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Resumen

Los cuidadores primarios informales de pacientes oncohematoldgicos presentan sobrecarga
que es prevenible si se cuenta con apoyo social, autoeficacia y estilos de afrontamiento
adecuados. Es indispensable crear intervenciones accesibles. El objetivo de este estudio fue
determinar el cambio clinico de una intervencion cognitivo-conductual telepsicoldgica sobre
la percepcion de sobrecarga, la autoeficacia, el apoyo social percibido y los estilos de
afrontamiento de cuidadores primarios informales de pacientes oncohematol6gicos. La
primera fase de la investigacion correspondio a la validacion de la intervencion mediante
jueces. En la segunda fase se empled un enfoque mixto de disefio anidado concurrente, con
un disefio de caso unico tipo A-B de linea base multiple intra e inter sujeto y un enfoque
fenomenoldgico. Se utilizd un muestreo intencional para seleccionar cuatro mujeres, a
quienes se les aplicd en la preevaluacion, postevaluacion y seguimiento una bateria de
instrumentos estandarizados (Entrevista de Carga de Zarit, Inventario de Afrontamiento
COPE breve, Escala de Apoyo Social Percibido y Escala de Autoeficacia General). También
se usaron autorregistros y entrevistas semiestructuradas. La intervencién cognitivo
conductual telepsicoldgica estuvo compuesta de nueve sesiones. En los analisis de datos se
emplearon los indices de: cambio clinico objetivo, nivel, tendencia, variabilidad y
estabilidad, asi como un andlisis de contenido. Los resultados del cambio clinico de la
intervencion no son concluyentes, pues a nivel cuantitativo no se registra un patron
determinado en ninguna de las variables. A nivel cualitativo, las cuidadoras coinciden en que

la intervencion les fue de utilidad para ejercer su rol, siendo estos Ultimos los mas relevantes.

Palabras clave: Cuidador primario informal, oncohematologia, factores psicosociales,

intervencion cognitivo-conductual, telepsicologia.



Abstract

Informal primary caregivers of onco-hematologic patients are overburdened, which is
preventable if social support, self-efficacy, and appropriate coping styles are available. It is
essential to create accessible interventions. This study aimed to determine the effect of a
cognitive-behavioral telepsychological intervention on the perception of overload, self-
efficacy, perceived social support, and coping styles of informal primary caregivers of
oncohematological patients. The first phase of the investigation was validating the
intervention by judges. In the second phase, a mixed concurrent nested design approach was
used, with an A-B single case design of multiple intra and intersubject baselines and a
phenomenological approach. An intentional sampling was used to select four women, who
were subjected to pre-assessment, post-evaluation, and follow-up using a suite of
standardized tools (Zarit Load Interview, Short COPE Coping Inventory, Perceived Social
Support Scale, and General Self-efficacy Scale). Self-recordings and semi-structured
interviews were also used. The cognitive behavioral telepsychological intervention consisted
of nine sessions. The data analysis used the indices of clinical change objective, level, trend,
variability and stability, as well as a content analysis. The results of the effect of the
intervention are not conclusive since at a quantitative level, there is no pattern in any of the
variables. At the qualitative level, caregivers agree that the intervention was useful to them

in exercising their role, the latter being the most relevant.

Key Words: Informal primary caregiver, oncohematology, psychosocial factors, cognitive-

behavioral intervention.



Introduccion

El cancer es la segunda causa de muerte en el mundo (Organizacion Mundial de la
Salud [OMS], 2021) y la cuarta en México (Instituto Nacional de Estadistica y Geografia
[INEGI], 2021a). En el 2022 el cancer hematologico correspondié al 6.56% de los

diagnosticos de cancer (Internacional Agency for Research on Cancer, 2022a).

Esta enfermedad va a afectar gravemente la calidad de vida de quien lo padece y de
su cuidador primario informal (CPI), es decir, ese familiar o amigo cercano que se
responsabiliza por el paciente, de tomar decisiones por €l sobre su estado de salud y de
satisfacer sus necesidades, esto sin recibir remuneracion econdémica (Beattie y Lebel, 2011;
Camacho et al., 2010; Dionne-Odom, et al., 2019; El-Jawahri et al., 2015).

Se ha observado que el cuidado de otros va a tener consecuencias psicoldgicas, tales
como estrés, ansiedad, depresion y sobrecarga (Bevans y Sternberg, 2012; Carey et al., 2017;
Deniz e Inci, 2015; Dionne-Odom, et al., 2019; Nipp et al., 2016; Suarez y Nifio, 2019), pero
que existen factores protectores como la autoeficacia, el apoyo social y los estilos de

afrontamiento adaptativos, que pudieran disminuir los riesgos.

Se haidentificado que la intervencion cognitivo-conductual es la que ha dado mejores
resultados con los CPI en comparacion con intervenciones s6lo psicoeducativas, informativas
0 educativas (Adamuz et al., 2018; Amador-Marin y Guerra-Martin, 2016; Cerquera y Pabdn,
2014; Zabalegui, 2008). El ejecutar las intervenciones a través de la telepsicologia podria
traer beneficios como por ejemplo que no tendrian que viajar ni dejar de hacer ciertas

actividades para reunirse presencialmente con el terapeuta, reduciendo costos y esfuerzo.

De acuerdo con lo antes sefialado, el objetivo de esta investigacion fue determinar el
cambio clinico de una intervencion cognitivo-conductual telepsicoldgica en los niveles de
sobrecarga, la autoeficacia, el apoyo social percibido y los estilos de afrontamiento de
cuidadores primarios de pacientes oncohematoldgicos que reciben atencion en un hospital de

segundo nivel de Pachuca, Hidalgo, México.

Este documento esta organizado en cinco capitulos principales: 1) Marco tedrico, en
él se describe la epidemiologia del cancer hematoldgico, el perfil del cuidador primario
informal, los factores psicosociales derivados del cuidado, los modelos teéricos que los

9



explican y el estado del arte de la investigacion (variables que se han estudiado y las
intervenciones que se han realizado). 2) Planteamiento del problema: Se describe el problema
que se investigo y la justificacion que explica la relevancia del estudio. 3) Método: esta
dividido en dos fases; la Fase | de validacion de la investigacion y la Fase Il de la
intervencion, se plantean las preguntas, los objetivos, las hipotesis y los procedimientos. Se
redactan las definiciones conceptuales y operacionales de las variables estudiadas, se
plantean las variables confusoras y se describen detalladamente los instrumentos utilizados.
Se concluye con las consideraciones bioéticas. 4) Resultados: Se presentan los resultados de
la investigacion por fases y su analisis cuantitativo y cualitativo y 5) Discusion y
conclusiones: Se expone la discusion y las conclusiones mas relevantes que arrojo esta

investigacion.

Como apartados finales se muestran las referencias consultadas y los apéndices
(consentimiento informado, pruebas estandarizadas, cuestionarios cualitativos, dictimenes
de aprobacion de los comités de ética e investigacion y las cartas descriptivas de la

intervencion).
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1. Marco tedrico

1.1 Enfermedad oncohematoldgica
El cancer es una enfermedad en la que las células se multiplican descontroladamente,

puede aparecer en cualquier parte del cuerpo y se puede diseminar a otras partes generando
una metastasis. El tipo de cancer depende del lugar en el que se ubique (National Cancer
Institute [NIH], 2021).

Las enfermedades oncohematolégicas son aquellas patologias cancerigenas que
afectan a las células de la sangre, provocando leucopenia (déficit de glébulos blancos),
trombocitopenia (bajos niveles de plagquetas) y hemoglobina baja (anemia). Las mas comunes

son las leucemias, los linfomas y los mielomas en todas sus variantes (Nondedeu, 2011).

La leucemia es un tipo de cancer que por lo regular afecta la produccidn de leucocitos.
Estas pueden ser agudas (que avanza rapidamente) o cronica (que avanza lentamente). Puede
ser mieloide o linfoide dependiendo de la linea celular afectada (American Cancer Society,
s.f.).

El linfoma es un cancer que afecta los linfocitos del sistema linfatico, provocando
adenopatias (inflamacién en los ganglios). Existen dos tipos principales: linfoma de Hodgkin
(con presencia de células Reed-Sternberg) y linfoma no Hodgkin (Regional Cancer Care
Associates, 2023).

El mieloma multiple es un tipo de cancer donde las células plasmaticas de la sangre,
afectando los huesos, los niveles de calcio y los rifiones (American Cancer Society, s.f.).

A nivel mundial, el cancer provoca cerca de 10 millones de fallecimientos al afio, es
decir, una de cada seis muertes se debe a esta patologia, por lo anterior, es considerada la
segunda causa de morbilidad y mortalidad (OMS, 2021). De estas defunciones el 7.2%
corresponden a pacientes con cancer hematoldgico. Asimismo, se calcula que, del total de
casos diagnosticados con cancer, el 6.5% son provocados por una neoplasia

oncohematoldgica (International Agency for Research on Cancer, 2022a).

En el 2022 se registraron 19,976,499 nuevos casos de cancer, de los cuales, 82,469

corresponden a linfoma de Hodgkin, 553,389 a linfoma no Hodgkin, 187,952 a mieloma
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maltiple y 487,294 a leucemia (International Agency for Research on Cancer, 2022a). Es
decir, el cancer hematoldgico corresponde a 6.56% de esos diagnosticos.

La leucemia es la mas comun, se estima que se diagnosticaran 60,530 casos nuevos
y que ocurrirdn 23,100 fallecimientos por esta causa en Estados Unidos. Para ser mas
especificos, la leucemia mieloide aguda (LMA) es la méas frecuente en adultos,
principalmente en adultos mayores con una edad promedio de 68 afios. Se pronostica que la
incidencia de esta patologia sera de 19,940 y que provocara 23,100 muertes. Aunque la LMA
es de los tipos mas comunes de leucemia, representa solo el 1% de los canceres (American
Cancer Society, 2022a).

La leucemia linfoide aguda (LLA) representa el 1% de los canceres diagnosticados
en Estados Unidos. Se estima que en 2022 se identificaron a 6,600 personas con esta
enfermedad sin importar su grupo etario. Cerca de 4 de cada 10 personas con un diagndéstico
de LLA son adultos. Se pronostica que se presentaran 1,560 muertes, de las cuales, el 80%
seran de adultos. Esta enfermedad es mas comun en poblacion pediatrica y en adultos de mas

de 50 afios (American Society of Clinical Oncology, 2022a).

Otro tipo de leucemia también comun en los adultos es la leucemia mieloide crénica
(LMC). Aproximadamente, el 15% de los casos de leucemia pertenece a la LMC, se esperaba
que en 2022 se diagnosticara a 8,860 pacientes con esta patologia. La mayoria serian adultos
con una edad media de 64 afios. Esta enfermedad provocaria 1,220 muertes (American

Society of Clinical Oncology, 2022b).

La leucemia linfocitica cronica (LLC) constituye el 25% de todas las incidencias de
leucemia. Se diagnosticaron a 20,160 personas de todas las edades en Estados Unidos. El
promedio de edad de las personas que reciben este diagndstico rondaba los 70 afios. Es el
tipo de leucemia mas comun en adultos de mas de 19 afios, con el 38% de los diagndsticos.
Se estima que la LLC ha producido 4,410 muertes (American Society of Clinical Oncology,
2022c).

Otra de las neoplasias hematoldgicas que mas se presentan son los linfomas. El
linfoma de Hodgkin tendria una incidencia de 8,540 y se estima que 920 personas fallecieron
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debido a este tipo de cancer en Estados Unidos. Es mas comln que se presente entre los 20
y 29 afios, asi como después de los 55 afios (American Cancer Society, 2022b).

El linfoma no Hodgkin representa el 4% de los canceres, 80,470 fueron
diagnosticados con este tipo de neoplasia y 20,250 murieron por esta causa. Es mas comun
en edad pediatrica y en adultos jovenes, pero el riesgo de aparicion vuelve a presentarse
después de los 65 afios (American Cancer Society, 2022c).

Por ultimo, el mieloma multiple que es el menos comun, se estima que 34, 470 casos
nuevos fueron diagnosticados y aproximadamente 12,640 personas fallecieron por esta razon
(American Cancer Society, 2022d).

En México, en el 2020 se registrd a los tumores malignos como cuarta causa de
muerte, con un total de 90,645 casos; aproximadamente 1,965 mas que en el 2019 (INEGI,
2021a). De los tipos de cancer que provocan mas muertes en los grupos de edad de los 0 a

29 afios son la leucemia y el Linfoma no Hodgkin (INEGI, 2021b).

En México, a inicios de la década actual se registré una prevalencia de 577,487 casos
de cancer, de los cuales, 11.9% de ellos son debido a las enfermedades oncohematoldgicas

(Internacional Agency for Research on Cancer, 2022b).

En Hidalgo (lugar en donde se llevd a cabo este estudio), los ultimos datos reportados
acerca del cancer hematoldgico fueron del afio 2012, donde se siguen identificando a los
tumores de los érganos hematopoyéticos como una de las primeras causas de morbilidad y
mortalidad en personas menores y mayores de 20 afios (INEGI, 2015).

Ser diagnosticado con alguna enfermedad oncolégica impacta fisica vy
psicoldgicamente en la calidad de vida de las personas, pues conlleva muchos cambios, lo
que complica la adaptacion a la enfermedad (Garcia y Navarro, 2017; Martinez-Basurto et
al., 2014; Suarez y Nifio, 2019). Sin embargo, los pacientes oncohematoldgicos cuentan con
caracteristicas especificas que hacen mas dificil esta situacion, por ejemplo, Rivera-Fong
(2014) plantea lo siguiente: 1) los esquemas de quimioterapia a los que se enfrentan son
agresivos y extensos (duran cerca de dos afios). 2) Se presentan hospitalizaciones frecuentes
y prolongadas (pueden alcanzar mas de 30 dias), ya sea para el tratamiento o por las

complicaciones graves que se presentan. 3) La inmunosupresion derivada de los esquemas
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de quimioterapia es severa, lo que provoca que el riesgo de infecciones y el aislamiento social
incremente. 4) Como consecuencia de la plaquetopenia, se le prescribe reposo absoluto, lo
que implica alimentarse, asearse, defecar y miccionar en la cama, aumentando la dependencia
hacia un cuidador. 5) Durante todas las fases de la enfermedad se les somete a multiples
procesos médico-invasivos sumamente dolorosos. 6) El riesgo de complicaciones y de
mortalidad es alto. Ademas, 7) el tratamiento es excesivamente caro, lo que deriva en el
fendmeno de toxicidad financiera (Dionne-Odom et al., 2019; Instituto Nacional del Cancer,
s.f.; Wise y Daver, 2018).

1.2 Caracteristicas del cuidador primario informal
Los pacientes no son los unicos perjudicados por la enfermedad, también su familia,

especificamente su CPI, es decir, algun familiar o amigo cercano que se responsabiliza por
el paciente, de tomar decisiones por €l sobre su estado de salud y de satisfacer sus
necesidades, esto sin recibir ningln pago y entre quienes existen fuertes lazos afectivos
(Beattie y Lebel, 2011; Camacho et al., 2010; Chaparro, 2011; Dionne-Odom, et al., 2019;
El-Jawahri et al., 2015).

Para describir a los CPlI, estudios refieren que en su mayoria son mujeres de entre 18
y 89 afios, el parentesco con el paciente es de esposa 0 madre (Benedetto et al., 2022; Bekui
et al., 2022; Chaghazardi et al., 2022; Escalante et al., 2022; INEGI, 2023) Ademas, se
calcula que dedican al cuidado de su paciente de 36 a 41 horas a la semana (National Alliance

for Caregiving, 2016).

En un estudio de la National Alliance for Caregiving del 2016 que tenia como
objetivo analizar las experiencias de brindar cuidados informales no remunerados a personas
con cancer de Estados Unidos, en el que participaron 111 cuidadores primarios de personas
con cancer se encontro que 58% eran mujeres, 88% cuidaban a un pariente, 39% vivian con
la persona que cuidaban, 50% notificé que sufria de mucho estrés debido al cuidado, 25%
tenia problemas financieros, 50% tenian un trabajo, ademas de ser cuidadores, trabajaban 35
horas a la semana, 72% colaboraba con actividades médicas, 43% manifestaron que
necesitaban ayuda para manejar el estrés y 43% para tomar decisiones con respecto al final

de la vida. Duraban aproximadamente 2 afios siendo cuidadores.
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En estudios més recientes de la National Alliance for Caregiving del 2020 se reporta
que en Estados Unidos se presentd un aumento de 9.5 millones de CPI de 2015 a 2020.
Actualmente existen 53 millones, lo que representa mas de un cuidador de cada cinco
estadounidenses. El 39% fueron hombres y el 61% mujeres, la mayoria, 35% en el rango de
edad de los 50-64 afios. También sefiala que los CPI tienen una peor salud que los de hace
cinco afios; en 2015, 17% admitia tener una mala salud y en 2020, el 21% report6 lo mismo.
24% cuida a mas de una persona y el 53% sentian que no tuvieron eleccién. En promedio,
designaban 23.7 horas al cuidado por semana. Asimismo, el 36% reportaron niveles altos de

estrés y 21% se sentian solos. Econdmicamente, el 18% se sentian presionados.

En Cuba, en un estudio realizado por Rizo et al. (2016) en 58 CPI de pacientes
oncologicos en estado avanzado, se encontré que el 88.66% eran mujeres y el 11.34%
hombres, predominando el grupo etario de 55-59 afios (24.53%). La mayoria tenia un nivel
educativo medio (43.40%), siendo los cényuges (33.96%) y los hijos (20.75%) los mas

representados. La mayoria habian cuidado a su paciente de uno a tres afios (49.05%).

En Colombia, se evaluaron a 50 CPI de pacientes oncoldgicos terminales y se observo
que el 88% eran mujeres, de entre 24 y 29 afios, la mayoria en unién libre y eran madres
cuidadoras de hijos (75%) y tenian un periodo de 4 a 6 afios ejerciendo este rol. De estos CPI
90% mostraban miedo por el futuro y 80% por no estar brindando un buen cuidado (Amador
et al., 2020).

Especificamente en México, las caracteristicas de los CPI es que la mayoria son
mujeres, a la cual se le ha delegado este papel durante muchos afios por tradicién cultural,
ademas son las que se perciben mas autoeficaces para proveer cuidados. La mayoria cuenta
con una edad superior a los 50 afios, casada, hija o conyuge del paciente. En promedio, dedica
14 horas diarias a su rol de cuidadora, solo el 29% posee un empleo, el 74% no tiene apoyo

de otros cuidadores y del personal médico (Hurtado-Vega, 2021).

1.3 Factores psicosociales asociados al cuidador primario informal
Los CPI tienen que hacerles frente a muchas de las situaciones a las que el paciente

esta expuesto, por ejemplo, tienen que apoyarlos durante todas las fases de la enfermedad (el

diagnostico, el tratamiento [incluido el trasplante de células hematopoyéticas], el
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seguimiento y los cuidados paliativos), lidian ademés con otros estresores como el verificar
que se sigan las medidas de higiene extremas y las indicaciones médicas. Se enfrentan a la
toxicidad financiera, la cual se agrava ya que, ellos mismos tienen que dejar sus empleos para
poder cuidar al paciente. De igual modo, se presenta el descuido de su salud y la aparicion
de conflictos emocionales (Deniz e Inci, 2015; Grover et al., 2019; Suarez y Nifio, 2019;
Rivera-Fong, 2014). Si el CPI llegara a enfermarse, su capacidad de cuidado se veria
disminuida y por tanto el estado de salud fisica y psicoldgica del paciente se veria afectado
(Deniz e Inci, 2015; Nipp et al., 2016; Dionne-Odom et al., 2019). Por lo tanto, cuidar al

cuidador es de suma importancia.

Asimismo, se ha detectado que las principales consecuencias psicolégicas que surgen
de cuidar a una persona son estrés, ansiedad, depresion, sobrecarga y, por ende, una pobre
calidad de vida (Benedetto et al., 2022; Camarena, 2020; Murguia et al., 2020; Soriano et al.,
2022; Vega et al., 2023).

De acuerdo con Lazarus y Folkman (1991) el estrés es una transaccion entre el
individuo y su entorno, donde este ultimo es percibido como amenazante o que rebasa sus
recursos para hacerle frente y, por tanto, su bienestar se encuentra en riesgo. El estrés esta
intimamente ligado con las estrategias de enfrentamiento, afrontamiento o coping, descritas
como “los 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” (Lazarus y Folkman, 1991, p. 141).
Estas estrategias se dividen en dos tipos, las centradas en el problema y las centradas en la
emocion. Las primeras, son las que se enfocan en encontrar alternativas de solucion eficaces,
que evaluan el costo-beneficio de su aplicacion y se dirigen con conductas concretas. Las
estrategias centradas en la emocion son procesos cognitivos que funcionan para disminuir o
modular el malestar emocional derivado del problema, éstas cominmente se emplean cuando
el individuo considera que no puede hacer nada ante la situacion (Abedi et al., 2020;

Espinoza-Salgado et al., 2017).

Se ha encontrado que la prevalencia de estrés en los CPl de pacientes
oncohematoldgicos es del 16% y que, de manera general, las estrategias de afrontamiento

mas usadas son las centradas en el problema, principalmente las de tipo religioso, mientras
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que, en el caso de las centradas en la emocion, las mas usadas son las de auto distraccion y
desahogo (Sutan et al., 2017). Cuando se comparan a madres y padres, se ha descubierto que
las madres usan estrategias como la busqueda de apoyo social y religioso. Los padres
consumen sustancias y aceptan la situacion como afrontamiento. Sin embargo, los autores no

sefialan los porcentajes de prevalencia de los mismos (Chivukula et al., 2018).

La ansiedad es otra de las afectaciones por las que pasa un CPI, esta es definida como
el estado emocional aversivo caracterizado por tension y nerviosismo, acompafiado de
sintomas fisioldgicos (Beck et al., 1988). Se ha estimado que la ansiedad se presenta de un
16% al 68% de los CPI. Tanto la ansiedad como el estrés aparecen en las etapas iniciales de
la enfermedad porque se desconoce todo de esta Gltima, ademas el CPI no se encuentra seguro
de si posee las habilidades necesarias para el cuidado del paciente (Carey et al., 2017;
Chivukula et al., 2018; Dionne-Odom et al., 2019). En un estudio en Colombia, se identifico
que los CPI presentaban ansiedad 70% por dificultades econdmicas y por responsabilidades

que tenian que cumplir simultdneamente (Amador et al., 2020).

Con respecto a la depresion, esta se caracteriza por tristeza, irritabilidad, sensacién de
vacio, pérdida de interés y placer por las actividades, asi como, dificultad para concentrarse,
falta de esperanza, sentimientos de culpa, alteraciones en el apetito y el suefio (OMS, 2023).
La depresion se manifiesta del 5% al 67% de los CPI, se detecta en el transcurso de la
enfermedad, esto se debe a su naturaleza prolongada y su necesidad de cuidado, asi como lo
demandante del rol que no permite realizar otras actividades (Amador et al., 2020; Carey et
al., 2017; Chivukula et al., 2018; Dionne-Odom et al., 2019).

Por su parte, la sobrecarga es entendida como el estado (actitudes, emociones,
cambios y perturbaciones) que son consecuencia de cuidar a una persona dependiente, el
cual, amenaza la salud fisica y mental del cuidador (Zarit et al., 1980). La sobrecarga en un
CPI de un paciente con cancer es comparada con la que sufre un CPI de una persona con
demencia, de igual modo se ha detectado que el CPI puede presentar el mismo nivel de estrés

o incluso niveles mayores que el paciente (Bevans y Sternberg, 2012).

Ademas, se presentan otras situaciones relacionadas con el cuidado de alguien, que
puede incrementar el malestar del CPI, especialmente cuando el paciente tiene una

enfermedad avanzada, asimismo que la persona que padece la enfermedad sea dependiente
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del cuidador, también ser el Gnico CPI que regularmente no recibe apoyo social, tener
problemas econémicos, atender los problemas psicoldgicos del paciente, ser joven, no ser el
cényuge y no tener experiencia ni preparacion para cuidar a una persona con cancer (Dionne-
Odom et al., 2019; Effendy et al., 2015; Suarez y Nifio, 2019).

Como puede observarse, se han descrito factores de riesgo y consecuencias asociadas
a ser un CPI, sin embargo, también estan presentes factores protectores, por ejemplo, el apoyo
social que es conceptualizado como “un proceso interactivo en el que se puede obtener ayuda
instrumental, emocional y afectiva de la red social, teniendo un efecto protector sobre la salud
y un amortiguador del estrés que causa una enfermedad” (Arteaga et al., 2017, p.1668). Se
ha reportado que, a mayor apoyo social, menor sobrecarga y depresion en los CPI (Shiba et
al., p2016; Wang et al., 2016). Ademas, es relevante sefialar que, hay reportes de que el apoyo
social percibido tiene mayor injerencia en la salud mental que el apoyo social real (Hernandez
et al., 2019). De igual forma en una investigacion realizada por Benedetto et al. 2022, que
tuvo como finalidad explorar las asociaciones entre las necesidades/problemas relacionados
con la enfermedad y la carga en los padres de nifios con leucemia o enfermedad de Hodgkin
en una muestra de 33 cuidadores, se encontrd que un 22.7% reportaron niveles moderados
de carga, lo que sugiere la necesidad de recibir apoyo préactico en el cuidado del paciente o

en la organizacion de la vida familiar o del hogar.

Finalmente, la autoeficacia es el grado de confianza en las capacidades de uno mismo
para ejecutar cierto comportamiento frente a obstaculos o barreras que puedan presentarse
(Glanz et al., 2008). En el caso de los CPI, la autoeficacia puede ser descrita como la
valoracion que realiza sobre sus propias capacidades para organizar y ejecutar las conductas
necesarias para ejercer adecuadamente su rol de cuidado y manejar la sobrecarga. La
autoeficacia puede ser un mediador entre la sobrecarga, el estrés y la depresion del CPI

(Penagos y Vargas-Escobar, 2020).

Existen varios factores protectores y de riesgo asociados al cuidado, sin embargo, en

esta investigacion se retomaron Unicamente los que fueron abordados.
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1.4 Modelos que abordan al cuidador primario informal
Hay diversos modelos tedricos y empiricos que se han esforzado en explicar las

problematicas a las que se enfrentan los CPI, en seguida se explicaran los méas conocidos.

1.4.1 Modelo del proceso de estrés
A continuacidn, se explica el modelo de Pearlin et al. (1981), el cual entiende de

manera multidimensional las variables que pueden predecir el impacto negativo del cuidado

en el CPI (ver figura 1):

1. Los primeros elementos que se describen son las variables contextuales que son las
que influyen en la adaptacién al cuidado, pueden aumentar el estrés y disminuir el
bienestar del CPI. Se incluyen las caracteristicas sociodemogréaficas del CPI y del
paciente (la edad, el sexo, el estado civil, el nivel econémico y situacion laboral), la
estructura y vinculo familiar, la convivencia, la presencia de mas cuidadores, la
accesibilidad a servicios de salud y el tiempo que destina a brindar cuidado.

2. También propone la presencia de estresores primarios objetivos que incluyen el nivel
de dependencia del paciente y las responsabilidades que derivan de él. Los estresores
primarios objetivos tendrian un impacto emocional en los CPI, a éstas se les conoce
como estresores primarios subjetivos, los cuales engloban la sobrecarga,
preocupacion, tensién, cansancio emocional, la cautividad del rol (el CPI siente que
no puede escapar a su rol de cuidador) y pérdida de intercambio intimo con el
paciente.

3. Los estresores pueden repercutir en otras areas de la vida del CPI, esto es conocido
como estresores secundarios, los primeros son las tensiones de rol que se evidencian
por conflictos familiares, problemas econdmicos, desempleo, postergacion de
actividades sociales y reduccion del tiempo libre y los segundos son las tensiones
intrapsiquicas que encierra la pérdida de autoestima, la sensacion de poder controlar
las situaciones que se le presentan y de la percepcion de identidad personal. Son
considerados estresores secundarios porque no se derivan directamente de la
enfermedad, sino de otros factores.

4. EIl impacto de estos estresores se veria moderado por el afrontamiento y el apoyo

social. Por ultimo, el ser CPI podria traer consecuencias fisicas y psicoldgicas
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(depresion, ansiedad y otros trastornos) que podrian desembocar en el abandono del
rol de cuidador.

Figura 1

Modelo del proceso de estrés de Pearlin

Contexto Estresores Tensiones de rol: Tensiones Consecuencias:
Caracteristicas Primarios. intrapsiquicas:
sociodemografi Indicadores Conflictos Irascibilidad.
cas. ohjetivos: familiares. Globales: Ansiedad
Historia de la Problemas Conlflictos laborales. Autoestima. Depresion.
relacion de cognitivos, Problemas Control. Problemas
ayuda. conductuales. econdmicos. cognitivos.
Estructura de la Dependencia para Reduccion de la Situacionales: Salud fisica.

red familiar e

la AVD.

vida social.

Pérdida del self.

Agotamiento.

informal. Indicadores Cautividad por
Disponibilidad subjetivos: la tarea.
y accesibilidad Sobrecarga y Competencia.
a los servicios. cautividad de rol.
Pérdida de
intercambio

Mediadores:
Estrategias de afrontamiento.
Apoyo social

Nota: Adaptado de La sobrecarga de las cuidadoras de personas dependientes. Andlisis y propuesta de intervencion
psicosocial (p.59), por S. Carretero et al., 2007, Universidad de Alicante.

1.4.2 Modelo transaccional del estrés
La presente investigacion esta basada en el modelo transaccional del estrés de Lazarus

y Cohen (1977), ya que explica los procesos de afrontamiento por los cuales atraviesa una
persona, o en este caso, el CPI ante experiencias estresantes y el como se construyen como
persona y transacciones ambientales, en las que el impacto del estresor externo, o demanda,
es mediada por la valoracién que hace el CPI del factor estresante y los efectos psicolégicos,

sociales y recursos culturales a su disposicion.

Cuando la persona o el CPI enfrentan a un estresor, esta evalla amenazas o dafios
potenciales (evaluacion primaria), asi como su capacidad para cambiar la situacion y manejar

las emociones negativas (evaluacién secundaria). Se observan esfuerzos reales de
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adaptacion, orientados a la gestion de problemas. Manejar y regular las emociones, conduce
a resultados favorables de afrontamiento (por ejemplo, bienestar psicoldgico, estado
funcional y cumplimiento). Extensiones recientes de la Teoria del Afrontamiento, también
componente de este modelo, sugieren que también deben tenerse en cuenta los estados
psicoldgicos positivos. Por lo tanto, durante los periodos de estrés, ocurren multiples eventos
importantes que pueden permitir que las influencias positivas y negativas coexistan al mismo
tiempo. Por ejemplo, el afecto positivo tiende a facilitar el procesamiento de informacién
relevante para uno mismo, este se desempefia como un amortiguador contra las
consecuencias fisiologicas del estrés y actlia como proteccion contra la depresion (ver figura
2).

Figura 2

Modelo transaccional del estrés

Procesos de mediacion Resultados
Evaluacion primaria Esfuerzo de afrontamiento Adaptacion
*  Susceptibilidad + Problema administracion « El bienestar emocional

percibida

*  Gravedad percibida + Emocional regulacion « Estado funcional
. Relevancia
motivacional + Conductas de salud

. Enfoque causal

|

Estresor \
\l/ Basado en el significado
Albardilla
Evaluacion secundaria _ )
* Reevaluacion positiva
« Control percibido sobre resultados .
* Metas revisadas
- ) Moderadore
+ Control percibido sobre emociones + Creencias espirituales
+ Autoeficacia « Estilo disposicional de + Eventos positivos
< afrontamiento
~Apoyo social

Nota. Adaptado y traducido de Comportamiento de salud y educacion para la salud (p.216), por K. Glanz et al., 2008,
Jossey-Bass.
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1.4.3 Modelo teorico expandido del cuidado
Zarit (1989) incorpora el concepto de evaluacion secundaria del modelo de Lazarus

y Folkman (1977) al modelo de Pearlin (1981). Para él, la autoevaluacion de los recursos de

cada cuidador sera determinante para padecer sobrecarga o no.

Para Zarit (1989) los cuidadores tienen valoraciones especificas de la situacion de

cuidado, basandose en la percepcion que se tiene de los estresores y los propios recursos con

los que cuentan, lo que podria predecir el abandono del cuidado. Es decir, cuando el cuidador

valora sus recursos personales como adecuados, este podra continuar su labor sin presentar

tension o afectaciones fisicas y emocionales. Por otro lado, cuando los recursos son excedidos

por los estresores, puede desembocar en una crisis, incrementando la sobrecarga (ver figura

3).
Figura 3

Modelo Tedrico Expandido del Cuidado

Estresores Primarios:

Indicadores objetivos:
Tareas de cuidado del

Caracteristicas paciente.

contextuales _ _
Indicadores subjetivos:

Tension, sobrecarga.
molestias e inspiraciones.

