el apunte de los comentarios recibidos en la

Materiales . . .
actividad ¢ Como me siento?

Duracién 5 minutos.

Responsables | Adriana Araya y Paula Porras.

Fuente: Elaboracion propia, 2020.
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Material proporcionado a las personas participantes posterior a la sesion

Video explicativo acerca del estreés:

https://drive.google.com/file/d/1J49nTLyp91bgaCbujNGwLVOfFy5AYI5F/view?usp=s

haring

Imagen “El circulo de las emociones”:

El civculo de las emociones

Adoptodo de lo “Ruedo de [os emociones” de lo Dro. Glorio Wilcax

Fuente: Tomado del Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD) y

Secretaria de Educacion Publica de México, 2020.
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https://drive.google.com/file/d/1J49nTLyp91bgaCbujNGwLV0fFy5AYl5F/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1J49nTLyp91bgaCbujNGwLV0fFy5AYl5F/view?usp=sharing

Infografia “Manejo de emociones”:

iTardes para Compartir!

Manejo de
emociones

<£Qué son las emociones?

Son estados afectivos transitorios pero
intensos, reacciones que
experimentamos al interactuar con el
entorno y que van a depender de la

\ interpretacién que le demos a lo que
esté ocurriendo, es decir, son subjetivos.

éPara qué sirven?

iNos sirven de guia!

Nos ayudan a guiar nuestros
pensamientos y nuestra conducta.
Para entender mejor las
situaciones que se nos presentan.
Para ser conscientes de nuestras
necesidades.

Para liberarnos y tomar accién.

éComo manejo mis emociones?

Reconociendo que estamos ante una situacién
gue moviliza nuestras emociones.

Aqui es Gtil preguntarnos, ;Qué esta
sucediendo?, ;Cuanto me afecta lo que
sucede?, ;Qué control tengo sobre la
situacién, puedo hacer algo para cambiarla?

Determinando qué emocién estamos sintiendo.

¢$Cual es?, ;Qué me dice mi cuerpo?, (Alguna parte
de él esta manifestando la emocién, por ejemplo,
una sonrisa, un corazén acelerado, misculos
tensos, el aumento de la temperatura, una lagrima?

Aceptando la emocién.

Permitirnos sentir la emocién. Todos(as) las
sentimos (aunque de formas diferentes). Es normal.

Reflexionando sobre la emocion.
A partir de qué momento empecé a sentirme
asi?, {Me siento asi siempre que me encuentro
en la misma situacion?, ;A qué se debe que me
sienta asi?, ;Qué necesito?

Expresando la emocion.

Desde hablar con alguien (ojala de confianza),
hasta escribirla, escuchar misica o hacer
alguna actividad artistica o recreativa que nos
ayude a dirigirla de manera asertiva.
jldentifica el método que te funcione mas!

EE Escuela de

. Enfermeria

UNIVERSIDAD DE
COSTARICA

Créditos: Adriana Araya Ulate | Paula Porras Alfaro

Infografia “Respiracion Alterna”:

iTardes para Compartir!

RESPIRACION ALTERNA

POSICION

Posicione su mano dominante como en la

imagen.

INHALACION

x> * Cubra su fosa nasal derecha con el dedo
pulgar.
4 « Inhale a través de su fosa nasal izquierda
contando mentalmente hasta3

EXHALACION

S « Cubra su fosa nasal izquierda con los dedos
l 3 mefique y anular.
A + Exhale a través de su fosa nasal derecha
contando mentalmente hasta 6

INHALACION

+ Mantenga su fosa nasal izquierda cubierta

y con los dedos mefiique y anular.

+ Inhale a través de su fosa nasal derecha
contando mentalmente hasta3

EXHALACION

» Cubra su fosa nasal derecha con el dedo

f pulgar.

« Exhale a través de su fosa nasal izquierda
contando mentalmente hasta 6

REPITA

« Repita los pasos del 2 al 5
« Realice el ejercicio al menos 3 veces (si le es
posible realicelo por 5 minutos)

UNIVERSIDAD DE

COSTARICA

E E Escuela de

Enfermeria

Créditos: Adriana Araya Ulate | Paula Porras Alfaro
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Infografia “Automasaje”

iTardes para Compartir!

Automasaje

~4 A
BENEFICIOS DEL

Reduceel Ayudaamejorar Mejorala  Descontractura
estrésy la circulacion calidad del y alivia
latension sanguinea suefio el dolor

A

TECNICAS DE AUTOMASAJE

Coloque ambas manos por
detras del cuello

Realice un barrido con los
dedos desde el centro hacia .
afueray desplazandose de

arriba a abajo

Coloque la mano contraria
sobre el hombro e incline la
cabeza ligeramente

Realice un barrido con los
dedos del centro hacia fuera.
Repita en el lado contrario.

Coloque la mano derecha
sobre el hombro del mismo
lado

Estire y encoja los dedos,
como haciendo un pellizco.

UNIVERSIDAD DE E E Escuela de
COSTARICA — Enfermeria

Créditos: Adriana Araya Ulate | Paula Porras Alfaro
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Asignacion extra sesion "Emociones del dia”:

EMOC/IONES DEL
o/

{CUAL FUE LA EMOCION QUE EXPERIMENTE?
{QUE SITUACION ORIGINO ESA EMOCION?
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Unidad Tematica Il. Mantenimiento de un equilibrio entre actividad y descanso

Orem (1983) se refiere al equilibrio entre actividad y descanso como “el control
del gasto voluntario de energia, que regula los estimulos ambientales y suministra
ideas variadas, oportunidad de manifestar intereses y talentos, asi como la sensacion

de bienestar que acompana a ambos” (p. 66).

Teniendo en consideracion lo anterior, asi como los comentarios reportados
por las personas participantes en torno a este requisito no satisfecho, la forma de
satisfacerlo y los componentes de poder asociados, las practicantes procedieron a
realizarse los cuestionamientos que propone Orem (1983, p. 68) para quienes

proporcionan el cuidado en su busqueda de atender este requisito. Es decir:

1. ¢Qué constituye un equilibrio entre actividad y descanso, bajo
condiciones internas y externas actuales?

2. ¢Qué tipos y grado de actividad y descanso constituyen un peligro bajo
las condiciones existentes?

3. ¢Qué tipos y grado de actividad y descanso se pueden esperar para
mantener la estructura humana y promover su funcionamiento y
desarrollo en relacion con la capacidad maxima humana y sus limites, y
a la vez estar de acuerdo con los intereses, deseos y aptitudes de los

individuos?

Tomando en cuenta que las personas cuidadoras destinan cantidades
significativas de su tiempo y energia a proveerle asistencia a sus hijos, asi como a
otras muchas responsabilidades enfocadas a otros, y considerando también la

condicion sanitaria actual, es que se determina lo siguiente. Lograr un equilibrio entre
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la actividad y el descanso bajo dichas condiciones implica atender a dos cuestiones
generales. La primera es incentivar una mayor realizacion de actividades pensadas
para el beneficio propio de las y los cuidadores, las cuales sean de su agrado e interés
y procuren su bienestar, ademas de resultar factibles, practicas y seguras de ejecutar
en el contexto de la pandemia. La segunda es aumentar los periodos o espacios de

descanso y de respiro con los que dispone esta poblacion.

