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Resumen

El presente estudio busco verificar si aumentaban los niveles de conocimientos y
habilidades puestas en practica de autocuidado de cuidadores informales de pacientes
oncologicos, luego de participar en una intervencién psicoeducativa en la cual se
desarrollaron técnicas de autorregulacion, manejo del estrés y ansiedad. La muestra
final del estudio estuvo compuesta por 10 cuidadores informales, de distintas zonas
geograficas de la region Este de La Republica Dominicana. Para medir autocuidado se
utilizo, la Escala de Autocuidado de Gonzalez et al., (2018) y un cuestionario elaborado
por la investigadora. Los resultados mostraron un aumento significativo en el
conocimiento de autocuidado con un valor de t (9) =-7.917 (p <0.001) y en la Escala de
Autocuidado, en los factores que hubo una diferencia significativa fue en “No atender
las propias necesidades” t (9) = 4.129 (p 0.003) y en “Resentimiento por no
reciprocidad” t (9) =2.00 (p 0.077). Se recomienda para proximas investigaciones
emplear una muestra mayor y con grupo control, de modo que puedan hacerse
generalizaciones a la poblacién y conclusiones definitivas sobre la efectividad del
programa disefiado y aplicado.

Palabras claves: programa psicoeducativo, oncologia, cuidadores informales,

autocuidado, estrés, ansiedad.
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En América Latina, se registraron 1,551,060 nuevos casos de cancer en 2022, y
especificamente en Republica Dominicana, se diagnosticaron 20,171 nuevos casos
(International Agency for Research on Cancer, 2024) El cancer es una enfermedad que
impacta significativamente la vida del paciente (Stenberg et al., 2009), llevandolo a
etapas en las que necesita mayor atencion y apoyo para realizar actividades que solia
llevar a cabo por si mismo, mientras mayor es el nivel de dependencia del paciente
mayor se hace la necesidad de alguien que le apoye en sus actividades del dia a dia

(Gonzélez Sotelo et al., 2019; Rodriguez & Rihuete, 2011).

El entorno mas cercano como los familiares, vecinos y amistades se ven
involucrados tanto en el diagnostico como en el tratamiento de esta enfermedad, la red
de apoyo juega un papel importante en el proceso de adaptacion frente a una situacion
de estrés en el cual el paciente se ve alterado a nivel emocional y funcional (Gonzalez
Sotelo et al., 2019; Mesa-Gresa et al., 2017; Rizo, 2016) por tal motivo surge la

necesidad del cuidador informal del paciente oncologico.

Del conjunto de redes sociales, se considera que la familia es la que brinda
mayor cantidad de apoyo material o instrumental ( Actividades especificas como el
suministro de recursos econdmicos, el apoyo en labores del hogar, el transporte, ayuda
en la adquisicion de alimentos o medicinas, entre otras acciones), mientras que los
amigos o vecinos cumplen mejor con la satisfaccion de otro tipo de necesidades
emocionales que de igual modo son vitales para el paciente (Rizo, 2016; Torres et al.,

2008; Van Roij et al., 2021).

La interaccion entre familiares, amigos y vecinos refleja la naturaleza universal
de los cuidados, los cuales son una parte intrinseca de la experiencia humana,
manifestandose a lo largo de la vida, ya sea otorgandolos o recibiendo segln la

necesidad (Rio et al., 2020). Estos cuidados, por lo general, surgen cuando un individuo
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muestra menor grado de autonomia, como puede ser un nifio, un envejeciente, una

persona enferma o con algun tipo de discapacidad (Martin, 2008).

Los cuidadores informales no son profesionales de la salud y no reciben una
remuneracion econémica por su labor (Lopez Garcia, 2016; Rio et al., 2020; Martinez,
2020; Vaquiro & Stiepovich, 2010), por lo tanto, estos representan una poblacion
vulnerable, en muchos casos desatendidos, ya que por si solos no buscan esa ayuda que
de manera oportuna podria prever el desarrollo de problemas significativos de salud

(Crespo et al., 2003; Espinoza & Jofre 2012; Vaquiro & Stiepovich, 2010).