Mediadores:
Estrategias de
afrontamiento.
Apoyo social

Estresores
secundarios:

Cambios en
actividades y roles.
Evaluacion de los
cambios.

Consecuencias del
cuidado:

Crisis del cuidado.

Disminucion del
bienestar.
Incrementos de

problemas de salud
fisica y mental.

Valoracion secundaria

Nota: Adaptado de La sobrecarga de las cuidadoras de personas dependientes. Andlisis y propuesta de intervencion

psicosocial (p.61), por S. Carretero et al., 2007, Universidad de Alicante.
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1.4.4 Modelo de creencias de la salud
Otro modelo que se ha empleado para explicar lo que les sucede a los CPI es el

Modelo de Creencias de la Salud que se sustenta en la interaccion entre creencias y

comportamientos (Reina et al., 2017).

Con base en este modelo, para que las personas lleven a cabo conductas saludables,
éstas deben creer que son susceptibles a enfermar, segundo, que esta enfermedad puede ser
severa en su vida y tercero, que tomar acciones puede ser benéfico al reducir la

susceptibilidad y severidad, superando las barreras que pudieran presentarse (Rimer, 2008).

En el caso de los CPI de pacientes oncoldgicos, se identifico que todos los
participantes creen que el desempefio de su rol puede poner en riesgo su salud,
considerandose susceptibles de enfermar con severidad moderada, ya que su salud se ha visto
afectada. Por otro lado, las barreras que sefialan son dificultades en el apoyo espiritual y
material del personal sanitario, falta de informacion para ejercer con éxito su rol y no
identifican a alguien que les apoye en el cuidado. Los beneficios de dormir de 6 a 8 horas,
tener una buena comunicacion con el personal de salud y dedicar tiempo para ellos mismos,

es reducir la probabilidad de enfermar (Reina et al., 2017).

1.4.5 Teoria del comportamiento planificado
La Teoria del Comportamiento Planificado explica el comportamiento de personas

que estan expuestas a estrés y enfatiza el uso de comportamientos para la solucion de
problemas. Esta teoria relaciona las creencias individuales con los comportamientos que

estan influenciados por tres estructuras (Abedi et al., 2020):

a) Creencias sobre los resultados probables de su comportamiento y la valoracion de
los resultados.

b) Creencias sobre las expectativas de esos resultados.

c) Creencias sobre los facilitadores o inhibidores de comportamientos, que

ayudarian a predecir este ultimo.

Este modelo ha servido para crear intervenciones para los CPI, basadas en el

entrenamiento en solucion de problemas (Abedi et al., 2020).
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Estos modelos tedricos han sido aplicados a las probleméticas de los CPI tanto en
estudios observacionales como el caso del modelo de creencias de la salud (Reina et al.,
2017), como en estudios experimentales como la teoria del comportamiento planificado
(Abedi et al., 2020) y el modelo transaccional del estrés (Laudenslager et al., 2015). Para
fines practicos de este estudio, como ya se sefiald, esta basado en el modelo transaccional del

estrés.

Es importante considerar que las intervenciones basadas en la telepsicologia pueden

tener varias ventajas y desventajas como se presenta a continuacion.

1.5 Telepsicologia y alfabetizacion digital

Se entiende por telepsicologia a “la prestacion de servicios psicoldgicos empleando
tecnologias de la informacion y de la telecomunicacion, mediante el procesamiento de la
informacién por medios eléctricos, electromagnéticos, electromecanicos, electro-0pticos o

electronicos” (American Psychological Association [APA], 2013, p.8).

Asimismo, la APA (2013) sefiala diferentes medios, como dispositivos moviles,
computadoras, teléfono, videollamadas, correo electrénico, pagina web, blogs, redes
sociales, es decir, la informacion se puede transmitir de manera escrita, oralmente, por
imagenes u otros tipos de datos. Al mismo tiempo, la comunicacidn puede ser asincronica
(correo electrdnico) o sincrénica (llamada telefénica). También va a depender de qué tanta
interaccion tenga el psicologo con el usuario, por ejemplo, en una plataforma en la que se

colocan los contenidos (De la Torre y Pardo, s.f.).

La modalidad de la telepsicologia posee ventajas y desventajas, por ejemplo, dentro
de las ventajas se encuentra la accesibilidad en personas que tienen dificultades para
presentarse a atencion tradicional, facilitan el inicio de terapia cuando se padece agorafobia
u otros trastornos, es rentable y eficaz, se mantiene la regularidad, informacion siempre
disponible, permite la multidisciplina, existe mayor evidencia de su efectividad en la
psicologia clinicay de la salud (Arguero et al., 2021; Cabas-Hoyos, 2020; Pérez et al., 2022).
También existen limitantes, pues no todos usan la tecnologia, como los adultos mayores,
grandes dificultades para atender a personas en crisis, requiere de una inversion inicial para

adquirir los aparatos tecnolégicos, ausencia de normativa legal, riesgo para la proteccion de
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la informacidn y de la veracidad de la informacion que se proporciona, los profesionales no
estan capacitados para trasladar lo presencial a lo virtual, se necesita mas investigacion (APA,
2013; De la Torre y Pardo, s.f.).

Para usar la telepsicologia, se tienen que considerar algunas pautas éticas, tales como
que el psicologo debe estar preparado para guiar intervenciones por este medio, asi como
para actuar en emergencias, se debe comprobar que la modalidad usada sea segura y eficaz,
evaluar la conveniencia para el cliente, evaluar el estado biopsicosocial del paciente, tener en
cuenta la competencia y conocimiento del paciente para usar dispositivos tecnologicos,
evaluar el escenario en el que se llevara a cabo la intervencion, en el que se pueda tener
privacidad y seguridad de la informacion, que sea comodo y sin interrupciones. También
resulta imprescindible brindar consentimiento informado, sefialando los riesgos de esta
modalidad, como el posible hackeo de la informacién, la transmision de virus, robo de
dispositivos, software defectuoso, etcétera. Asi como tener copias de seguridad que deberan

destruirse al concluir la atencion (APA, 2013).

Con esta modalidad de atencion, los CPI se podrian ver beneficiados, pues no tendrian
que viajar ni dejar de hacer ciertas actividades para reunirse presencialmente con el terapeuta,
reduciendo costos y esfuerzo. Sin embargo, es importante tener en cuenta las barreras
mencionadas, para reducirlas lo més posible. La descripcion de intervenciones realizadas en

cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos, se describiran mas adelante.

Para considerar la posibilidad de ejecutar intervenciones basadas en la telepsicologia,

es importante conocer el contexto del uso de la tecnologia en el pais.

De acuerdo con el INEGI (2024), la ENDUTIH estimé que, en 2023 el 81.2 % de la
poblacién en México eran personas usuarias de internet lo que equivale a 97 millones de
personas en un rango de edad de seis afios en adelante. Asimismo, se registra que 97.2
millones de personas usaban un teléfono celular, lo que equivale 81.4 % de la poblacién de
6 afios en adelante; aunado a ello, el grupo de 18 a 24 afios presentd el mayor porcentaje de
personas usuarias de internet, con 96.7 por ciento, no obstante, en 2022 el grupo de 55 a 64
afios present6 un porcentaje del 62.3% y para 2023 aumento 6.9 puntos porcentuales su uso

de internet, siendo asi el grupo que mas incrementd sus usuarios de internet en México. En

25



2023, el uso del internet para comunicarse fue de un 93.3 %, para redes sociales en un 91.5
%, para entretenimiento en general 88.1 % y por tltimo con menos frecuencia 11.8 % para

ventas en internet.

Durante la pandemia por COVID-19 la forma en la que las personas se comunicaban
sufrio cambios transcendentales, pues no se podia establecer una interaccion cara a cara como
cotidianamente se hacia y las redes sociales se convirtieron en grandes aliadas para mantener
la comunicacion y el intercambio de informacion (Salgado, 2021). Sin embargo, esta
interaccion no ha sido sencilla para algunas personas, demostrando una brecha digital
importante, de donde surge la alfabetizacion digital, que se encarga de reducir esta brecha
entre los conectados y no conectados, entre tecnofilos y tecnofobos, es decir, entre personas
que saben aprovechar la tecnologia y aquellos que no (Martinez, 2021).

Aunque los adultos medios y tardios no cuentan con suficientes habilidades
tecnoldgicas, experiencia y actitudes, es importante que adquieran competencias
tecnoldgicas. En 2020, se evaluaron diez aplicaciones usadas para la alfabetizacion digital,
por medio de una revision sistematica, de ésta resulté que las mejores valoradas son: Zoom,
Google Meet, WhatsApp, YouTube y Google Drive. El Zoom fue la mejor evaluada, ya que
es intuitiva, accesible, altamente compatible con sistemas operativos, es la mas usada a nivel
mundial, se pueden programar reuniones individuales y grupales, las sesiones se pueden
grabar y se pueden visualizar varias veces, también es posible vincular con otras aplicaciones
y cuenta con recursos de comunicacion. EI WhatsApp es la segunda mejor evaluada como
una herramienta clave de comunicacién que permite transferir, traducir y transformar
informacidn para el proceso educativo de adultos mayores. Al respecto, en el plano regional
se llevé a cabo un estudio con el proposito de demostrar la importancia de la educacion en
linea para los adultos mayores, se entrevistaron a 36 adultos mayores de una edad promedio
de 62 afios de Pachuca, Hidalgo, y también concluyeron que Zoom es la mejor herramienta
de videollamada, porque se puede descargar en sistema operativo Android e 10S, cuenta con
aplicacion para escritorio y con herramientas para la comunicacion interna, permite compartir
archivos y pantalla, tiene una interfaz intuitiva y sencilla de manipular. De las apps de

mensajeria, los adultos mayores seleccionaron a WhatsApp, por ser facil de usar en
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comparacion con otras apps, es intuitiva, se pueden realizar videollamadas, compartir

pantalla, llamadas y enviar y recibir archivos (Martinez-Alcala et al., 2020).

Dados estos resultados, la app que se ha decidido usar es Zoom, ya que entre una de
sus bondades se encuentra el poder grabar las sesiones y observar el comportamiento de los

cuidadores; asi que, como se observa, es la mejor aceptada por los participantes.

1.6 Estado del Arte
Los CPI son personas que sufren la enfermedad tanto o méas que la persona enferma.

Su labor se prolonga por horas, no recibe remuneracion e incluso puede abandonar su empleo
para dedicarse al cuidado de quien es su ser querido, lo que lo lleva a padecer depresion,
ansiedad, estrés y sobrecarga. Desde hace mucho tiempo se han creado intervenciones
psicolégicas para las personas que padecen la enfermedad, dejando de lado a los CPI.
Ademas, las pocas intervenciones que se han creado para los CPI de pacientes oncolégicos
han descuidado los estresores especificos a los cuales los pacientes y los CPI de
padecimientos oncohematoldgicos se tienen que enfrentar. Por lo tanto, es necesario disefiar
estrategias de intervencion efectivas que tomen en cuenta todos estos aspectos, para que

puedan ayudar a los CPI a mejorar su calidad de vida y bienestar.

1.6.1 Factores Psicosociales asociados al Cuidador Primario Informal
Para poder generar intervenciones efectivas y eficaces, es preciso identificar los

factores psicosociales que mas se relacionan al cuidado de pacientes oncohematolégicos.

A continuacién, se hizo un analisis de estudios transversales y longitudinales que
abordan factores psicosociales, los cuales, se encuentran ordenados del mas antiguo al mas

actual en la Tabla 1.

El objetivo de esta revision bibliografica fue identificar los factores psicosociales mas
y menos investigados. Al ser autoeficacia, apoyo social y estilos de afrontamiento los menos
estudiados, se plantea una oportunidad para evaluarlos y dirigir intervenciones para mejorar
la calidad de vida de los CPI, que, como se observa en los resultados de los estudios se

encuentra disminuida.
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Se hizo una busqueda en PubMed y Google Académico a través de los siguientes
algoritmos en espafiol e inglés “(Caregiver/Family Caregiver) AND cancer AND
(burden/anxiety/ depression/stress/socialsupport/self efficacy/coping)”.

Se presentan 15 articulos, cuatro se realizaron en Estados Unidos, dos en Australia,
el resto en Turquia, Uganda, India, Polonia, Corea, China, Cuba y México. Es importante
tomar con reserva los resultados de los estudios presentados, pues culturalmente las
poblaciones son muy distintas, ademas que en el Unico estudio realizado en México fue un
estudio piloto. La mayoria (11 articulos) integraron pacientes con cancer hematoldgico, todos

ellos eran adultos y tenian diagndsticos de cancer.

Se estudiaron variables como estrés (en 5 articulos), sobrecarga (en 5 articulos),
calidad de vida (en 4 articulos), autoeficacia (en 2 articulos), ansiedad (en 5 articulos),
depresiéon (en 5 articulos), apoyo social (en 1 articulo), estilos de afrontamiento (en 2

articulos), comunicacion con el paciente (en 1 articulo) y tiempo laboral (en 1 articulo).

Los instrumentos de medicion mas cominmente empleados fueron la Escala de
Carga del Cuidador de Zarit (Reinaetal., 2017; Seo y Kyoung, 2016), la Escala de Ansiedad
y Depresion Hospitalaria (HADS [Dionne-Odom et al., 2018; Kanaabi et al.,2019; Posluszny
et al., 2019 ]), la Escala de Depresion, Ansiedad y Estrés (DASS [Carey et al., 2017]) y la
Escala Ansiedad Estado-Rasgo (STAI [Kaczmarska-Tabor et al., 2019]), los cuales tienen

sus versiones validadas para poblaciones mexicanas.



Tabla 1

Estudios sobre los factores psicosociales asociados con los Cuidadores Primarios Informales

Autor/pais

Obijetivo Disefio Participantes

Instrumentos

Resultados/
Conclusiones

Limitaciones

Yildiz et al., 2016

Turquia

Seo y Kyoung, 2016
Corea

Evaluar sobrecarga y
calidad de vida en CPI

Transversal, descriptivo, 200 CPI de una clinica
correlacional. hemato-oncolégica

de pacientes con cancer. publica de Turquia.

Identificar relaciones Transversal, descriptivo, 102 diadas paciente-CPlI.
entre estrés y calidad de correlacional

vida en pacientes adultos

con Mieloma Miultiple y

sus CPI.

Stress Scale of
Caregivers, Reactions to

Help Family Members

Los CPI perciben altos

niveles de estrés,

sobrecarga, perciben que

Scale, Caregiver Quality su vida ha sido afectada

of Life Scale.

Self-efficacy Scale, Zarit
Burden Interview, Short
Form Healthy Survey 36
version 2 (SF-36v2).

duramente y presentan

baja calidad de vida.

No se reporta.

Hubo correlaciones entre -No se incluyeron todas

la calidad de vida de los
CPly los pacientes. El
estrés de ambos influye
en la calidad de vida de
los dos. La percepcion
de la enfermedad del
paciente y la sobrecarga
del CPI son unos fuertes

las variables que
considera el modelo
transaccional del estrés
en el cual se basaron.
-No fueron consideradas
variables como el
tratamiento y
comorbilidades.

predictores de calidad de -Muestreo por

vida. La autoeficacia
también influye en la

calidad de vida.

conveniencia.
-Estudio transversal, se
recomienda hacer

longitudinal.




Tabla 1. Continuacion

Autor/pais

Obijetivo Disefio

Participantes Instrumentos

Resultados/ Limitaciones

Conclusiones

Carey et al., 2017

Australia

Reina etal., 2017
Cuba

Comparar la prevalencia Transversal, descriptivo, 800 CPI de pacientes

de ansiedad, depresion y correlacional
estrés en CPI de

sobrevivientes de cancer
hematolégico en una

comunidad rural y

urbana de Australia

Determinar las creencias Estudio exploratorio,
en salud (susceptibilidad, transversal
severidad, beneficios,

barreras) y la percepcion

de sobrecarga en los

cuidadores de pacientes

con enfermedades

oncolégicas avanzadas.

Escalas de Depresion
con cancer hematolégico Ansiedad y Estrés

de una comunidad (DASS-21)
urbana y otros 200 de

una rural.

10 CPI de Pacientes con -Escala de sobrecarga
céancer avanzado del cuidador de Zarit
-Guia de entrevista
semiestructurada para
elementos del MCS
(vulnerabilidad
percibida, gravedad
percibida, beneficios
percibidos y barreras
percibidas) adaptada a
CPI de pacientes con

cancer avanzado.

No hay diferencias -Las muestras a

estadisticamente comparar no tienen el
significativas entre mismo ndmero de
comunidad urbana y participantes
rural en los niveles

elevados de depresion

(21% y 23%), ansiedad

(16% y 17%) o estrés

(16% y 20%), p>.05

Reportan sobrecarga

intensa.

Dificultades en el apoyo

espiritual y material

proveniente del personal

sanitario. Falta de

informacion para ejercer

con éxito su rol. No han

identificado a otra

persona que colabore

con el cuidado.




Tablal. Continuacién

Autor/pais

Obijetivo Disefio

Participantes

Instrumentos

Resultados/ Limitaciones

Conclusiones

Dionne-Odom et al.,
2018
Estados Unidos

Grover et al., 2019

India

Describir el uso e interés Transversal, descriptivo 294 con tumores sélidos Escala de Ansiedad y

del CPI angustiados y
poco preparado en los
servicios de apoyo

formal.

Evaluar la sobrecarga  Transversal, descriptivo,
que experimenten los  correlacional

CPI de adolescentes y

adultos con Leucemia

Mieloide Aguda.

Asimismo, asociar la

sobrecarga con el apoyo

social, afrontamiento y

morbilidad psicolégica.

(cancer pancredtico, de
pulmén, cabeza y cuello,
cerebro, ovarios), sélo
30 tenian cancer

hematoldgico

30 CPI de pacientes con

leucemia mieloide

Criterios de inclusion:
pacientes con mas de 12
afios, CPI con 18 afos o
mas, ser el que cubra
todas las necesidades de
los pacientes, no tener

trastornos mentales.

Depresion Hospitalaria de depresion

(HADS)
Cuestionario SF-12
Encuesta de Salud
Montgomery-
Borgatta Caregiver

Burden Scale

-Family Burden

El 41.5% sintomas altos Tasa de respuesta baja,
mayor probabilidad de
34% con sintomas altos  sesgo.

de ansiedad No se tomd en cuenta el
centro de cancer al que
pertenecian los CPI
Tamafio de la muestra no
representativo

No se tomd en cuenta el
tipo de cancer

Los CPI con problemas -Tamafio de la muestra

Interview Schedule (FBI) econémicos refirieron

-Caregiver Stain Index
(Cs)
-Multidimensional
aspect of Perceived
Social Support Scale
-Cognitive-Behavioral
Avoidance Scale
-General Health
Questionnaire

mayor sobrecarga
subjetiva y objetiva, asi
como mayor sobrecarga
financiera (p = .05)
Igualmente, la
sobrecarga fue mayor en
los que percibieron
menos apoyo social
(rho=-.76), en los que
usaron mas
frecuentemente la
evitacion y escape como

afrontamiento
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presentaron més carga
objetiva (rho= .56), y
con menos frecuencia
usaron la aceptacion-
responsabilidad y

evaluacion positiva

(rho= -.45).
Tabla 1. Continuacion
Autor/pais Obijetivo Disefio Participantes Instrumentos Resultados/ Limitaciones
Conclusiones
Kaczmarska-Tabor et al., Determinar factores Transversal 100 CPI de pacientes Questionnaire of Principales fuentes de  No se reporta
2019 psicoldgicos que ayudan con leucemia Stressful Life Events estrés.
Polonia a reducir el estrés en Coping Inventory for Enfermedad de un
CPI. Stressful Situations pariente cercano 65%,
Questionnaire (CISS)  Ansiedad por el
The Rosenberg Self- deterioro de la salud de
esteem Scale (SES) un pariente cercano
Orientation to life 52%, Dificultades
Questionnaire (SOC-29) financieras 49%,
State Inventory and Sobrecarga con deberes
Anxiety Traits (STAI)  familiares y
Perceived Control Life profesionales 47%,
Questionnaire problemas de salud 41%,
sin tiempo para uno
mismo 37%
Kanaabi et al., Describir la extension de Transversal-descriptivo 248 CPI (n=35 con Hospital Anxiety and El 35.2% de los CPI -Estudio transversal
2019 los sintomas de leucemia) depres_sion scalg (HADS) tienen sintomas
Uganda Caregiver reaction

scale,
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depresion y ansiedad Katz index
entre los CPl y los

factores asociados.

Tabla 1. Continuacion

clinicamente -Muestra no
significativos de probabilistica

ansiedad y el 48.2% -Evaluacion por

tenfan sintomas autorreportes,
clinicamente diferentes diagndsticos y
significativos de etapas de la enfermedad.

depresion. EI 20%

experimentar sintomas
graves de ansiedad y el
27.5% sintomas graves

de depresion

Autor/pais Obijetivo Disefio Participantes Instrumentos Resultados/ Limitaciones
Conclusiones

Posluszny et al., 2019 Identificar factores longitudinal-descriptivo 111 CPly 110 Pacientes Medical Outcomes Study Los CPI sufren niveles -Estudio transversal

Estados Unidos clinicos, psicosociales y oncohematolégicos 36-item Short Form mas altos que los -Diadas no conyugales
sociodemograficos que Health Survey (SF-36) pacientes. heterogéneas
se relaciona con la Hospital Anxiety and El 30% de los CPI tienen -La mayoria caucasicos
angustia de los pacientes Depression ansiedad clinicamente
y los CPI Scale (HADS) significativa.

Cancer and Treatment
Distress Scale (CTXD)
General Self-Efficacy
Scale (GSE)

5% present6 depresion
clinicamente
significativa. La
depresion correlaciond
con menor control
percibido (b = .17, p=
.05)
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Escamilla et al., 2020
México

Identificar las variables Estudio piloto,
demogréficas y
psicoldgicas de los comparativo
cuidadores primarios

informales de pacientes

8 CPI de pacientes con

transversal, descriptivo- una enfermedad

oncohematologica

-Cuestionario de Se obtuvieron niveles
Afrontamiento del Estrés moderados de depresion,
(CAE)

-Escala de Estrés

Percibido (PSS-10)

estrés y sobrecarga,
bajos niveles de

estrategias de

-Estudio piloto
-El tamafio de la
muestra.
-CPlen

acompafiamiento

diagnosticados con -Center for afrontamiento y buena  psicoldgico.
Leucemia Mieloide Epidemiological Studies- calidad de vida. Solo se
Aguda y Leucemia Depression (CES-D) encontré una diferencia
Linfoide Aguda en un - Escala de Carga del  estadisticamente
hospital de la Ciudad de Cuidador de Zarit. significativa (z=-2.33;
México -Multicultural Quality of p=.019) en sobrecarga
Life Index (MQLI) (expectativas de
autoeficacia), con
respecto al tipo de
enfermedad.
Tabla 1. Continuacion
Autor/pais Obijetivo Disefio Participantes Instrumentos Resultados/ Limitaciones
Conclusiones
Siminoff et al., 2020 Evaluar patrones de Longitudinal 342 CPI de personas con Cancer Communication El 57.4% se observo con -CPI caucéasicos
Estados Unidos concordancia en la cancer (171 diadas Assessment Tool for una buena congruencia -No se conocen los
comunicacion del cancer paciente-cuidador con  Patients and Families  comunicativa que se patrones de
en relacion al cancer hematol6gico) mantuvo estable enel  comunicacion previo al
tratamiento y atencion tiempo diagndstico
entre pacientes y CPI
Wang et al., 2020 Evaluar la calidad de Transversal 196 diadas, pacientes  The Functional De acuerdo con las -Se realiz6 en una sola

China

vida en pacientes y CPl multicéntrico

con Leucemia Mieloide

Assessment of Cancer

Therapy-Leukemia

subescalas de Calidad de provincia

vida de los pacientes (t = - Seleccién de la muestra
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Tabla 1. Continuacion

Aguda y Leucemia
Linfoide Aguda

-6-item Short-Form

Health Survey

12.96-34.73, p < .001) y -Diferentes instrumentos
CPI (t = 2.55-14.36, p < para evaluar calidad de
.05), excepto el rol vida para pacientes y
emocional (t=-.01, p= CPI

.993), fueron observadas

como inferiores a las

reportadas en estudios

previos.

Autor/pais Objetivo Disefio

Participantes

Instrumentos

Resultados/ Limitaciones

Conclusiones

Boostaneh et al., 2021 Identificar la carga del ~ Transversal

135 (carcinoma,

Iran CPly la relacién que descriptivo-correlacional leucemia, sarcoma,

tiene con la calidad del

suefio.
Kirk et al., 2021 Determinar la Estudio transversal
Australia prevalencia de angustia,

problemas y factores

linfoma, metastasico)

956 CPI
(n=80 Leucemiay

Linfoma)

Novak and Guest’s
Caregiver Burden

Inventory

La media de la carga -muestra no aleatoria
dependiente del tiempo
fue de (13.54+5), carga

Pittsburgh Sleep Quality de desarrollo (10, 644,

Index (PSQI)

Termometro de la
angustia y Lista de

problemas

97), carga fisica (7.51 +

4.70) carga emocional

(4.90+3.96) y carga

social (8.62+4.61) y el

80% de los participantes

tenian una puntuacién

PSQI superior a 5

(media (+4.21)

El 96.24% de los CPI  -Hubo muchos datos
registré un nivel de perdidos, debido a que es
angustia clinicamente  una linea telefénica de

significativo (= 4/10), y atencion psicolégica
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Tabla 1. Continuacion

asociados a la angustia
en CPI

el 66.74% como muy
angustiados.

-No se ajusto el tiempo
de diagnostico

Autor/pais

Obijetivo Disefio

Participantes

Instrumentos

Resultados/

Conclusiones

Limitaciones

Natvig et al., 2021
Estados Unidos

Determinar la asociacion Transversal
entre el cambio de

situacion laboral, la

depresion y la ansiedad

en CPI

187 CPI de personas que Escala de Depresién del

se sometieron a
trasplante de médula

Osea

Centro de Estudios
Epidemiolégicos (CES-
D) y el Inventario de
Ansiedad Rasgo-Estado
(IDARE)

El 45% de los

CPI muestran una
reduccién en las horas
trabajadas. tienen un
puntaje de depresion de
3.49 puntos mas altos
que los cuidadores que
no redujeron horas de
trabajo, en ansiedad los
puntajes fueron 3.6

puntos mas altos.

-No se registro el
nimero de horas
trabajadas antes y
después del trasplante.
-No generalizables.
-Mas mujeres que
hombres

-Estudio correlacional
(no hay relacion causa-
efecto)

-Carece de informacion
del tipo de enfermedad y
estado de salud del

paciente
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1.6.2 Intervenciones disefiadas para los Cuidadores Primarios Informales

Las intervenciones no farmacoldgicas ayudan a mejorar la calidad de vida de los CPI y al mismo tiempo la de sus pacientes, ya
que se les capacita para poder atenderlos adecuadamente, se sienten acompariados durante el proceso y se les apoya en el desarrollo de
habilidades necesarias para el mismo fin. Estos programas de intervencion tienden a disminuir la ansiedad, la depresién y la sobrecarga.
Los principales tipos de intervenciones que se han empleado son las informativas, las educativas, las psicoeducativas y las
multicomponentes, a estas Ultimas son a las que pertenecen las intervenciones cognitivo-conductuales, consideradas las mas efectivas
(Adamuz et al., 2018; Amador-Marin y Guerra-Martin, 2016; Cerquera y Pabon, 2014; Zabalegui, 2008). Asimismo, se ha visto que el
formato mas comdn de las intervenciones para CPI es el grupal (Hurtado-Vega, 2021), sin embargo, las individuales han mostrado

mejores resultados, aunque son mas costosas y llevan mas tiempo (Adamuz et al., 2018).

De acuerdo con Rangel-Dominguez et al. (2013) las intervenciones mas efectivas han tenido como finalidad desarrollar
habilidades de afrontamiento de los cuidadores, entre ellas se encuentran las basadas en la terapia de solucion de problemas. Aumentan
el grado de bienestar emocional, confianza para resolver problemas, estrategias de solucion consideradas positivamente como la

busqueda de apoyo medico. También han registrado un incremento en la frecuencia de conductas de autocuidado.

Existen intervenciones de autocuidado que integran técnicas de relajacion, solucidn de problemas y planeacion de actividades
con el fin de aumentar dichas conductas (Carrefio-Moreno et al., 2022; Salinas, 2022; Petursdottir & Svavarsdottir, 2019).

Otras intervenciones que se han usado cominmente con los CPI son: 1) Intervenciones de respiro, en donde se le permite al CPI
tener tiempo libre para él, mientras otra persona cuida del paciente, 2) los grupos de autoayuda permiten compartir consejos y vivencias
entre cuidadores, 3) intervenciones psicoeducativas, en donde un profesional entrena en estrategias para afrontar la situacion, y 4) los

programas psicoterapéuticos, se centra en el mantenimiento de una relacién terapéutica. Nuevamente, las que muestran mayor eficacia
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son las psicoeducativas y psicoterapéuticas, especialmente cuando estan basadas en el modelo de estrés y su afrontamiento y en el modelo

cognitivo-conductual; siempre y cuando se promueva la participacion comprometida de los CPI (Hurtado-Vega, 2021).

Evaluar las intervenciones que se han realizado con los CPI con cancer es de suma importancia para identificar qué tan efectivas
han sido y cudles son las técnicas que las componen, para tomar decisiones del tipo de intervenciones que se pudieran ejecutar en otros

estudios.

En seguida, se hizo un andlisis de seis ensayos clinicos aleatorizados, dos estudios piloto, un protocolo de estudio clinico
aleatorizado, un ensayo clinico, un estudio experimental, un estudio exploratorio, un estudio cualitativo y un estudio mixto, todos se

implementaron en CPI. Los estudios se encuentran organizados del mas antiguo al mas actual en la Tabla 2.

El objetivo de esta revision bibliogréfica es identificar las intervenciones que se han empleado en otros estudios, su efectividad,
la modalidad en la que se ejecutaron y las técnicas o tematicas que la componen. Para fines de este protocolo, se planea retomar técnicas
como psicoeducacion, inoculacion del estrés y entrenamiento en habilidades sociales, asi como poner a prueba la efectividad de la

modalidad virtual.

Se realiz6 una busqueda en PubMed y en Google Académico en espaiiol e inglés con el siguiente algoritmo “Psychological
Intervention AND (Caregiver/Family Caregiver) AND cancer AND (burden/anxiety/ depression/stress/social support/self

efficacy/coping)”.

Se presentan 16 articulos, seis se realizaron en Estados Unidos, tres en Iran, tres en México, el resto en Australia, Suecia, Lituania
e India. La mayoria de los CPI cuidaba a pacientes con cancer (12 articulos), de los cuales, uno se centrd en pacientes oncohematolégicos.
Un articulo era de CPI atendiendo pacientes psiquiatricos, otro a pacientes con enfermedades crénico-degenerativas y el ultimo, no
especificaba el tipo de enfermedad. 12 investigaciones se realizaron en CPI de personas adultas y tres en pacientes pediatricos.
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Las intervenciones empleadas fueron educativas (dos articulos), basadas en la terapia cognitivo-conductual (12 articulos) y en
psicologia positiva (dos articulos). De las cuales, 10 fueron realizadas a través de modalidades tecnoldgicas (no cara a cara), como
intervenciones por teléfono (un articulo), por videollamada (un articulo), pagina web (cuatro articulos), correo electrénico (un articulo),

por apps (dos articulos) y uno de manera hibrida (cara a cara, videollamada o llamada telefonica).

Las técnicas cognitivo-conductuales usadas fueron psicoeducacion, solucién de problemas, inoculacion al estrés, estrategias de
afrontamiento, reestructuracion cognitiva, experimento conductual, relajacion, mindfulness, conductas de autocuidado, estrategias para

la comunicacion y apoyo social, activacion conductual, escritura emocional, regulacion emocional y biorretroalimentacion.

La mayoria estuvieron dirigidas a mejorar el estrés, la calidad de vida, la sobrecarga, la depresion y la autoeficacia. Dos articulos
incluyeron variables psicofisioldgicas como el cortisol en saliva, temperatura periférica y tasa de respiracion. Todas reportaron tener
buenos resultados, sin embargo, solo cinco reportaron tamarfio del efecto. Algunos (dos articulos) se centraron en conocer la aceptabilidad

de sus intervenciones por medios tecnoldgicos.
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Tabla 2

Intervenciones implementadas en los Cuidadores Primarios Informarles.

Autor

Objetivo/ Disefio

Participantes

Instrumentos

Intervencion

Resultados/

conclusiones

Limitaciones

Montero et al. 2012

México

Desarrollar y evaluar una CPI de nifios con cancer Escala de carga del

intervencion cognitivo
conductual para
disminuir la carga de
CPI de nifios con cancer
a partir de incidir en

sus sintomas depresivos

Yy ansiosos.