Los aspectos anteriores, ademas de permitir el balance adecuado de este
requisito, constituyen un factor protector ante la posibilidad de desarrollar sobrecarga.
Por ende, su no atencion conlleva a una serie de afectaciones para la salud, desde
una mayor propension a presentar sobrecarga, hasta disminucién de la funcion
inmunitaria, morbilidad cardiovascular, fatiga y trastornos cronicos del suefio (Puerto
y Carrillo, 2015). Por lo que, se vuelve prioritario motivar a las personas participantes
para que dia a dia realicen acciones tendientes a satisfacer este requisito, para lo cual

se planted la sesion educativa Il, cuya matriz se presenta en la tabla 21.
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Sesion Educativa ll. 24 de noviembre, 2020.
Tabla 21.

Matriz Educativa del Programa de Enfermeria para el Autocuidado: Actividad y

descanso.

Objetivo
Establecer un ambiente ameno y de confianza que facilite el acercamiento
y comunicacién entre facilitadoras y personas participantes, asi como
para promover la cohesion de pares entre estas ultimas.

Contenido 1:
Actividad rompe-hielo: “Inténtalo si puedes”.

Se le solicitara a las y los participantes que se
posicionen de una manera en la que puedan tener sus
manos libres y extenderlas hacia los lados y hacia sus
muslos sin chocar con nada y que, los que puedan y
gusten, mantengan su camara y microfono encendidos.

La actividad consiste en realizar un conteo (del 1 al 20),
pero este conteo debe ir acompafado de un par de
gestos. Por cada numero hay que aplaudir y estirar los
brazos hacia los lados. Excepto si:

e Elnumero es o estd compuesto por 30 9; en
este caso luego de aplaudir hay que sacudir las
manos.

e El nimero es o estd compuesto por un 6, en
cuyo caso luego de aplaudir debemos tocarnos

. los muslos con las manos.

Descripcion

Para mayor claridad, se presentaran visualmente los

puntos clave de la indicacion y se brindara una

demostracion. Luego de esto se les pedira a las
personas participantes que realicen por si mismas lo
qgue acaban de ver, pero sin las ayudas previas. Las
facilitadoras solo van a dirigir el conteo y observar si en
algun momento alguien se enreda y hace el gesto que
no es o pierde el ritmo (a quienes no dispongan de
video y audio, se les pedira que escriban en el chat si

pudieron realizar la asignacion). Quien llegue hasta 20

sin equivocarse gana. Quien se haya equivocado puede

seguir jugando, pero al finalizar debera contarnos a

todos (por el micréfono o por el chat) algo que

considere Unico sobre si misma o si mismo y que pueda
ser compartido con el grupo.
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La idea es que todos o casi todos nos equivoquemos,
riamos y nos conozcamos mejor.

Materiales

Presentacion.

Duracién

10 minutos.

Responsables

Adriana Araya y Paula Porras.

Objetivo

Hacer un seguimiento de los temas abordados en la sesién anterior.

Contenido 2:
Actividad: “¢ Como nos fue?”.

Se les preguntara a los participantes lo siguiente:

e Siaplicaron el automasaje y la técnica de
respiracion que les ensefiamos y, si lo hicieron,

Descripcion si esto les ayudo a sentirse relajados.

e Si pudieron realizar la asignacién que les
encomendamos en la sesion anterior, como les
fue con su llenado y si lo tienen a bien, que nos
cuenten lo que pusieron.

Materiales Hojas con los apuntes de la asignacion anterior.
Duracion 5 minutos.

Responsables

Adriana Araya y Paula Porras.

Objetivo

Brindar estrategias para mejorar el desempefio personal ante periodos de
actividad, asi como otras para favorecer la relajacion y el suefio durante
las horas de descanso, con el fin de promover el autocuidado.

Contenido 3:

Actividad: Pausas Activas - Beneficios y aplicacion.

Descripcion

Dentro del componente de “Actividad” del dia de hoy, se
brindara la definicion de pausas activas y la relacién
gue hay entre un elemento y el otro. Seguidamente se
abordaran los beneficios por los cuales pueden ser de
utilidad para las personas cuidadoras para, finalmente,
pasar a aplicar algunos de estos ejercicios.

Beneficios:
e Activan la respiracion y la circulacion sanguinea.
e Ayudan a estirar y activar el cuerpo y la mente.
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Mejoran la flexibilidad.

Reducen el riesgo cardiovascular y las lesiones
musculares por sobreuso.

Son una forma de promover la actividad fisica,
como habito de vida saludable.

Aplicacion:

Rotar los hombros hacia adelante y hacia atras.
Intentar mover un hombro hacia adelante,
mientras el otro lo movemos hacia atras.

Subir los brazos, al nivel de las orejas.

En la posicién anterior, subir y bajar los hombros.
Bajar y subir los brazos, pero esta vez uno
primero y el otro después.

Levantar los brazos hacia los lados nuevamente,
y una vez ahi rotarlos en pequefios circulos
hacia adelante. Luego pasar desde los costados
hasta arriba, volver a la mitad e invertir el orden
de los pequefios circulos, esta vez hacia atrés.
Tocar con el pulgar de cada mano, las puntas de
los otros dedos de esa mano. Desde el mefiique
hasta el indice y luego volver.

Abrir y cerrar los puios.

Hacer rotaciones de mufieca, primero en un
sentido y luego en el otro.

Estirar las mufiecas con las palmas hacia arriba
y luego lo mismo con las palmas hacia abajo.
Repetir, pero con la otra mufieca.

Mover la cadera desde nuestros asientos
haciendo rotaciones, primero hacia un lado,
luego hacia el otro, y luego de lado a lado.
Levantar una de nuestras piernas, hacer
rotaciones hacia afuera y hacia adentro.
Después cambiar de pierna y hacer o mismo.
Ponerse de puntillas y luego intercalar puntas,
talones, puntas, talones.

Otras: ir a tomar un vaso con agua, ir al jardin,
ver las plantas, controlar nuestra respiracion, etc.

Materiales Presentacion.
Duracion 15 minutos.
Responsable | Adriana Araya.
Contenido 4:

Descanso: Fatiga - Higiene del Suefio - Técnicas de Relajacion.
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Dentro del componente de “Descanso” del dia de hoy,
se hablara acerca de la higiene del suefio y, como
técnica de relajacion, la respiracion diafragmatica. En la
primera se mencionaran las pautas que se deben
tomar. En la segunda se ejecutard la dinamica junto con
las personas cuidadoras.

Higiene del Suefio:

e Irse a la cama solo cuando se tenga suefio.

e Levantarse todos los dias, incluidos los fines de
semana, a la misma hora.

e Evitar las siestas durante el dia, en casos
concretos, podria tomarse una siesta que no
sobrepase los 30 minutos.

e Reducir o evitar el consumo de alcohol, tabaco,
cafeina e hipnéticos horas previas al suefio.

e Evitar el hambre y las comidas copiosas antes de
acostarse.

e Mantener condiciones ambientales adecuadas
para dormir (temperatura, ventilacion, ruidos,
luz).

e Evitar actividades estresantes o uso del celular o
computadora 2 horas previas a acostarse.

e Usar la cama Unicamente para dormir, evitar
realizar en la cama actividades como: ver la
television, leer, escuchar musica.

e Realizar un ejercicio fisico moderado al final de
la tarde y al menos 3 horas antes de dormir.

e Practicar ejercicios de relajacion (respiracion,
meditacién, yoga, etc.) antes de acostarse.

e Tomar bafios de agua a temperatura corporal por
su efecto relajante.

e Levantarse de la cama cuando no puede dormir
y hacer algo relajante. Cuando tenga suefio
vuelva a la cama.