El perfil sociodemografico del cuidador informal segiin multiples estudios arroja
un porcentaje mayor en mujeres ejerciendo este rol, con un nivel de estudios y laboral
de medio a bajo (Bedoya et al., 2020; Blanco, 2016; Bonacasa et al., 2019; Dionne-
Odom et al., 2017; Espin, 2008; Espinoza & Jofre, 2012; Garcia et al., 2023; Gonzalez
Sotelo et al., 2019 ; Lopez Garcia, 2016; Martinez, 2020; Lascano, et al., 2021; Van

Roij et al., 2021; Vaquiro & Stiepovich, 2010).

Los cuidadores informales frecuentemente sufren de burnout, una condicion
marcada por un agotamiento fisico y emocional que impacta negativamente en su
autoestima (Lopez Garcia, 2016). Este fendmeno conlleva una disminucion en la
motivacion hacia las tareas que solian realizar con regularidad, lo que a su vez provoca

una reduccién en su rendimiento laboral (Rivera et al., 2022).

El estudio de Bedoya Buritica et al. (2020) arroja luz sobre la situacion de los
cuidadores informales de adultos mayores, destacando el elevado nivel de agotamiento,
cansancio y despersonalizacion en comparacion con los cuidadores formales. Estos
hallazgos sugieren que los cuidadores formales enfrentan una carga adicional asociada a

las bajas remuneraciones, que no reflejan adecuadamente las largas jornadas y el
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servicio que brindan. En contraste, los cuidadores informales enfrentan una sobrecarga

significativa, especialmente aquellos que dedican entre 6 y 15 horas diarias a esta labor.

Esta sobrecarga se manifiesta en una serie de sintomas y efectos adversos, como
la reduccion del tiempo libre, la alteracion de rutinas diarias que incluyen horas de
descanso, alimentacion y autocuidado, asi como una disminucion en las interacciones

sociales (Gonzalez Sotelo et al., 2019).

Ademas, los cuidadores informales experimentan una amplia gama de efectos
fisicos y emocionales, que incluyen ansiedad, impotencia, depresion, dolor de espalda,
pérdida de apetito e insomnio, entre otros (Bonacasa et al., 2019; Gonzalez Sotelo et al.,

2019; Stenberg et al., 2009).

Estos resultados subrayan la necesidad de prestar atencion a las necesidades de
los cuidadores informales y de implementar medidas de apoyo adecuadas para mitigar
los efectos adversos de su labor. Cuando una persona cuidadora experimenta
aislamiento, soledad, depresion, estrés cronico y descuido de su propia salud, se habla
del sindrome del cuidador o sobrecarga del cuidador, manifestando problemas fisicos
como dolor cronico, alteraciones del suefio, dolores de cabeza y fatiga, ademas de
cuadros depresivos (Garcia, et. Al, 20023; Papadakos, 2022). En un estudio realizado
por Martinez (2020) mas del 90% de los cuidadores informales padece del sindrome de
sobrecarga o sindrome del cuidador quemado, concluyendo en su investigacion con que
seria ideal realizar intervenciones con los cuidadores informales de modo que se pueda
suavizar esa carga que presentan y que dispongan de herramientas que le permitan

regularse.
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Dada la importancia de estos puntos, es fundamental proporcionar a los
cuidadores herramientas y conocimientos basicos orientados al cuidado propio, para que
puedan incorporarlos a su vida diaria como parte de su rutina habitual, y no como un
privilegio, por tal motivo en el marco de esta investigacion se cred un programa
psicoeducativo de autocuidado dirigido a cuidadores informales de pacientes
oncologicos con la finalidad de que dispongan de conocimientos y herramientas que le
permitan regularse frente a un momento de estrés o sobrecarga por lo que conlleva su
labor. Ademas, se ve necesaria la creacion de este programa por estudios como el de
Van Roij et al., donde se mostrd que una parte significativa de los familiares de
pacientes oncologicos en etapas avanzadas evidenciaron estar mal informados sobre la

importancia del autocuidado (2021).