Disefio intrasujeto

Laudenslager et al., 2015 Poner a prueba una

Estados Unidos

Intervencion Cognitivo
Conductual que ya se
habia creado para el
manejo del estrés del
paciente, adaptada al
CPI, basado en el
Modelo Transaccional
del estrés y el

afrontamiento.

Ensayo Clinico

Aleatorizado

148 CPI de pacientes
con cancer
hematolégico. Grupo

experimental (n=73),

grupo control (n=71).

cuidador de Zarit.
Inventario de Ansiedad
de Beck (BAI)
Inventario de Depresion
de Beck (BDI)

PSS

CES-D

Ansiedad estado IDARE
The Caregiver Reaction
Assessment (CRA)
Profile of Mood States
(POMS-TMD)
(Pitts-burgh Sleep
Quality Inventory
(PSQI)

Short Form Health
Survey Version 2 (SF-
36)

5 sesiones de una hora.
Las técnicas empleadas
fueron: psicoeducacion,
relajacién muscular
progresiva, activacion
conductual,
reestructuracion

cognitiva.

La ansiedad global (F=
5.73, p=.012), la
depresion global (F=
6.60, p=.007) y la
sobrecarga global (F=
4.14, p=.033)

disminuyeron el postest.

Tamafios del efecto de

Se hizo seguimiento a un pequefios a moderados.

mes

Intervencion en 8
sesiones individuales
con duracion de 60 a 75
min.
Biorretroalimentacion
(RESPeRATE) para
reducir hipertensién por
medio de respiracion a
tonos.

Temas:

Impacto del estrés en la

salud fisica y emocional

Antes de la
aleatorizacion:
Niveles elevados de
estrés

40 personas superaron
los puntos de corte del
CESD. Puntuaciones
mayores de 16 tuvieron
seguimiento clinico
No hubo diferencias
significativas entre

grupos

Intervencion individual
costosa en tiempos y

recursos.

El tamafio de la muestra,
caracteristicas de los
participantes, hubo un
solo intervencionista, no
se evaluaron diferencias
de la relacién CPI-Px, no
se evaluo calidad de
vida, personal médico
puede afectar la angustia
de los CPI

19



Shaw et al., 2015
Australia

Evaluar la eficacia de

una intervencion

estructurada por teléfono grupo de intervencion y

para CPI de pacientes

128 CPI fueron

asignados al azar a un

otro que fue atendido

con un mal pronéstico de como usualmente.

cancer gastrointestinal
para mejorar resultados
de calidad de vida,

sobrecarga y estrés en

Escala de Impacto de
Eventos (IES), antes y
después de la
intervencion.

Se tomaron muestras de

cortisol diurno.

Se evaluo una linea base
con el QOL (SF-12),
Partner and Caregiver
Supportive Care Needs
Survey (SCNS-P&C),
Caregiver Reaction
Assessment

(CRA), Distress
Thermometer, General
(FACT-G), Supportive

Como los pensamientos
y emociones conducen al
estrés

Entrenamiento en
habilidades de
afrontamiento

Manejo de la fatiga, el
suefio y otros
comportamientos
saludables.

Abordaje de falta de
control, incertidumbre y
miedo

estrategias de
comunicacion y
adaptarse a los roles
Utilizacion efectiva del
apoyo social
Comunicacidn en cuatro
ocasiones por llamada
telefonica, con la
intencion de favorecer el
autocuidado fisico y
emaocional, las relaciones
familiares y ayudarles en
las probleméticas
derivadas del cuidado

del paciente. La

Covarianza: Edad (a
menor edad, mas
angustia del CPI)
Estrés mas bajo en
PEPRR (t (117) = 2.09;
P=.039), en TAU
aumentd

También ansiedad y
depresion (p=.66 y .46)
Disminuye el distress,
aungue aumenta la
sobrecarga

Los biomarcadores no
cambiaron

Tamafio del efecto ES=
0.39 (p=.039)

No se obtuvieron
resultados significativos
del bienestar del CPI.

La intervencion no fue
intensa con la intencién
de no estresar a los CPI,
pero esta no fue
suficiente para disminuir
la angustia.

Las estadisticas fueron
insuficientes para
evaluar las diferencias

mas pequefias.
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Cernvall et al., 2017

Suecia

Borji et al., 2017

Irén

los cuidadores y en los

pacientes.

Ensayo Controlado
Aleatorizado
Evaluar la eficacia a 58 cuidadores primarios
largo plazo de una guia de un nifio en

de autoayuda para tratamiento por céancer.
cuidadores de nifios con

cancer.

Ensayo Controlado
Aleatorizado

Investigar la influencia 80 cuidadores primarios
de la terapia cognitivo-  de pacientes con cancer
conductual en la de prostata.
depresion, estrés y

ansiedad en CPI de

Care Needs Survey
(SCNS-34).

El programa de 10
semanas estuvo basado
en la terapia cognitivo-
conductual, se realiz6 a
través de correo
electrénico. Se usaron
auto reportes de
sintomas de depresion,
ansiedad, consumo de
atencion médica 'y
licencia por enfermedad,
se recabaron antes y
después de la
intervencion, se realizé
seguimiento a los 12

meses.

intervencién se
individualizé y adapt6 a
las necesidades del

cuidador.

Terapia cognitivo
conductual
(psicoeducacion,
estrategias de
afrontamiento,
experimentos
conductuales, relajacion,
solucion de problemas,
escritura emocional,
autocuidado,
mantenimiento del

cambio).

Se tuvo un grupo control Se conformé en 10

y uno experimental. Se
aplico la Depression
Anxiety Stress Scales
(DASS-21), se hicieron

sesiones de 1.5 horas

cada una. Se impartieron significativamente al

El tamafio de la muestra.

Efecto significativo en la Falta de grupo control
reduccion de sintomas de activo.

TEPT, tamario del efecto El tamafio de la muestra.
al terminar la

intervencion (d=.89;

95% CI .35-1.43),

tamario del efecto al mes

del seguimiento (d=.78;

95% CI .25-1.32)

depresion en la

postevaluacion (3.91), en

el seguimiento (9.41) a

favor de la intervencion

y ansiedad en la

postevaluacion (5.11) y

en el seguimiento (6.99).

Se mantuvieron los

efectos a los 12 meses.
La intervencion redujo la Se llevo a cabo en solo
depresion 10 sesiones, por el

tiempo propio de los

2 por semana. Se bas6 en mes (M=6.37, p=.001) y participantes y la falta de

la inoculacién al estrés

a los 2 meses (M=5.53, un entorno adecuado.
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Pensak et al., 2017
Estados Unidos

Carr etal., 2019
Estados Unidos

pacientes con cancer de
prostata.

Ensayo Clinico

Aleatorizado

Adaptar y mejorar una

intervencién para el

manejo del cuidador que trabajadores sociales,

se habia hecho

presencial a un sitio web 9 cuidadores primarios y

(Pep-pal) que se pudiera pacientes.
usar en cualquier

dispositivo, para difundir

con cuidadores de

poblaciones méas

necesitadas.

Estudio Cualitativo

Continuar estableciendo Se analizaron datos
Pep-pal (sitio web) como cuantitativos de 26
una intervencién basada cuidadores y datos
en evidencia para reducir cualitativos de 14

la angustia en los CPI de personas que

Los participantes fueron

20 expertos (enfermeras,

médicos, psicélogos, etc.

tres mediciones; una

antes de la intervencion,

una después de las 4
semanas y una Gltima
después de las ocho

semanas.

El estudio fue dividido
en dos partes. En la
primera, se les presentd
un video prototipo del
manejo del estrés. En la
retroalimentacion
evaluaron si era
accesible, la usabilidad
anticipada y la
factibilidad. En la

segunda parte, se

hicieron grupos focales y

entrevistas individuales
con los cuidadores.

Se tomd la linea base.
Asignados al azar a un

grupo que recibi6 la

de Meichenbaum
(reestructuracion
cognitiva, solucién de
problemas,
entrenamiento en
relajacion,
entrenamiento
conductual,
automonitoreo, etc.).
Centrada en el manejo
del estrés con técnicas
como psicoeducacion,
respiracion ritmica 'y
relajacion. Asi como
estado de animo
impulsivo y estrategias
para mejorar relacion

CPlI-paciente

p=.001), lo mismo
ocurrié con la ansiedad
al mes (M=8.47, p=
.001) y a los dos meses
(M=7.40, p=.001), para
el estrés no hubo
diferencias
estadisticamente
significativas.

Cuando el contenido de
los videos resond en los
participantes, su
habilidad para usar el
programa, disposicion

para aceptarlo y la

No es generalizable,
realizada en voluntarios
con buena disposicion, la
informacion fue
recabada por entrevistas

y grupos focales, por lo

confianza en el programa que pudieron ser

incrementaron. La
pagina esta disponible
para quienes tienen una
contrasefia. Se han
subido videos de 3

minutos.

Se realizd a través de un En general, los CPI

sitio web al cual se podia consideraron que Pep-

condescendientes, los
datos sociodemograficos
no fueron recabados.

Las caracteristicas de los

CPI (mujeres,

acceder desde cualquier pal era aceptable, menos caucasicas, esposas, lo

intervencion habitual y a dispositivo. Const6 de 9 la sesién para mejorar la que no permite

otro que se inscribi6 a

sesiones de no mas de 20 intimidad. Era (til en las
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Abedi et al., 2020
Irén

pacientes con una
enfermedad avanzada,
evaluando la
aceptabilidad y
usabilidad por medio de
entrevistas y

cuestionarios.

Estudio Mixto

Determinar el efecto de

un programa de

entrenamiento basado en experimental (n=36) y

la teoria del
comportamiento
planificado para mejorar
las habilidades de
resolucion de problemas
y los estilos de
afrontamiento de
cuidadores familiares de

pacientes psiquiatricos.

Ensayo Controlado
Aleatorizado

completaron la
intervencion.
psiquidtrico o

enfermedad médica.

72 CPI de pacientes
psiquiatricos. Grupo

grupo control (n=36).

Pep-pal con un cédigo
que les era enviado por
correo. Se les pidio que
vieran una sesion o dos
por semana. Podian
regresar cuantas veces
quisieran. Después se
eligieron a 14
participantes para

hacerles entrevistas.

minutos. Temas: manejo areas que necesitabany generalizar los

del estrés, influencia de
los pensamientos,
estrategias de

afrontamiento, manejar

las relaciones, obtener el

apoyo que necesita,
mejorar la intimidad.

Se realizd en grupos de 8 Grupo experimental

personas (educativa,
discusion y
retroalimentacion).
Grupo control,
intervencion habitual.
Post-evaluacion al
terminar, seguimiento
telefénico al mes. Se
aplico Linea base y el
Coping Inventory for
Stressful Situations
(CISS)

recibid 2 sesiones de 60
min por semana durante
4 semanas. En total 8
sesiones.

Solucién de problemas.

en otras que no habian  resultados.

previsto. Las Muestra pequefia, el
sugerencias, incluir a acceso al internet en
mas actores de cuidado, cualquier momento.
incluir audios ademas de

videos, trasladar la

pagina web a una app.

La estrategia de No generalizable

afrontamiento centrada  Incluir intervencion que
en el problema tuvo no tenga que ver con el
diferencias afrontamiento para el
estadisticamente grupo control
significativas en la

postevaluacion (p=.15)

y en el seguimiento al

mes (p< .001) con

puntuaciones mas altas

en este Ultimo

(M=60.84). La estrategia

centrada en la emocién

también registrd

diferencias

estadisticamente

significativas en el

seguimiento (p=0.002).
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El-Jawahr et al., 2020
Estados Unidos

Evaluar la viabilidad y la 139 CPI de pacientes

eficacia preliminar de
una intervencion
psicosocial multimodal
para cuidadores de
pacientes sometidos a
TCH (BMT-CARE)
disefiada para mejorar la
calidad de vida de los

cuidadores, la carga del

sometidos a trasplante
autélogo de médula
6sea. Grupo control
(n=47) y grupo
experimental (n=45)

Se reunian con los
cuidadores en persona,
por teléfono o por
videoconferencia.
Fueron grabadas. El
grupo control fue
atendido como

Intervencién cognitivo-
conductual de 6 sesiones
para mejorar habilidades
de afrontamiento.

1) Habilidades para la
preparacion,

Grupo control y
experimental: diferencias
significativas en la
estrategia centrada en el
problema en el
seguimiento (p=.02) con
una M=8.99 en el grupo
experimental y una M=
1.30 en el control.
Estrategia centrada en la
emocion (p=.02), grupo
experimental (M=6.32) y
grupo control (M= -
0.50).

La intervencion resultd
ser més efectiva para el
estilo centrado en el
problema.

Informaron una mejor
calidad de vida (medias
ajustadas, 81.22 [IC 95
%, 77.69-84.74] frente a
70.96 [IC 95 %, 67.56-
74.36]; d de Cohen =

expectativas y manejo de .68; P <.001) y una

comunmente se hacia. Se sintomas y

tomaron medidas de

autoinforme. Se

medicamento. 2)

estrategias basadas en

menor carga de cuidado

-Aplicado en un solo

centro de salud, con poca

diversidad

sociodemogréfica. No

generalizable

-No hubo cegamiento al

momento de la

aleatorizacion.

(medias ajustadas, 46.95 -No se hizo seguimiento

[IC 95 %, 43.62-50.29]
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cuidado, el estado de
&nimo y la autoeficacia.

Ensayo Clinico

Aleatorizado

aplicaron los

instrumentos: Caregiver conductuales para

Oncology Quality of Life facilitar el

Questionnaire
(CarGOQOL),
Caregiver Reaction
Assessment (CRA), el
HADS, Cancer Self-
Efficacy Scale—
Transplant (CASE-T)y
Measure of Current
Status (MOCS)

habilidades cognitivo-  frente a 55.06 [IC 95 %,
51.81-58.31]; d de
Cohen = .73; P=.001)
afrontamiento, atencion que los cuidadores que
plena, reestructuracion  recibieron atencion
cognitiva, comunicacion, habitual el dia 60
después del TCH.

Los cuidadores

y aceptacion de la
incertidumbre, 3)
estrategias conductuales asignados a la

de autocuidado. Incluy6 intervencién CARE
4 sesiones individuales reportaron menos
semanales y 2 sintomas de ansiedad
quincenales, con una (medias ajustadas, 3.62
duracion aproximada de [IC 95%, 2.47-4.77] vs
7.22 [IC 95%, 6.11-
8.33]; d de Cohen= .96;

P< .001) y depresion

1 hora cada una.

(medias ajustadas, 2.85
[IC 95 %, 2.02-3.68]
frente a 4,40 [IC 95 %,

3.60-5.20]; d de Cohen =

.57; p<.009) en

comparacion con los que

reciben atencion
habitual. Los
participantes de la
intervencion también

informaron una mayor

-Al inicio hubo
diferencias en los
reportes de los CPI del
grupo control y
experimental, siendo
peores en el
experimental.

-No se evaluaron
resultados de la
intervencion en los
pacientes.

-No se pudo determinar
la factibilidad de la
modalidad de la
intervencion en los

resultados.
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Fernandez, 2020
México

Evaluar los efectos 9 CPI de nifios con

de una intervencion cancer.
basada en técnicas
cognitivo-conductuales

en la regulacién

emocional de los

cuidadores primarios

de pacientes con

cancer pediatrico.

Disefio experimental,
N=1

Se utilizé un disefio N=1 Intervencion de corte

de tipo A-B. Las
mediciones se realizan
antes y después del
tratamiento y tres

mediciones a lo largo de duracion, programadas a

cada médulo del

tratamiento para

psicoeducativo,
cognitivo-conductual.
Dividida en tres
mddulos, de 90 min de

conveniencia de la CPI.

Las tematicas abordadas

observar efectos a través fueron: psicoeducacion

del mismo. Los

instrumentos aplicados

de la enfermedad y del

tratamiento,

fueron: BAI, BDI, DERS- entrenamiento en

E, CAE y Escala para
evaluar estilos
educativos parentales.
Las técnicas se
decidieron a partir de
una entrevista de
deteccion de

necesidades.

solucion de problemas y

regulacién emocional.

autoeficaciay
habilidades de
afrontamiento 60 dias
después del TCH en
comparacion con los que
recibieron la atencion
habitual.

Se presentaron
diferencias significativas
en la subescala falta de
claridad emocional
(p<.05) y en la de no
aceptacion de las
respuestas emocionales
(p=.032), con una
disminucién en el
postest. El estilo de
afrontamiento més usado
antes y después fue
revaloracion positiva. En
6 de los 9 casos se
obtuvo un tamafio del
efecto fuerte en
ansiedad, un caso obtuvo
un efecto medio y en dos
casos obtuvo un efecto
débil debido a que se

obtuvieron puntajes mas

-Muestra pequefia
-No generalizacion
-Sin grupo control
-Poca comprension
lectora
-Instrumentos con
muchos reactivos

-falta de seguimiento
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Pensak et al., 2020
Estados Unidos

Este estudio examino las 56 cuidadores primarios La linea base se midio

tasas de uso de Pep-Pal
(una intervencién
movilizada basada en la
evidencia para

ayudar a los cuidadores
de pacientes con cancer
avanzado a manejar la
angustia) y estimaciones
de eficacia en

ansiedad, depresion,
estrés y disfuncion

sexual.

Estudio Piloto

Reestructuracion

de pacientes con cancer antes de la aleatorizacion cognitiva, solucion de

avanzado fueron

en los dos grupos. Se

problemas, actividades

asignados a Pep-Pal (una midi6 con el HADS-A, el de ritmo, estrategias de

intervencion basada en
habilidades y
psicoeducacion
movilizada para
cuidadores, n= 26) o al
tratamiento habitual
(TAU, n=30). Todos

fueron examinados

CES-D, el PSS-14,
Meassure of Current
Status-Part A (MOCS-
A), Female Sexual

afrontamiento centradas
en las emociones,
mejorar relaciones y

apoyo social, intimidad,

Function Index (FSFI) y comunicacion.

Male Sexual Health
Questionnaire (MSHQ).

altos que en el periodo
de linea base. Para
depresién se obtuvieron
siete casos con un efecto
fuerte, un caso con
efecto medio y un caso
con efecto débil
Reduccion del estrés
percibido en el grupo
experimental

(PSS F =3.91, p=.05),
aumentos en la
capacidad de aprender y
utilizar habilidades de
manejo del estrés (F =
6.16, p=.01) y aumentos
en la funcién sexual
(solo mujeres; F = 5.07,
p=.03)

en comparacion con los
participantes en la
intervencion habitual.
Solo 10 (38.5%) de los
CPI completaron 7
sesiones de las 9.

Las caracteristicas de los
CPI (mujeres,
caucasicas, esposas, lo
gue no permite
generalizar los
resultados. Involucrar a
cuidadores masculinos.
No se evaluaron los
cambios en la relacién
cuidador-paciente.
Muchos pacientes
fallecieron, hacer
investigacion de como
Pep-pal ayudaria a CPI
en duelo. Puede ser que
los CPI solo hayan
elegido las sesiones que
eran mas importantes
para ellos, lo que se
observa en que no

concluyeron la
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Rozwadowski et al.,
2020
Estados Unidos

Aprovechar la tecnologia Se seleccionaron 166

para ofrecer una nueva
intervencion de salud
movil (Roadmap 2.0)
orientada a los CPI de
pacientes sometidos a
trasplante de médula

Osea.

Protocolo de Ensayo
Clinico Aleatorizado

CPI con su paciente. Se

dividieron en 2 grupos,
uno de intervencion
(Roadmap+
caracteristicas
multicomponentes+
Fitbit Charge 3) y otro
control (Roadmap+
Fitbit Charge 3, solo
midieron variables

fisioldgicas)

Se utiliz6 la PROMIS
Global Health-10 scale,
en la que se evalta la
calidad de vida del

cuidador y del paciente

Basada en la psicologia

positiva. Durd 16
semanas. Se usaron

dindmicas como la

alcancia positiva, diario

por medio de constructos de gratitud, saborear,

como compafierismo,
autoeficacia para
manejar sintomas,
autoeficacia para
manejar las actividades
de la vida diaria,
trastornos del suefio,
depresidn, ansiedad,
Neuro-QoL positive
affect and well-being
scale, TBI-CareQoL
Caregiver Anxiety, TBI-

programacion de
actividades agradables,

actos de amabilidad al

azar, puntos fuertes de la

firma, carta de amory
compromiso con la

belleza.

Tener pensamientos,
emociones y conductas
positivas tiene buenos
efectos en la calidad de
vida. Ayuda a tener un
mejor cuidado de los

pacientes.

intervencion. No
recolect6 datos de la
actividad sexual de los
participantes. Tuvieron
inconvenientes con el
internet, se recomienda
tener una APP
independiente que no
necesite internet.

-Aln no esta terminado.
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Akbari et al., 2021

Irén

Investigar el efecto de 60 CPI de pacientes con
educacioén virtual sobre  cancer (n=30 en grupo
la autoeficacia y el experimental y n=30 en
sentido de coherencia en grupo control)

CPI de pacientes con

cancer.

Ensayo Clinico

CareQol Caregiver
Strain.

Se aplico el Cuestionario Se llevé a cabo por una

de informacion
sociodemografica
Standard questionnaire

app.
Durante un mes y
diariamente (excepto

of Antonovsky coherence viernes) a las 10 hrs se

(SOC-13)

Bandura's standard self-
efficacy questionnaire
antes y después para el
grupo experimental y
para el grupo control, a
este ultimo se le brindo
la intervencion
tradicional para
autoeficacia y sentido de

coherencia.

les compartia el
entrenamiento en
diferentes campos
(medicina, nutricién,
necesidades mentales,
etc.) y toda la
capacitacion necesaria
relacionada con el
control, la creacion y
fortalecimiento del
sentido de coherencia y
autoeficacia.

Temas: estrés y
ansiedad, depresion,
fatiga, problemas para
dormir, cambios en el
apetito y en el peso,
estrefiimiento, diarrea,
nutricion en el paciente
con cancer, sangrados,

vémito, cuidados

Para la autoeficacia, en
el grupo control en el
pre-post no hubo
diferencias significativas
(p=.2). Enel
experimental, si hubo
diferencias
estadisticamente
significativas (p=.001)
pre (93.21£18.09) y post
(135.12+11.14). No
hubo diferencias entre
grupo control y
experimental en el pre
(p=.53), pero si enel
post (p=.001).

La intervencion mostro

ser eficaz

-El tamafio de la muestra
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Biliunaite et al., 2021

Lituania

Chauhan et al., 2021

India

Evaluar el efecto de una 63 CPI
intervencion cognitivo
conductual online en

CPL.

Piloto de Ensayo Clinico

Aleatorizado

Evaluar el impacto de 20 madres.
una intervencion
cognitivo-conductual

sobre la carga del CPI de

necesarios durante la

quimioterapia, etc.
Patient Health Consistio en 8 modulos,
Questionnaire (PHQ-9), cada uno con un tema
Generalized Anxiety
Disorder (GAD-7),
Perceived Stress Scale
(PSS-14), Brunnsviken
Brief Quality of Life
Scale (BBQ), The World activacién conductual y

(introduccion,
pensamientos, estres,
relajacion, solucion de
problemas,
comunicacion, ansiedad,
Health Organization-  mantenimiento). Se
Five Well-Being Index y permitia el acceso a un
la linea base con Life nuevo modulo por
Events Checklist (LEC) y semana, por lo que la
The Alcohol Use intervencion dur6 8
Disorders Identification semanas.

Test (AUDIT). Se
dividieron en grupo
control y grupo
experimental. Se
implemento la
intervencidn por medio
de una plataforma.

Se administraron los Compuesta por 16
instrumentos (General  sesiones de 45 minutos

Health Questionnaire  que se administraron 2

[GHQ-12], Brief Coping veces por semana por un (DE +6.20) y el centrado

Operation Preference

Resultaron tamafios
moderados del efecto
entre los dos grupos, a
favor del grupo
experimental. Las
subescalas del CBI que
mostraron reducciones
significativas fueron la
de desarrollo y salud
fisica. Se encontraron
reducciones moderadas
para las puntuaciones de
depresion y ansiedad
(F1.60= 8.24, p= .004).
Se observaron grandes
efectos entre los grupos
en la disminucion de
estrés (F1.60= 13.56, p<
.001) y el aumento en la
calidad de vida
(F1.60=10.88, p=.001).
Puntaje medio de
afrontamiento centrado

en el problema M=19.25

psicélogo clinico. Estuvo en las emociones

-No hubo control del
apoyo que los CPI
recibian de otras
personas.
-Participantes
autorreferidos,
resultados no
generalizables.

-No informacién de la
eficacia a largo plazo.
-Se desconoce qué
elementos de la
intervencién fueron los
gue generaron mas

cambios

-Tamafio de la muestra

-No se us6 grupo control
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Vicente et al., 2022
Meéxico

nifios con cancer (16 con
cancer hematoldgico)

Estudio Experimental

Enquiry [Brief COPE],

compuesta por técnicas

Zung Self-Rating Anxiety como solucion de

Scale y Coping Inventory problemas,

of Stressful situations
[CISS-21]), al comenzar
la intervencion se
desconocian los puntajes
obtenidos en la prueba.
Se aplicd la intervencion
y se aplicaron las
pruebas Brief COPE, la
escala de Zungy el
CISS-21 a los 3 meses.

Explorar el efecto de las Participaron de entre tres Las mediciones fueron

préacticas de promocion y a siete cuidadores
prevencion de la salud y informales de pacientes
estrategias de con enfermedades
mindfulness sobre la tasa crénico y/o
respiratoria, la degenerativas
temperatura periférica y

factores psicosociales

asociados a la calidad

recabadas por medio de
los instrumentos:
Patient Health
Questionnaire (PHQ-4),
Primary Care
Posttraumatic Stress
Disorder (PC-PTSD),

Cuestionario General de

entrenamiento en
habilidades de
afrontamiento,
reestructuracion
cognitiva, reforzamiento
positivo y entrenamiento

en relajacion.

Se realiz6 en 8 sesiones
grupales, una cada
semana, con una
duracion de 1.5 horas,
por medio de Google
meet. Se usaron técnicas
COMO respirar con
atencion plena, escaneo
corporal, siendo

consciente adentro y

M=18.90 (DE+5.76). La
intervencién mejor6
significativamente las
estrategias de
afrontamiento
(autodistraccion,
negacion, desvinculacién
conductual, deshago).
Culpa a si mismo y
afrontamiento activo.
Redujo la ansiedad (M=
49.40 a M=39.15; p <
.001), el afrontamiento
evitativo (M=16.30 a
M=12.05, p<.001) y
centrado en la emocion
(M= 18.90 a M=13.70,
p<.001)

Respirar con atencién  -Instrumentos
plena, aumentd la autoaplicables, aplicados
temperatura, pero no de por teléfono.

manera significativa (X2 -No se especifican las

= 5,(2), p>.05).
Hubo reduccién en la

enfermedades

-No hay grupo control
tasa respiratoria con

Mindfulness en tu mano

(X2 =5, (2), p=.05).
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de vida en personas
cuidadoras de
enfermedades cronicas

no transmisibles.

Disefio exploratorio

Salud SF-12 (Short fuera, mindfulness,
Form 12 observacion de la
Health Curvey, SF-12), respiracion y aceptar la
Cuestionario de Apoyo ansiedad.

Social de MOS (AS-

MOS), Cuestionario de

Calidad de Vida de la

OMS (WHO-

QOL-BREF, Escala de

valoracion de calidad de

vida y satisfaccion

en familiares cuidadores

(ECVS-FC), tasa

respiratoria 'y

temperatura periférica.

El factor instrumental
del AS-MOS, que
mostré un incremento
favorable
estadisticamente
significativo (Z = 2.032,
p=

.042, r = .643) que fue
de Md = 13 (D.E. 4.494)
a

Md = 16 (D.E.= 5.568)
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1.6.3 Relacion de los componentes de intervencion y las variables dependientes

En la Figura 4 se muestra la asociacion entre los componentes de las intervenciones
implementadas en los estudios analizados en el estado del arte y las variables dependientes
de este estudio. La intervencion “Momento de cuidarme” estuvo conformada por las técnicas:
psicoeducacion, relajacion, estrategias de comunicacion, estrategias de autocuidado y

solucion de problemas.

Figura4

Componentes de la intervencion

Variable
Independiente

Psicoeducacion
Relajacion
Reestructuracion Cognitiva
Activacion Conductual
Biorretroalimentacion
Habilidades de enfrentamiento
Estrategias de comunicacién
Solucién de problemas
Estrategias de autocuidado
Mindfulness

Relajacion
Reestructuracién cognitiva
Habilidades de enfrentamiento
Solucidn de problemas
Reforzamiento positivo

Variable dependiente

Sobrecarga
(Biliunaite et al., 2021; El-
Jawahr et al., 2020;
Laudensalager et al., 2015;
Montero et al., 2012)

Estilos de

Afrontamiento
(Abedi et al., 2020; Chauhan
etal., 2021)

Psicoeducacion
Estrategias de autocuidado

Mindfulness

Autoeficacia
(Akbari et al., 2021)

111

Apoyo Social
(Vicente et al., 2022)

Resultados

Disminuyo

Mejoraron

111

Mejoro

Mejoro
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2. Planteamiento del Problema

Los CPI son personas que sufren la enfermedad tanto o mas que la persona enferma.
Su labor se prolonga por horas, no recibe remuneracion y, ademés, puede abandonar su
empleo para dedicarse al cuidado de quien es su ser querido, esto le lleva a padecer depresion,
ansiedad, estrés y sobrecarga. Desde hace mucho tiempo se han creado intervenciones
psicolégicas para las personas que padecen la enfermedad, dejando de lado a los CPI.
Ademas, las pocas intervenciones que se han creado para los CPI de pacientes oncolégicos
han descuidado los estresores especificos a los cuales los pacientes y los CPI de
padecimientos oncohematol6gicos se tienen que enfrentar. Del mismo modo, las
investigaciones que se han realizado estdn enfocadas en los CPI de pacientes pediétricos,
descuidando a los CPI de adultos. En México, son casi nulos los estudios que abordan las
peculiaridades de la atencion a los CPI de pacientes oncohematolégicos adultos. Por lo tanto,
es necesario disefiar y mostrar evidencia de estrategias de intervencion efectivas que tomen
en cuenta todos estos aspectos, para que puedan ayudar a los CPI a mejorar su calidad de
vida y bienestar. Estas intervenciones tienen que encontrarse al alcance de los CPI incluso
sin necesidad de tener que salir de sus hogares para trasladarse a algun centro de salud,
ahorrando tiempo que podria dedicar para si mismo o para el cuidado, asi como el dinero
destinado para los tratamientos médicos. Por lo que la telepsicologia podria ser una buena
opcion para atender esta problematica.

2.1 Justificacion del estudio
La importancia de esta investigacion radica en que se pretendio generar aportaciones

a nivel social, tedrico, metodoldgico y practico sobre el manejo de la sobrecarga, la
autoeficacia, apoyo social y estilos de afrontamiento de los CPl de pacientes
oncohematolgicos.

A nivel social, el objetivo del proyecto fue ayudar a los CPI a hacerle frente a las
situaciones relacionadas con el cuidado del paciente oncohematolégico y con ello evitar que
enfermaran, lo que mejoraria su calidad de vida. Del mismo modo, el paciente también se

beneficiaria al recibir un cuidado de calidad.
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Con la inclusién de variables poco estudiadas (autoeficacia, estilos de afrontamiento
y apoyo social percibido) y que representan factores protectores para el bienestar de los CPI,
se amplio la vision del fendmeno, se incorporaron al analisis otras categorias psicoldgicas no

estudiadas con anterioridad y se avanzo en los vacios tedricos existentes.

Metodoldgicamente, con el uso de herramientas tecnoldgicas basadas en la
telepsicologia se propusieron formas innovadoras de abordar la problematica, que derivaron
en disminucion de costos para los cuidadores, pues evitaron desplazarse hacia el hospital, asi

como tuvieron la opcion de atender su salud mental desde casa, sin dejar solo al paciente.

La aportacion practica fue la intervencion compuesta por técnicas como
psicoeducacion, relajacién, entrenamiento en habilidades sociales, solucidn de problemas y
estrategias de autocuidado, asi como los materiales elaborados ex profeso con la intencion

de que se replique en otros contextos.

La investigacion fue viable, ya que muchas personas estaban familiarizadas con los
recursos que se emplearon en la investigacion debido a las experiencias que dejé la pandemia
por COVID-19, aunque, se consider6 una sesion para alfabetizacion tecnologica, que

favorecié aun mas su adecuado acercamiento.
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3. Método
El método estd compuesto por dos fases: la primera explica paso a paso como se hizo
la validacion de la intervencion “Momento de cuidarme” y la segunda cémo se determing el

cambio clinico de la intervencion en los aspectos cuantitativos y en la cualitativos.