Descripcion

Respiracion diafragmatica:

e Colocar una mano sobre el abdomen y la otra
sobre el pecho.

e Inhale lentamente por la nariz contando
mentalmente hasta 4. Solo la mano sobre el
abdomen debe moverse.

e Retenga el aire unos segundos.

e Exhale por la boca con los labios casi cerrados
contando mentalmente hasta 4.

e Debe experimentar una sensacion de
hundimiento del abdomen.

e Repita hasta que su cuerpo se sienta relajado.
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Materiales Presentacion.

Duracién 10 minutos.

Responsable | Paula Porras.

Objetivo
Resaltar los hallazgos de la sesién y asignar actividades para realizar
luego de ésta, con el fin de reforzar y mantener en el tiempo los
aprendizajes adquiridos.

Contenido 5:
Resumen - ¢ Qué aprendi? - Asignaciones extra sesion.

Se concluira resumiendo y destacando entre todos los
principales aprendizajes de la sesion, asi como
asignando dos pequefias tareas individuales para que
cada uno(a) las realice de forma asincronica.

Una de las tareas consiste en apuntar en una hoja los
siguientes datos: hora a la que se acostaron, hora a la
gue despertaron y si sintieron que pudieron descansatr.
Opcionalmente, pueden incluir observaciones o
anotaciones extra. Se les pedira que registren lo
Descripcion | solicitado durante una semana.

La otra tarea consiste en anotar en una hoja, estos
otros datos: actividades que hicieron para si mismas o
si mismos, fuera de sus obligaciones y deberes; asi
como la fecha y horario de su realizacién. No hay un
minimo o maximo que deban cumplir, simplemente
reflejar su realidad.

Los resultados de ambas asignaciones seran
comentados al inicio de la siguiente sesion.

Materiales Ninguno.

Duracion 10 minutos.

Responsables | Adriana Araya y Paula Porras.

Fuente: Elaboracién propia, 2020.
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Material proporcionado a las personas participantes posterior a la sesion

Video sobre pausas activas y su aplicacion:

https://drive.google.com/file/d/1gXE5GWSiuagX50Q1krDOvmoBrM1gEHetJ/view?usp

=sharing

Infografia “Recomendaciones a la hora de dormir”:

iTardes para compartir!

RECOMENDACIONES A
LA HORA DE DORMIR

. IRSE A LA CAMA SOLO
CUANDO SE TENGA SUENO

LEVANTARSE TODOS LOS DIAS
A LA MISMA HORA

EVITAR LAS SIESTAS DURANTE
EL DIA

EVITAR EL HAMBRE Y LAS
COMIDAS COPIOSAS

EVITAR EL USO DEL CELULAR O
COMPUTADORA 2 HORAS
ANTES DE DORMIR

PRACTICAR EJERCICIOS DE
RELAJACION (RESPIRACION,
MEDITACION) ANTES DE
DORMIR

LEVANTARSE DE LA CAMA
CUANDO NO PUEDE DORMIR Y
HACER ALCO RELAJANTE

UNIVERSIDAD DE EE Escuela de
COSTARICA _ Enfermeria

Créditos: Adriana Araya Ulate | Paula Porras Alfaro

230


https://drive.google.com/file/d/1qXE5GWSiuagX5Q1krDOvmoBrM1qEHetJ/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1qXE5GWSiuagX5Q1krDOvmoBrM1qEHetJ/view?usp=sharing

Infografia “Respiracion diafragmatica”

RESPIRACJON
DIAFRAGMATICA

iTardes para Compartir!

1 POSICION

Coloque una mano sobre el abdomen y la otra
sobre el pecho.

2 INHALACION

Inhale lentamente a través de la nariz.

Cuente mentalmente hasta 4.

Procure que la mano colocada en el abdomen sea la
que tenga mayor movimiento.

3 EXHALACION

Exhale por la boca con los labios casi cerrados.
Cuente mentalmente hasta 4.

Procure que la mano colocada en el abdomen sea la
que tenga mayor movimiento.

4 REPITA

Repita los pasos 2 y 3 las veces que considere
necesarias.

Puede realizar este ejercicio sentada (o) o acostada (o)

- -
- -
-

UCN(IS/SE%'f\I[)Ii\FC[)/E E E Escuela de
. Enfermeria

Créditos: Adriana Araya Ulate | Paula Porras Alfaro
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Asignacion extra sesion “jHora de dormir!”:
. A

*

SAB

Hora a la que me
acosté:
Hora a la que
desperté:
iSenti que
descansé?:
Observaciones:

Créditos: Adriana Araya Ulate | Paula Porras Alfaro

Asignacion extra sesion “Espacios para mi”:

ESPACIOS
PARA MI *2

ACTIVIDAD FECHA HORARIO

Participar en
iTardes para Martes 3:30 - 4:30 p.m.
Compartir!

Créditos: Adriana Araya Ulate | Paula Porras Alfaro
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Unidad Temaética Ill. Mantenimiento de un equilibrio entre soledad e interaccion

social

De acuerdo con Orem (1983) el mantenimiento de un equilibrio entre soledad

e interaccion social:

“proporciona condiciones esenciales para los procesos de desarrollo, en los
cuales se adquieren conocimientos, se forman valores y esperanzas y se
alcanza una medida de seguridad y realizacién. La soledad disminuye el
numero de estimulos sociales y las demandas para la interaccion social y hace
posible condiciones que conducen a la reflexion; los contactos sociales dan
oportunidades para el intercambio de ideas, la relacidén social, la adquisicion

de cultura y la consecucién del maximo desarrollo humano.” (p. 66).

Teniendo en consideracién lo anterior, asi como los comentarios reportados
por las personas participantes en torno a este requisito no satisfecho, la forma de
satisfacerlo y el componente de poder asociado, las practicantes procedieron a
realizarse los cuestionamientos que propone Orem (1983, p. 68) para quienes

proporcionan el cuidado en su busqueda de atender este requisito. Es decir:

1. ¢Qué constituye un equilibrio entre soledad e interaccién social, bajo
condiciones internas y externas actuales?

2. ¢Qué tipos y grado de soledad e interaccion social constituyen un
peligro bajo las condiciones existentes?

3. ¢Qué tipos y grado de soledad e interaccion social se pueden esperar
para mantener la estructura humana y promover su funcionamiento y

desarrollo en relacion con la capacidad maxima humana y sus limites, y
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a la vez estar de acuerdo con los intereses, deseos y aptitudes de los

individuos?

Las personas cuidadoras expresaron sentimientos de aislamiento y desamparo
potenciados por las medidas de distanciamiento social aplicadas en el pais ante la
situacion de pandemia, lo cual evidencia un desequilibrio de este requisito hacia la
soledad. Como el aislamiento social es un factor de riesgo para el desarrollo de
sobrecarga es preciso dirigir acciones hacia el fortalecimiento de la interaccion social,
lo cual se realiza de forma transversal a lo largo de todas las sesiones, por lo que
también se aprovecha esta para abordar las relaciones familiares funcionales con
énfasis en la interaccion con los hijos (as). Esta tematica ademas de haber resultado
ser de interés para las personas participantes constituye un factor protector para el
desarrollo de sobrecarga, lo cual resalta la importancia de su abordaje dentro de la

prevencion primaria.