El exceso de cargas, la falta de apoyo por parte de las instituciones de salud, poca
accion por parte de las politicas publicas que descuidan al cuidador y la soledad en la
que estos actiian incide negativamente en su salud mental y genera una sobrecarga

considerable en el cuidador (Ahumada et al., 2020).

Es relevante sefalar que paises como Uruguay, donde el cuidado no solo se
considera un derecho, sino también una funcion social respaldada por la Ley N° 19.353,
donde buscan establecer un modelo de responsabilidad compartida involucrando a las
familias, la comunidad y Estado (Sistema de Cuidados, s/f). Sin embargo, pese a estas
politicas proactivas, en la Reptblica Dominicana no existen politicas claras en apoyo al
cuidador no remunerado, que garanticen su bienestar tanto emocional como fisico. En
este sentido, el Estado no proporciona la proteccion necesaria a la poblacion

identificada en esta investigacion.

Debido al desamparo que viven los cuidadores informales y formales se ve

necesaria la creacion de la Teoria de Autocuidado de Dorothea Orem la cual se ha
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utilizado a lo largo de la historia como respaldo tedrico y filoséfico para fomentar

practicas de autocuidado que garanticen el bienestar propio (Guato & Mendoza, 2022).

Esta teoria plantea el autocuidado como una actividad aprendida dirigida por las
personas hacia si mismas, hacia los demas o hacia el entorno, con el fin de controlar los
factores que intervienen en el bienestar de la salud y la vida (Gonzélez Sotelo et al.,
2019 cita a Orem, 1969; Naranjo et al., 2017). Esta teoria se ha utilizado en diversos
estudios realizados en la Reptiblica Dominicana con diferentes poblaciones tales como:
personal de enfermeria y bomberos, resultando ser efectiva para psicoeducar en distintas

poblaciones (Javier, 2022; Tavarez, 2022).

Esta teoria expone unos requisitos de autocuidado, los cuales hacen referencia a
las acciones necesarias para gque todo ser humano tenga el control de aquellos aspectos
funcionales de autocuidado, estos requisitos son los universales, de desarrollo y de
desviacion de la salud.

e Los requisitos universales: son aquellos que aplican para todos los individuos,
sin distincion de edad, sexo, ideologias, como: inhalacion de aire, ingesta de
agua, eliminacion de desechos corporales, descanso, equilibrio entre la soledad y
la interaccion social, y la prevencion de riesgos para la vida, asi como la
promocion del funcionamiento humano y el desarrollo dentro de los grupos
sociales (Salazar & Valenzuela, 2009; Smith & Parker, 2015).

e Los requisitos de desarrollo se refieren a las necesidades que surgen en las
diferentes etapas del proceso evolutivo humano, con el objetivo de fomentar
condiciones de vida Optimas durante el proceso de desarrollo, con la finalidad de
prevenir situaciones desfavorables o alivianar los efectos de las mismas

(Navarro & Castro, 2010).
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e  Los requisitos relacionados con la desviacion de la salud: son resultado de una
enfermedad, lesiones o estan bajo atencion medica profesional y requieren que el
paciente busque atencion especializada adecuada (Salazar & Valenzuela, 2009;

Smith & Parker, 2015).

Esta teoria permite entender que el cuidador puede presentar un déficit de
autocuidado relacionado con la incapacidad de adaptarse y responder a su nuevo rol
como cuidador de un paciente oncoldgico, en el cual se requiere de una gran
responsabilidad, ya que apoya al paciente tanto en el proceso y responsabilidades
médicas como en su vida diaria (Gonzalez Sotelo et al., 2019; Torres &

Mendoza, 2022).