3.1 Fase I. Validacion de la intervencion

La validacion por jueces expertos se realizo con el fin de validar los componentes de
la intervencién “Momento de cuidarme” mediante el analisis de concordancia entre las

opiniones generadas.

3.1.1 Pregunta de Investigacion

¢Cudles son las propiedades cualitativas de la intervencién “Momento de cuidarme”
dirigida a la sobrecarga, apoyo social, autoeficacia y estilos de afrontamiento en CPI de

pacientes oncohematologicos validada por expertos?

3.1.2 Objetivo General

Determinar y estimar las propiedades cualitativas de la intervencion “Momento de
cuidarme” dirigida a la sobrecarga, apoyo social, autoeficacia y estilos de afrontamiento en

CPI de pacientes oncohematol6gicos mediante la técnica de validacion por expertos.

3.1.3 Objetivos Especificos

Evaluar la concordancia entre los jueces expertos de la intervencion.

3.1.4 Hipotesis

No se redactaron hipotesis para esta fase.

3.1.5 Tipo de Estudio y Disefio

Se utilizéd un disefio de validacion instrumental cualitativa por concordancia de

expertos.
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3.1.6 Participantes

Se invito a participar a 3 jueces expertos que por su trayectoria profesional aportaron

una evaluacion sobre los componentes y los materiales que se usaron en la investigacion.

3.1.6.1 Criterios de inclusion de los jueces expertos

Psicdlogos expertos en intervencion cognitivo-conductual aplicada en cuidadores y

pacientes oncohematoldgicos adultos durante por lo menos un afio.

3.1.7 Procedimiento

Se seleccionaron a los jueces expertos con base en los criterios de inclusion, se les
pidié que evaluaran nueve criterios por sesion: la claridad de los objetivos, el respaldo
tedrico, los materiales, los temas y el logro de los objetivos, la duracién de las actividades, la
técnica empleada, la adquisicion de habilidades, si es apropiada para la poblacion y las
instrucciones; esta informacion fue recabada por medio de un cuestionario de 21 reactivos
con una escala de respuesta dicotdmica (si/no). Por cada sesion, se les preguntd sobre la
claridad y relacién de los objetivos con el modelo cognitivo conductual, sobre si los temas
que se trataron ayudaron a alcanzar los objetivos, sobre su duracion y si las técnicas fueron
adecuadas para adquirir habilidades y sobre la claridad de las instrucciones y la pertinencia
de los materiales para la poblacion objeto. Se obtuvo el coeficiente Kappa para identificar el
grado de concordancia entre los jueces y se hicieron las correcciones indicadas. Los

resultados de esta fase | se abordaran en el capitulo correspondiente (ver figura 5).

Figura 5

Procedimiento de la Fase | de la Investigacion

Seleccidén de Evaluacion de la
jueces expertos intervencion

El coeficiente Kappa
es cercano a 1

Seleccion de
participantes

( Modificacion de ]

L contenidos
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3.2 Fase Il. Intervencion

Para evaluar el cambio clinico de la intervencion se utilizd un enfoque mixto: una
fase cuantitativa con un disefio n=1 de linea base multiple y una fase cualitativa con un disefio
fenomenoldgico, para ello, se redactaron preguntas de investigacién y objetivos para cada

una.

3.2.1 Preguntas de Investigacion
Fase Cuantitativa
¢Cual es el cambio clinico de una intervencion cognitivo-conductual telepsicologica

en la sobrecarga, el apoyo social, la autoeficacia y los estilos de afrontamiento en cuidadores

primarios informales de pacientes oncohematoldgicos?
Fase Cualitativa

¢Cuales son las vivencias del cuidador primario informal de pacientes
oncohematologicos relacionadas con la sobrecarga, la autoeficacia, el apoyo social percibido

y los estilos de afrontamiento en sus préacticas de cuidado?

¢Cuales son las vivencias del cuidador primario informal de pacientes
oncohematologicos durante y después de la intervencion cognitivo-conductual

telepsicoldgica?
3.2.2 Objetivos Generales
Fase Cuantitativa

Determinar el cambio clinico de una intervencion cognitivo-conductual en los niveles
de sobrecarga, la autoeficacia, el apoyo social percibido y los estilos de afrontamiento de

cuidadores primarios de pacientes oncohematolégicos.

Fase Cualitativa
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Describir las vivencias del cuidador primario informal de pacientes
oncohematologicos relacionadas con la sobrecarga, la autoeficacia, el apoyo social percibido

y los estilos de afrontamiento en sus practicas de cuidado.

Relatar las vivencias del cuidador primario informal de pacientes oncohematoldgicos
durante y después de la intervencion cognitivo-conductual telepsicoldgica.

3.2.3 Objetivos especificos

Fase Cuantitativa

- Estimar los niveles de sobrecarga de los cuidadores.

- Evaluar el cambio clinico de la intervencion en los niveles de sobrecarga de los cuidadores.
- Cuantificar el apoyo social percibido en los cuidadores.

- Evaluar el cambio clinico de la intervencion en el apoyo social percibido por los cuidadores.
- Calcular la autoeficacia en los cuidadores.

- Evaluar el cambio clinico de la intervencién en la autoeficacia en los cuidadores primarios.
- Identificar los estilos de afrontamiento empleados por los cuidadores.

- Evaluar el cambio clinico de la intervencion en los estilos de afrontamiento empleados por

los cuidadores.

Fase Cualitativa

- Narrar las vivencias del cuidador primario informal de pacientes oncohematoldgicos

relacionadas con la sobrecarga.

- Describir las vivencias del cuidador primario informal de pacientes oncohematoldgicos

relacionadas con el apoyo social percibido.

- Relatar las vivencias del cuidador primario informal de pacientes oncohematologicos

relacionadas con la autoeficacia.
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- Reconocer las vivencias del cuidador primario informal de pacientes oncohematoldgicos

relacionadas con los estilos de afrontamiento.

- ldentificar los aprendizajes obtenidos por el cuidador primario informal de pacientes

oncohematoldgicos en cada sesion y al terminar la intervencion

- Explicar los momentos en los que el cuidador primario informal de pacientes

oncohematoldgicos aplicaria cada técnica.

- Reconocer las dificultades que tuvo el cuidador primario informal de pacientes

oncohematologicos al aplicar cada técnica.

- Identificar las opiniones del cuidador primario informal de pacientes oncohematol6gicos

sobre la intervencidn cognitivo-conductual telepsicoldgica.

3.2.4 Hipotesis

3.2.4.1 Hipotesis Conceptual

La intervencion cognitivo-conductual ha demostrado disminuir la sobrecarga,
mejorar los estilos de afrontamiento, aumentar y hacer mas funcionales las redes de apoyo,
y aumentar la autoeficacia de los cuidadores informales en cuidadores primarios informales
(Akbari et al., 2021; Chauhan et al., 2021; Hernandez et al., 2019; Wanden-Berghe y Sanz-
Valero, 2021).

3.2.4.2 Hipotesis estadisticas
Ho: La intervencion cognitivo-conductual no presentard cambios clinicos al disminuir
sobrecarga, mejorarlos estilos afrontamiento, incrementar el apoyo social y la autoficacia en

los CPI de pacientes oncohematoldgicos en Hidalgo, México.

Hi: La intervencion cognitivo-conductual presentard cambios clinicos al disminuir
sobrecarga, mejorarlos estilos afrontamiento, incrementar el apoyo social y la autoficacia en

los CPI de pacientes oncohematoldgicos en Hidalgo, México.
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3.2.5 Tipo de Estudio y Disefio

Se usé un enfoque mixto, de disefio anidado o incrustado concurrente de modelo
dominante (DIAC) que de acuerdo con Cueva et al. (2023), que se caracteriza por obtener
datos cuantitativos y cualitativos al mismo tiempo en una misma fase, un enfoque es el que
predomina y marca la pauta. Su objetivo es brindar varias perspectivas del problema, por lo
que un enfoque enriquece al otro. El objetivo principal de esta investigacion fue identificar
el cambio clinico de una intervencion, lo cual, se evalué de manera cuantitativa; asimismo,
el indagar sobre las vivencias durante la misma (enfoque cualitativo), permitié potenciar y

profundizar el estudio y sus resultados.

Fase Cuantitativa

Se utiliz6 un disefio pre-experimental de alcance, de caso Unico (n = 1) de tipo A-B,
de linea base multiple. De acuerdo con Miguel y Lugo (2021) los disefios n=1 son
ampliamente utilizados en el contexto hospitalario, pues permite evidenciar los cambios de
cada participante. Fue de tipo A-B porque tendrd una fase de linea base (A) y otra de
intervencion (B). Ademas, se contd con linea base mdultiple porque se evaluaron varias

conductas (intra sujeto) y se compard el avance de todos los participantes (inter sujeto).

Fase Cualitativa

Se usé un enfoque fenomenoldgico empirico para describir las vivencias del cuidador

primario informal.

3.2.6 Participantes

Se seleccionaron cuatro CPI de pacientes oncohematoldgicos adultos atendidos en un
hospital de segundo nivel de Pachuca, por medio de un muestreo no probabilistico,

intencional para aplicar la intervencion.

3.2.6.1 Criterios de seleccion

Los CPI cumplieron con los siguientes criterios de seleccion para esta fase:

3.2.6.1.1 Criterios de inclusién
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- Tener 18 afios en adelante.

- Radicar en un lugar que cuente con sefial telefonica.

- Ser el cuidador principal de un paciente adulto oncohematolégico.
- Vivir con el paciente y dedique 12 horas a su cuidado.

- Que el paciente tenga un diagnostico confirmado (de no mas de seis meses de haber sido
diagnosticado) de cancer hematologico (leucemia aguda, linfoma No Hodgkin y mieloma
multiple).
- Que el CPI sepa leer y escribir.
3.2.6.1.2 Criterios de exclusion.
- Tener antecedentes de haber cuidado a un paciente con cancer.
- Padecer algun trastorno psiquiatrico.
- Encontrarse en un proceso psicoterapéutico y de acompafiamiento psicologico.
- Presentar problemas visuales.

- Contar con adiestramiento profesional o técnico previo (médico, enfermera, psicologo,
etcétera)

- No firmar el consentimiento informado.
3.2.6.1.3 Criterios de eliminacion.

- No responder a la bateria de pruebas completa.

- No responder en tres ocasiones los autorregistros
- Decidir abandonar el estudio.

- Faltar a méas de dos sesiones.

- Que el paciente fallezca.

3.2.7 Procedimiento
Se seleccionaron a los participantes en el Hospital General de Pachuca y el Hospital

General del ISSSTE, se brindé consentimiento informado. Se comenzé a evaluar la linea base
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con autorregistros de cada variable, asi como la entrevista semiestructurada. Se hizo la
evaluacion de las variables antes, durante y después de la intervencion. Se aplicéd la
intervencion, para hacer un anélisis de nivel, de tendencia, de variabilidad, estabilidad y de
cambio clinico objetivo (CCO) a través de Microsoft Excel, asi como el analisis categorico

mediante el programa QDA Miner Lit version gratuita (ver figura6y 7).

Figura 6

Procedimiento General de la Fase Il de la investigacion

e sometio a los L . ]?\- aluacion de
comités de éticae | — Se selecciono a los Consentimiento linea base con
investigacion participantes informado autorregistros para

cada variable

Analisis de nivel, de - -
tendencia, de variabilidad, Postest con instrumentos Intervencion Pretest con instrumentos
estabilidad y de cambio estandarizados Cognitivo- Conductual estandarizados

clinico objetivo.

Seguimiento al mes de
terminada la intervencion
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Figura 7

Procedimiento de la Fase Il de la investigacion (fase experimental)
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3.2.8 Variables y Categorias de Analisis

En seguida, se presentan las definiciones conceptuales y operacionales de las

variables a estudiar (ver tabla 3).
Tabla 3

Definicién conceptual y operacional de las variables

Variable Definicién conceptual Definicién operacional Tipo de Variable Unidades de
Medicién
Sobrecarga Estado (actitudes, emociones,  Indicadores de la Entrevistade Cuantitativa, discreta, Nunca=0
cambios y perturbaciones) que Carga de Zarit (ECZ) validada  dependiente, Casi nunca=1
son consecuencia de cuidara  en México en CPI de pacientes intervalar, activa A veces=2
una persona dependiente, el adultos con céancer por Galindo Casi siempre=3
cual, amenaza la salud fisicay etal. (2015). (ver apéndice 3). Siempre=4
mental del cuidador (Zarit et al.,
1980).
Estrategias de “Esfuerzos cognitivos y Puntuacidn de las subescalas del Cuantitativa, discreta, Nunca=0
afrontamiento conductuales constantemente  Inventario de Afrontamiento dependiente, Poco=1
cambiantes que se desarrollan ~ COPE breve validado en intervalar, activa Casi siempre=2
para manejar las demandas poblacion mexicana por Nufiez Siempre=3
especificas externas y/o internas et al. (2021) en una muestra de
que son evaluadas como CPI de pacientes con cancer.
excedentes o desbordantes de los (ver apéndice 4).
recursos del individuo” (Lazarus
y Folkman, 1991, p. 141).
Apoyo Social “Proceso interactivo en el que se Se dispuso de la puntuacion total Cuantitativa, discreta, Nunca= 1
Percibido puede obtener ayuda de la Escala de Apoyo Social ~ dependiente, Casi nunca= 2
instrumental, emocional y Percibido (MSPSS) validada en intervalar, activa A veces=3
afectiva de la red social, México en CPI de pacientes con Casi siempre=4
teniendo un efecto protector cancer (Santos-Vega et al., Siempre=5

sobre la salud y un amortiguador
del estrés que causa una
enfermedad.” (Arteaga et al.,
2017, p.1668).

“Creencia de las personas acerca
de sus capacidades para ejercer
influencia sobre los eventos que
afectan su vida. Incluye
procesos cognitivos,
motivacionales, afectos y de
seleccion” (Bandura, 1994, p.
71).

Autoeficacia

2021; ver apéndice 5).

Se utiliz6 la puntuacion total de Cuantitativa, discreta,
la Escala de Autoeficacia dependiente,

General de Padilla et al. (2006; intervalar, activa

ver apéndice 6).

Intervencion
Cognitivo-
Conductual
“Momento de
cuidarme”

Intervencion que parte del Los componentes de la
supuesto de que la manera en la intervencion “momento de
que piensa el individuo de si cuidarme” fueron:

mismo y su ambiente va a influir Psicoeducacion, relajacion,
en sus emociones y su conducta, solucién de problemas,

Independiente

es decir. La TCC se dirige a
reemplazar los esquemas
cognitivos, emocionales y
conductuales desadaptativos que
influyen en el afrontamiento de
la condicién médica de los
pacientes (Hernandez et al.,
2019).

entrenamiento en comunicacion
asertiva y estrategias de
autocuidado (ver apéndice 11).

1=Incorrecto
2= apenas cierto

3= Mas bien cierto

4= Cierto

No aplica
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En la tabla 4 se enlistan las variables confusoras que se han identificado que podrian

influir en esta investigacion.
Tabla 4

Definicion conceptual y operacional de las variables confusoras

Variables Confusoras Definicién Conceptual Definicién Operacional Tipo de variable
Estatus de salud del Nivel de deterioro fisico que Se indagd por este aspecto en la Cualitativa, nominal, atributiva
paciente conduce a la limitacion para encuesta de datos sociodemograficos

realizar actividades o (ver apéndice 2).

comportamientos habituales
(Azpiazu, 2002)

Escolaridad del cuidador “Conjunto de cursos que un Se indag6 por este aspecto en la
estudiante sigue en un encuesta de datos sociodemograficos
establecimiento docente” (Real ~ (ver apéndice 2).
Academia Espafiola [RAE],
2021a, parr.1).

Empleo del cuidador ~ “Esfuerzo humano aplicadoala  Se indag6 por este aspecto en la
produccion de riqueza” (RAE, encuesta de datos sociodemograficos

2001, parr.6) (ver apéndice 2).

Diagnéstico del paciente “Sintesis completa de los Se indagd por este aspecto en la
resultados del estudio de cada caso encuesta de datos sociodemograficos
particular, que permita y (ver apéndice 2).

fundamente de manera adecuada

la mejor intervencion” (Cury y

Arias, 2016, p.3).
Enfermedades del “Estado producido en un ser vivo Se indagd por este aspecto en la
cuidador por la alteracion de la funcién de  encuesta de datos sociodemograficos

uno de sus drganos o de todo el (ver apéndice 2).

organismo.” (RAE, 2021b, parr.

1).

Cualitativa, nominal, atributiva

Cualitativa, nominal, atributiva

Cualitativa, nominal, atributiva

Cualitativa, nominal, atributiva

En la Tabla 5 se presentan las categorias de analisis, sus definiciones y sus indicadores
que conformaron la entrevista cualitativa y que representa la definicién operacional.
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Tabla 5

Categorias de analisis de la fase cualitativa

Categoria

Definicién Conceptual

Definicién Operacional

Afrontamiento

Autoeficacia

Sobrecarga

Apoyo Social

Aprendizajes de la
intervencion

Momentos de
aplicacion de la
técnica

Dificultades en la
aplicacion de la
técnica

Opiniones sobre la
intervencion

“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” (Lazarus y Folkman, 1991, p.
141).

Grado de confianza en las capacidades de uno mismo
para ejecutar cierto comportamiento frente a obstaculos
0 barreras que puedan presentarse (Glanz et al., 2008).

Estado (actitudes, emociones, cambios y
perturbaciones) que son consecuencia de cuidar a una
persona dependiente, el cual, amenaza la salud fisica y
mental del cuidador (Zarit et al., 1980).

“Proceso interactivo en el que se puede obtener ayuda
instrumental, emocional y afectiva de la red social,
teniendo un efecto protector sobre la salud y un
amortiguador del estrés que causa una enfermedad”
(Arteaga et al., 2017, p.1668).

Adquirir conocimientos y modificar conducta durante
y después de la intervencion.

Episodios en la vida del cuidador en los que podria

aplicar las técnicas que conforman la intervencion.

Obstaculos y complicaciones al aplicar las técnicas
que conforman la intervencion.

Valoracion que el CPI hace sobre la intervencion,
sobre si le fue dtil o no.

Coménteme una situacion dificil que
haya vivido como cuidador de su
paciente ;,Como reacciond? ;Qué hizo
para solucionarlo? (Ver apéndice 7).

¢ Qué considera que se necesite para
ser el cuidador de su paciente? ;Usted
cuenta con aquello que se necesita
para ser el cuidador de su paciente?
¢Qué considera que le hace falta? (Ver
apéndice 7).

¢Como considera que cuidar a su
paciente ha impactado en su salud?
¢Qué es lo que ha cambiado en su vida
desde que cuida a su paciente? (Ver
apéndice 7).

¢Hay alguna persona que le ayude a
cuidar a su paciente? ;Como se
organizan para cuidarlo? (Ver
apéndice 7).

Si usted no pudiera cuidar més del
paciente ¢ Quién pudiera hacerlo? (Ver
apéndice 7).

Actualmente ¢Como es el apoyo que
recibe de sus seres queridos para
cuidar al paciente? (Ver apéndice 7).

Cuando algo malo le pasa ¢a quién se
lo cuenta? ;Qué le dice esa persona?
(Ver apéndice 7).

¢Qué fue lo que aprendié durante la
sesion?

¢En qué momento aplicaria esta

técnica?

¢Pudo aplicar la técnica? ; Tuvo
dificultades al hacerlo?

¢COmo cree que esta técnica le pudiera
servir en su papel como cuidador?
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Cuestionario post-evaluacion (ver
apéndice 8) y guia de entrevista para
seguimiento (ver apéndice 9).

3.2.9 Instrumentos
Entrevista de Carga de Zarit (ECZ): validada en México en CPI de pacientes adultos

con cancer por Galindo et al. (2015). Esta constituida por 21 reactivos divididos en tres
subescalas: impacto del cuidador, relaciones interpersonales y expectativas de autoeficacia.
Posee una consistencia interna (e = .90) y una varianza general del 1.64%. La escala de
respuesta va de cero (nunca) a cuatro (siempre). Se obtiene un indice de sobrecarga sumando
los 21 reactivos en un rango minimo de cero a un maximo de 84. Entre més alto el puntaje,

mas alto el nivel de sobrecarga (ver apéndice 3).

Inventario de Afrontamiento COPE breve: Validado en poblacién mexicana por
Nufez et al. (2021) en una muestra de CPI de pacientes con cancer. Evalla los estilos de
afrontamiento. Consta de 22 reactivos, divididos en seis factores: 1) Apoyo emocional/ apoyo
instrumental, 2) Religion, aceptacion y planificacion, 3) Autodistraccion y expresion
emocional, 4) Afrontamiento activo y desconexion conductual, 5) Reformulacion positiva y
humor, 6) Negacion y autoculpa. Cuenta con una confiabilidad (« = .80) y una varianza de
55,74%. Su escala de respuesta se encuentra en formato Likert que va de cero (nunca) a tres
(siempre). Los puntajes altos indican un mayor uso de ese estilo de afrontamiento, por tanto

la calificacion es por factor (ver apéndice 4).

Escala de Apoyo Social Percibido (MSPSS): Validada en México en CPI de pacientes
con cancer (Santos-Vega et al., 2021). Se conforma de 12 reactivos, dividido en tres factores:
1) Otros significativos, 2) familia y 3) amigos. Tiene una consistencia interna (o =.90) y una
varianza de 77,41%. La escala de respuesta en escala Likert va de uno (nunca) a cinco
(siempre). La interpretacion de los resultados se realiza sumando todos los reactivos, luego

se divide entre el numero de reactivos para obtener un puntaje promedio (ver apendice 5).

Escala de Autoeficacia General: validada en poblacion mexicana por Padilla et al.

(2006), compuesta por 10 reactivos en escala Likert que va de uno (incorrecto) a cinco
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(cierto) que evaltuan la confianza global de la persona para enfrentarse a situaciones
estresantes. Cuenta con un alfa de Cronbach de .94 y un puntaje maximo de 40 puntos. A

mayor puntaje, mayor autoeficacia (ver apéndice 6).

Autorregistro. Creado ex profeso para la investigacion, a partir de la revision de la
literatura y las pruebas estandarizadas utilizadas (Galindo et al., 2015; Nufiez et al., 2021;
Padilla et al., 2006; Santos-Vega et al., 2021). Cuenta con 20 preguntas abiertas, como
¢Cuantas horas dedico hoy a cuidar de su paciente?, ;Cuantas horas dedico hoy a cuidar de
si mismo?, Del 0 al 10, donde 0 es nada tenso y 10 es lo mas tenso que se ha sentido en la

vida ¢Qué tan tenso se sintié hoy?, etcétera.

Guia de entrevista cualitativa semiestructurada: Basado en la literatura y los
objetivos del estudio, se cred una entrevista semiestructurada compuesta por 31 preguntas
abiertas divididas en cinco ejes (aspectos personales, interpersonales, institucionales,
politicas publicas y de cultura) y por 16 categorias (género, economia, historia, sobrecarga,
afrontamiento, autoeficacia, significado de enfermedad, vinculo con el paciente, apoyo
social, obstaculos y facilitadores, apoyo del personal de salud, capacitacion, ambiente
hospitalario y papel del gobierno). Asi como un eje de categorias emergentes (Ver apendice
7).

Cuestionario para la post-evaluacién: Cuestionario de preguntas abiertas realizados
ex profeso para la investigacion, consta de 31 items, con la intencién de conocer la opinién

de los CPI sobre la intervencion y sus aprendizajes (Ver apéndice 8).

Cuestionario para el seguimiento: Cuestionario de preguntas abiertas realizados ex
profeso para la investigacion, consta de 12 items, tiene como proposito explorar los
aprendizajes que se han mantenido derivados de la intervencion, asi como los obstaculos que
se le han presentado al ejecutar las técnicas y lo que consideran que necesitan conocer para

mejorar sus actividades de cuidado (Ver apéndice 9).

3.3 Analisis de resultados
Fase Cuantitativa
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Los resultados de la pre evaluacion, post evaluacion y seguimiento fueron analizados
con el cambio clinico objetivo (CCO; Cardiel, 1994) el cual, se obtuvo al dividir la resta de
la post evaluacion y la pre evaluacion, entre la pre evaluacion. Si los resultados son superiores

a .20, se considera que hubo un cambio clinico objetivo significativo.

Con respecto al analisis de los resultados del disefio de caso (n = 1) se utilizaron los

indices de nivel, tendencia, variabilidad y estabilidad.

De acuerdo con Chavez (2015) los estadisticos que se emplean para el disefio de caso

Unico son los siguientes:

1. El nivel es el grado de ejecucion de una conducta especifica, en un periodo
determinado. Este indicador se obtiene en la linea base y la fase experimental. Este
se calcula al sumar las mediciones por cada fase y dividirlas entre el nimero total de
mediciones, es decir, es un promedio. La férmula es la siguiente:

> 5
Y, = =1
n

2. La tendencia se define como la direccion que pueden tomar los datos, también se
identifica en ambas fases. Si la direccion es ascendente se considera positiva, si es
descendente, negativa; si el valor es cero se considera que no hay una tendencia. Este

se calcula con la siguiente expresion algebraica:

3. La estabilidad es mas importante en la linea base, pues es el punto de comparacion
para corroborar si hubo cambios con la intervencion. Se espera que la linea base esté
estable para comenzar con la intervencion. Es la ausencia de una tendencia o

variabilidad. Esta se estima con el estadistico C de Tryon con la siguiente formula:
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n-1

2, -y
C=]_£=t__ "

2> (r-vy
1=|
4. Lavariabilidad se refiere a la fluctuacion de datos sin direccion definida, cuando esta

es amplia, los resultados no se podrian atribuir a la maniobra experimental. Se calcula

con la siguiente expresion:

Para los anélisis estadisticos, se us6 Microsoft Excel.
Fase Cualitativa

Para los tres momentos de evaluacion (pre evaluacion, post evaluacion y seguimiento)
y para las evaluaciones por sesion, se empleo el analisis categérico mediante el programa

QDA Miner Lit version gratuita.

3.4 Consideraciones bioéticas y de bioseguridad
De acuerdo con el articulo 23 de la Declaracion de Helsinki y el articulo 14 fraccion

VIl del Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion (Asamblea
Médica Mundial, 2013; Camara de Diputados del H. Congreso de la Unién, 2014), este
protocolo de investigacion deberéd ser sometido a evaluacion por un comité de ética y de
investigacion, para garantizar que cumpla con todas pautas éeticas necesarias para llevarse a
cabo. Lo cual, se hizo con el Comité de Etica en Investigacion de la UAEH (ICSa153/2022)
y con el Comité de ética e Investigacion del Hospital General de Pachuca (No. 052/2023) y
del Hospital General del ISSSTE (CEEI-046-23; ver apéndice 10).

Al considerar el articulo 17 del Reglamento de la Ley General de Salud en Materia
de Investigacion, este estudio es considerado con riesgo mayor al minimo, puesto que implica
la manipulacion de la conducta de los participantes, lo que se tiene en cuenta al momento de

planear esta intervencion.
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Asimismo, en el articulo 24 de la Declaracion de Helsinki y el articulo 21 fraccion
VIl del Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion (Asamblea
Médica Mundial, 2013; Camara de Diputados del H. Congreso de la Unién, 2014), establecen
que los investigadores deben velar por la confidencialidad y la privacidad de los sujetos de
investigacion, por lo que los datos de las personas que participen en esta investigacién no
seran revelados a nadie externo al estudio y solo seran usados para los intereses de la misma,

cuidando su identidad.

El consentimiento informado libre y voluntario es otro elemento mencionado en la
Declaracion de Helsinki y en los articulos 20 y 21 del Reglamento de la Ley General de Salud
en Materia de Investigacion, asi como en el Codigo Etico del Psicdlogo (Asamblea Médica
Mundial, 2013; Cémara de Diputados del H. Congreso de la Union, 2014; Federacion
Nacional de Colegios, Sociedades y Asociaciones de Psicdlogos de México [FENAPSIME],
2018). A toda persona que participe en una investigacion, se le deben explicar los beneficios
que obtendra, los riesgos a los que sera expuesto, el manejo confidencial de su informacién,
en qué consiste su participacion, si existen otras opciones y su derecho a ser revocado en
cualquier momento que asi lo decida. Este es un elemento que ya se encuentra considerado

en el proyecto (ver apéndice 1).

De acuerdo con el Codigo Etico del Psicdlogo y el articulo 114 del Reglamento de la
Ley General de Salud en Materia de Investigacién (Camara de Diputados del H. Congreso
de la Unidén, 2014; FENAPSIME, 2018), los estudios cientificos en psicologia deben
realizarse por profesionales debidamente acreditados y calificados en las técnicas que
ejecutaron. Cuento con los titulos y cédulas que acreditan mi formacion. Ademas, poseo la
experiencia y capacitacion en la Terapia Cognitivo-Conductual (TCC), enfoque en el que
estuvo centrada la investigacion. Por otro lado, también se indica que tanto los instrumentos
de medicion e intervenciones empleadas deben siempre estar sustentadas y probadas
cientificamente. En estudios parecidos la TCC ha demostrado su eficacia (Adamuz et al.,
2018; Amador-Mariny Guerra-Martin, 2016; Cerquera y Pabdn, 2014; Zabalegui, 2008). Del
mismo modo, los instrumentos que se usaron estan debidamente validados como se describe

en el apartado correspondiente de este documento.
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Con base en el articulo 35y 36 de la Declaracion de Helsinki y del articulo 120 del
Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion (Asamblea Médica
Mundial, 2013; Camara de Diputados del H. Congreso de la Unidn, 2014), es una obligacion
ética publicar y difundir los resultados positivos o negativos de la investigacion, velando por

la confidencialidad de los participantes. Los resultados han sido éticamente cuidados.

Finalmente, se tomaron en cuenta las consideraciones éticas que marca la American
APA (2013) y el Colegios de Psicologos de Madrid acerca del uso de la telepsicologia.
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4. Resultados

A continuacidn, se presentaran los resultados de las dos fases de este estudio (frase
de validacion y fase de intervencion). Se presentan los datos cuantitativos y cualitativos
recabados.

4.1 Fase |. Validacion de la intervencion
Los resultados del objetivo determinar y estimar las propiedades cualitativas de la

intervencion “Momento de cuidarme” dirigida a la sobrecarga, apoyo social, autoeficacia y
estilos de afrontamiento en CPI de pacientes oncohematoldgicos mediante la técnica de

validacidn por expertos, fueron los siguientes.

En la primera evaluacion participaron tres juezas expertas, con estudios de posgrado,
especialistas en medicina conductual, minimo con 6 afios de experiencia con cuidadores de
pacientes oncohematol4gicos.

Al usar el coeficiente gamma se obtuvieron los siguientes resultados (Ver Tabla 6).

Tabla 6

Concordancia entre jueces (Coeficiente Gamma)

Juez 2 Juez 3
Juez 1 .40 .45
Juez 3 -.55

Nota: Valores mas cercanos a 1, existe mas concordancia.

Las principales aportaciones para corregir que hicieron las juezas fueron acerca de
los objetivos, las instrucciones, lo materiales e integrar criterios de cambio como metas de

las habilidades que los participantes deben alcanzar en cada sesion.

Debido a que los indices de concordancia fueron de medios a bajos, se hizo una
segunda ronda de evaluacion por las mismas tres juezas, después de haber hecho las
adecuaciones sugeridas, usando una escala de respuesta dicotobmica para poder usar el
coeficiente de Kappa, donde se lograron niveles de concordancia superiores a .7 (p > .01)
entre la jueza 1y la jueza 2; y la jueza 1y la 3, pero no entre la 2 y la 3. Para ver las tablas y

analisis que se realizaron ir al enlace:
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https://drive.google.com/drive/folders/TUpEDgWJu881XpzfV6z76yc8QiH4KDbL ?usp=sha

ring

4.2 Fase Il. Intervencion
Como ya se sefiald, participaron cuatro cuidadoras primarias de los dos hospitales de

segundo nivel de Pachuca, Hidalgo, México. En la Tabla 7 se presentan los datos

sociodemogréficos.

Tabla 7

Datos sociodemograficos de las cuidadoras primarias

C1l C2 C3 C4
Edad 44 afos 66 afios 52 afios 58 afios
Escolaridad Preparatoria Preparatoria Preparatoria (20 afio)  Licenciatura
Ocupacion Ama de casa y ganadera Comerciante de tienda Empleada de una tienda Ama de casa (recién
de abarrotes de ropa jubilada de docencia)
Estado civil Separada Casada Union libre Casada
Enfermedades Ninguna Problemas cardiacos, Diabetes Ninguna

diabetes y glaucoma

Antecedentes de Tx  Si Si No No

Psicoldgico

Edad del Px 76 afos 40 afios 66 afos 62 afos

Dx del Px LLC Mieloma Miultiple Mieloma Miultiple LNH

Tiempo de Dx 8 meses 2 afios 4 afios 2 afos

Tx Terapia Blanco Quimioterapia Vigilancia Quimioterapia

Comorbilidades HAS Hipotiroidismo Ninguna Ninguna

Dias que lo cuida Diario 5 dias/ semana Diario Diario

Dependencia Restringido en Totalmente activo Totalmente activo Restringido en
actividades pesadas actividades pesadas

Tiempo de cuidado 16 horas 4 horas 3 horas 3 horas

Otras personas que Sus dos hijas Sus 2 nietos Su mama Sus nietos e hijos

dependen adolescentes

Nota: Tx= Tratamiento; Px=Paciente; LLC= Leucemia Linfoide Crénica, LNH= Linfoma No Hodgkin; HAS:
Hipertension Arterial Sistémica.