A raiz de lo expuesto es que se planifica la sesion educativa Ill (tabla 22), la
cual contempla las habilidades de comunicacion e interpersonales que es preciso
abordar y posteriormente aplicar, como elementos clave del repertorio de habilidades

gue entran en juego al satisfacer este requisito desde dicha tematica.
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Sesion Educativa lll. 1° de diciembre, 2020.
Tabla 22.

Matriz Educativa del Programa de Enfermeria para el Autocuidado: Rol de padres.

Objetivo
Establecer un ambiente ameno y de confianza que facilite el acercamiento
y comunicacién entre facilitadoras y personas participantes, asi como
para promover la cohesién de pares entre estas ultimas.

Contenido 1:
Actividad rompe-hielo: “Verdadero o falso”.

Se le solicitara a las y los participantes que formulen
dos oraciones acerca de ellos mismos, donde una sea
verdadera y la otra falsa. Si la declaracion verdadera
parece falsa y la falsa parece verdadera, mucho mejor.
Por ejemplo: “una vez sali en el periddico” (verdadero) y
“soy duena(o) de dos perros” (falso).

Descripcion
Estas afirmaciones deben ser compartidas con el grupo,
para que entre todos tratemos de adivinar cuél es
verdadera, cudl falsa y exponer las razones detras de
estas suposiciones. En caso de necesitarlo se
dispondra de un lapso de 2 minutos para planear estas
oraciones.

Materiales Ninguno.

Duracion 10 minutos.

Responsables | Adriana Araya y Paula Porras.

Objetivo
Hacer un seguimiento de los temas abordados en la sesién anterior.

Contenido 2:
Actividad: “¢ Como nos fue?”.

Se les preguntara a los participantes lo siguiente:

e Sipudieron poner en practica alguno(s) de los
elementos abordados en la sesién anterior
Descripcion (pausas activas, técnica de respiracion
diafragmatica y recomendaciones antes de
dormir) y si sienten que esto ha contribuido a su
autocuidado (ha mantenerse activos cuando
necesitan estarlo y a descansar cuando es
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momento de dormir).

Si realizaron las asignaciones que les
encomendamos al finalizar dicha sesion, como
les fue con su llenado y si lo tienen a bien, que
nos cuenten lo que pusieron.

Materiales

Hojas con los apuntes de la asignacién anterior.

Duracion

5 minutos.

Responsables

Adriana Araya y Paula Porras.

Objetivo

Brindar recomendaciones para mejorar la comunicacion en familia, el
manejo de emociones de los(as) hijos(as) y el establecimiento de limites
para con ellos(as), de manera que se fomenten las relaciones familiares
funcionales, y que esto permita equilibrar adecuadamente los espacios de
soledad e interaccion de las personas participantes (recordando que la
familia es la unidad social basica, y el grupo de personas con quién, por lo
general, mas se interactia en tiempos de pandemia). El fin Gltimo que se
persigue con lo anterior es favorecer el autocuidado.

Contenido 3:
Comunicacion en familia.

Descripcion

Tipos de comunicacion:

Pasiva: se fundamenta en la sumision,
inseguridad, culpa, baja autoestima, lo cual
generalmente produce rechazo.

Agresiva: se basa en la manipulacion, la
intimidacion, el ridiculo, las imposiciones, la
violencia y las relaciones en las que una persona
ejerce su influencia sobre la otra.

Asertiva: la expresion de nuestros sentimientos
de una manera sincera, abierta y esponténea, sin
herir la sensibilidad de la otra persona.

Recomendaciones para mejorar la comunicacion:

Sea empético(a), péngase en los zapatos de su
hijo o hija esto evitara que crea que no lo
comprende.

De valor a sus pensamientos y emociones, evite
expresiones como “No es para tanto”.

Haga un resumen de lo expresado, le permitira
retener lo comentado y su hijo o hija se sentira
escuchado.

Evite dar consejos o poner ejemplos, mejor de
alternativas de solucion.

Evite arrojar culpas, mejor ofrezca su apoyo “Si
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quieres, yo te ayudo a solucionarlo” o “;Coémo
puedo ayudarte a solucionarlo?”

Recuerde:

Mantenga un tono de voz moderado.

Evite las groserias.

No interrumpa al otro (a).

Mantenga el contacto visual y una expresion
facial relajada.

Hablen sentados y en un lugar tranquilo.

Si es necesario, respire profundamente, pause el
didlogo y retémelo segundos después en un
estado emocional mas tranquilo.

Enfoquese en una propuesta de solucién de
mutuo acuerdo.

Materiales

Presentacion.

Duracién

5 minutos.

Responsable

Paula Porras.

Contenido 4:
Manejo de emociones.

Descripcion

Recomendaciones para ayudar a sus hijos(as) en el
manejo de sus emociones:

Antes de hablar con su hijo o hija sobre sus
emociones, identifique como se siente usted.
Permita que se expresen y deles tiempo para
gue lo hagan.

Valide siempre sus emociones.

Distinga entre emocion (lo que siente) y conducta
(lo que hace). Valide sus emociones pero no
siempre puede validar su conducta “Yo entiendo
y respeto que estés enojado, pero eso no te da
derecho de gritar’.

Todos deben tener claro que no existen
emociones buenas ni malas, lo que sucede es
gue hay emociones agradables, que a todos nos
gusta sentir, y otras que son desagradables, que
Nno nos gusta sentir.

El primer paso para comprender las emociones
es saber nombrarlas correctamente, con todos
sus matices. Cuando nos preguntan ¢,cémo
estas? nuestra respuesta se limita a bien o mal,
lo cual s6lo nos dice si lo que sentimos es
agradable o desagradable. Pruebe a darle mas
matices, a nombrar exactamente como se
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sienten. Para eso es fundamental aprender un
vocabulario emocional basico para lo que se
puede recurrir al circulo de emociones.

e Trabajar la regulacién emocional, para esto se
puede recurrir a la respiracion diafragmética o a
técnicas de relajacion muscular, ya que pueden
ayudar a disminuir el nivel de activacién y de
ansiedad.

Materiales Presentacion.

Duracion 5 minutos.

Responsable | Paula Porras.

Contenido 4:
Estableciendo limites.

Recomendaciones para establecer limites:

e Tener claridad acerca de los limites: no verlos
como algo negativo, recordemos que el fin dltimo
de los limites es el de guiar, proteger, prevenir
y/o aconsejar a los hijos.

e Definir adecuadamente los limites: deben ser
razonables, claros y ante todo coherentes, con la
etapa vital del hijo o hija: en la nifiez,
adolescencia y adultez joven habran limites que
permaneceran inamovibles, pero otros deberan
negociarse; y también coherentes con las
normas que siguen los propios padres: si
pedimos algo, pero hacemos lo opuesto, el
ejemplo que estemos dando tendra mas peso
gue nuestras palabras.