Adicional a la teoria de autocuidado estaremos abordando las dimensiones del
autocuidado segun lo plantea Gonzélez, la autora de la escala que se utilizé en este
estudio, las dimensiones son: la dimension material, la cual destaca buscar experiencias
positivas y tratar de satisfacer las necesidades, dimension interna, consiste en mirarse a
uno mismo de forma mas positiva y realista, por ultimo la dimensidn interpersonal,
destaca la basqueda de relacion con los demas para satisfacer las necesidades

interpersonales de apoyo y cuidado (2018).

En virtud de lo expuesto con anterioridad vemos que el autocuidado es
fundamental para los cuidadores informales de pacientes oncologicos ya que estos se
ven expuestos a una carga emocional y fisica al cuidar a un paciente con cancer. Las
actividades orientadas al cuidado son importantes para el bienestar de los familiares y
para su capacidad de continuar con las actividades de cuidado, ya que se ha descubierto
que un menor autocuidado por parte de los cuidadores se asocia con un peor desempeno

en las actividades de cuidado, por tanto, el autocuidado en los familiares es importante
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para el bienestar del familiar y también puede ser beneficioso para el paciente (Van Roij

etal., 2021).

Esta intervencion se desarroll6 en el marco de la Psicoeducacion, que es
utilizada como un instrumento para informar tanto a pacientes como a familiares sobre
la enfermedad, ya que por medio de esta conocen el transcurso de la misma y esto les
genera empoderamiento y autonomia, por el mero hecho de disponer de informacion
(Godoy et al., 2020; Lemes & Ondere, 2017) A través de la Psicoeducacion se han
demostrado resultados estadisticamente significativos en la disminucion de recaidas de
los pacientes de distintas enfermedades y un aumento en su calidad de vida (Godoy, et
al. 2020).

En un estudio realizado por Gonzélez, et al. (2020) destacan la efectividad de la
psicoeducacion, estableciendo que es una intervencién enmarcada en el marco de la
Terapia Cognitivo conductual, idénea para proporcionar informacion a los cuidadores
informales, en este estudio informaron ademas de aspectos como la sintomatologia del
cancer y demas. Esta investigacion se centr6 en informar al familiar del paciente sobre
medidas que puede tomar en cuenta para cuidar de su propia persona de manera 6ptima,
promoviendo su bienestar.

En el marco de este estudio se vio prudente psicoeducar sobre la higiene del
suefio, ya que en multiples investigaciones sobre los cuidadores reportan alteraciones en
el mismo. Los resultados de un estudio realizado por Jefferson et al. demuestran que las
personas con insomnio exhiben malos comportamientos del suefo, tales como no
establecer rutinas de suefio, compensar el suefio, es decir dormir hasta mas tarde de lo
normal o dormir largas siestas (2005), por tal motivo se psicoeduco a la poblacion de
cuidadores informales con la finalidad de que dispongan de herramientas que les

garanticen una mayor calidad de vida.
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En Republica Dominicana se han realizado maltiples programas psicoeducativos
donde tras la intervencion se observa un aumento en los conocimientos adquiridos por
los participantes (Batista, 2021; Javier, 2022; Tavarez, 2022).

Mediante esta intervencion se espera que los participantes obtengan una puntuacién
promedio mayor en el cuestionario sobre Autocuidado de igual modo en la escala de

autocuidado después de la intervencion psicoeducativa.

Meétodo
Disefio metodologico
Esta investigacion se desarrollé con disefio prospectivo con un solo grupo,

cuantitativo y cuasi experimental, con el fin de realizar un programa psicoeducativo
dirigido a cuidadores informales de pacientes oncolégico ofreciéndoles conocimientos
sobre autocuidado y aumentando sus conocimientos sobre técnicas de autorregulacion,
manejo de estrés y ansiedad.
Participantes

La muestra de esta investigacion fueron 12 cuidadores informales que acuden al
centro CDD Radioterapia, ubicado en La Romana, estos cuidadores vienen de distintas
zonas geograficas de la region Este de La Republica Dominicana, como La Altagracia,
San Pedro de Macoris, Sabana de la Mar y La Romana. La muestra tenia 10 mujeres y 2
hombres, de un rango de edad de 27 a 56 afios, concluyendo el programa 10 cuidadores,
siendo 9 mujeres y 1 hombre.
Criterios de inclusion: ser mayor de edad y ser cuidador informal de un paciente
oncologico.