En lo concerniente a las variables confusoras: 1) el estado de salud de los pacientes

se encontrd estable, sin embargo, en el caso del paciente de la C3 se sospechaba de una
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recaida. 2) La escolaridad fue muy parecida para la C1, C2 y C3, la unica con un grado
superior fue la C4. 3) En relacion al empleo, la Unica que salia a trabajar fuera de casa era la
C3, pues la C1y C2 trabajaban en el mismo terreno de su hogar. Por otro lado, la C4 se jubilo
a partir de la enfermedad de su esposo. 3) Sobre el diagnostico del paciente, dos de ellos
presentaba mieloma multiple (aunque en diferentes momentos de la enfermedad; una
preparandose para el trasplante de médula ésea y el otro, en una probable recaida), los otros
dos pacientes se encontraban en fase de tratamiento. 4) Sélo la C2 y C3 presentaban
enfermedades (problemas cardiacos y diabetes). Estas variables se tomaron en cuenta durante

el andlisis de resultados.

En seguida, se presentan los resultados cuantitativos y cualitativos por cada una de

las variables.

4.2.1 Sobrecarga
Cuantitativo

El primer y segundo objetivo especifico de esta fase fue estimar los niveles de
sobrecarga y evaluar el cambio clinico de la intervencidn en los niveles de sobrecarga de las

cuidadoras.

En ninguna de las evaluaciones las cuidadoras obtuvieron puntajes elevados de
sobrecarga, teniendo en cuenta que el puntaje minimo es cero y el méximo de 90. Sélo en el
caso de la C4, se obtuvo un CCO significativo entre el pre y postest (CCO = .38) y ninguno

entre el postest y el seguimiento (ver tabla 8).

Tabla 8

Resultados de la Escala de Entrevista de Carga de Zarit

C1 C2 C3 C4
Pre-evaluacion 19 7 20 11
Post-evaluacion 0 0 20 18
Seguimiento 0 2 15 13
CCO pre-post -1 -1 0 .38*
CCO post-seg 0 0 -.25 -.27

Nota: CCO= Cambio Clinico Objetivo. * > .20 cambio significativo
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Cualitativo

El primer objetivo cualitativo fue narrar las vivencias del cuidador primario informal
de pacientes oncohematoldgicos relacionadas con la sobrecarga.

La sobrecarga a nivel cualitativo fue identificada en tres de las cuatro cuidadoras (ver

tabla 9).
Tabla 9

Evidencia cualitativa de la sobrecarga

C1 Cc2 C3 C4

“A veces me estreso mas, pero No se identifico “Yo también me canso; hay ~ “Haga de cuenta que siento como

me tengo que contener... no  sobrecarga en su dias que no quisiera saber de  que no valoran lo que yo hago, se

sé como decirlo; me siento discurso. nadie, pero a pesar de todo siente como que sienten que yo estoy

COMO que en una cajita, que la eso, estoy con él y al bien siempre y que siempre debo

quiero abrir [hace gestos con pendiente y al cuidado de é1” estar bien, no saben que a veces me

las manos abiertas] y se me “Ahora si yo siento que el siento sola y triste... a veces. Y me

cierra, me siento como muy caracter me ha cambiado yo  distraigo y ya se me pasa, ;no?

contenida” creo que es por lo mismo. Busco formas... de salir de esto, pero
Pues para mi no es fécil tener si, me siento asi a veces. Y no es que
que cargar con enfermos” me pese, es que asi me siento”.

4.2.2 Apoyo social percibido
Cuantitativo

El tercer y cuarto objetivo especifico cuantitativo fue cuantificar el apoyo social
percibido y evaluar el cambio clinico de la intervencion en el apoyo social percibido por los

cuidadoras.

En lo que atafie a la variable apoyo social percibido, la calificacion se realiza
sumando todos los reactivos, luego se divide entre el nimero de reactivos para obtener un
puntaje promedio. En dos casos, se obtuvieron cambios clinicos objetivos significativos
(CCO = .46y .63) en la Cly C4 entre la pre y post-evaluacion, no se obtuvo ningin CCO

entre la post-evaluacion y el seguimiento (ver tabla 10).

Para la interpretacion, se toma en cuenta el promedio y se asocia con las opciones de
respuesta, por lo que en la pre-evaluacion la C1, percibe que “a veces” recibe apoyo social,

la C2 “casi siempre”, la C3 “casi siempre” y la C4 “casi nunca”-
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Tabla 10

Resultados de la Escala de Apoyo Social Percibido

C1 Cc2 C3 C4
Pre-evaluacion 41 (3.4) 56 (4.6) 54 (4.5) 28 (2.3)
Post-evaluacion 60 (5.0) 54 (4.5) 47 (3.9) 45 (3.7)
Seguimiento 48 (4.0) 33(2.7) 46 (3.8) 48 (4.0)
CCO pre-post A46* -.03 -13 .63*
CCO post-seg -.20 -.38 -.02 .06

Nota: CCO= Cambio Clinico Objetivo. * > .20 cambio significativo

Cualitativo

El segundo objetivo cualitativo fue describir las vivencias del cuidador primario

informal de pacientes oncohematoldgicos relacionadas con el apoyo social percibido.

Tres cuidadoras perciben apoyo social, a excepcion de la C4 (ver tabla 11).

Tabla 11

Evidencia cualitativa del apoyo social

C1

C2

C3

C4

“No estan mis hermanos con “Mi hijo me dio dinero, mis

nosotras, pero se organizaron hermanos también, no les pedi

para apoyar de alguna
manera”

“Mi sobrina la hija de mi
hermana, igual ella apoya”

ellos se enteraron y no estan
econoémicamente bien, pero lo

poco o mucho me depositaron tarde, ella va a estar ahi para

para lo que necesitaran”

“A mi marido le digo no le
pregunto si quiere, él también
ha puesto de su parte”

“Pues como vivimos con la
hija, ella me ayuda. Si yo no

“Le digo, perdi a mis
amigos porque pues me los

estoy o si tengo que salir con  encontraba en el trabajo
la mama4, o si voy a llegar muy diario “;Cémo esta, miss?”

cuidarlo, ella es mi apoyo”

y les contaba mis penas,
mis cosas, y pues ahora
nadie, eso es... lo que me
pasa”

4.2.3 Autoeficacia
Cuantitativo

El quinto y sexto objetivo cuantitativo fue calcular la autoeficacia y evaluar el cambio

clinico de la intervencion en la autoeficacia en las cuidadoras primarias.
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Todas las cuidadoras obtuvieron puntajes elevados de autoeficacia en la mayoria de
las fases, a excepcion de la C2 en el seguimiento que obtuvo un puntaje de Il, considerando
que su puntaje minimo es cero y el maximo de 40. Se observaron cambios significativos entre
la pre y post-evaluacion en el caso de la C1 (CCO = .33). En el caso de la post-evaluacion y

el seguimiento resulté un CCO de .48 en la C3 (ver tabla 12).

Tabla 12

Resultados de la Escala de Autoeficacia General

C1 Cc2 C3 C4
Pre-evaluacion 30 34 40 40
Post-evaluacion 40 34 27 37
Seguimiento 36 11 40 37
CCO pre-post .33* 0 -33 .07
CCO post-seg -1 -.6 A48* 0

Nota: CCO= Cambio Clinico Objetivo. * > .20 cambio significativo.

Cualitativo

El tercer objetivo cualitativo fue relatar las vivencias del cuidador primario informal
de pacientes oncohematoldgicos relacionadas con la autoeficacia.

Dos cuidadoras expresan sentirse autoeficaces, dos de ellas consideran que

necesitan mas paciencia o energia (ver tabla 13).

Tabla 13
Evidencia cualitativa de la autoeficacia

C1 C2 C3 C4

E: ¢Usted cuenta con aquello E: ¢Usted cuenta con “Me hace falta mucha E: ¢Qué considera que se

que se necesita para cuidar a aquello que se necesita para paciencia, necesito mucha  necesite para ser el cuidador de

su paciente? cuidar a su paciente? paciencia, necesito hacerlo  su paciente?

“Si”. “Si, si”. entender que loqueyole  “Mucho amor, mucha paciencia

E: ;Qué considera que le hace E: ;Qué considera que le  digo no es para dafiarloes  igual”

falta? hace falta? para que esté bien, pero pues E: ;Y cree usted cuenta con

“Mas fuerza [rie], mas “No, yo siento que tengo  a veces me desespero porque aquello que se necesita?

energia” todo” él no entiende lo que yo “Amor propio si, por 1o menos...
hago y le digo es por su siempre es el que ayuda a
bien.” compartir a los demas... Mucha

tolerancia. Yo creo que mi
trabajo mismo con adolescentes
me ensefd a ser muy tolerante”.
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4.2 .3 Estilos de afrontamiento
Cuantitativo

El séptimo y octavo objetivo cuantitativo fue identificar los estilos de afrontamiento
y evaluar el cambio clinico de la intervencidn en los estilos de afrontamiento empleados por

las cuidadoras.

Los puntajes brutos mas altos son los estilos de afrontamiento mas empleado por

cada una. El estilo que menos emplean es el de la negacién y la autoculpa (ver tabla 14).

Tabla 14

Resultados del Inventario de Afrontamiento COPE Breve

C1 Cc2 C3 C4

Pre Post Seg Pre Post Seg Pre Post Seg Pre Post Seg
A. emocional/

A.Instrumental

Religion, aceptacion y

planificacion 2 10 8 12 12 8 4 4 7 11 11 10

Autodistraccion y
expresion emocional

Afrontamiento activo y
desconexion conductual
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Reformulacion positiva y 8

12 9 9 7 3 7 7 9 12 11 10
humor

Negacién y autoculpa 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0

Nota: Pre=Pre-evaluacidn; Post=Post-evaluacion, Seg=Seguimiento.

La C1 present6 cambios clinicamente objetivos significativos entre la pre y post
prueba en los factores apoyo emocional e instrumental (CCO = 1), autodistraccion y
expresion emocional (CCO = 2), afrontamiento activo y desconexion conductual (CCO =
.28) y reformulacion positiva y humor (CCO = .5), ninguno se observo entre la post-
evaluacién y el seguimiento. En el caso de la C2 se present6 solo un cambio significativo
entre la pre y post evaluacion en la dimension autodistraccion y expresion emocional (CCO
=.25). En el caso del C3 presentd cambios entre la pre y post prueba en los factores apoyo
emocional e instrumental (CCO = 1) y autodistraccion y expresion emocional (CCO = 1), asi
como entre la post-evaluacion y el seguimiento en los factores religion, aceptacion y
planificacion (CCO = .75), autodistraccion y expresion emocional (CCO = .25),
afrontamiento activo y desconexion conductual (CCO =.6) y reformulacién positiva y humor
(CCO =.28). En cuanto a la C4, no se obtuvo ningin CCO (ver tabla 15).

Tabla 15

Cambio Clinico Objetivo de los resultados del Inventario de Afrontamiento COPE Breve

c1 Cc2 C3 C4
CCO pre- CCOpost-seg CCO pre- CCOpre- CCOpre- CCO pre- CCco
post post seg post seg  pre-post

A. emocional/ * -
A.Instrumental ! 0 0 -58 ! 0 -30
Religion, aceptacion y 20 -20 0 -33 0 75% 0
planificacion
Autodistraccion y expresion % -1 o5 0 1> P -10

emocional

61

CCO pre-
seg

-.22

-.09

A1



Afrontamiento activo y

o .28* -22 -.30 -.33 -.20 .60* -20
desconexion conductual
Reformulacion positiva y 50* o5 20 57 0 og* -10
humor ' ' ' ' ' '
Negacién y autoculpa 0 0 0 0 -1 0 0

-14

-.09

Nota: CCO= Cambio Clinico Objetivo. * > .20 cambio significativo. Pre=Pre-evaluacion; Post=Post-evaluacion,
Seg=Seguimiento.

Cualitativo

El cuarto objetivo cualitativo fue reconocer las vivencias del cuidador primario
informal de pacientes oncohematoldgicos relacionadas con los estilos de afrontamiento.

Las cuatro cuidadoras narran hechos en los que usaron un afrontamiento centrado en

el problema (ver tabla 16).

Tabla 16
Evidencia cualitativa de los estilos de afrontamiento en la respuesta a la pregunta ;Cémo reacciond ante una situacion

dificil como cuidadora?

C1 Cc2 C3 C4
“Le dije, yo lo s¢ ma’, perono  “Tenemos un cuarto a  “Como pude me levanté, traté¢ de  “Le puse rapido botellas
puedo dejarte que gastes la bajo y ya le adaptamos levantarlo, no podia apoyar el pie, con agua caliente, lo enredé
energia que te sirve para estar  lo del oxigeno... lo levanté, prendi la luz lo senté y en cobijas y... estuve con
mejor en cargar cubetas para entonces le decia Vi que sangraba, le lavé la herida, él hasta que se recuperd

regar las plantas, déjalas que se vamonos a urgencias... le puse unas vendoletas, le puse  porque... sélo temblaba y
mueran, cuando tU ya estés bien, cuando es asi rentamos gasa y asi pasamos la noche, fue  no podia ni hablar, no
compramos otras y como que se camioneta llevabamos  como a las 2 de la mafiana, a las 8 podia hacer nada, fue

enojé muchisimo y fue una silla”. de la mafiana del siguiente dia, a  hipotermia”.
frustracion extrema en mi pesar de no poder caminar, me lo

porque no pude gritar [silencio], llevé al doctor... como le digo, tU

no pude gritar y yo le dije, yo las acta como hombre no como un

riego, entonces dejé de hacer lo nifio, entiende que si a ti te pasa

que estaba haciendo y me puse a algo, la que va a sufrir mas soy

hacer lo que ella queria hacer” yo”.

4.3 Disefo de caso unico (n =1)

A continuacidn, se presentan los resultados del Disefio de caso Unico (n = 1) de las

variables evaluadas.
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Cabe sefialar que para identificar si se presentaron cambios en nivel, tendencia,

variabilidad y estabilidad, se comparan los resultados entre linea base y fase experimental.

4.3.1 Tiempo invertido en el cuidado del paciente

En la figura 8 se observa la frecuencia del tiempo que la cuidadora invirtié en el
cuidado del paciente. En la mayoria de las cuidadoras este tiempo se mantuvo estable con

ligeras variaciones. En el seguimiento, parece que el tiempo tiende a aumentar.

Figura 8

Registro del tiempo invertido en el cuidado del paciente

Horas de cuidado del paciente al dia

S1 LB1 LB2 LB3 LB4 LBS S2 S3 54 S5 S6 s7 S8 59
0 0 @0 O

Nota: S=Sesion, LB=Linea Base, C=Cuidadora. La sesion 9 corresponde al seguimiento.

El célculo de los indices de nivel, tendencia, variabilidad y estabilidad para las
conductas meta de este estudio permite observar que, en lo que atafie al tiempo invertido en
el cuidado, de la cual, se esperaba que disminuyera al incrementar las redes de apoyo. El
nivel se muestra favorable en la mayoria de los casos, pues el tiempo disminuiria durante la

fase de la intervencion. La tendencia en linea base en la mayoria de los casos es positiva y
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baja. En fase experimental, se mantiene positiva en tres de los cuatro casos, pero la magnitud

continta siendo baja, lo que quiere decir que el tiempo para cuidar al paciente aumentd

ligeramente, en lugar de disminuir. La variabilidad es pequefia en la linea base y cambia

ligeramente en la fase experimental, a excepcion de la C1 donde se puede observar, incluso

en la grafica, que hay grandes variaciones. La estabilidad se observa en linea base en tres de

los casos, pues se obtuvo una probabilidad mayor que .05, s6lo el C3 obtuvo un nivel menor.

En la fase experimental existe estabilidad en los casos de C1ly C3 (p >.05; ver tabla 17).

Tabla 17.

Estimacion cuantitativa de indices descriptivos para el tiempo invertido en el cuidado del paciente

Coeficiente de

Nivel Tendencia Variabilidad L Estabilidad
. variabilidad
Participante
Fase
LB FE LB FE LB FE LB FE LB FE
C1 16 8.7 0 -0.6 0 4.3 0 50.0 0 0.4
C2 1.6 1.3 0.0 1.9 0.9 0.6 70.7 50.6 0 -3.4
C3 5.7 4.1 -0.9 0.3 17 15 31.6 37.2 2.3 0.1
C4 3 3.2 0 0 0 0.4 0 13.3 0 -1,

Nota: LB=Linea Base, FE=Fase Experimental, C= Cuidadora

4.3.2 Tiempo invertido para el autocuidado de la CPI

En la figura 9 se observa la frecuencia del tiempo que la cuidadora empled para

Su

autocuidado. El tiempo de autocuidado de las CPI tampoco tuvo variaciones importantes en

la mayoria de los casos, este tiempo se mantuvo bajo con un ligero aumento para la sesion

de seguimiento. Se esperaba que, con la intervencion, el tiempo de autocuidado aumentara.

En el seguimiento, en la mayoria de los casos, se ve un ligero aumento en el tiempo de

autocuidado.
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Figura9

Registro del tiempo invertido en el autocuidado de la CPI

15

Horas de autocuidado al dia

S1 LB1 LB2 LB3 LB4 LBS S2 S3 sS4 S5 S6 S7 S8 S9

®ca 0 @ @ ¢

Nota: S=Sesién, LB=Linea Base, C=Cuidadora. La sesidn 9 corresponde al seguimiento.

Para la variable de tiempo de autocuidado del CPI, se identifico que el nivel se
mantuvo muy cercano entre la LB y la FE, en cuanto a la tendencia, se muestra es positiva,
es decir, que la tendencia fue al alza en tres casos, aunque baja. Solo en el caso de la C1 se
presentd una variabilidad elevada, en el resto, fue muy ligera. En la linea base, hay estabilidad
en la mayoria de los casos, debido a que se reconoce una probabilidad mayor a .05, a
excepcién de C2; en la fase experimental, no se identifica estabilidad en el C3 'y C4 (p <.05;
ver tabla 18).
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Tabla 18.

Estimacion cuantitativa de indices descriptivos para el tiempo invertido en el autocuidado de la CPI

Coeficiente de

. Nivel Tendencia Variabilidad variabilidad Estabilidad
Participante
Fase

LB FE LB FE LB FE LB FE LB FE
C1 4.8 7.8 0.1 1.2 0.3 6.0 7.7 77.0 11 -0.2
Cc2 1.6 1.2 0.2 0 0.4 0.4 28.2 36.6 1.8 0
C3 2.2 3.0 -0.4 0.1 1.2 15 56.0 50.0 1.2 -1.8
C4 15 1.1 0.0 -0.1 0.5 0.5 33.3 53.2 -0.9 -2.3

Nota: LB=Linea Base, FE=Fase Experimental, C= Cuidadora
4.3.3 Nivel de tension de las CPI

En la figura 10 se observa el nivel de tensidn que registré el CPI. En esta variable

fue donde mas se puede observar variabilidad y es dificil identificar el nivel y la tendencia.

Se esperaba que la tension disminuyera después de la intervencién. En el seguimiento, en

dos casos C1y C2 se reconoce disminucion de la tension.

Figura 10

Registro del nivel de tension de la CPI

AV

(=2

ENA de Tension por dia
“~—

(]

S1 LB1 LB2 LB3 LB4 LB5 52 S3 54 S5 S6 S7 58 S9

®ca O @ @ 4

Nota: S=Sesion, LB=Linea Base, C=Cuidadora. La sesion 9 corresponde al seguimiento.
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Si bien, a la inspeccidn visual no se identifica claramente la magnitud del nivel, al
hacer el célculo del indice, se identifica que en la mayoria de los casos la tensién aumento,
solo en el caso de C1 disminuyd. Con respecto a la tendencia en la fase experimental, el
indice es negativo, lo que significa que la tension iba disminuyendo. Se observan coeficientes
de variabilidad elevados, coincidiendo con la inspeccién visual. En la linea base, hay
estabilidad en la mayoria de los casos, debido a que se registra una probabilidad mayor a .05,
aexcepcion de C3; en la fase experimental, no se identifica estabilidad en el C2 y C4 (p <.05;
ver tabla 19).

Tabla 19.

Estimacion cuantitativa de indices descriptivos para el nivel de tensién de los CPI

Coeficiente de

Nivel Tendencia Variabilidad L Estabilidad
L. variabilidad
Participante
Fase
LB FE LB FE LB FE LB FE LB FE
C1 5.5 25 0.8 0 15 34 27.2 138.5 -0.7 -1.1
C2 5.0 5.6 0.7 0.0 2.2 1.3 44.7 23.4 1.0 -4.8
C3 5.5 6.0 0.8 -0.7 1.8 3.1 34.4 52.0 1.3 -0.9
C4 2.1 2.2 0.2 -0.7 3.5 2.5 162.9 114.9 -1.0 -4.3

Nota: LB=Linea Base, FE=Fase Experimental, C= Cuidadora

4.3.4 Actividades que disfruta la CPI realizar

En la figura 11 se observa la frecuencia en que las CPI realizaron actividades
placenteras. Visualmente se aprecia que hay estabilidad y que en el caso de la C1 se justifica
comenzar intervencion pues la variable se espera que aumente en la fase experimental y en
la linea base, se registra que la variable disminuye. Se muestra que, en casi toda la
intervencion en la mayoria de los casos, se mantuvieron realizando una actividad placentera.

En el seguimiento, en tres casos, las actividades placenteras se mantienen estables.
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Figura 11

Registro del nimero de actividades placenteras que la CPI realizaba

Ndmero de actividades placenteras al dia
(3]

S1 LB1 LB2 LB3 LB4 LBS S2 S3 S4 S5 S6 S7 S8 S9

®c ®c: @ @ ¢4

Nota: S=Sesion, LB=Linea Base, C=Cuidadora. La sesi6n 9 corresponde al seguimiento.

En el célculo de los indices descriptivos, se observa que el nivel aumentd ligeramente
en la fase experimental en los casos de C1 y C3. Para la tendencia, se observa negativa en el
caso C1 y C2, lo que demuestra que estas actividades fueron a la baja. Se muestra un
incremento de variabilidad en la fase experimental. En la linea base, hay estabilidad en la
mayoria de los casos, debido a que se registra una probabilidad mayor a .05, a excepcion de

C4; en la fase experimental, no se identifica estabilidad en el C2 y C3 (p <.05; ver tabla 20).

Tabla 20.

Estimacion cuantitativa de indices descriptivos para el nimero de actividades placenteras que realizaron las CPI

Coeficiente de

Nivel Tendencia Variabilidad L Estabilidad
Participante variabilidad
Fase
LB FE LB FE LB FE LB FE LB FE
C1l 1.0 1.3 -0.2 -0.2 0.5 1.2 57.7 88.6 1.4 1.0
C2 0.8 0.8 0.1 0 0.3 0.3 447 37.7 1.1 -2.3
C3 1.5 0.6 -0.3 0 0.7 0.4 50.9 77.4 0.8 -4.5
C4 1.3 1.0 -0.1 0 0.4 0.5 35.3 50 -2.4 -0.3

Nota: LB=Linea Base, FE=Fase Experimental, C= Cuidadora
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4.3.5 Autoeficacia del CPI para cuidar al paciente

En la figura 12 se observa la autoeficacia percibida por el CPI para cuidar al paciente.
Se observa que, en la mayoria de los casos, la autoeficacia se mantiene en niveles altos, solo
el caso de C1 se observa una dréastica disminucion en la Gltima sesion de intervencion. En el
seguimiento, tres casos se mantienen con puntuaciones altas de autoeficacia percibida para

cuidar al paciente, solo la C3 se mantiene en una puntuacion de 5.

Figura 12

Registro del nivel de autoeficacia percibida por el CPI para cuidar al paciente

ENA de autoeficacia por dia

[¥]

S1 LBl LB2 LB3 LB4 LBS S2 S3 S4 S5 S6 S7 S8 59

®c ®c @ @ ¢

Nota: S=Sesion, LB=Linea Base, C=Cuidadora. La sesion 9 corresponde al seguimiento.

En lo que se refiere a los indices descriptivos, el nivel disminuy6 en la fase
experimental en los cuatro casos. La tendencia fue casi nula, en la fase experimental, en dos
casos (C1 y C2) fue negativa, por lo que la autoeficacia para cuidar al paciente disminuyo.
La variabilidad también fue baja. La estabilidad estuvo presente en todos los casos en linea
base (p >.05) y en la fase experimental, solo el C2 no presento estabilidad (p <.05; ver tabla
21).
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Tabla 21.

Estimacion cuantitativa de indices descriptivos para el nivel de autoeficacia percibida por el CPI para cuidar al paciente

Coeficiente de

Nivel Tendencia Variabilidad L Estabilidad
o variabilidad
Participante
Fase
LB FE LB FE LB FE LB FE LB FE
Cl 10 8.0 0 -0.3 0 3.1 0 39 0 -1.3
Cc2 75 6.1 0 -0.2 15 1.0 20 17.1 -0.3 -6.0
C3 9.0 8.1 -0.1 0.2 0.5 1.3 6.4 16.7 0.7 0.1
C4 9.6 9.0 -0.1 0 0.4 0 4.8 0 0 -0.3

Nota: LB=Linea Base, FE=Fase Experimental, C= Cuidadora

4.3.6 Autoeficacia del CPI para cuidar de si mismo

En la figura 13 se observa la autoeficacia percibida por el CPI para cuidar de si
mismo. Se observa variabilidad en los datos. En su mayoria, se registran niveles altos de
autoeficacia percibida. En el seguimiento, la autoeficacia para cuidar de si mismo, se

mantiene en alta en tres casos, a excepcion de C3 que presenta una puntuacién de 6.

Figura 13

Registro del nivel de autoeficacia percibida por el CPI para cuidar de si mismo

(3]

ENA de autoeficacia por dia

S1 LBl LB2 LB3 LB4 LBS S2 S3 S4 S5 S6 S7 S8 S0
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Nota: S=Sesién, LB=Linea Base, C=Cuidadora. La sesidn 9 corresponde al seguimiento.
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En el nivel se registra una disminucion en la fase experimental de la autoeficacia

percibida par el autocuidado. La tendencia durante la intervencidon fue positiva en la mayoria

de los casos. Hubo una baja variabilidad. En linea base los datos estuvieron estables en la

mayoria de los casos, menos en C2 (p <.05). En la fase experimental, no se presentd

estabilidad en el C1 (p <.05; ver tabla 22).

Tabla 22.

Estimacidn cuantitativa de indices descriptivos para el nivel de autoeficacia percibida por el CPI para cuidar de si

mismo
Nivel Tendencia Variabilidad Coeficiente de Estabilidad
Participante variabilidad
Fase
LB FE LB FE LB FE LB FE LB FE
c1 85 81 03 0 18 2.0 212 256 01 2.9
c2 83 61 05 -01 0.9 1.0 13 171 21 .04
c3 75 718 A1 01 25 2.0 333 265 14 209
ca 10 87 0 01 0 0.6 0 75 .04 0

Nota: LB=Linea Base, FE=Fase Experimental, C= Cuidadora

4.3.7 Actividades para cuidar del paciente

En la figura 14 se observa el numero de actividades que el cuidador realizé para cuidar

del paciente. Se identifica que la frecuencia fluctia entre cero y dos. No hay demasiada

variabilidad, a excepcion del C1. Para el seguimiento, en los cuatro casos, solo realizaban

una actividad para cuidar al paciente.
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Figura 14

Registro de las actividades que el cuidador realizé para cuidar del paciente

(3]

Numero de actividades por dia
.

~

S1 LBl LB2 LB3 LB4 LBS S2 S3 S4 S5 S6 S7 S8 59

®c ®c @ @ ¢

Nota: S=Sesion, LB=Linea Base, C=Cuidadora. La sesion 9 corresponde al seguimiento.

Los indices descriptivos reflejan que el nivel disminuyd en la fase experimental, como
se esperaba, en dos casos C1y C3. Latendencia en fase experimental fue negativa, indicando
que las actividades para cuidar al paciente iban a la baja. En todos los casos, se muestra mas
variabilidad en la fase de intervenciéon. Hubo estabilidad en linea base (p >.05); en fase

experimental, no hubo estabilidad en C1y C2 (p <.05; ver tabla 23).

Tabla 23.

Estimacidn cuantitativa de indices descriptivos para el nimero de actividades que el cuidador realiz6 para cuidar del
paciente

Coeficiente de

Nivel Tendencia Variabilidad L Estabilidad
.. variabilidad
Participante
Fase

LB FE LB FE LB FE LB FE LB FE

C1 2.3 2.1 0.1 -0.7 0.7 2.3 31.9 111.4 1.1 1.9
C2 0.6 0.8 0 0 0.4 0.5 70.7 68.5 -1.4 -4.6
C3 1.0 0.6 0 0 0 0.4 0 77.4 0 -0.2
C4 1.0 1.2 0 0 0 0.4 0 34.6 -1.0 0

Nota: LB=Linea Base, FE=Fase Experimental, C= Cuidadora
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4.3.8 Actividades para cuidar de si mismo

En la figura 15 se observa el nimero de actividades que el cuidador realizé para
cuidar de si mismo, las cuales, a inspeccion visual, se muestra que hubo variabilidad en dos
casos C1 y C4. Para el seguimiento, tres casos realizaban dos actividades para cuidar de si
mismos.

Figura 15

Registro de las actividades que el cuidador realizé para cuidar de si mismo

(]

NUmero de actividades por dia

S1 LB1 LB2 LB3 LB4 LBS 52 S3 54 S5 S6 S7 S8 59

®ca O @ @ 4

Nota: S=Sesion, LB=Linea Base, C=Cuidadora. La sesi6n 9 corresponde al seguimiento.

En los indices descriptivos, se reconoce, en la mayoria de los casos, un aumento en
el nivel en fase de intervencion. En dos casos, se muestra una tendencia a disminuir, pues es
negativa, en uno de ellos, la tendencia es nula. La variabilidad es reducida, solo en C4 se
identifica mayor variabilidad en la fase experimental. En linea base, todos los casos se
muestran estables (p >.05) y en la fase experimental, solo C3 se muestra sin estabilidad (p
<.05; ver tabla 24).
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Tabla 24.

Estimacion cuantitativa de indices descriptivos para el nimero de actividades que el cuidador realizé para cuidar de si

mismo.
Nivel Tendencia Variabilidad Coef_lcu_er_]te de Estabilidad
.. variabilidad
Participante =
ase

LB FE LB FE LB FE LB FE LB FE
C1 2.1 25 -0.2 -0.3 0.8 14 41.4 56.5 -0.1 -0.5
C2 0.8 1.0 -0.1 0 0.3 0.5 44.7 50 1.1 -0.8
C3 0.8 0.7 -0.1 0 0.3 0.4 447 57.7 1.1 2.1
C4 1.3 1.7 -0.1 0 0.4 1.2 35.3 74.2 -0.3 -0.3

Nota: LB=Linea Base, FE=Fase Experimental, C= Cuidadora

4.4 Resultados cualitativos de la intervencion

4.4.1 Resultados durante la intervencién

Para cumplir con los objetivos especificos cualitativos a) identificar los aprendizajes

obtenidos, b) explicar los momentos en el que la CPI aplicaria la técnica y c) reconocer las

dificultades que la CPI presentd al aplicar durante la técnica, durante las sesiones de las 2 a

las 7 a las CPI se les hicieron las siguientes preguntas: ¢Qué fue lo que aprendié durante esta

sesion? ¢En qué momento aplicaria esta técnica? ;Coémo cree que esta técnica le pudiera

servir en su papel como cuidador? ¢Pudo aplicar la técnica? ¢ Tuvo dificultades para hacerlo?

Por lo cual, las categorias por sesion son: 1. Aprendizaje, 2. Aplicacion de la técnica, 3.

Utilidad de la técnica 4. Dificultades en la aplicacion de la técnica.

Sesion 2. La importancia del cuidador primario

El objetivo de esta sesion fue que los cuidadores identificaran la importancia de su

papel en el bienestar del paciente, asi como la necesidad de cuidar su propia salud y prevenir

la sobrecarga. Al no ser una técnica que se ejecute como tal, no se aborda la aplicacion de la

técnica y las dificultades al aplicarla.
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5. Aprendizaje

Las cuidadoras manifestaron que aprendieron que también es sustancial autocuidarse,
pues su labor es importante. Una de ellas, menciond que no veia las ventajas de ser cuidadora,
que se centraba mas en las desventajas, pero que, a partir de la intervencion, le fue mas facil

identificar las ventajas, también reconocia que es importante tomar tiempo para ella.