Descripcion e Comunicar los limites y sus implicaciones:
explicar el porqué de una regla impuesta. Decir
“porque aqui mando yo” o declaraciones
similares no fomenta el entendimiento y la
reflexion, mas bien les ensefia a imponerse por
las malas e incita la rebeldia, por lo que deben
evitarse. Explicar también las posibles
consecuencias de traspasarlos (y de acatarlos).

e Ser firmes, pero amables: hacer respetar las
normas puede ser frustrante para los hijos y
angustioso para los padres, pero permitirles
experimentar esa sensacion es lo que los va a
llevar no solo a ser personas con valores y
principios, sino también a aprender como
manejar la frustracion y no dejarse derrumbar por
la primera cosa que no salga como hubieran
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querido.

e Reconocer o corregir: Reconocer el acatamiento
de los limites, promueve que este
comportamiento se repita. Corregir el desacato,
lo contrario.

e Ser un equipo: si hay varias figuras de autoridad
en el mismo nucleo familiar lo ideal es que todas
fijen los mismos limites, sepan las razones de
cada uno, sus consecuencias y las apliquen de
ser necesario. Esto evita la concepcion de “papa
malo” que no me deja hacer nada y “papa bueno”
al que puedo manipular. Un equilibrio entre
ambos previene que la autoridad de uno se
pierda con la complacencia del otro.

e Reforzar la convivencia familiar: para evitar que
el establecimiento de limites sea motivo de
distanciamiento es importante tener gestos
como: comer en familia, compartir tiempo en el
dia a dia, demostrar interés por la vida de los
hijos y sus asuntos, apoyarlos, escucharlos,
mostrarles afecto (el grado en que se lleven a
cabo estos aspectos lo determinaran los hijos).

Errores que deben evitarse:

e Ser demasiado permisivos o demasiado
autoritarios.
Ceder después de decir que no.
Gritar y perder el control.
No cumplir lo que se dice (consecuencias).
Mercantilizar la crianza (abusar de los premios).
No estar dispuestos a negociar.
No escuchar a los hijos.
Exigir el acatamiento inmediato.

Materiales Presentacion.

Duracién 10 minutos.

Responsable | Adriana Araya.

Objetivo
Poner en préctica lo aprendido.

Contenido 5:
Actividad “Cultivando la comunicacion”.

Para que la comunicacion se dé de manera asertiva,
Descripcion | hay que trabajarla dia con dia, cuidandola como se
cuida a una planta. Para que una planta crezca
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sanamente es necesario que estén presentes ciertos
elementos. Como lo mismo ocurre con la comunicacion
vamos (todo el grupo) a hacer una comparativa entre lo
gue hace crecer una planta y lo que hace crecer la
comunicacion en familia, a la vez que vamos a ir
haciéndonos unas preguntas y poniendo ejemplos de
como y cuando demostramos, o dejamos de demostrar,
cada uno de los componentes presentados.

Componentes:

e Latierra es la disponibilidad: ¢ estoy presente en
sus vidas, pueden contar conmigo si lo
necesitan?

e Elagua es la accesibilidad: cuando me buscan
¢los escucho y trato de entenderlos? y cuando
S0y YO quien se quiere acercar ¢,de qué manera
lo hago?, y ¢llego a todos por igual o tengo
preferencias?

e Laluzesla calidez: ¢con mi trato les genero
confianza y seguridad para que se comuniquen
conmigo con sinceridad?

e Elabono es el reconocimiento: ¢ valoro lo que
son, lo que hacen, sus esfuerzos?, ¢se los
demuestro?

e Hablar con la planta es el afecto: ¢ les muestro
carifio?, ¢de qué manera?

Teniendo en cuenta los elementos anteriores, si nuestra
comunicacion en familia fuera una planta, ¢como seria
esa planta?, ¢tendria todo lo que necesita (tierra, agua,
luz...)? y ¢lo tendria en las proporciones correctas?

Aqui se proyectaran los componentes anteriores en
diferentes proporciones: escasa, adecuada o
demasiada cantidad de tierra; de agua; de claridad; de
abono; y por ultimo, una persona ausente, una que esta
pero no dice nada y una que esta y le habla a la planta.

A cada miembro del grupo se le pedira que escoja las
opciones que mas lo representan, describa como son
las condiciones o actitudes que favorecen o no la
comunicacién con sus hijos y explique qué cree que
podria hacer para mejorar 0 mantener esas
condiciones.

Materiales

Presentacion.

Duracion

15 minutos.
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Responsable | Adriana Araya.

Objetivo
Resaltar los hallazgos de la sesién y asignar actividades para realizar
luego de ésta, con el fin de reforzar y mantener en el tiempo los
aprendizajes adquiridos.

Contenido 6:
Resumen - ¢ Qué aprendi? - Asignaciones extra sesion.

Se concluira resumiendo y destacando entre todos los
principales aprendizajes de la sesion, asi como
asignando dos pequefias tareas individuales para que
cada uno (a) de forma asincronica.

La primer tarea consiste en aprovechar un momento en
el que su hijo (a) esté escuchando musica para
preguntarle:

e ;CbOmo se llama la canciéon?
¢ Qué piensa al escuchar esa cancion?
¢, Qué emociones siente?
¢, Qué sensaciones corporales tiene?
¢ En qué situaciones suele sentirse asi?
¢, Como se comporta habitualmente en esas
situaciones?

Descripcion
La segunda tarea se basa en que tomen un espacio de
tiempo para reflexionar sobre las siguientes preguntas:
e . Como afectan mis estados de animo a mis
pensamientos y toma de decisiones?
e ;CoOmo describiria mi estilo de comunicacion y
su efecto en los demas?
e /;Qué rasgos en los demés me molestan y por
que?
e ¢ Me resulta dificil admitir que estoy equivocado?;
¢ por qué si o por qué no?
e ¢ Cudles son mis puntos fuertes?
e . Cuales son mis debilidades?

Los resultados de estas asignaciones seran
comentados al inicio de la siguiente sesion.

Materiales Ninguno.

Duracién 10 minutos.

Responsables | Adriana Araya y Paula Porras.

Fuente: Elaboracién propia, 2020.
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Material proporcionado a las personas participantes posterior a la sesion

Infografia “Comunicacion en familia”:

COMUNICACION
EN FAMILIA

iTardes para Compartir!

RECOMENDACIONES

Sea empatico(a), pongase en los

E E Escuela de

— Enfermeria

zapatos de su hijo o hija esto evitara

que crea que no lo comprende.

De valor a sus pensamientos y
emociones, evite expresiones como

“No es para tanto”

Haga un resumen de lo expresado,

le permitira retener lo comentado y
UNIVERSIDAD DE
i} COSTARICA

su hijo o hija se sentira escuchado.

Evite dar consejos o poner

ejemplos, mejor de alternativas de
solucion.

Evite arrojar culpas, mejor ofrezca
su apoyo “Si quieres, yo te ayudo a

solucionarlo” o “4Como puedo ayudarte Créditos: Adriana Araya Ulate |

; o7
a solucionarlo’ Paula Porras Alfaro

RECUERDE...

Mantenga un tono de voz moderado.

Evite las groserias.

No interrumpa al otro (a).

Mantenga el contacto visual y una expresion facial relajada.

Hablen sentados y en un lugar tranquilo.

Si es necesario, respire profundamente, pause el dialogo y retémelo segundos

después en un estado emocional mas tranquilo.
Enfoquese en una propuesta de soluciéon de mutuo acuerdo.
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Infografia “; Cémo ayudar a mi hijo(a) a manejar sus emociones?”:

;COMO AYUDAR A Mi
HIJO (A) A MANEJAR SUS

EMOCIONES?

&

« Valide siempre sus emociones.