Se empled un muestreo por conveniencia, una técnica no probabilistica que no

garantiza la representatividad de la poblacion. No obstante, el tamafio de la muestra se


https://repositorio.unibe.edu.do/jspui/browse?type=author&value=Batista+Concepci%C3%B3n%2C+Belkis+Marie
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determino considerando la gestion del centro, con el proposito de evitar interferencias en

los procesos administrativos y en la dinamica de los cuidadores.

Instrumentos

Se utilizo6 la Escala de Autocuidado, un cuestionario compuesto por 31 preguntas
cerradas. Los creadores de esta escala son Anabel Gonzalez, Dolores Mosquera, Jim

Knipe, Andrew Leeds y Miguel Angel Santed (2018).

El coeficiente Alfa de Cronbach para la version final fue de 0,91 (Gonzalez et
al., 2018). La escala de autocuidado emplea una escala Likert de siete puntos, desde (1)
totalmente en desacuerdo hasta (7) totalmente de acuerdo. Esta escala evalua la forma

en que nos cuidamos a nosotros mismos y abarca diversas areas, como:

e AD Conducta autodestructiva

e TA Falta de tolerancia al afecto positivo
e PA Problemas para dejarse ayudar

e R Resentimiento por no reciprocidad

e NP No actividades positivas

e NN No atender las propias necesidades.

Para obtener las puntuaciones de los factores, se debe de sumar todos los items
y ser divididos por el nimero de enunciados por factor, cuando la puntuacion esta por
encima de tres representa disfuncion en cuanto a las habilidades de autocuidado, inferior

tres denota funcionalidad.

Ademas, se empled un cuestionario elaborado por la investigadora, compuesto
por 8 preguntas abiertas, de las cuales siete fueron evaluadas mediante una rubrica de

valoracion. El proposito de este cuestionario fue determinar el nivel de conocimientos
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sobre autocuidado de los participantes. De acuerdo con la rubrica de valoracion del
cuestionario sobre autocuidado, se establecen tres niveles de rendimiento: "Excelente™
para aquellos que obtuvieron entre 18 y 21 puntos, evidenciando una comprension
sobresaliente del tema; "Bueno” para los que lograron de 14 a 17 puntos, indicando una
comprension adecuada con algunas reflexiones personales; e "Insuficiente” para
aquellos con menos de 13 puntos, caracterizado por una comprension superficial o

incorrecta, con una escasa reflexion personal.
Procedimiento

Tras la aprobacion de la investigacion por el Comité de Etica de UNIBE (codigo
ACECEI2024-131), se inici6 la fase de recoleccion de datos en CDD Radioterapia

ubicado en La Romana.

Durante los dias miércoles, jueves y viernes del mes de marzo, el programa se
llevo a cabo con los participantes que asistieron al centro. La investigadora estuvo en la
recepcion del centro, donde se acerco a los cuidadores para presentarles la
investigacion, detallando tanto sus beneficios como sus posibles riesgos. Tras obtener su
aceptacion, procedio a explicarles minuciosamente cada paso a seguir. Se enfatizo que
los participantes tenian la libertad de retirarse de la intervencion en cualquier momento
si asi lo deseaban. Ademas, se les mostrd el consentimiento informado para su revision

y firma.