“A veces no veo las ventajas, no puedo ver solo desventajas, tengo que ver ventajas

porque si me enfoco solo en lo negativo que esta pasando o lo que yo siento, eso me agobia
mas” (C1)

“Yo tengo que cuidar, pero que también tengo que cuidarme” (C3)

6. Utilidad de la técnica

Las cuidadoras comentaron que les seria util para identificar las ventajas de cuidar y
no sélo las desventajas, porque esto lo llevarian a ver como una carga. Asimismo, les
apoyaria a saber manejar situaciones en las que el paciente no colabora con su cuidado, a

organizarse mejor y a identificar que hay otras fuentes de apoyo.

“Ayuda a ser un poco mads tranquila, que vea que no estoy sola también hay alguien

que nos esta apoyando atras” (C2)

“Me servira para organizarme mejor” (C4)

Sesion 3. El cuidado del paciente

El objetivo de la sesion 3 fue que el cuidador obtenga conocimientos sobre el cuidado

del paciente y con ellos promover su autoeficacia.
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1. Aprendizaje

Las cuidadoras sefialaron que el aprendizaje mas significativo de la sesion se centro

en el cuidado de la higiene, la alimentacion y el suefio para prevenir que el paciente enferme.

“El cuidado que se debe tener en la higiene...qued6 ya muy claro lo de la leucemia,

la limpieza, el suefio, que todo es un conjunto para que ella esté¢ mejor” (C1).

“Los cuidados del paciente de como es su enfermedad, como se debe tratar, qué tipo
de alimentacion debe tener, que la higiene y como debe de ser, del suefio, la higiene del

suefio, hacer ejercicio... como cuidar al paciente y ayudarlo para que €l tenga mejores

cuidados.” (C4).
2. Aplicacion de la técnica
Mencionan que estas conductas deben ejecutarse diariamente.
“Cotidianamente” (C1)
“En todo momento, diario” (C4)
3. Utilidad de la técnica

Las cuatro cuidadoras consideraron que el tener esta informacion les es de ayuda para

ejercer su rol de cuidadora de mejor forma, beneficiando al paciente y al resto de la familia.

“Estarnos lavando las manos y cuidar la alimentacién, usted me dice, lo del plato del
buen comer nos sirve para todos, no solo para mi mama4, sino sirve para mi papa, para mis

hijas, para mi sobrina, entonces son cosas que nos benefician a todos” (C1).

“Va a ayudar a que ¢l no se enferme y a que yo no tenga que salir para que tenga que
ir a comprar medicamentos, o porque, Dios no lo quiera, a él lo tengan que hospitalizar
porque pues, si sé que, para un paciente con problemas de cancer es fatal tener infecciones,

les afecta demasiado” (C3).
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4. Dificultades para aplicar la técnica

Las cuidadoras mencionaron que no tuvieron grandes dificultades al ejecutar la
técnica solo han tenido que insistir un poco para que el paciente acepte hacer algunos

cambios.

“No, como que ya es algo diario, nada mas a veces hay que insistir un poquito mas”

(C3)

“Del dormir como debe de ser, ya llevabamos tiempo en “apaga la TV”, “que no”

(13 I 29 4 . .
que bajale”, en esas cosas, y empezabamos como a tener un poquito de conflicto, pero ya
que le comenté que es en serio entonces si ya ahora si ya dijo “No si tienes razon, ya vamos
a hacer eso”. A veces €l piensa como que yo le impongo cosas, y ya que ve que no es verdad,

bueno, deja ¢l de sentirlo como una imposicion” (C4).
Sesion 4. Respiracion y relajacion

El objetivo de esta sesion fue que el cuidador identifique y ejecute estrategias de
afrontamiento al estrés adaptativas, como la respiracion diafragmatica y relajacion muscular

progresiva.
1. Aprendizaje

En esta sesion aprendieron a relajarse, a sentir menos tension y a experimentar la

ejecucion de la técnica como un momento para lidiar con los problemas.

“Ya estamos en la parte de relajarse, esa parte me gusta. Porque eso no quiere decir
que deje de tener el problema, que deje de tener las situaciones, pero como que Voy a tener

un espacio en mi para aprender a lidiarlas, de “a ver, me siento agobiada déjenme inhalo y

exhalo” (C1).

“Bueno, ahorita me senti relajada, mas abierta... se me quité un peso encima, como

dice, menos tensa, o sea, mas tranquila” (C2).

“Los ejercicios pueden ayudar a disminuir la tension del dia y también que

probablemente ayuden en cuanto a la salud porque el estrés provoca dafios” (C3).
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2. Aplicacion de la técnica

Las cuatro cuidadoras coincidieron en que pueden aplicar la técnica cuando se sientan

muy estresadas.

“En un dia muy, muy pesado, cuando se presentan problemas, igual y pudiera

funcionar” (C3).
“Cuando me siento muy estresada para dormir” (C4).
3. Utilidad de la técnica

Las cuidadoras identifican que esta técnica les podria ayudar cuando se sienten
desesperadas, cuando van a entrar a alguna cita médica, cuando el paciente se queja de dolor

0 antes de una discusion.

“Cuando mi mama quiere que yo haga todo lo que hacia ella y haga todo lo que hago
sin quejarme, entonces usar la técnica de respiracion va a hacer que no me ponga a discutir
con ellay le diga “esta bien, mama” ...y, y, y no agobiarla a ella enojandonos y no agobiarme

yo” (C1).
“Pues a tener paciencia, a tener mucha calma porque a veces si me desespero” (C3).
4. Dificultades para aplicar la técnica

Dos de las cuidadoras experimentaron mareos o sensacion de falta de aire. Mientras

una de ellas menciond que hubo partes que se le olvidaron.
“Me empecé a marear un poco” (C1)
“Me falto el aire” (C2)

“No todo lo hice como lo practicamos ese dia porque si hubo algunas cosas que se

me olvidaron, pero al menos lo de respirar si”” (C3).
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Sesion 5. Solucién de problemas

El objetivo de la sesion 5 fue que el cuidador resuelva problemas de manera

adaptativa.
1. Aprendizaje

Las cuidadoras expresaron que aprendieron a buscar soluciones a los problemas, a

identificar mas de una opcion y a no agobiarse demasiado.

“Pues la manera en que tengo que afrontar las cosas sin agobiarme y pensar posibles

soluciones” (C1).

“Que uno identifique sus problemas, y que es bueno analizarlos, ;no? Como dar

prioridad a los problemas y ver las soluciones que les podemos dar” (C4).
2. Aplicacion de la técnica

Las cuidadoras mencionaron que podrian aplicar la técnica cuando tengan un

problema.

“A partir del momento que identifico el problema empezar a buscar una solucioén o
un plan de accién, como dice usted, primero seria describirlo, luego buscar las opciones, y
de ahi, pues buscar como el plan de accion y después ya ejecutarlo cuando tenga problemas”
(C4).

3. Utilidad de la técnica

Las cuatro cuidadoras consideran que la técnica les seria de utilidad para solucionar

problemas de una manera mas firme y segura.

“A veces hay alglin problema en el que se tiene que reaccionar rapido...puede ser de

ayuda” (C1).

“A mi me serviria para mirar las cosas desde otro punto de vista, a lo mejor con mas

madurez, con mas seguridad mas firmeza” (C4)
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4. Dificultades al aplicar la técnica

Las cuidadoras mencionaron eventos externos a ellas que han complicado la
aplicacion de la técnica, como una caida de la paciente o que la paciente no quiso comer lo

mismo de la solucion de la CPI.

“Hace unas noches tuvo una pesadilla y se cayo de la cama...no fueron muy buenos

dias para hablar con ella” (C1).

“Ella quiere hacerse de comer porque luego no le gusta lo que le preparo, a veces se
lo come, a veces no, y dice que come muy poquito, 0 sea que pica nada mas la comida o no
le da tiempo. A veces llega a la casa, y llega con todos los tuppers llenos, porque no le dio
tiempo. le dije a ella que hiciera el pedido en el restaurante y yo lo iba a recoger, entonces si,
asi le hicimos, pero mi hijita dice [No, siempre lo mismo asi que no, que hay que cambiarle]”

(C2).
Sesion 6. Asertividad. Una forma de pedir ayuda

El objetivo de esta sesion fue que el cuidador aplique estrategias de comunicacion

asertiva para solicitar apoyo social.
1. Aprendizaje

Las cuidadoras identificaron que cuentan con redes de apoyo a las cuales pueden

solicitarles ayuda, pues es una forma sana de afrontar el cuidado de sus pacientes.

“La manera en la que tengo que pedir. Dice el proverbio que “en el pedir esta el dar”,
entonces a veces no pido por la ansiedad que siento en ese momento y por eso la respuesta
que obtengo no es la correcta. De eso se trata la asertividad, si me siento ansiosa respiro, me

relajo, me controlo y pido” (C1).

“Pedir ayuda es sano que no es exigir, sino simplemente hacer una peticion. Pedir
ayuda no es malo. Uno piensa que a veces somos imprudentes, pero no, si puede uno hacerlo,

lo importante es saber pedirla” (C4).
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2. Aplicacion de la técnica

Las cuidadoras sefialaron que pueden aplicar la técnica cuando se siente agobiadas y

necesitan pedir apoyo de otras personas.

“Ay... cuando me siento agobiada, doctora. Cuando me sienta agobiada, cuando
sienta que necesito ayuda... no debo dudar en pedirla. Y si creo que lo que me pidieron no

lo puedo hacer” (C1).

“Creo que cuando mi esposo no quiere llevar a cabo la sugerencia que uno le hace

sobre su cuidado, sobre su salud” (C3).
3. Utilidad de la técnica

Las cuidadoras identificaron que la técnica les puede favorecer para estar tranquilas

y solicitar ayuda en el cuidado del paciente.
“Con mi gente, con mi familia, si la puedo aplicar, y puedo pedirle ayuda” (C2).

“Ay, pues yo creo que me va a ayudar como a tener mas calma, a no ser tan
2

aprehensiva, porque si, a veces, ya me siento desesperada” (C3).
4. Dificultades al aplicar la técnica
Solo dos cuidadoras manifestaron tener dificultades con la aplicacion de la técnica.

“Aunque ya hablé con mi marido, de repente me hace los mismo [fumar cuando ella

esta]” (C2)
“No tuve tiempo de aplicar la técnica” (C3)
Sesion 7. El autocuidado

El objetivo de la sesion 7 fue que el cuidador ejecute conductas de autocuidado con el fin de

mantener o mejorar su salud.
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1. Aprendizaje

Las cuidadoras identifican que el autocuidado es importante para si mismas y para las

personas que las rodean. La técnica les permitié organizarse mejor.

“A organizarme porque fijese que ya viendo aqui el horario asi como usted lo apunté.
Diria alguien pues tienes tiempo de hacer otras cosas [rie] pero tengo tiempo para descansar

un poquito mas, no agobiarme tanto” (C1).

“Primero a saber o estar consciente de que es muy importante el autocuidado para
estar bien, tengo que empezar por mi para que en consecuencia los demas o por lo menos, la

persona con la que estoy esté bien igual” (C4).
2. Aplicacion de la técnica
Las cuidadoras mencionan que esta técnica deberia aplicarse diariamente.
“Todos los dias” (C1)
“Tiene que estar uno pendiente en todo momento, todos los dias” (C4)
3. Utilidad de la técnica

Las cuidadoras consideran la técnica util, ya que, si ellas no se cuidan, no podran

cuidar a alguien mas.

“Pues es que seria genial uno estar todo el tiempo relajado y cuando uno esta bien es
mas facil aportar a los demas. Era lo que les decia a mis hijas, si yo estoy bien, ustedes estan

bien. No solo es para ellas, sino en general, para las personas con las que vivo” (C1).

“Es como quererme a mi misma. Si yo no me quiero, si no me cuido, no voy a poder

cuidar a mi enfermo, no voy a poder darle momentos o tiempo de calidad” (C4)
4.4.1 Resultados de la post-evaluacion

Este apartado da cuenta de los resultados del Gltimo objetivo cualitativo identificar
las opiniones del cuidador primario informal de pacientes oncohematoldgicos sobre la

intervencion cognitivo-conductual telepsicoldgica.
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Para los resultados obtenidos del cuestionario de post-evaluacion se utilizaron dos
categorias: 1. Aspectos técnicos de la intervencion integrada por las subcategorias: a)
materiales, b) técnicas, ¢) duracion de la intervencion e) psicéloga, f) aspectos positivos de
la telepsicologia, g) aspectos negativos de la telepsicologia. 2. Satisfaccion con la
intervencion conformada por: a) percepcion general, b) comodidad, c¢) utilidad y d)

sugerencias.
1. Aspectos técnicos de la intervencion

Esta categoria hace referencia a la opinion de la CPI sobre los materiales, las técnicas,

los tiempos, las sesiones, la direccidn de la psicéloga y la telepsicologia.

a) Materiales

Las cuatro CPI coincidieron en que fueron utiles y pertinentes.

“Son buenos, explicitos y dan pauta para resolver ese tipo de problemas” (C3)
“Estuvieron muy practicos y entendibles para su aplicacion” (C2)

b) Técnicas

Las CPI valoraron las técnicas como adecuadas y suficientes.

“Me gustaron y se acoplaron a las situaciones que vivo” (C1)

“En general, no es tanto...como algo teorico, pero pues si ayuda el ponerlo en
practica. A lo mejor no al pie de la letra, pero si como que... siguiendo los pasos que
indican... no es asi como muy necesario mejorarlas porque, como que uno las puede

adecuar a lo que uno necesita” (C3).
“Ayudan a aminorar la carga emocional” (C4)
c) Duracion de la intervencion

Las cuatro CPI opinaron que el tiempo de cada sesion fue el necesario para obtener

aprendizajes. Lo mismo sobre el nimero de sesiones.
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“A lo mejor habra para quienes le resulte poco tiempo y necesiten un poquito mas,
pero para mi estuvieron bien... A mi me sirvid6 o me funciond asi, no esperaba yo

mas, creo que es justo lo indicado” (C3).
d) Psicologa

Las CPI afirmaron que la forma en la que la psicologa llevo las sesiones, las hizo

sentir en confianza, comprendidas, seguras y la forma de comunicarse fue adecuada.

“Me gusto la forma de llevarlo y me dio confianza y seguridad porque soy un poco

cerrada” (C2).
“Muy amable y comprensiva. Excelente” (C4).
e) Aspectos positivos de la telepsicologia

En lo que dos de las CPI concuerdan es que un aspecto positivo de la intervencion a
distancia es que no tuvieron que salir de casa, ni desaprovechar tiempo en
transportarse. Ademas de que les fue més facil darse tiempo para aprender y sintieron
que podian hablar mas abiertamente.

“El que no tenga que salir de mi casa y mi tiempo no lo desaprovecho en transporte”
(C1).

“Nos da confianza para hablar abiertamente” (C2).

“Luego no tenemos tiempo y aqui nos damos el tiempo™ (C3).

“No sales de casa, atiende tus ocupaciones” (C4).

f) Aspectos negativos de la telepsicologia

Tres cuidadoras identifican aspectos negativos, a excepcion de la C4.

“Hubo algunas interrupciones que hicieron que se cancelara la cita o se pospusiera”

(C1)
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“A veces las nuevas tecnologias nos inhiben y nos cuesta trabajo para poder entrar a

través de videollamada, poco a poco vamos agarrando confianza” (C2)

“A veces la tecnologia cuando hay fallas, pues no permite apreciar en su totalidad,
porque, por ejemplo, como ahorita que se fue la luz, se pierde la hilatura de lo que
estabamos hablando” (C3).

2. Satisfaccién con la intervencién

En esta categoria se abordan las opiniones generales de la CPI sobre la intervencion,

lo comodas que se sintieron, si funciono y sugerencias para mejorar la intervencion.
a) Percepcion general

Las CPI mencionan que les ayudd a saber como cuidar a su paciente y a si mismas.
“Me gust6 y aprendi a delegar, respirar y tomar las decisiones correctas” (C1).
“Muy positiva para poder ayudar a mi paciente” (C2)

“Ayudé en mucho porque en este tiempo que llevamos pasando por esa situacion de
la enfermedad de R, pues nadie se ocup6 en ensefiarnos o decirnos de qué manera
resolver... muchos desconocemos qué podemos hacer para ayudar y para ayudarnos,
aqui, pues ya vimos los problemas que se pueden presentar, y soluciones para salir de

esas situaciones” (C3).

“Ayuda a organizar las actividades y a cuidarse adecuadamente” (C4).

b) Comodidad

Todas las cuidadoras indicaron sentirse comodas durante la intervencion.

“Al principio nerviosa, hoy con mas confianza para externar lo que siento” (C2).
“Relajada, tranquila, aprendiendo” (C3).

“Segura, porque las atenciones fueron excelentes” (C4).
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c) Utilidad

Las cuatro cuidadoras consideran que la intervencion les fue de utilidad

“Me pude relajar y darme tiempo para mi” (C1).

“Hay cosas que ignoraba y hoy siento que no estoy sola y nunca lo estuve” (C2).

“Me ayudo6 a mantener la calma, para saber que, a pesar del problema podemos salir

adelante” (C3).
“Me dio confianza y animo para seguir adelante” (C4).
d) Sugerencias

Dos cuidadoras recomiendan que el paciente también reciba intervencion. Ademas de

implementar intervenciones grupales con otros cuidadores.

“Me gustaria tener una reunién con mas cuidadores y la psicéloga para platicar
nuestras experiencias... Siento que si nos reunimos mas cuidadores nos podriamos

apoyar o dar tips para nuestros pacientes” (C2).

“Podria ser una intervencion con el paciente, como mas centrado en lo que tiene que
hacer, para que aprenda él... para que ellos estén conscientes al escuchar lo que tienen

que hacer para llevar una mejor calidad de vida” (C3).
“Que el paciente también reciba un poco de orientacion” (C4).

Las CPI identifican que la intervencion fue adecuada y que les fue de utilidad. Las

sugerencias son muy valiosas, ya que nos da pauta para nuevas lineas de investigacion.
4.4.2 Resultados del seguimiento

Este apartado también evidencia los resultados del Gltimo objetivo cualitativo
identificar las opiniones del cuidador primario informal de pacientes oncohematologicos

sobre la intervencién cognitivo-conductual telepsicoldgica.
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Para el analisis de los resultados del seguimiento se utiliz6 una categoria 1.
Persistencia del efecto de la intervencion y las subcategorias fueron: a) uso actual de las
técnicas, b) dificultades, c) afrontamiento, d) intervencién y cuidado, e) necesidades por

cubrir.

7. Persistencia del efecto de la intervencion
Esta categoria se refiere a los cambios de comportamiento que han tenido las
cuidadoras a partir de la intervencion y que se han mantenido en el tiempo

(seguimiento al mes de terminada la intervencién).

a) Uso actual de las técnicas

Las cuatro cuidadoras mencionan que han continuado usando algunas técnicas vistas
en la intervencion. Las principales son: comunicacion asertiva (C1, C2, C3, C4),
solucion de problemas (C2, C3), relajacion (C1, C2, C3, C4) y autocuidado (C1, C3).

“El dialogar, el respirar para no explotar, y tomar buenas decisiones ha sido

fundamental” (C1)
“Ya me dice lo que ella se prepard de comer. Ya nos organizamos” (C2)

“Si, le digo que me acuesto en mi sillon, me estiro, respiro hondo, estiro una pierna,
estiro la otra. Me doy masajes en los pies, uno y luego en otro y si, me siento bien...
No, eso del horario igual, organizarme, saber qué voy a hacer, planear bien las cosas
igual es muy importante porque precisamente igual uno se enreda y quiere hacer
muchas cosas, y a la vez no hace uno nada, y se estresd uno, y es mejor un horario de
“aver, si, ya hice esto, ahora voy a hacer esto”, o de que “voy a caminar, y regresando,

voy a hacer esto”, y eso me ha ayudado igual mucho” (C3)
“La relajacion, la de la respiracion, eso ayuda muchisimo” (C4).
b) Dificultades

La cuatro CP1 mencionan no haber presentado dificultades al aplicar las técnicas.

87



“No, doctora, no, no, no, gracias a Dios, todo ha estado marchando super bien” (C1)
“No, ninguna, ya estoy como que agarrando practica” (C3).
c) Afrontamiento

Las cuidadoras sefialan estar utilizando la comunicacién asertiva y solucion de
problemas como principales estrategias para afrontar las problematicas que se les

presentan.

“No gritaba, pero todo eso me lo quedaba yo para no pelear, y no arreglaba nada, y
ahora ya no... ahora ya no porque [inhala profundamente, luego exhala] me hecho mi
respirada, y le digo, “Mira, para mi las cosas estan... yo las estoy sintiendo asi, yo las
estoy viendo de este modo”, entonces me dice: “Ah, es que yo las veo de este otro
modo”, “Ah, bueno, entonces son totalmente diferentes de como las ves ti1 a como las
veo yo, vamos a tratar de verlas igual para que avancemos”, entonces, lo que usted
me ensefid me ha servido, doctora, para dialogar mejor... para dialogar mejor y no
sentirme asfixiada, porque, ;se acuerda que yo le decia eso “ay es que a veces siento

que ya no puedo con todo” (C1).

“Al principio cuando empezaba a estar mal, yo le daba masaje todas las noches en la
mano, y ayer precisamente le dije “oye, (y si retomamos otra vez los masajes todas
las noches en la mano”, y me dijo “ah, pues si, mira, vamos a ver si me puede ayudar”,
porque ya de repente habiamos dejado de hacer eso, y es retomarlo otra vez, el darle
el masaje de los dedos en toda la mano porque la tiene muy fria, muy fria, no tiene

circulacion, por eso le duele” (C4).
d) Intervencion y cuidado

Las participantes consideran que la intervencion les fue de utilidad para delegar
actividades, saber como cuidar a su paciente, mejorar la comunicacion con el paciente

y pedir ayuda.

i i0n si udo, u , u
“La intervencion si me ayudd, porque esto ya me estaba sobrepasando, porque yo

queria hacer todo y definitivamente no era suficiente, y habia ayuda, pero el no saber
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pedirla, eh... eso dificultaba, y con usted aprendi. De verdad que le doy gracias a

Dios, porque se acerc6 la doctora conmigo, yo lo necesitaba, a mi me hacia falta”
(C1).

“Me hizo ver que no estoy sola, o sea, que alguien esta al pendiente tanto de mi hija
como de mi. De ver como estoy actuando, ¢qué estoy haciendo?, ¢en qué la estoy
regando?, hay cosas que hacia porque yo soy su cuidadora, pero creo que hay ciertos

limites. Me hizo dar cuenta de que hay cosas que pasaba yo por alto” (C2).

“Pues si, porque ya aprendi a tenerle mas paciencia a R, a no seguir su juego de que,
si él comienza a discutir, yo discuta, mejor como yo le digo: Todo lo que se hace es
por tu bien y, quiero que asi lo entiendas. Que si yo te digo: Esto no es asi porque te
va a perjudicar, entonces si ti me haces caso a mi, vas a estar bien tu, y voy a estar
bien, yo” (C3).

“Pues a pedir ayuda, que es sano pedir que me apoyen, ;,no?, de necesito que me
ayuden con esto, con otro, yo no puedo con todo, eso me ayuddé mucho. El hecho de
que si puedo ser escuchada que no profundice uno en la depresion, en que me siento
mal, que nadie me toma en cuenta, sino que hay que buscar actividades y cosas que

hacer para salir de esas situaciones” (C4).
e) Necesidades por cubrir

Las CPI identifican que necesitan saber como actuar ante ciertas situaciones como si
se desmaya, si presenta dolor por la enfermedad o los procedimientos médico-

invasivos.

“A veces cuando le hacen algunos estudios, ella sale muy lastimada, y no s¢ como
ayudarla, lo tnico que le digo es: No camines, no... este... vente vamonos en un taxi,
rapido, y descansa, vete reposando. Le han hecho aspirados que son muy dolorosos y
sale llorando y me dice “déjame descansar, espérate”, ahi se es cuando me siento

impotente” (C2).
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“Pues yo creo que lo que me hace falta es adelantarme un poquito a lo que va a venir.
Como que estar preparada para una situacién, que yo sepa que no me congele al ver
que, por ejemplo, que él ya se desmayo, o que hoy no se pudo levantar, saber qué

hacer en esas situaciones, ver de qué manera yo lo puedo ayudar en esta nueva etapa”

(C3).

Las CPI contintian usando las técnicas, han identificado que la intervencion les fue
atil para mejorar el cuidado de su paciente y no han presentado dificultades en su ejecucion.
Identifican, a partir de recientes experiencias (posible recaida de la enfermedad y
procedimientos invasivos repetitivos como preparacion para trasplante de médula 6sea) que
no saben cdmo actuar ante ciertas situaciones. Por lo que se brindé psicoeducacion y se

buscaron algunas estrategias de solucion, para tener un plan si dichos momentos se presentan.
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5. Discusién y Conclusiones

Las CPI que participaron en esta investigacion fueron mujeres en la edad adulta media
y tardia; madres, hijas y esposas, tal y como se menciona en diferentes estudios (Benedetto
etal., 2022; Bekui et al., 2022; Chaghazardi et al., 2022; Escalante et al., 2022; INEGI, 2023).

En primera instancia, se cumplié con el objetivo de la fase de validacion de la
intervencion, pues hubo un acuerdo entre los jueces. Asimismo, se hicieron correcciones en
lo que se refiere a las recomendaciones planteadas a los materiales y objetivos por sesion.

Por otra parte, se alcanzaron los objetivos cuantitativos de la investigacion, debido a
que se evalud el cambio clinico de la intervencidn cognitivo-conductual en la sobrecarga,
apoyo social, estilos de afrontamiento y autoeficacia en las cuidadoras primarias. Se
obtuvieron algunos cambios objetivos en algunos de los casos en todas las variables. Empero,
no se obtuvieron resultados concluyentes, al menos no en el disefio de caso Unico, ya que, se
observa variabilidad en todos los registros de conducta, sin un patrén comadn de respuesta, ni
intrasujeto ni intersujeto. Esto podria explicarse porque los autorregistros no fueron
suficientes para evaluar las conductas relacionadas con la sobrecarga, la autoeficacia, el
apoyo social percibido y los estilos de afrontamiento. Considerando los cambios clinicos
obtenidos en todas las variables, la hipdtesis que se acepta es la alterna, sin embargo, al no
haberse observado en todos los casos, los resultados podrian ser cuestionables.

Igualmente, se ha cumplido con los objetivos cualitativos de describir las vivencias
del cuidador primario informal de pacientes oncohematoldgicos relacionadas con la
sobrecarga, la autoeficacia, el apoyo social percibido y los estilos de afrontamiento en sus
practicas de cuidado, asi como, las experiencias que tuvieron durante y después de la
intervencion.

Se pudo identificar que ninguna de las cuidadoras experimentaba una sobrecarga
elevada en la prueba estandarizada; sin embargo, en la entrevista cualitativa tres de las cuatro
cuidadoras manifiestan en su discurso vivir sobrecarga. Esto también se hace visible con los
cambios clinicos objetivos en esta variable, pues solo se identificaron significativos en el pre-
post test en el caso de la C4 aumentando en la post-evaluacion. Estos hallazgos se contradicen
con los mostrados en otros estudios (Gjerset et al., 2023; Jansen et al., 2021; Reina et al.,
201; Schandl et al., 2023; Van Hof et al., 2022; Yildiz et al., 2016) donde la evaluacion
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cuantitativa de la sobrecarga se ha registrado en niveles moderados-altos en cuidadores de
pacientes con diversos tipos de cancer y con estudios mixtos como el de Zhang et al. (2023)
en el cual, tanto en la fase cuantitativa y cualitativa, se detectaron niveles considerables de
sobrecarga. Esto puede deberse a que las cuidadoras de este estudio no perciben la tensién
como algo negativo, sino como parte de su rol y naturaleza, pues ellas cuidan porque aman a
sus esposos, madre e hija (quien ademés la cuidadora ve como un milagro) y porque los
pacientes en algin momento han cuidado de ellas. En México, de acuerdo con Tirado y
Rogue (2018) y Villa (2019) este rol se asume por cuestiones culturales y de género, donde

el cuidado es visto como algo natural y facil para las mujeres.

Con respecto a la variable apoyo social, en tres de las cuatro cuidadoras se observa
un apoyo social percibido adecuado, tanto de manera cuantitativa y cualitativa. En la C4, que
puntud bajo en la pre-evaluacion, aumentd su percepcion de apoyo social en la post-
evaluacién. Lo mismo sucedi6 con la C1. Los resultados sobre apoyo social concuerdan con
los de Velez et al. (2022), donde los CPI de personas con cancer en Ecuador, también
perciben un satisfactorio apoyo social. Esto es un factor protector para las CPI, pues entre
mas apoyo social perciban tendran una mejor calidad de vida (Garcia-Carmona et al., 2021).
Se ha visto que intervenciones psicologicas que integran habilidades de comunicacion
interpersonal, asi como la presente, tienen buenos efectos en el apoyo social de los CPI
(Badger et al., 2011).

Todas las cuidadoras presentaron niveles altos de autoeficacia en la prueba. Sin
embargo, al preguntarles qué consideraban que les hace falta para cuidar mejor a su paciente,
dos de las cuatro manifestaron que les hace falta mas energia y paciencia. Es importante
considerar, que al no contar con escalas validas y confiables en México para evaluar la
autoeficacia en cuidadores y al tener que usar una escala de autoeficacia general, no se esta
evaluando la variable especifica, lo cual, pudo haber afectado estos resultados. Se obtuvieron
cambios clinicos significativos en el caso de la C1 y la C3. A nivel cualitativo, estas
cuidadoras son las que expresaron sentirse menos autoeficaces. La autoeficacia es importante
para mantener la salud y calidad de vida de los CPI, ya que permite que se den cuenta de su

potencial y puedan elevarlo a través del aprendizaje. Las personas autoeficaces son mas
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capaces de superar las dificultades y malestar psicoldgico, manejar facilmente sus emociones
Yy sus recursos sociales para brindar la mejor atencién a sus pacientes (Jun et al., 2021, Wang
et al., 2024). En el estudio de Wang et al. (2024) se identifico que los CPI obtuvieron
puntuaciones moderadas de autoeficacia general, diferente a lo que se encontrd en este
estudio. En cuanto a las intervenciones que han tenido buenos efectos en la autoeficacia de
los CPI son las que tuvieron componentes como solucién de problemas, capacitacion
experiencial, comunicacion y psicoeducacion con simulacion (Thomas et al., 2021),

elementos muy parecidos a los utilizados en la intervencion.

Para la variable de estilos de afrontamiento se detectd que ninguna CPI usa la
negacion de la enfermedad y la culpa. En tres de los casos, utilizan el apoyo instrumental y
el apoyo emocional, asi como la religidn, la aceptacion y la planificacion. En los resultados
cualitativos, se observa que afrontaron los problemas con un estilo centrado en el problema.
De acuerdo con un estudio en México, los CPI se apoyan mas la religién, la focalizacion en
la solucidn de problemas, reevaluacion positiva y basqueda de apoyo social para afrontar sus
problemas (Escamilla et al., 2020), algo muy parecido a lo que sucedi6 en este estudio.
Ademaés, se ha observado que las mujeres usan el apoyo emocional, instrumental y la religion,
en comparacion con los cuidadores hombres que usan el consumo de sustancias y la

aceptacion como afrontamiento (Chivukula et al., 2018).

Durante las sesiones, las cuidadoras identificaron aprendizajes sobre el autocuidado,
existencia de apoyo social, relajacion, solucion de problemas, la importancia de saber pedir
ayuda. En general, las cuidadoras piensan que las técnicas les son de utilidad para ejercer su

rol de cuidado.

Entre las dificultades presentadas en la realizacion de este estudio, se identificaron la
renuencia de los pacientes a hacer algunos cambios en su estilo de vida, la presencia de
mareos y la falta de aire al hacer técnicas de respiracion, asi como el tiempo para hacer

algunos ejercicios.
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En relacion con la post-evaluacion cualitativa. Las cuidadoras consideran que los
materiales, las técnicas, la duracion de la intervencion y la forma en la que la psicologa llevo

las sesiones fueron adecuadas y pertinentes.

Las CPI sefialaron como aspectos positivos de la telepsicologia: el no tener que salir
de casa, el sentirse mas en confianza, evitar el tiempo de transporte y de no descuidar otra de
sus ocupaciones. Como areas de oportunidad, encontraron las interrupciones, a que el
acercamiento con las nuevas tecnologias les es dificil y que se tenga que depender de
electricidad y otros factores. Estas ventajas y desventajas ya habian sido planteadas por la
APA (2013) y por De La Torre y Pardo (s.f.).