« Distinga entre emocion (lo que siente) y conducta
(lo que hace). Valide sus emociones pero no
siempre puede validar su conducta “Yo entiendo y
respeto que estés enojado, pero eso no te da
derecho de gritar”.

@

« Antes de hablar con su hijo o hija sobre sus
emociones, identifique cémo se siente usted.

« Permita que se expresen y deles tiempo para que lo
hagan.

buenas ni malas, lo que sucede es que hay
emociones agradables, que a todos nos gusta sentir,

l y otras que son desagradables, que no nos gusta
sentir.

I B « Todos deben tener claro que no existen emociones

« El primer paso para comprender las emociones es saber
nombrarlas correctamente, con todos sus matices.
Cuando nos preguntan ;como estas? nuestra respuesta
se limita a bien o mal, lo cual sélo nos dice si lo que
sentimos es agradable o desagradable. Pruebe a darle
mads matices, a nombrar exactamente como se sienten.
Para eso es fundamental aprender un vocabulario
emocional basico para lo que se puede recurrir al circulo
de emociones.

o

« Trabajar la regulacién emocional, para esto se
puede recurrir a la respiracion diafragmaticao a
técnicas de relajacién muscular, ya que pueden
ayudar a disminuir el nivel de activacion y de
ansiedad.

UNIVERSIDAD DE EE Escuela de
COSTARICA — Enfermeria

Créditos: Adriana Araya Ulate | Paula Porras Alfaro

iTARDES PARA COMPARTIR!
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Video sobre recomendaciones para el establecimiento de limites a los(as) hijos(as):

https://drive.google.com/file/d/1tvxzDu-

sdIPGaHR4gpv1GNEWqgllJUOaM/view?usp=sharing

Asignaciones extra sesion “Aprovechemos la musica” y “Reflexion personal”:

APROVECHEMOS ‘
LA MﬁSlCA REFLEXION PERSONAL

iTARDES PARA COMPARTIR!

Tédmese un espacio de tiempo para reflexionar sobre |las
iTARDES PARA COMPARTIR! siguientes preguntas

Aproveche un momento en el que su hijo (a) esté
escuchando musica para preguntarle

¢:Cémo afectan mis estados de &nimo a mis

¢Como se llama la cancion? pensamientos y toma de decisiones?

« ;Qué piensa al escuchar esa cancién?:Qué ¢Cémo describiria mi estilo de comunicacién y su

> : efecto en los demas?
emociones siente?
¢Qué rasgos en los demas me molestan y por qué?

* ;/Qué sensaciones corporales tiene?

¢Me resulta dificil admitir que estoy equivocado?;

¢ .En qué situaciones suele sentirse asi? ;Como se {por qué si o por qué no?

comporta habitualmente en esas situaciones? ¢Cudles son mis puntos fuertes?

¢Cuales son mis debilidades?

Créditos: Adriana Araya Ulate | Paula Porras Alfaro

Créditos: Adriana Ara
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Unidad Tematica IV. Promocién del funcionamiento y desarrollo humano dentro

de grupos sociales

Para Orem (1983) la promocién del funcionamiento y desarrollo humano
“previene el desarrollo de las condiciones que constituyen peligros internos contra la
vida, su funcionamiento y desarrollo. También promueven condiciones que llevan a
los individuos a sentir y conocer su individualidad e integridad, la objetividad cognitiva

y a la libertad y responsabilidad como seres humanos.” (p.66).

Teniendo en consideracién lo anterior, asi como los comentarios reportados
por las personas participantes en torno a este requisito no satisfecho, la forma de
satisfacerlo y el componente de poder asociado, las practicantes procedieron a
realizarse el cuestionamiento que propone Orem (1983, p. 68) para quienes

proporcionan el cuidado en su busqueda de atender este requisito. Es decir:

1. ¢Qué intereses, valores y acciones individuales en relacién con peligros
conocidos estan creando condiciones que perjudican la estructura y el
funcionamiento humano o son obstaculos para su normal

funcionamiento y desarrollo?

La tendencia de las personas cuidadoras a procurar el bien ajeno aun a costa
del propio representa un peligro en la medida en la que implica dejar de lado su
autocuidado. Como esta situacion se esta presentando no se estan promoviendo las
condiciones de individualidad, libertad y demas aspectos que se describen arriba. Por
lo que resulta necesario actuar para mantener y promover la integridad de la
estructura y el funcionamiento de las personas participantes mediante el fomento y

mantenimiento de un concepto realista de si mismas y su valor como seres humanos,
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asi como favoreciendo la ocurrencia de acontecimientos que permitan su normal

funcionamiento y desarrollo.

Al igual que con el requisito anterior, la primera de las acciones mencionadas
se ha ido desarrollando a lo largo de todas las sesiones, por lo que el elemento
especifico a abordar en esta sesion es el correspondiente a la segunda accion, para
la cual se retoma el interés de las y los participantes por compartir, distraerse de sus
preocupaciones habituales y aprender cosas nuevas, recordando que la auto-
distraccion es también una estrategia de afrontamiento adaptativa si se utiliza
moderadamente. Con esto en consideracion es que se planifica la sesion educativa
IV (tabla 23), cuya implementacion busca atender y ejercitar la adecuada vigilancia

acerca de uno mismo y su autocuidado, desde un enfoque ludico.
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Sesion Educativa IV. 7 de diciembre, 2020.
Tabla 23.

Matriz Educativa del Programa de Enfermeria para el Autocuidado: Convivio social.

Objetivo
Establecer un ambiente ameno y de confianza que facilite el acercamiento
y comunicacién entre facilitadoras y personas participantes, asi como
para promover la cohesién de pares entre estas ultimas.

Contenido 1:
Actividad rompe-hielo: “Preguntas al azar”.

Con ayuda de dos bolsa, una con los nombres de los
(as) participantes (las facilitadoras incluidas) y otra con
preguntas divertidas, se elegira al azar quien debe
responder a una de las siguientes preguntas:

e Siesté varado en una isla desierta y tiene la
opcion de traer tres articulos, ¢ cuales serian?

e ;Preferirias vivir en un lugar muy caluroso o en
uno muy frio por el resto de tu vida?

e Si pudieras ser cualquier animal, ¢qué serias'y
por qué?

e ¢ Prefieres ir de excursiéon o ver una pelicula?

Descripcion e ¢ Qué tipo de musica sueles escuchar? ¢ Cancion
favorita?

e ¢ Preferirias nunca volver a usar redes sociales,
0 nunca volver a ver television?

e Sipudieras invitar a una celebridad a cenar,
¢quién seria y por qué?

e ¢ Prefieres tener una memoria horrible a corto
plazo o una memoria horrible a largo plazo?

e Sipudiera tener algun superpoder, ¢,cual seria 'y
por qué?

e (Preferirias tomar solo Coca Cola por el resto de
su vida o la medicina mas amarga que hayas

probado?
) - Bolsa con los nombres.
Materiales
- Bolsa con las preguntas.
Duracion 5 minutos.

Responsables | Adriana Araya y Paula Porras.

Objetivo
Hacer un seguimiento de los temas abordados en la sesion anterior.
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Contenido 2:
Actividad: “s Como nos fue?”

Se les preguntard a los participantes si pudieron realizar
las asignaciones que les encomendamos en la sesion

Descripcion [ anterior, y si lo tienen a bien, que nos cuenten como se
dio el acercamiento con su hijo (a), si pudieron
conversar sobre el tema y realizar la reflexion personal.

Materiales Hojas con los apuntes de la asignacién anterior.
Duracion 5 minutos.

Responsables

Adriana Araya y Paula Porras.

Objetivo

Brindar espacios para la promocion del funcionamiento y desarrollo
humano dentro de grupos sociales, con el fin de promover el autocuidado.

Contenido 3:
Bingo.

Descripcion

Se realizara un bingo con las personas participantes.
Para ello, se enviaran imagenes de los cartones a los
(as) participantes por medio del chat personal de
WhatsApp. Se les pedira que, los que puedan,
mantengan el micréfono abierto para que se les facilite
cantar bingo o comentar su progreso, mientras
visualizan la imagen y van colocando frijoles u otros
objetos pequefios sobre ella a medida que lo llenan. El
bingo se jugara con ayuda de una aplicacion.

Los tres primeros ganadores tendran un premio.

Materiales

- Iméagenes con los cartones.

- Frijoles u otro tipo de objeto pequefio para
marcar los nameros.

- Aplicacion “Bingo en casa”.

Duracién

15 - 20 minutos.

Responsables

Adriana Araya y Paula Porras.

’Contenido 4:
Arbol de revista.

Descripcion

Se explicara y se demostrara a los participantes cémo
hacer un arbol de papel utilizando como material una
revista o algo similar (cuaderno, libro, etc.).
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Materiales Revistas, libros, cuadernos o similares.

Duracién 5 minutos.

Responsable | Adriana Araya.

Contenido 5:
Estrella de origami.

Se explicara y se realizara junto a los participantes una
Descripcion | estrella de origami utilizando como material dos hojas

de papel.
- Hojas de papel.
Materiales - Tijeras.
- Goma.
Duracion 10 minutos.

Responsable | Adriana Araya.

Contenido 6:
Adorno navidefio de cartén.

Se explicara y se realizara junto a los participantes un
Descripcion | adorno navidefo utilizando como material dos rollos de
carton.

- Rollos de carton del papel higiénico o toallas de
cocina (toallas de papel / mayordomo).

. - Tijeras.
Materiales . Goma.
- Regla.
- Lapiz / lapicero.
Duracion 10 minutos.

Responsable | Paula Porras.

Objetivo
Realizar la evaluacién y cierre del programa educativo.

Contenido 7:
Evaluacion del Programa.

Se realizara en dos partes:

Descripcion . -
e Se les pedira a las personas participantes que

compartan sus pareceres respecto al programa,
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asi como qué se llevan de él.

e Se les enviara nuevamente el enlace a los
formularios Escala ASA y Escala de Zarit para
determinar el impacto de las actividades sobre su
autocuidado y sobrecarga. Ademas, en ese
mismo formulario, se les pedira que evallen el
programa y el desempefio de las facilitadoras.

Materiales Formularios con los instrumentos.

Duracién 15 minutos.

Responsables | Adriana Araya y Paula Porras.

Contenido 8:
Cierre del programa.

Se realizara el cierre del programa y se agradecera a

Descripcion . Y
P las personas cuidadoras por su participacion.

Materiales Ninguno.

Duracion 5 minutos.

Responsables | Adriana Araya y Paula Porras.

Fuente: Elaboracion propia, 2020.
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Anexo N° 12. Tabulaciéon de Resultados

Durante la valoracion

Resultados de la aplicacion del Cuestionario sobre Datos Sociodemogréaficos

Participante

Pregunta
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12
Edad Entre 50 | Entre 40 | Entre 50 | Entre 40 | Entre 50 | Entre 40 | 60 afios | Entre 40 | Entre 40 | Entre 50 | Entre 40 | Entre 40
- 59 -49 - 59 -49 - 59 -49 0 mas -49 -49 - 59 -49 -49
afos afos afos afos afnos afnos afnos afos afos afos afos
Lugar de | Palmare | Desamp San Naranjo | Alajuela | Heredia San Ledn Belén | Alajuelita | Cartago Pérez
residencia S arados José José Cortés Zeleddn
Nivel Universit | Secunda | Secunda | Primaria | Secunda | Primaria | Primaria | Secunda | Primaria | Primaria | Universit | Secunda
educativo aria ria ria incomple ria incomple | completa ria incomple | completa aria ria
incomple | incomple | incomple ta completa ta incomple ta completa | completa
ta ta ta ta
Ocupacié | “Asesor | “Ama de | “Ama de | “Ama de | “Ama de | “Emplea | “Ama de | “Costure | “Ama de | “Ama de | “Conserj | “Trabajo
n de casa” casa” casa” casa’ da casa’ ra” casay casa” e/ en casa”
ventas” doméstic nifiera” Asistent
a’ e
Administ
racion”
Credo “Catolico | “Evangél | “Catolica | “Catolica | “Catdlica | “Catdlica | “Catdlica | “Catdlica | “Catdlica | “Cristian | “Catdlica | “Evangél
rellgloso k24 iCa” ” ” ” ” ” ” ” a” ” iCa
bautista”
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Enfermed | “Artritis “El No Alergias No Cancer No No No Alergias No No
ades reumatoi | tendon | presento presento presento | presento | presento presento | presento
cronicas de” principal | ninguna ninguna ninguna | ninguna | ninguna ninguna | ninguna
personale reventad | patologi patologi patologi | patologi | patologi patologi | patologi
S o del a a a a a a a
brazo
derecho
y tunel
carpal”
Adherenci Si, Si, - Casi - NO - - - Casi - -
a personal | siempre | siempre nunca RESPO siempre
al NDE
tratamient
o]
farmacol6
gico de
dicha
enfermed
ad
Cantidad 7 4 4 3 4 4 6 5 4 3 4 3
de
personas
que viven
en su
hogar
Numero 5 2 2 1 2 2 3 3 1 3 2 1
de hijos
(as) que
viven con
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usted

Parentesc | Padre Madre Madre Madre Madre Madre Madre Madre Madre Madre Madre Madre
o con el
paciente
Sexo del | Hombre Mujer Hombre | Hombre Mujer Hombre Mujer |[Hombre |[Hombre |Hombre |Hombre |Hombre
paciente
Edad del | Entre 20 | Entre 13 | Entre 20 | Entre 13 | Entre 13 | Entre 13 | Entre 20 | Entre 13 | Entre 13 | Entre 20 | Entre 20 | Entre 13
paciente -25 -19 -25 -19 -19 -19 -25 -19 -19 -25 -25 -19
afos afos anos anos afios afos afos afos afios afios afios afios
Afo de 2009 2016 2019 2020 2020 2017 2020 2020 2017 2017 2019 2017
diagnostic
o]

Etapa Control | “Posible | Control [ Control | Quimiote | Control | Quimiote | Control | Control | “Cuidado | Control | Quimiote
actual del amputaci rapia / rapia / paliativo” rapia /
tratamient on de Radioter Radioter Radioter

o] pierna apia apia apia
derecha”
Actividade | “Llevarlo ‘Le “Aliment ‘Lo “‘En “No “No “No “Si” “Cuido | “Capacit | “En todo,
s de alas ayudo a acion acompa todo” | requiere” | requiere” | requiere” de aciones desde
asistencia citas” | desplaza por o alas control” | emocion citas,
en las que rse, casi | yeyunost | citas” ales” quimiote
le ayuda a no omia” rapia en
su familiar puede casa”
caminar”
Aproxima | Entre O - 500 Entre 25 | Entre 25 | Entre O - | Entre O - 500 Entre 0 - | Entre O - 500 500 500
damente 24 mas - 49 - 49 24 24 mas 24 24 mas mas mas
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¢,Cuantas
horas
semanale
s dedica a
brindar
asistencia
asu
familiar?