Las CPI consideran que la intervencion les fue de utilidad para saber como cuidar del
paciente y de si mismas, considerandolo una necesidad, asi como para saber como delegar
actividades y para mantener la calma. Del mismo modo, manifestaron sentirse comodas
durante la intervencion. Ademas, las CPI recomendaron que el paciente también reciba la
intervencion y que se hagan intervenciones grupales para compartir experiencias entre

cuidadores.

De acuerdo con los resultados del seguimiento, las técnicas que las cuidadoras
continlan usando a un mes de terminada la intervencion son la comunicacion asertiva,
solucidn de problemas, relajacion y autocuidado, herramientas que también utilizaron como

estrategias de afrontamiento a los problemas.

Las necesidades que las CPI consideraron que quedaron por cubrir con la intervencion
fue que se les capacitara para saber como apoyar al paciente si se desmaya o cuando se tiene
que enfrentar a los procedimientos médico-invasivos dolorosos. Por cuestiones éticas, se les

brindd orientacion en el seguimiento.

Recomendaciones

Se sugiere realizar investigaciones en los que se integre al paciente, ya que se podria

tener un mejor efecto en la sobrecarga de las cuidadoras, ademés de evaluar si los resultados
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fuesen mas favorecedores al realizar intervenciones grupales, pues con ello, las redes de
apoyo aumentarian. Por otro lado, integrar a cuidadores varones, podria enriquecer los
resultados o brindar nuevas perspectivas. También se recomienda agregar una sesion sobre
qué pueden hacer las cuidadoras ente emergencias o cuando los pacientes se someten a
procedimientos médico-invasivos dolorosos, incluso, contemplando a otros profesionales de

la salud que pudieran enriquecer la intervencion con trabajo multidisciplinario.

A nivel metodoldgico se considera necesario continuar realizando réplicas de esta
intervencion para obtener resultados mas sélidos, pues el tamafio de la muestra es una de las
principales limitantes de este estudio. Por otro lado, se propone disefiar autorregistros mas
precisos, que sean capaces de medir las variables con mayor exactitud. También podrian
introducirse marcadores fisiolégicos como nivel de cortisol, presion sanguinea, calidad del
suefio y variabilidad del ritmo cardiaco como en los estudios de Hasuo et al. (2020) y Pinar
y Afsar (2016) para tener mediciones mas objetivas de la sobrecarga, esto permitiria incluir
técnicas como el biofeedback. Asimismo, se sugiere disefiar intervenciones ajustadas al tipo

y estadio de la enfermedad, ya que las necesidades de cuidado cambian dependiendo de ello.

Finalmente, es indispensable que se impulse el desarrollo de politicas publicas que
apoyen a las cuidadoras primarias para ejercer su rol pero sin que queden desprotegidas
econdémica y socialmente, asi como en el cuidado de su salud; como por ejemplo, politicas
que les permitan trabajar desde sus casas, que se les brinde atencién médica y psicoldgica,
que se les proporcione capacitacion para saber como cuidar a sus seres queridos, asi como

centros de dia que les permita tomarse un respiro y realizar otras actividades.
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Apéndices

Apéndice 1. Consentimiento Informado
Pachuca de Soto, Hgo, a de  de20

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Mi nombre es Maria Luisa Escamilla Gutiérrez, maestra en psicologia. Me
encuentro realizando la investigacion titulada Intervencion cognitivo-conductual
telepsicoldgica dirigida a factores psicosociales en cuidadores primarios de pacientes
oncohematoldgicos y por medio de este documento que forma parte del proceso de
consentimiento informado, me permito invitarle a participar en ella. Antes de tomar una
decisién, permitame explicarle el objetivo de la investigacion y en qué consistiria su
participacion. Siéntase libre de preguntar cualquier duda que pudiera presentarsele.

Los cuidadores primarios son elementos muy importantes en el tratamiento de
cualquier paciente; sin embargo, al ser una actividad muy demandante, los cuidadores pueden
llegar a sentirse estresados, ansiosos, tristes o sobrecargados. Por ello, esta investigacion
tiene como objetivo, evaluar el efecto de una intervencion para disminuir estos sintomas, asi
como, mejorar la manera de afrontar las situaciones que se le presentan y aumentar sus redes
de apoyo y su autoeficacia.

Los beneficios esperados de esta investigacion es que usted aprenda a cuidar a su
paciente sin poner en riesgo su salud, utilizando algunas estrategias para afrontar de mejor
forma las situaciones que se le vayan presentando. Asimismo, podra obtener una valoracién
psicoldgica de cdmo se encuentra en este momento.

Algunos de los riesgos que pudieran presentarse y que intentaran reducirse al maximo
es: 1) que la intervencidn no logre disminuir sus sintomas, en ese caso, se buscara la forma
de que reciba el tratamiento que necesite. 2) que pueda sentirse aburrido al contestar los
cuestionarios que nos permiten evaluarlo. 3) al ser una intervencién a distancia, el riesgo de
que la informacién compartida sea escuchada por alguien mas o que pudieran hackear la
aplicacion es alto, por lo que para recibir la atencién, se le solicita que seleccione un espacio
en el que pueda estar solo y en privacidad, asi como programas que encripten la informacion
para evitar que terceros lean los datos compartidos por correo electrénico. 4) Los fallos de
internet o energia eléctrica también pueden presentarse, en caso de ocurrir, se establecera
comunicacion por medio de una llamada telefonica.

Cabe sefialar, que su informacion se mantendré con estricta confidencialidad y que
solo seran utilizadas para esta investigacion y su debida publicacion y presentacion en
revistas cientificas y congresos, sin revelar ningun dato que pudiera identificarle. Tal como
se indica el articulo 21 fraccion V111 del Reglamento de la Ley General de Salud en Materia
de Investigacion.
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Su participacion consistira en contestar en dos ocasiones los instrumentos de
evaluacion (Entrevista de Carga de Zarit [ECZ], Inventario de Afrontamiento COPE breve,
Escala de Apoyo Social Percibido [MSPSS] y Escala de Autoeficacia General) y los
autorregistros diariamente mientras dure la intervencion, asi como participar en las trece
sesiones de intervencion individual gratuita con un duracion de una hora por semana, cada
una, que se llevaran a cabo por medio de la plataforma zoom, para lo cual, sera capacitado(a)
previo a su uso. No sera necesario que se traslade a ningun espacio fisico. La intervencion se
brindard de manera gratuita; la investigadora le proporcionard un teléfono celular y datos
moviles lo que dure la intervencidn para que pueda recibirla. Cabe mencionar que las sesiones
seran grabadas para que en el momento que usted desee revisarlas nuevamente, pueda
hacerlo.

Si el paciente llegara a fallecer, la investigacion se suspenderia y se le brindaria
orientacion para recibir una intervencion que le sea mas benéfica.

Usted tiene derecho, en cualquier momento y sin necesidad de dar una explicacion,
de abandonar la investigacion, sin que esto afecte la calidad de la atencion que esta recibiendo
su paciente y usted en el Hospital General de Pachuca. Solo basta con notificar a la
investigadora de su decision.

Si la investigadora identificara ideacion suicida o dafio a terceros, esta obligada a
reportarlo a otras instancias, con la intencion de prevenir que se haga dafio a usted u otros.

En lo que respecta al teléfono celular al concluir con la intervencién, debera
regresarse a la investigadora, esto para que més cuidadores como usted, se vean beneficiados
de esta atencion, por lo que se debera llenar un vale con sus datos y los del teléfono para el
resguardo del mismo. En caso de dafios al equipo debido al uso esperado, correran por cuenta
de lainvestigadora. Se le invita a hacer el mejor uso del teléfono celular para usted y personas
que estan pasando por lo mismo que usted.

Cualquier duda que tuviera, puede preguntar a la investigadora Maria Luisa
Escamilla Gutiérrez en el siguiente correo electronico maria_escamilla@uaeh.edu.mx

FIRMA DE CONSENTIMIENTO

Yo , confirmo que fui informado (a) del
propdsito y las actividades que realizaria durante mi participacion y en pleno uso de mis
facultades mentales y por mi voluntad, decido participar en esta investigacion titulada
Intervencion cognitivo-conductual telepsicoldgica dirigida a factores psicosociales en
cuidadores primarios de pacientes oncohematologicos, como se encuentra estipulado en
el articulo 20 y 21 del Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion.

También manifiesto que he sido informado (a) clara, precisa y ampliamente de lo que implica
mi participacion y de los riesgos a los que pudiera estar expuesto, ya que esta investigacion
es considerada de riesgo mayor al minimo.
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He leido y comprendido la informacion anterior. La psicologa Maria Luisa Escamilla
Gutiérrez ha respondido claramente a todas mis preguntas.

NOMBRE Y FIRMA DEL NOMBRE Y FIRMA DEL

PARTICIPANTE INVESTIGADOR PRINCIPAL
TESTIGOS

NOMBRE Y FIRMA NOMBRE Y FIRMA

PARENTESCO PARENTESCO

DOMICILIO DOMICILIO
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Apéndice 2. Encuesta de datos sociodemograficos

¢Es usted el cuidador principal del paciente? Si () No ()

Nombre:

Edad: Género: F () M () Prefiero no decirlo ()
No. De teléfono: No. De teléfono 2:
Direccion:

¢Vive con el paciente? Si () No () ¢Como es la sefial de linea telefonica y de internet en su
lugar de residencia?

Escolaridad: Ocupacion:

Estado civil: ¢ Tiene hijos? ¢ Cuantos?

Lugar de aplicacion: Hospital General

¢Padece alguna enfermedad?:

Se encuentra en atencién psiquiatrica o psicoldgica: Si () No ()

Tiene algan diagndstico psiquiatrico: ¢Ha acudido a
psicoterapia alguna vez? Si () No () ¢Por quée?

¢ Toma algun medicamento? ¢ Cuél?

¢Sabe leer y escribir? Si () No () ¢ Tiene algin problema visual?: Si () No ()
¢ Cual?

¢Cual es la edad de su familiar?

¢Cual es el diagndstico hematoldgico de su familiar?

¢Hace cuénto tiempo que fue diagnosticado con la enfermedad?:

¢ Qué tratamientos recibe actualmente? Quimioterapia ( ) Radioterapia () Terapia Blanco ()

¢En qué periodo del tratamiento se encuentra su familiar? Inicial () Intermedio () Termino
de tratamiento () Seguimiento () Cuidados paliativos ()

¢ Tiene otras enfermedades? ¢ Cuales?

¢Desde cuando cuida al paciente?

¢ Cuantos dias a la semana dedica a cuidar a su familiar?

¢Que actividades puede realizar su paciente?
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¢Actualmente en qué actividades ayuda a su paciente?

L Admin

istracion de medicamentos () 2 Labores de higiene/bafiar () 3 Vestirse

( ) *Alimentacion () ®Ayudar a caminar () ® Transporte al hospital ( ) ¢
Comunicacion con el equipo de salud ( ) " Cuidado en hospitalizacion ()
Contencion emocional ( ) #Otro: () Especificar:

NIVEL|CARACTERISTICAS DEL PACIENTE

5 Totalmente activo y en condiciones de realizar todas las actividades sin restriccion.

4 Restringido en actividades pesadas, pero capaz de realizar actividades diarias
bésicas.

3 Capaz de cuidarse a si mismo, pero incapaz de llevar a cabo cualquier tipo de
trabajo.

2 Paciente capaz de cuidarse en forma limitada, tiene que estar en cama o sentado la
mayor parte del tiempo, necesita cuidados parciales por parte de médicos y familia.

1 Paciente completamente discapacitado, todo el tiempo estd en cama, no puede
proveerse autocuidado y necesita cuidados especiales y totales por parte de
médicos y familia.

¢Cuantas horas al dia dedica al cuidado de su paciente?
Anteriormente ¢ha cuidado alguna otra persona con cancer?

¢Hay alguien que dependa de usted ademas del paciente?

¢Usted considera que necesita la atencion psicoldgica para afrontar el acompafiamiento y

cuidado
qué?

de su paciente? Si () 2?No( ) ¢Por
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Apéndice 3. Entrevista de Carga de Zarit en cuidadores mexicanos de pacientes
oncolégicos.

Lee atentamente cada una de las siguientes preguntas y marca con una X la opcién que
mejor describa su forma de pensar y/o sentir.

que cuidar a su familiar?

No Nunca |Poco Casi siempre

siempre

1 ¢Sientes que debido al tiempo que dedicas a tu
familiar ya no tienes suficiente tiempo para ti?

2 ¢Se siente tenso cuando cuida a su familiar y
cuando se ocupa de otras responsabilidades?

3 ¢ Tienes miedo del futuro que le espera a tu

familiar?

4 ¢Sientes que tu familiar depende de ti?

5 ¢Se siente superado cuando esta con su familiar?

6 ¢Siente que su salud se ha resentido por el
cuidado de su familiar?

7 ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia
debido a su familiar?

8 ¢Sientes que tu vida social se ha visto afectada
por tener que cuidar a tu familiar?

9 ¢Piensas que tu familiar espera que lo cuides,
como si fueras la Gnica persona con la que puede
contar?

10 ¢Siente que serd incapaz de cuidar a su familiar
por mucho mas tiempo?

11 ¢Sientes que has perdido el control de tu vida
desde que se manifestd la enfermedad de tu
familiar?

12 En general, ¢se siente muy agobiado por tener
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13

¢Piensa que su paciente solicita méas ayuda de la
que realmente necesita?

14 ¢ Se siente avergonzado por el comportamiento
de su familiar?

15 ¢ Se enfada cuando esta cerca de su familiar?

16 ¢ Crees que la situacion actual afecta
negativamente tu relacion con amigos y otros
miembros de tu familia?

17 ¢Se siente incomodo al invitar amigos a la casa
debido a su familiar?

18 ¢Le gustaria poder dejar el cuidado de su
familiar a otras personas?

19 ¢Piensa que no tiene suficiente dinero para
cuidar a su pariente ademas de sus otros gastos?

20 ¢Sientes que deberias hacer més de lo que haces
por tu familiar?

21 ¢ Crees que podrias cuidar mejor a tu familiar de

lo que lo haces?
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Apéndice 4. Inventario de afrontamiento COPE Breve

Lee atentamente cada uno de los siguientes enunciados y marca con una X la opcion que mejor describa
su forma de pensar y/o sentir.

Nunca |Poco  |Casisiempre [Siempre

1 Recibo ayuda y consejos de otras personas
(como familiares y amigos).

2 Recibo apoyo emocional de otras personas
(como familiares y amigos).

3 Recibo consuelo y comprension de alguien mas

(como familiares y amigos, por ejemplo).

4 Trato de seguir consejos u obtener ayuda de
otras personas sobre lo que debo hacer para
cuidar a mi paciente.

5 Rezo o medito para afrontar esta situacion.

6 Trato de encontrar consuelo en mi religion o en
mis creencias espirituales.

7 Pienso mucho sobre qué hacer para cuidar a mi
paciente.

8 Aprendo a vivir con el hecho de que debo
cuidar a mi paciente.

9 He estado haciendo algunas cosas para pensar

menos en mi situacion (por ejemplo, ir al cine,
ver television, leer, sofiar despierto, dormir o ir
de compras).

10 Trabajo 0 hago otras actividades para
distraerme del cuidado de mi paciente.

11 Expreso mis sentimientos negativos (como
tristeza, enojo o ansiedad) respecto a la
situacion que vivo con mi paciente.

12 Digo cosas para dejar que salgan mis
sentimientos desagradables (como enojo,
frustracion o estrés).

13 Trato de pensar en un plan para cuidar a mi

paciente.
14 Me esfuerzo por cuidar mejor a mi paciente.
15 Dejé de hacer frente al estrés que me provoca

cuidar a mi paciente.
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16

Hago bromas para hacer mas amena mi
situacion actual.

17 Me rio de mi situacion actual.

18 Trato de ver el hecho de cuidar a mi paciente
con una perspectiva
mas positiva

19 Pienso que cuidar a mi paciente es una
experiencia positiva.

20 Me niego a aceptar que esto esta pasando.

21 Me digo a mi mismo que esto no es real.

22 Me culpo por la enfermedad de mi paciente.
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Apéndice 5. Escala de Apoyo Social Percibido (MSPSS)

Lee atentamente cada uno de los siguientes enunciados y marca con una X la opcion que
mejor describa su forma de pensar y/o sentir.

No Nunca Casi nunca A veces  |Casi siempre |Siempre

1 Hay una persona especial con la
que puedo compartir mis tristezas.

2 Hay una persona especial con la
que puedo compartir mis alegrias

3 Tengo una persona especial que es
una fuente de consuelo para mi.

4 Hay una persona especial que esta
cerca de mi cuando la necesito

5 Hay una persona especial en mi
vida que se preocupa por lo que
siento.

6 Mi familia trata de ayudarme en lo
que puede.

7 Mi familia me apoya
emocionalmente

8 Mi familia me apoya en lo que
necesito.

9 Puedo hablar de mis problemas
con mi familia.

10 |Puedo contar con mis amigos
cuando las cosas van mal.

11  |Tengo amigos con quienes puedo
compartir mis alegrias.

12 |Mis amigos tratan de ayudarme.
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Apéndice 6. Escala de Autoeficacia General

Contesta a cada una de las frases que se te presentan y sefiala con una “X” el numero que

corresponde a la opcion con la que te identificas.

generalmente se me ocurren varias
alternativas de cémo resolverlo.

Incorrecto | A penas | Mas Cierto
cierto bien
cierto
1 | Puedo encontrar la manera de obtener lo
gue quiero, aungue alguien se me oponga.
2 | Puedo resolver problemas dificiles si me
esfuerzo lo suficiente.
3 | Me es facil persistir en lo que me he
propuesto hasta llegar a alcanzar mis
metas.
4 | Tengo confianza en que podria manejar
eficazmente acontecimientos inesperados.
5 | Gracias a mis cualidades y recursos puedo
superar situaciones imprevistas.
6 | Cuando me encuentro en dificultades
puedo permanecer tranquilo/a porque
cuento con las habilidades necesarias para
manejar situaciones dificiles.
7 | Venga lo que venga, por lo general soy
capaz de manejarlo.
8 | Puedo resolver la mayoria de los
problemas si me esfuerzo lo necesario.
9 | Si me encuentro en una situacion dificil,
generalmente se me ocurre que debo hacer.
10 | Al tener que hacer frente a un problema,
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Apéndice 7. Guia de entrevista al cuidador primario (Pre-evaluacion)

Antes de ser cuidador

Género
1. ¢Cdomo decidid su familia que usted seria la cuidadora (cuidador)?
2. ¢Usted se nego en alglin momento a ejercer este rol? ;Cémo la trataron?
Economia
. Antes de cuidar a su paciente ;A qué se dedicaba?
. ¢COmo se mantenia?
. ¢Cémo considera que era su economia?
. ¢COmo es actualmente?

oo~ (W

Historia
7. ¢,COmo era usted antes de cuidar a su paciente? ;Podria describirse?
8. ¢COmMo es actualmente?
Sobrecarga
9. (Como considera que cuidar a su paciente ha impactado en su salud?
10. ¢Qué es lo que ha cambiado en su vida desde que cuida a su paciente?
Afrontamiento
11. Coménteme una situacion dificil que haya vivido como cuidador de su paciente
¢ Coémo reacciond?
12. ¢ Qué hizo para solucionarlo?

Autoeficacia
13. ¢ Qué considera que se necesite para ser el cuidador de su paciente?

14. ;Usted cuenta con aquello que se necesita?

15. ¢ Qué considera que le hace falta?

Significado de la enfermedad

16. ¢ Qué significa para usted la enfermedad de su paciente?

Vinculo con el paciente

17. ¢ Qué significado tiene el paciente en su vida?

18. ;Como es la relacién entre ustedes actualmente?

19. {Como era su relacién antes de la enfermedad de su paciente?

Apoyo Social
20. ¢Hay alguna persona que le ayude a cuidar a su paciente? ;Como se organizan para
cuidarlo?
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21. Si usted no pudiera cuidar mas del paciente ¢Quién pudiera hacerlo?

22. Actualmente ¢Como es el apoyo que recibe de sus seres queridos para cuidar al
paciente?

23. Cuando algo malo sucede con su paciente ¢a quién se lo cuenta? ;Qué le dice esa
persona?

Obstaculos y facilitadores
24. ;Qué aspectos negativos identifica de su tarea como cuidador?

25. ¢ Qué aspectos positivos identifica?

Apoyo del personal de salud

26. ¢ Qué opina sobre la atencidn que ha tenido con usted los médicos y las
enfermeras? ;Qué mejoraria?

Capacitacion

27. ¢ Qué le ha ensefiado el personal de salud sobre el cuidado de su paciente?

28. ¢Qué piensa que le hace falta saber sobre el cuidado de su paciente?

Ambiente Hospitalario

29. ¢ Qué mejoraria del hospital para que éste fuera mas comodo?

30. ¢Como considera que el ambiente del hospital afecta su salud mental?

Papel del Gobierno

31. {Cémo cree que el gobierno podria apoyarle a cuidadores como usted para hacer
mas facil esta actividad?

Cierre

Para concluir con la entrevista, ¢Le gustaria comentar algo mas que no se haya
comentado y le parezca importante?

¢ Coémo se sintio durante toda la sesion?

La agradezco nuevamente por su valiosa participacion.
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Apéndice 8. Cuestionario para post-evaluacion

Instrucciones: por favor responda a las siguientes preguntas lo més honestamente posible.
Esto nos permitira mejorar la intervencion.

Aspectos Técnicos de la Intervencién

1. ¢Qué le parecieron los materiales utilizados para la intervencion?

2. ¢Qué opina de las técnicas empleadas? ;Qué mejoraria?

3. ¢Considera que los tiempos de la sesidén son adecuados para el aprendizaje de las
técnicas?

4. ;Considera que el numero de sesiones que conforma la intervencion es suficiente?

5. ¢Qué opina sobre la manera en que la psicéloga llevo a cabo la intervencion? ;Qué
mejoraria?

6. ¢ Qué aspectos positivos considera que tiene el llevar la intervencion a distancia por
medio del celular?

7. ¢Qué aspectos negativos se presentaron al llevar la intervencion a distancia por
medio del celular?

8. ¢Considera que la modalidad a distancia favorecio el que usted obtuviera

aﬁrendiza'ies Eara el cuidado de su iaciente?

9. En general, ;Qué le parecio la intervencion?

10. ;Cdémo se sinti6 durante la intervencion?
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11. ¢ En qué le sirvio la intervencién en su practica como cuidador?

12. En general {Qué mejoraria de la intervencion?

13. ¢ Qué més necesitaria saber para mejorar su tarea como cuidador?

Apéndice 9. Guia de entrevista para seguimiento

1. Actualmente ¢Continua usando las técnicas presentadas en la intervencién?

2. ¢ Se le han presentado dificultades para usarlas? ;Cuales?

3. ¢Qué provoca esas dificultades?

4. ¢Ha tenido algun problema relacionado con el cuidado? ¢Cual? ;Coémo lo ha
enfrentado?

5. ¢La intervencion le facilito su trabajo como cuidador? ;De qué manera?

6. ¢La intervencion cambid la forma en que cuida a su paciente?

7. ¢Qué cosas le faltarian aprender para su practica como cuidador de su paciente?
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Apéndi

ce 10. Dictamen de aprobacion de Comité de Etica e Investigacion

@ UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL ESTADO DE HIDALGO

A--—57%  Instituto de Ciencias de la Salud
& ?& o
N e Coordinacién de Investigacion

b

w_;,«f b San Agustin Tlaxiaca, Hidalgo a 24 de noviembre de 2022

RSTARS

Oficio Comiteei.icsa ICSa153 /2022
Asunto: DICTAMEN DEL COMITE DE ETICA E INVESTIGACION.

Escamilla Gutiérrez Maria Luisa

Investigador Principal
Comeo maria_escamilla@uaeh.edu.mx

PRESENTE

Titulo del Proyecto: Intervencién cognitivo-conductual a través de
telepsicologia para manejar factores psicosociales en cuidadores primarios
de pacientes onco-hematolégicos adultos.

Le informamos que su proyecto de referencia ha sido evaluado por el Comité de
Etica e Investigacién del Instituto de Ciencias de la Salud y las opiniones acerca
de los documentos presentados se encuentran a continuacion:

Decisién
Aprobado con modificaciones

Este protocolo tiene vigencia del 24 de noviembre del 2022 al 24 de noviembre del
2023.

En caso de requerir una ampliacién, le rogamos tenga en cuenta que debera
enviar al Comité un reporte de progreso de avance de su proyecto al menos 80
dias antes de la fecha de término de su vigencia.

Le rogamos atender las indicaciones realizadas por el revisor, y enviar
nuevamente ufa version corregida de su protocolo para una nueva evaluacion.

Atentame% lm
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Z UAEH 9
COMITE DE ETICAE

2) INVESTIGACION
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Para la validacion de este documento, informe el siguiente codigo en la seccidn Validador de documentos del sitio web del
Comité de Etica e Investigacion del Instituto de Ciencias de |a Salud: &nX[76{zf!

Presidenta dél Comité

nitps #sites google comiview/comiteei-icsa/vaidador-de-documentos

Clreulto ex-Haclanda La Concopcion s/n
Curntetera Puchuca Actopan. San Agustin

Taxiaca, Hidalgo, México. C P 42160
Teléfona: 52 (771) 71 720 00 Ext. 4306

Farh ;“:'ss Investigacion_icsa@uaeh.edu.mx
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HOSPITAL GENERAL DE PACHUCA Secretaria de Salud

U.Administrativa Hospital General Pachuca
Quien crea que una discapacidad es una limitackn para Area generadora: Departamento de Investigacién
superar retos no ha visto que luchas hasta ganar No.de Ofcio! 05212023

Asunto: Autorizacion de ejecucién de investigacién.
Pachuca, Hgo,, a 29 de marzo del 2023.

Mtra. en Pisc. Maria Luisa Escamilla Gutiérrez
Investigador Principal

Después de que el Comité de Investigacion y Comité de Etica en Investigacién
del Hospital General de Pachuca evaluaran las enmiendas del Protocolo de
Investigacién titulado:

Intervenciéon cognitivo-conducta tele psicolégica dirigida a la sobrecarga, la
autoeficacia, el apoyo social percibido y los estilos de afrontamiento en
cuidadores primarios

Me permito comunicarle que cumple con los cambios solicitados por lo que se
autoriza su ejecucién y queda registrado con el No. 2023/161 del libro
correspondiente.

Al finalizar el levantamiento de la informacién que su investigacién, debera pasar
al Departamento de Investigacién para que se le otorgue el archivo electrénico
correspondiente al Informe Técnico Final, el cual debera de entregar a este
Departamento para darle continuidad a sus tramites.

Sin otro particular reciba un cordial saludo.

UL HiIDAaLGO
. asana s::h\;ml W Gonera achuen
terccion de l.""'l'-ll“-‘
tacion elnvestigacién ) " tugcion

I

SECRETAIIA DE SALUD
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' NUEVO
GOBIERNO DE ISSSTE

. - MEXICO

Comité de Etica en Investigacion

Hospital Dra. Columba Rivera Osorio

No. de protocolo: CEEI-046-23
Pachuca de soto Hidalgo a 25 de enero de 2023

Asunto: Carta de Aprobacién Protocolo

C. Maria Luisa Escamilla Gutiérrez
Posterior al andlisis de la propuesta, y revision de la documentacién complementaria

presentada para realizar el protocolo de investigacién con titulo:

“Intervencién cognitivo conductual a través de telepsicologia para mejorar factores
psicosociales en cuidadores primarios de pacientes oncohematolégicos adultos”.

Ha quedado
APROBADO

Por lo anterior expuesto y con base en la normatividad vigente: Articulo 16 (DOF 1° de junio
de 2009) Articulo 73, fraccién XXIX-O (DOF 30 de abril de 2009), Articulo 6 (DOF 20 de julio
de 2007), NOM -004-SSA3_2012, 5.4, 5.5, 5.5.1, dey de proteccion de datos personales, en
posesion de sujetos obligados para el estado de Hidalgo.

Ultima reforma publicada en el alcance tres del periddico oficial: 13 de septiembre de 2021.
Se le autoriza el uso de los datos contenidos en los expedientes clinicos asi como en las
bases de datos estadisticos de la institucién, para la obtencion de datos e informacién
necesaria y pertinente para la realizacion de su protocolo de investigacion, quedando

obligado a cumplir la normatividad vigente en este sentido.

ISSSTE

INSTITUTO DE SECURIDA
¥ SERVICIOS SOCIALES D
TRABAJA
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Apéndice 11. Cartas descriptivas de la intervencién

Programa de Intervencion: Momento de cuidarme

Obijetivo de la intervencion: Mejorar los niveles de sobrecarga, autoeficacia, apoyo social percibido y los estilos de
afrontamiento de los cuidadores primarios.

Participantes: cuidadores primarios de pacientes oncohematolégicos adultos.
Modalidad: Individual-virtual.

Escenario: Area de hospitalizacion y espacio a distancia.

Duracion: 9 sesiones.

Periodicidad: dos veces por semana (excepto la primera que sera esa Unica en la semana para el registro de la linea base y la
ultima que seré a al mes de concluida la intervencion).

Coordinadora: Mtra. en Psic. Maria Luisa Escamilla Gutiérrez.
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Sesion 1. Introduccion a la intervencion y alfabetizacion tecnoldgica

Obijetivo General: Que los cuidadores identifiquen los objetivos de la intervencion, que brinden su consentimiento informado y que respondan a la pre-
evaluacion. Asi como, que desarrollen habilidades para el manejo de la plataforma zoom y repositorio digital, medios por los cuales se llevara a cabo la

intervencion.

Duracion: 1:30 hrs.

Modalidad: Presencial.

Objetivo

particular
El cuidador
describira los
objetivos de la
intervencion.

El cuidador
proporcionara su
consentimiento
informado.

El cuidador
respondera a las
pruebas
estandarizadas, al
autorregistroy a
la entrevista.

Técnica o
procedimiento
Brindar
informacion de la
intervencion.
Objetivos.

Brindar
informacion de la
investigacion.
Riesgos,
beneficios y
participacion.

Pre-evaluacion.

Actividades Tareas
Terapeuta Usuario
Explicar los Poner atencién, Ninguna.
objetivos de la responder y hacer
intervencion. preguntas.
Hacer preguntas
de comprobacidn.
Responder
preguntas.
Explicar los Poner atencion, Ninguna.
riesgos, beneficios | responder y hacer
y coémo sera la preguntas.
participacion del Firmar
usuario. consentimiento
Hacer preguntas informado.
de comprobacion.
Responder
preguntas.
Entregar
consentimiento
informado.
Exponer las Poner atencion, Llenar el
funciones e responder las autorregistro
importanciade la | pruebas diariamente.
evaluacion. psicolégicas,

Aplicar pruebas
Entrevista de
Carga de Zarit
[ECZ], Inventario
de Afrontamiento
COPE breve,
Escala de Apoyo

responder al
autorregistro y laa
entrevista.

Criterios de
cambio

El cuidador
responda a las
preguntas de
comprobacion,
para saber que ha
entendido los
objetivos de la
intervencion.
Que el cuidador
responda a las
preguntas de
comprobacion.
Que firme el
consentimiento
informado.

Que el cuidador
responda las
pruebas, el
autorregistro y la
entrevista.

Técnicas de
evaluacion

Reporte verbal.

Reporte verbal.

Respuesta
correcta a las
pruebas y
autorregistros.

Materiales/
Tiempo
Ninguno.
10 min.

Consentimiento
informado
impreso.

15 min.

Pruebas
psicoldgicas,
autorregistro y
entrevista.

25 min.
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Explicar el

llenado del

autorregistro.

Realizar la

entrevista

cualitativa.
El cuidador Alfabetizacion Explicar como Poner atencidn, Practicar 2 El cuidador entra | Los ejercicios sin | Teléfono
mostrara como tecnoldgica. ingresar a una escuchar, hacer vecesen la y sale de una errores. inteligente.
navegar en una Zoomy llamada de zoom, | preguntas y hacer | semana entrar reunion, activa el Internet.
reunién zoomyen | Repositorio como activar los ejercicios. y salir de una sonido y el Zoom.
el repositorio Digital. sonido y reunién, activar | micréfono. Repositorio digital.
digital. microéfono, cémo sonido y Entra'y navega en Triptico.

desactivarlo. micréfono. el repositorio

Exponer como Entrar y digital. 40 min.

ingresar al navegar en el

repositorio digital repositorio

y qué archivos digital.

Social Percibido

[MSPSS] y Escala

de Autoeficacia
General.

podré encontrar.
Entregar triptico.
Poner ejercicios

Sesion 2. La importancia del cuidador primario

Objetivo General: Que los cuidadores identifiquen la importancia de su papel en el bienestar del paciente, asi como la necesidad de cuidar su propia salud y
prevenir la sobrecarga.

Duracion: 1:10 hr.

Modalidad: Virtual.

Obijetivo Técnica o Actividades Tareas Criterios de Técnicas de Materiales/
particular procedimiento Terapeuta Usuario cambio evaluacion Tiempo
Identificar los Alfabetizacion digital. = Preguntar sobre las Responder a las Hacer un El cuidador entra Reporte verbal.  Teléfono
problemas que Retroalimentacion. dificultades que se preguntas, corregir | intento de y sale de una inteligente.
el cuidador ha hayan presentado al los errores y hacer | navegacion en reunion, activa el Internet.
presentado al navegar por zoomy | preguntas. la sesion y la sonido y el Zoom.
usar zoom y el el repositorio. préxima micréfono. Repositorio
repositorio sesion. digital.
digital.
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Que el cuidador
mencione cual
es su papel
como cuidador
primarioy su
importancia en
el bienestar del
paciente.

Que el cuidador
identifique las
razones por las
que se le ha
encomendado
ese papel y las
emaociones que
ello le causan.

Que el cuidador
mencione las
conductas que
realiza para
cuidar del
paciente.

Que el cuidador
identifique
cémo su salud

Psicoeducacion.
Importancia del
cuidador primario.

Psicoeducacion.
Razones de ser el
cuidador primario y
las emociones que
provoca el rol.

Identificacion de
conductas.

Psicoeducacion.
Prevencion de la
sobrecarga.

Corregir errores y
responder preguntas.

Sefialar quien es un
cuidador primario y
por qué es
importante en el
cuidado del
paciente.

Hacer preguntas y
responder preguntas.
Presentar la
infografia.
Preguntar al
cuidador por las
razones por la que es
el cuidador primario
y las emociones que
le hace sentir el rol.
Indagar sobre 3
ventajas (a corto,
mediano y largo
plazo) y 3
desventajas de
ejercer este rol
Brindar
retroalimentacion.
Preguntar por las
conductas que el
cuidador realiza para
cuidar al paciente y
cuanto tiempo del
dia le consumen.

Presenta la infografia
“Qué es la

Escuchar con
atencion,
responder y hacer
preguntas.
Observar y leer
infografia.

Poner atencion,
enumerar las
razones y las
emociones que ha
estado
experimentando
(positivas y
negativas).

Enumerar las
conductas que
realiza 'y el tiempo
aproximado que le
llevan realizarlas.

Pone atencion.
Sefiala si las
emociones que

Ninguna.

Ninguna.

Ninguna.

Anotar 3
situaciones que

podrian

Entra y navega en
el repositorio
digital.

Explica con sus
propias palabras la
importancia de ser
un cuidador
primario y esta
explicacion se
acerca a lo que se
le ha expuesto.

Enumera las
razones por las
que es cuidador y
las emociones que
esta
experimentando
(positivas y
negativas).
Menciona 3
ventajas y 3
desventajas de
ejercer el rol.

Menciona las
conductas y el
tiempo que le
consumen, lo
relaciona con el
cuidado de su
salud.

Menciona como
esto podria afectar
su salud y las

Reporte verbal.

Reporte verbal.

Reporte verbal.

Reporte verbal.

Triptico.
Diario del
cuidador.

10 min.
Teléfono
inteligente.
Internet.
Zoom.
Infografia “el
cuidador
primario”.

10 min.

Teléfono
inteligente.
Internet.
Zoom.
Infografia “el
cuidador
primario”.

15 min.

Teléfono
inteligente.
Internet.
Zoom.
Infografia “el
cuidador
primario”.

10 min.
Teléfono
inteligente.
Internet.
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podria estar en
riesgo y que
puede ejecutar
conductas para
prevenir
enfermar.

Dar seguimiento
al llenado de
autorregistros y
a las preguntas
de seguimiento.

Retroalimentacion.
Autorregistros.
Cuestionario
cualitativo.

Sesion 3. El cuidado del paciente

sobrecarga y por qué
prevenirla?”.
Menciona la
definicion de
sobrecarga.

Pregunta si considera
que podria estar en
riesgo de enfermar y
padecer sobrecarga
Se presentan las
conductas que le
ayudarian a prevenir
la sobrecarga, las
cuales se abordaran
en la intervencion.
Menciona lo que se
ha identificado en
los autorregistros.
Corrige errores en su
llenado y soluciona
dudas o
inconvenientes que
se han presentado.

esta presentando y
actividades que
realiza como
cuidador pudieran
afectar su salud.
Menciona si
considera que esta
en riesgo de
padecer
sobrecarga.
Identifica qué
conductas
pudieran prevenir
esta afectacion

Responde y hace
preguntas.

provocar
sobrecarga y 3
conductas que
le ayudarian a
prevenirla.

Continuar

respondiendo
diariamente el
autorregistro.

conductas pudiera
ejecutar para
prevenirlo.

Responde a los Los
autorregistros

anteriores.

Objetivo General: Que el cuidador obtenga conocimientos sobre el cuidado del paciente y con ellos promover su autoeficacia.

Duracion: 1:00 hrs.

Modalidad: Virtual.

Objetivo

particular
Que el cuidador
identifigue como
su salud podria
estar en riesgo y
que puede
ejecutar
conductas para

Técnica 0
procedimiento
Psicoeducacion.
Prevencion de la
sobrecarga
Retroalimentacion.

Actividades Tareas
Terapeuta Usuario
Analizar las Mostrar su Ninguna.
situaciones que el | tarea.
cuidador Hacer y
considera que responder
pudiera preguntas.
provocarle

sobrecarga y las
conductas que le

Criterios de cambio Técnicas de
evaluacion

El analisis de las Reporte verbal y

situaciones escrito.

generadoras de
sobrecarga y las
conductas que le
ayudarian a
prevenirla.

autorregistros.

Zoom.
Infografia
“Qué es la
sobrecarga y
por qué
prevenirla?”.
Diario del
cuidador.

15 min.

Teléfono
inteligente.
Internet.
Autorregistro.
Gréfica.
Cuestionario de
seguimiento.

10 min.

Materiales/
Tiempo

Teléfono
inteligente.
Internet.
Zoom.
Fotografia de su
tarea.
Diario del
cuidador.
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prevenir
enfermar.

Que el cuidador
reconozca las
caracteristicas de
la enfermedad
del paciente y los
efectos del
tratamiento.

Que el cuidador
mencione las
conductas de
higiene,
alimentacion y
actividad fisica
que favorezca el
cuidado del
paciente.

Dar seguimiento
al llenado de
autorregistrosy a
las preguntas de
seguimiento.

Psicoeducacion.
La enfermedad y el
tratamiento.

Psicoeducacion.
Conductas de cuidado
para el paciente.

Retroalimentacién.
Autorregistros.
Cuestionario
cualitativo.

Sesion 4. Respiracion y relajacion

podrian ayudar a
prevenirla.

Hacer y responder
preguntas.
Explicar por
medio de una
alegoria la
enfermedad que
padece el
paciente, asi
como los efectos
del tratamiento.
Presentar la
infografia.

Hacer y responder
preguntas.
Presentar las
infografias con las
conductas de
higiene,
alimentacion y
actividad fisica.
Hacer y responder
preguntas.

Menciona lo que
se ha identificado
en los
autorregistros.
Corrige errores en
su llenado y
soluciona dudas o
inconvenientes
que se han
presentado.

Poner
atencion.
Hacery
responder
preguntas.
Explicar con
sus propias
palabras la
enfermedad y
efectos del
tratamiento.

Escuchar con
atencion.
Hacer y
responder
preguntas.

Responde y
hace
preguntas.

Ninguna.

Anotar las
dudas que
surjan durante
la semana sobre
el cuidado del
paciente.
Ejecutar 3
conductas de las
vistas en la
sesion.
Continuar
respondiendo
diariamente el
autorregistro.

La explicacion de
la enfermedad y el
tratamiento con las
palabras del
cuidador.

Mencionar las
conductas que
ahora conoce que
debe realizar para
cuidar al paciente

adecuadamente.

Responde a los Los
autorregistros autorregistros.
anteriores.

Reporte verbal.

Reporte verbal.

10 min.

Teléfono
inteligente.
Internet.

Zoom.

Infografia
“enfermedad
oncohematoldgica

2

15 min.

Teléfono
inteligente.
Internet.

Zoom.

Infografia de otros
cuidados.

Diario del
cuidador.

30 min.
Teléfono
inteligente.
Internet.
Autorregistro.
Gréfica.
Cuestionario de
seguimiento.
10 min.
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Objetivo General: Que el cuidador identifique y ejecute estrategias de afrontamiento al estrés adaptativas, como la respiracién diafragmatica y relajacion
muscular progresiva.

Duracién: 1:05 hrs.
Modalidad: Virtual.
Obijetivo
particular
Que el cuidador
mencione las
conductas de
higiene,
alimentacion y
actividad fisica
que favorezca el
cuidado del
paciente.

Que el cuidador
reconozca los
beneficios e
importancia de
los ejercicios de
respiracion y
relajacion.

Que el cuidador
ejecute la técnica
de respiracion
diafragmatica
como estrategia
de relajacion.

Técnica o
procedimiento
Psicoeducacion.
Conductas de cuidado
para el paciente.
Retroalimentacion.

Psicoeducacion.
Respiracion y
relajacion.

Respiracion
diafragmatica.

Actividades

Terapeuta Usuario
Revisar las Presentar sus Ninguna.
preguntas que el dudas sobre el
cuidador tenga. cuidado del
Indagar sobre si el | paciente.
cuidador se siente | Responde
capaz de realizar preguntas.
esas preguntas al Presenta las
médico, si parael | conductas que
cuidador hay estuvo
limitantes, realizando.
abordarlas.
Reforzar o
corregir las
conductas que
realizo para el
cuidado del
paciente.
Presentar los Escuchar Ninguna.
beneficios de atentamente,
realizar los hacer y
ejercicios de responder
respiracion y preguntas.
relajacion.
Presentar el video | Prestar atencion | Ninguna.
de “respiracion al video.
diafragmatica”. Sequir

Dar instrucciones.
Hacer y responder
preguntas.
Reforzar los
intentos.

Corregir los
intentos.

instrucciones
para realizar el
ejercicio.
Hacer y
responder
preguntas.

Tareas

Criterios de
cambio

Que el cuidador
indique de
manera asertiva
cOmo preguntaria
sus dudas al
médico.
Que ejecute las
conductas de
cuidado
correctamente.

Mencione con sus
propias palabras
los beneficios de
realizar técnicas
de este tipo.

Ejecute el
ejercicio sin
errores.

Técnicas de
evaluacion

Reporte verbal y
escrito.

Reporte verbal.

Observacion y
reporte verbal.

Materiales/
Tiempo

Teléfono
inteligente.
Internet.
Zoom.
Diario del
cuidador.

10 min.

Teléfono
inteligente.
Internet.
Zoom.

15 min.

Teléfono
inteligente.
Internet.

Zoom.

Video “respiracion
diafragmatica”.

10 min.
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Que el cuidador
efectUe la técnica
de relajacion
muscular
progresiva.

Que el cuidador
establezca el
momento y la
periodicidad con
la que puede
realizarlo, asi
como la utilidad
que tendria en su
vida diaria.

Dar seguimiento
al llenado de
autorregistros y
a las preguntas
de seguimiento.

Elementos de
relajacion muscular
progresiva.

Elementos de
relajacion muscular
progresiva.
Establecimiento de
metas

Retroalimentacion.
Autorregistros.
Cuestionario
cualitativo.

Sesion 5. Solucién de problemas.

Presentar el video
de “relajacion
muscular
progresiva”.

Dar instrucciones.
Hacer y responder
preguntas.
Reforzar los
intentos.

Corregir los
intentos.

Hacer y responder
preguntas.

Menciona lo que
se ha identificado
en los
autorregistros.
Corrige errores en
su llenado y
soluciona dudas o
inconvenientes
que se han
presentado.

Prestar atencion

al video.
Seguir
instrucciones
para realizar el
ejercicio.
Hacer y
responder
preguntas.

Hacer y
responder
preguntas.

Responde y
hace preguntas.

Obijetivo General: Que el cuidador resuelva problemas de manera adaptativa

Duracion: 1:30 hrs.

Ninguna.

Realizar los
ejercicios de
respiracion y
relajacion en el
momento y con
la periodicidad
establecida.
Registrar que
tan tenso se
encontraba
antes y después
del ejercicio
usando EVAs
del 1 al 10
Continuar
respondiendo
diariamente el
autorregistro.

Ejecute el
ejercicio sin
errores.

Establezca la
horay la
frecuencia en la
que realizara el
ejercicio.

Menciona 3
beneficios que
pudiera tener
realizarlos.

Responde a los
autorregistros
anteriores.

Observacion y
reporte verbal.

Reporte Verbal y
escrito.

Los
autorregistros.

Teléfono
inteligente.
Internet.

Zoom.

Video “relajacion
muscular
progresiva”.

15 min.

Teléfono
inteligente.
Internet.
Zoom.
Diario del
cuidador.

10 min.

Teléfono
inteligente.
Internet.
Autorregistro.
Gréfica.
Cuestionario de
seguimiento.

5 min.

145



Modalidad: Virtual.
Obijetivo
particular

Que el cuidador

retome los

resultados de la

técnica de

relajacion.

Que el cuidador
defina su
orientacion al
problema.

Que el cuidador
defina problemas
derivados del
cuidado del
paciente.

Técnica o
procedimiento
Relajacion muscular
progresiva.
Retroalimentacion.

Elementos de Solucién
de problemas.
Orientacion al
problema.

Elementos de solucion
de problemas.
Definicion del
problema.

Actividades
Terapeuta Usuario
Hacer y responder = Hacer y
preguntas. responder
Revisar registro. preguntas.
Presentar su
registro.
Explicar la Escuchar
importancia de atentamente,
tener una hacery
orientacion al responder
problema positiva, | preguntas.
en donde se sienta | Observar
capaz de encontrar | infografia.
una buena
solucién.
Presentar la
infografia “pasos
para solucion de
problemas”
Hacer y responder
preguntas.
Describir en qué Escuchar
consiste la atentamente,
definicion del hacer y
problema. responder
Presentar la preguntas.
infografia “pasos Seleccionar su
para solucion de principal
problemas”. problema.
Hacer y responder = Observar
preguntas. infografia.

Pedir al cuidador
que seleccione el
principal
problema

Tareas

Ninguna.

Ninguna.

Ninguna.

Criterios de
cambio

Que el cuidador
haya realizado la
técnica en los
momentos que
establecio y que
note una
disminucién de
tension.

Que el cuidador
ejemplifique
coémo un
problema en su
caso podria tener
una orientacion
positiva.

Que el cuidador
logre definir su
principal
problema
derivado del
cuidado.

Técnicas de
evaluacion

Reporte verbal y
escrito.

Reporte verbal

Reporte verbal.

Materiales/
Tiempo

Teléfono
inteligente.
Internet.
Zoom.
Reporte.
Diario del
cuidador.

10 min.
Teléfono
inteligente.
Internet.

Zoom.
Infografia “pasos
para solucién de
problemas”.

10 min.

Teléfono
inteligente.
Internet.

Zoom.

Infografia “pasos
para solucion de
problemas”.

15 min.
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Que el cuidador
genere opciones
de solucién.

Que el cuidador
desarrolle un
plan de accion
que les permita
ejecutar la
estrategia de
solucion.

Que el cuidador

identifique que se
pueden presentar

obstaculos
durante el plan

de accién y cémo
responder en esas

situaciones.

Elementos de solucion
de problemas.
Opciones de solucion.

Elementos de Solucién
de problemas. Plan de
accion.

Elementos de Solucion
de problemas. Plan de
contingencia.

derivado del
cuidado de su
paciente.

Solicitar al
cuidador que
mencione todas
las soluciones que
vengan a su
mente.

Hacer y responder
preguntas,
buscando ventajas
y desventajas de
cada una.
Presentar la
infografia “pasos
para solucién de
problemas”
Exponer la
importancia de
tener un plan de
accion.

A partir de la
seleccion de la
mejor solucion,
hacer preguntas
para generar un
plan de ejecucion.
Responder
preguntas.
Presentar la
infografia “pasos
para solucion de
problemas”
Sefialar que a
Veces se presentan
contratiempos y
que los planes no
salen como se
espera.

Preguntar al
cuidador sobre

Escuchar
atentamente,
mencionar
opciones de
solucién. Hacer
y responder
preguntas.
Observar
infografia.

Ninguna.

Escuchar
atentamente,
mencionar qué
haria y necesita
para ejecutar su
mejor opcion

Ninguna

de solucion.

Hacer y

responder

preguntas.

Observar

infografia.

Escuchar Ejecutar su plan
atentamente. de acciony
Hacer y responder a las
responder preguntas.
preguntas. ¢Cémo me senti
Observar al hacerlo?
infografia. ¢Necesité algo

més para poderlo

Que el cuidador
genere minimo 3
opciones de
solucién y que
identifique las
ventajas y
desventajas de
cada una.
Seleccione la
mejor opcion de
solucién.

Que el cuidador
mencione paso a
paso qué necesita
y cémo haria
para solucionar
su problema.

Que el cuidador
mencione
minimo 2
contratiempos
que pudieran
surgiry
proponga un plan

Reporte verbal.

Reporte verbal.

Reporte verbal.

Teléfono
inteligente.
Internet.

Zoom.

Infografia “pasos
para solucion de
problemas”.

20 min.

Teléfono
inteligente.
Internet.

Zoom.

Infografia “pasos
para solucion de
problemas”.

20 min.

Teléfono
inteligente.
Internet.

Zoom.

Infografia “pasos
para solucién de
problemas”.
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Dar seguimiento
al llenado de
autorregistros y a
las preguntas de
seguimiento.

Retroalimentacion.
Autorregistros.
Cuestionario
cualitativo.

posibles
contratiempos que
se pudieran
presentar y qué
podria hacer en
€S0S €asos,
buscando generar
un plan B.
Responder
preguntas.
Presentar la
infografia “pasos
para solucion de
problemas”
Menciona lo que
se ha identificado
en los
autorregistros.
Corrige errores en
su llenado y
soluciona dudas o
inconvenientes
que se han
presentado.

Responde y
hace preguntas.

poner en marcha?
¢ Se presento
algln
contratiempo?
¢Qué hice? ;Me
siento capaz de
solucionar
problemas?

Continuar

respondiendo
diariamente el
autorregistro.

B en caso de que
se presenten.

Los
autorregistros.

Responde a los
autorregistros
anteriores.

Sesion 6. Asertividad. Una forma de pedir ayuda

Objetivo General: Que el cuidador aplique estrategias de comunicacion asertiva para solicitar apoyo social.
Duracion: 1:10 hrs.
Modalidad: Virtual.

Objetivo Técnica o Actividades Tareas Criterios de cambio Técnicas de
particular procedimiento Terapeuta Usuario evaluacion
Que el cuidador = Solucion de problemas. = Hacer y responder = Explicar cémo Ninguna. La implementacion = Reporte verbal.

identifique que Retroalimentacion preguntas. implemento su de la estrategia de
se pueden Revisar las estrategia de solucion y que
presentar preguntas. solucidn. haya logrado
obstaculos Responder a las solucionar el
durante el plan preguntas problema. Si no fue
de accién y como planteadas. asf, qué identifique

Diario del
cuidador.

10 min.

Teléfono
inteligente.
Internet.
Autorregistro.
Gréfica.
Cuestionario de
seguimiento.

5 min.

Materiales/
Tiempo

Teléfono
inteligente.
Internet.
Zoom.
Diario del
cuidador.
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responder en
esas situaciones.
Que el cuidador
identifique las
personas que
integran su red
de apoyo y de
gqué manera le
apoyan.

Identificacion de redes
de apoyo social.

Que el cuidador
sefiale estrategias
para pedir
ayuda.

Estrategias de
comunicacion para
pedir ayuda.

Que el cuidador | Elementos de
use la formula de
la asertividad
para expresar
emociones

negativas.

comunicacién asertiva.

Hacer y responder
preguntas acerca
de las personas
que podrian
apoyarle en el
cuidado y de qué
manera podrian
hacerlo.
Esquematizar su
red social.
Explicar las
estrategias de
comunicacion
para solicitar
apoyo.

Modelar las
estrategias.
Aplicar un role
playing.
Reforzar los
aciertos y corregir
los errores.
Presentar la
infografia
“Estrategias para
pedir ayuda”
Explicar la
féormula de la
asertividad.
Preguntar sobre
alguna situacion
que le provoque
enojo o tristeza
relacionada con el
cuidado.
Modelar la
aplicacion de la
formula.

Aplicar un role

playing.

Hacer
preguntas.
Hacery
responder
preguntas.

Escuchar
atentamente.
Hacer y
responder
preguntas.
Participar en el
role playing.
Hacer las
correcciones.
Observar la
infografia.

Escuchar
atentamente.
Identificar
alguna situacion
que le provoque
emociones
negativas.
Hacer y
responder
preguntas.
Participar en el
role playing.
Hacer las
correcciones.

qué y cdmo debe
modificarlo.

Ninguna. Identifiqgue minimo | Reporte verbal.
a 5 personas que
puedan apoyarle en
el cuidado del
paciente.
Ninguna. Que ejecute la Reporte verbal.
estrategia sin
errores.
Realizar un Que ejecute la Reporte verbal.
ensayo férmula sin errores.
conductual
usando las

estrategias para
pedir ayuda y la
formula de la
asertividad,
anote como se
sintio, si fue
facil hacerlo,
qué considera
que se le
dificulto y si

10 min.

Teléfono
inteligente.
Internet.
Zoom.

15 min.

Teléfono
inteligente.
Internet.

Zoom.

Infografia
“Estrategias para
pedir ayuda”

20 min.

Teléfono
inteligente.
Internet.
Zoom.
Infografia “la
formula de la
asertividad”
Diario del
cuidador.

20 min.
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Dar seguimiento
al llenado de
autorregistros y
a las preguntas
de seguimiento.

Retroalimentacion.
Autorregistros.
Cuestionario
cualitativo.

Sesion 7. El autocuidado

Reforzar los
aciertos y corregir
los errores.
Presentar la
infografia “la
formula de la
asertividad”
Menciona lo que
se ha identificado
en los
autorregistros.
Corrige errores en
su llenado y
soluciona dudas o
inconvenientes
que se han
presentado.

Observar la logré que le

infografia. ayudaran con el
favor que
solicito.

Responde y Continuar

hace preguntas. = respondiendo
diariamente el

autorregistro.

Obijetivo General: Que el cuidador resuelva problemas de manera adaptativa

Duracion: 1:05 hrs.
Modalidad: Virtual.

Objetivo

particular
Que el cuidador
use la formula de
la asertividad
para expresar
emociones
negativas.

Que el cuidador
identifique qué es
el autocuidado y
para qué sirve.

Técnica o
procedimiento
Elementos de
comunicacion asertiva.
Retroalimentacion.

Autocuidado.
Psicoeducacion

Actividades Tareas
Terapeuta Usuario

Hacer y responder = Explicar como Ninguna.
preguntas. implemento las
Revisar las estrategias de
preguntas. comunicacion.

Responder a las

preguntas

planteadas.

Hacer preguntas.
Explicar qué esel | Escuchar con Ninguna.
autocuidado y su atencion.
importancia. Hacer y
Hacer y responder | responder
preguntas. preguntas.

Responde a los
autorregistros
anteriores.

Criterios de
cambio

Que haya hecho
un ensayo
conductual para
emplear las
estrategias de
comunicacion y
que haya tenido
resultados
positivos.
Que explique
CON sus propias
palabras qué es
el autocuidado y
por qué seria

Los
autorregistros.

Técnicas de
evaluacion

Reporte verbal y
escrito.

Reporte verbal.

Teléfono
inteligente.
Internet.
Autorregistro.
Gréfica.
Cuestionario de
seguimiento.

5 min.

Materiales/
Tiempo

Teléfono
inteligente.
Internet.
Zoom.
Diario del
cuidador.

10 min.
Teléfono
inteligente.

Internet.
Zoom.
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Que el cuidador
identifique
conductas de
autocuidado
para prevenir
gue enferme.

Que el cuidador
ejecute
conductas de
autocuidado
para prevenir
que enferme.

Dar seguimiento
al llenado de
autorregistros y
a las preguntas
de seguimiento.

Autocuidado.
Psicoeducacion.

Programacion de
actividades.

Retroalimentacion.

Autorregistros.
Cuestionario
cualitativo.

Presentar
conductas de
autocuidado en
areas como la
alimentacion, el
ejercicio, la
higiene, descanso,
recreacion y
relaciones
sociales.

Hacer y responder
preguntas.
Presentar
infografia.
Presentar un
horario y
preguntar al
cuidador como
llenarlo con las
conductas que
menciono.
Responder
preguntas.
Explicar cdmo
este horario
ayudaria a
ejecutar las
conductas de
autocuidado,
mejorar los estilos
de afrontamiento
y prevendria la
sobrecarga.
Menciona lo que
se ha identificado
en los
autorregistros.
Corrige errores en
su llenado y
soluciona dudas o

Escuchar con
atencion.
Hacer y
responder
preguntas.

Escuchar con
atencion.

Llenar el horario.
Responder y
hacer preguntas.

Responde y hace
preguntas.

Ninguna.

Que realice las
conductas de
autocuidado de
al menos dos
dias a la semana
y responder
cdmo se sintio,
qué obstaculos
se presentaron,
qué hizo para
manejarlo.

Continuar

respondiendo
diariamente el
autorregistro.

importante para
si mismo.

Que mencione
minimo 2
conductas de
autocuidado ya
realizay 5 que le
pareceria
importante
realizar. Al
menos 1 de cada
area.

Que llene el
horario con la
programacion de
las conductas de
autocuidado.

Responde a los
autorregistros
anteriores.

Reporte verbal.

Reporte verbal y
escrito.

Los
autorregistros.

10 min.

Teléfono
inteligente.
Internet.
Zoom.
Infografia
estrategias de
autocuidado.

20 min.

Teléfono
inteligente.
Internet.
Zoom.
Horario.
Diario del
cuidador.

20 min.

Teléfono
inteligente.
Internet.
Autorregistro.
Gréfica.
Cuestionario de
seguimiento.
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Sesion 8. Cierre de la intervencion

inconvenientes
que se han
presentado.

Obijetivo General: Que el cuidador reciba retroalimentacién de su participacion, asi como realizar la post-evaluacién

Duracion: 1:30 hrs.

Modalidad: Presencial.

Obijetivo

particular
Que el cuidador
ejecute conductas
de autocuidado
para prevenir que
enferme.

Dar seguimiento
al llenado de
autorregistros.

Que el cuidador
identifique los
aprendizajes
obtenidos durante
la intervencion.

Técnica o

procedimiento

Programacion de
actividades.

Retroalimentacion.

Retroalimentacion.

Autorregistros.

Identificacion de
aprendizajes

Actividades
Terapeuta Usuario
Hacer y responder | Reporta las

preguntas.

Menciona lo que
se ha identificado
en los
autorregistros.
Explica los
avances que ha
tenido el cuidador
con respecto a los
autorregistros.
Preguntar sobre
los aprendizajes y
habilidades
obtenidas.

Si considera que
hay algo que sea
un obstaculo y
que no le permita

actividades qué
hizo, como las
hizo, qué
obstéculos se
presentaron y
como los
manejo.

Hacer y
responder
preguntas.
Responde y
hace preguntas.

Responder y
hacer
preguntas.

Tareas

Ninguna.

Continuar

respondiendo
diariamente el
autorregistro.

Ninguna.

Criterios de
cambio

Que haya
realizado las
actividades
minimo 2 dias
de la semanay
que haya podido
manejar los
obstaculos que
se le
presentaron.

Responde a los
autorregistros
anteriores.

Que nombre al
menos 3
aprendizajes que
ha podido
ejecutar
sorteando
obstéculos.

Técnicas de
evaluacion

Reporte verbal y
escrito.

Los
autorregistros.

Reporte verbal

5 min.

Materiales/
Tiempo
Diario del
cuidador.

10 min

Teléfono
inteligente.
Internet.
Autorregistro.
Grafica.

10 min.

Ninguno.

20 min.
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Que el cuidador
reconozca que
existen recaidas y
coémo prevenirlas.

El cuidador
respondera a las
pruebas
estandarizadas y a
cuestionario sobre
intervencion.

Cerrar la
intervencion y
agendar cita de
seguimiento.

Prevencion de
recaidas.

Post-evaluacion.

Cierre de la
intervencion.

ejecutar las
actividades, asi
como la solucién
gue ha pensado.
Exponer que
existen recaidas y
que es una parte
normal del
proceso.
Promover que el
cuidador
identifique como
puede prevenirlas
0 qué hacer
cuando estas se
presentan.

Hacer y responder
preguntas.
Exponer las
funciones e
importancia de la
evaluacion.
Aplicar pruebas
Entrevista de
Carga de Zarit
[ECZ], Inventario
de Afrontamiento
COPE breve,
Escala de Apoyo
Social Percibido
[MSPSS] y
Escala de
Autoeficacia
General y
cuestionario sobre
opiniones de la
intervencion.
Explicar que el
repositorio digital
seguird abierto y
que se agendara
una nueva sesion

Escuchar
atentamente.
Hacer y
responder
preguntas.

Poner atencion,
responder las
pruebas
psicolégicas.

Escuchar
atentamente.
Hacer
preguntas.

Llevar a cabo el
plan de
recaidas.

Ninguna.

Ninguna.

Que mencione 3
estrategias para
prevenir
recaidas.

Que el cuidador
responda las
pruebas.

Que el cuidador
indique en donde
puede encontrar
el repositorio y

Reporte verbal y
escrito.

Respuesta
correcta a las
pruebas.

Reporte verbal.

Diario del
cuidador y
pluma.

20 min.

Pruebas
psicoldgicas y
cuestionario.
25 min.

Ninguno.

5 min.

153



Sesién 9. Seguimiento de la intervencion

en un mes para
monitorear c6mo
se ha sentido.

Obijetivo General: Realizar evaluacién de seguimiento al mes.

Duracion: 1:30 hrs.
Modalidad: Presencial.

Obijetivo particular Técnica o

procedimiento

El cuidador Evaluacion de
responderd a las seguimiento.
pruebas

estandarizadas.

Identificacion de
obstaculos.

Que el cuidador
identifique si se le
han presentado
complicaciones al
ejecutar lo aprendido
en la intervencion.

Reforzar aciertos y Reforzamiento.

corregir errores.

Actividades

Terapeuta
Exponer las
funciones e
importancia de la
evaluacion.

Aplicar pruebas
Entrevista de Carga
de Zarit [ECZ],
Inventario de
Afrontamiento
COPE breve, Escala
de Apoyo Social
Percibido [MSPSS]
y Escala de
Autoeficacia
General.

Hacer y responder
preguntas con
respecto a los
obstaculos que se le
han presentado y
cémo los resolvié o
los intento resolver.

Identificar los
aciertos que ha
tenido al ejecutar las
técnicas.

Tareas
Usuario
Poner atencion,
responder las
pruebas
psicolégicas.

Ninguna.

Escuchar con
atencion, hacer y
responder
preguntas.

Ninguna.

Escuchar con
atencion, hacer y
responder
preguntas.

Ninguna.

la fecha para el
seguimiento.

Criterios de cambio

Que el cuidador
responda las
pruebas.

Que el cuidador
explique cémo
aplicaria las
técnicas
correctamente para
resolver las
situaciones que se
le presenten.

Que el cuidador sea
capaz de identificar
los errores y la
manera de
corregirlos, por

Técnicas de

evaluacion
Respuesta
correcta a las
pruebas.

Reporte
verbal.

Reporte
verbal.

Materiales/
Tiempo
Pruebas
psicolégicas.

25 min.

Diario del
cuidador y
cuestionario
sobre los
aprendizajes.

20 min.

Diario del
cuidador.

20 min.
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Identificar si la
situacion del paciente
ha cambiado.

Concluir con la
intervencion.

Identificacion de la
situacion del
paciente y
necesidades del
cuidador.

Conclusion de la
intervencion.

Reconocer los
errores al aplicarlas
y corregirlos.
Hacer y responder
preguntas.
Identificar la
situacion actual
(remisién, recaida,
fallecimiento,
cambio de CPI, etc.),
para reforzar
aprendizajes y
favorecer la
generalizacién ante
la situacion actual.
Si es necesario,
ofrecer opciones de
canalizacion.

Se procede con el
cierre de la
intervencion,
recordandole que
tendra acceso al
repositorio digital
por un afo.

Se agradece su
participacion y se
concluye con la
intervencion.

Escuchar
atentamente,
hacer y
responder
preguntas.

Escucha atento,
hace y responde
preguntas.

Ninguna.

Ninguna.

medio de sus
propias palabras.

Que el cuidador
mencione qué
estrategias puede
aplicar para su
situacion actual y
como lo haria.

Ninguno.

Reporte
verbal.

Ninguno.

Diario del
cuidador.

15 min.

Ninguno.

10 min.
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