¢ Recibe Si No Si No Si No Si No No No Si
apoyo de
alguna
persona
en la
realizaci6
n de las
actividade
s de

asistencia
I)

¢,Cuantas 2 - 1 - 3 - 5 - - - 2
personas
le ayudan
a realizar
dichas
actividade
s?

Nota: Por cuestiones de presentacion y formalidad del escrito, se corrigieron los errores ortograficos observados al transcribir las
respuestas que requerian la entrada de texto por parte de las personas cuidadoras participantes, sin alterar por ello su contenido.

Fuente: Elaboracion propia, 2020.
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Participante Puntaje obtenido Agencia de Autocuidado
Participante 1 73 pts Regular
Participante 2 64 pts Regular
Participante 3 70 pts Regular
Participante 4 80 pts Regular
Participante 5 66 pts Regular
Participante 6 64 pts Regular
Participante 7 86 pts Buena
Participante 8 65 pts Regular
Participante 9 59 pts Baja

Participante 10 66 pts Regular
Participante 11 62 pts Baja

Participante 12 90 pts Buena

Fuente: Elaboracion propia, 2020.
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Participante Puntaje obtenido Grado de Sobrecarga
Participante 1 45 pts Ausente
Participante 2 26 pts Ausente
Participante 3 47 pts Ligera o leve
Participante 4 57 pts Intensa
Participante 5 27 pts Ausente
Participante 6 34 pts Ausente
Participante 7 26 pts Ausente
Participante 8 54 pts Ligera o leve
Participante 9 33 pts Ausente
Participante 10 60 pts Intensa
Participante 11 53 pts Ligera o leve
Participante 12 48 pts Ligera o leve

Fuente: Elaboracion propia, 2020.

256



Durante la evaluacion

Participante
Pregunta
1 2 3 4 5 6 7 8
¢En cuales Sesion 1. Sesion 1. Sesion 1. Sesion 1. Sesion 1. Sesion 1. Sesion 1. Sesion 1.
sesiones Manejo de Manejo de Manejo de Manejo de Manejo de Manejo de Manejo de Manejo de
educativas emocionesy | emocionesy | emocionesy | emocionesy | emocionesy | emocionesy | emocionesy | emocionesy
participo? estrés estrés estrés estrés estrés estrés estrés estrés
Sesion 2. Sesion 4. Sesion 3. Rol | Sesién 3. Rol Sesion 2. Sesion 2. Sesion 2. Sesion 2.
Actividad y Convivio de padres de padres Actividad y Actividad y Actividad y Actividad y
descanso social descanso descanso descanso descanso
Sesion 4. Sesion 4.
Sesion 3. Rol Convivio Convivio Sesion 3. Rol | Sesién 3. Rol | Sesién 3. Rol | Sesién 3. Rol
de padres social social de padres de padres de padres de padres
Sesion 4. Sesion 4. Sesion 4. Sesion 4.
Convivio Convivio Convivio Convivio
social social social social
¢, Considera que Si Si Si Si Si Si Si Si
participar en
iTardes para
compartir! ha
contribuido a su
bienestar y
autocuidado?
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La metodologia Excelente Excelente Excelente Excelente Excelente Excelente Excelente Excelente
utilizada (charlas,
juegos, videos,
imagenes, etc.)
fue...
Del 1 al 10 ¢,qué 10 10 10 10 10 10 10 10
puntuacion le daria
al desempefio de
las facilitadoras del
programa (Adriana
y Paula)?
Del 1 al 10 ¢,qué 8 5 7 7 9 5 8 10
puntuacion se daria
a usted mismo (a)
como participante?
¢, Qué se lleva? “Que debo “Un buen “‘Nuevas “Debo de “Muchas ‘Amistades y | “Experiencia | “Capacidad
de cuidarme | momento de amigas y pensar en mi cosas personas y nuevos para
yo para relajacion” | personas en salud” buenas como | que como yo contactos comprender
cuidar a mi que puedo formas de sentia que con mamas” | mientorno,
hijo” contar, desestresars | estaba solo inteligencia
practicas e” en esta emocional,
para una situacion y amor,
mejor salud y que nadie tal entendimient
vida” vez 0, sabiduria,
comprendia tolerancia,
lo que yo esfuerzo,
estaba dominio y
pasando” actitud”
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¢,Qué cambiaria?

“Yo buscar
ayuday
desahogarm
e”

“Nada”

“Nada”

“Muchas
cosas,
primero

pensar en mi

salud”

“Nada todo
fue muy
contribuyente

“Saber que
hay gente
preparada
que puede
ayudarme y
escucharme.
He entendido
gue lo que
mas
necesitamos
es alguien
gue nos
escuche, no
gue tenga
respuestas.
Es saber que
alguien me
escuchay
gue a pesar
de todo esta
ahi. Eso me
ensefo este
curso. Al
igual que
debo tomar
mas tiempo
para mi
aunque sea
solo para
darme un
abrazoy

“Nada todo
me gusto”

‘El acceso a
internet y uso
de
dispositivos
tecnologicos”
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decirme que
a pesar de
todo lo estoy
haciendo
bien. Otra
cosa que
necesito
hacer por mi
mismo es
perdonarme
por las cosas
qgue no he
podido hacer
y que no le
he podido
dar a mi
familia.
Gracias por
sacar de su
valioso
tiempo y por
interesarse
en nuestras
vidas que
son
complicadas
pero que
tenemos
mucho amor
gue dar, solo
que hay
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veces nos
sentimos
frustrados,
sin ideas,
decaidos,
etc. Disfruté
mucho las
sesionesy
las
conversacion
es que tuve
con los
participantes
y con Paulay
Adriana. Dios
los colme de
bendiciones”

Nota: Por cuestiones de presentacion y formalidad del escrito, se corrigieron los errores ortograficos observados al transcribir las
respuestas que requerian la entrada de texto por parte de las personas cuidadoras participantes, sin alterar por ello su contenido.

Fuente: Elaboracion propia, 2020.
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Participante* Puntaje obtenido Agencia de Autocuidado
Participante 1 64 pts Regular
Participante 2 65 pts Regular
Participante 3 64 pts Regular
Participante 4 62 pts Regular
Participante 5 80 pts Regular
Participante 6 73 pts Regular
Participante 7 62 pts Regular
Participante 8 86 pts Buena

* = El orden de las personas participantes en la evaluacion difiere del orden presentado en la valoracion.

Fuente: Elaboracién propia, 2020.
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Participante* Puntaje obtenido Grado de Sobrecarga
Participante 1 46 pts Ausente
Participante 2 79 pts Intensa
Participante 3 49 pts Ligera o leve
Participante 4 43 pts Ausente
Participante 5 51 pts Ligera o leve
Participante 6 43 pts Ausente
Participante 7 41 pts Ausente
Participante 8 25 pts Ausente

* = El orden de las personas participantes en la evaluacion difiere del orden presentado en la valoracion.

Fuente: Elaboracién propia, 2020.
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