Dado el espacio limitado ofrecido por el centro para el desarrollo de la
intervencion, con capacidad para dos personas, se optd por llevar a cabo la intervencion
de manera individual. Una de las cuidadoras expreso su interés en participar en el
programa a pesar de que su familiar se encontraba en un periodo de descanso durante el

proceso de las radioterapias. Para permitir su participacion, se organizaron las sesiones a
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través de Zoom, utilizando el mismo material proporcionado al resto de los

participantes.

El programa se llevo a cabo de manera interactiva con charlas, de lluvia de ideas
y ejercicios de modelado que abordaban el autocuidado, el manejo del estrés y la
ansiedad. En total, se realizaron cuatro sesiones, durante las cuales se llevaron a cabo
diversas actividades disefiadas segun el programa psicoeducativo. Se foment6 un
ambiente de apertura para que los cuidadores pudieran expresar sus opiniones sobre
cada tema, asi como la posibilidad de compartir sus emociones de manera libre y

segura.

Intervencion

El programa psicoeducativo, consistio en 4 sesiones realizadas de manera
semanal con el cuidador informal, con una duracidén de aproximadamente 45 minutos. A
continuacion, se presenta el programa utilizado con las intervenciones donde se detallan
las actividades realizadas, los objetivos y recursos utilizados.

Tabla 1.

Programa Psicoeducativo

Sesion Actividades Objetivos Recursos
1lra. - Se presento el programa [ Establecer Rapporty  FEscala de autocuidado y
Sesion |y se realizé la conocer al grupo. cuestionario elaborado
autopresentacion la - Informar sobre la por la investigadora.
investigadora. investigacién y todo lo  PC de la investigadora.
- Se informa sobre el que conlleva la misma
consentimiento (Riesgos, Beneficios,
informado. objetivos y demas).
- Se aplico laescalay el  Conocer las habilidades
cuestionario pre de autocuidado y los
intervencion. conocimientos previos a
la intervencion.
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2da.
Sesion

- Se llevo a cabo la
Dinamica Inicial:
Explorando el Estrés y la
Ansiedad en sus Vidas.

- Se les entregd una hoja
con sintomas del estrés y
la ansiedad en las areas de
la vida para identificar
como se manifestaba
especialmente en cada
uno.

- Se invito a los
participantes a compartir
sus experiencias. El
cuidador pudo hablar
sobre los sintomas que
identificd y como los
experimenta, fomentando
un ambiente de apoyo y
escucha activa.

Se psicoeduco sobre:
-Estrés y ansiedad,
manifestaciones.
-Modelado de:

Técnicas de TCC para
manejar el estrés y
ansiedad, como Detencion
del pensamiento,
ejercicios de respiracion y
ejercicios centradas en el
aqui y ahora.

-Los tipos de autocuidado
de Orem.

- Buscar que los
participantes puedan
identificar y reflexionar
sobre como el estrés y la
ansiedad les afectan en
diferentes areas de sus
vidas.

- Proporcionar
herramientas para reducir
y manejar dichas
manifestaciones del estrés
y ansiedad en sus vidas
cotidianas.

- Explicar la teoria de
Orem relacionandola a su
rol de cuidador informal.

15

-Hojas impresas con una
lista de sintomas de
estrés y ansiedad en
diversas areas de la vida.
-PPT elaborado por la
investigadora sobre los
temas a abordar.

-PC de la investigadora.

3ra.
Sesion

- Se realizo una charla
interactiva sobre la
identificacion de las
emociones, utilizando las
tarjetas de autocuidado y
emociones de Anabel
Gonzalez.

- En esta actividad, hubo
un espacio para el
cuidador compartiera una
experiencia o anécdota
alusiva a la tarjeta de
autocuidado que eligid de
una cajita.

- Se desarrollo una charla
interactiva sobre las

dimensiones del

- Ayudar a los cuidadores
@ reconocer y expresar sus
emociones de manera
saludable.

- Dotar a los cuidadores
de herramientas para
prevenir el agotamiento
fisico y emocional.

- Explicar la importancia
del autocuidado en sus
tres dimensiones segun
Anabel Gonzalez.

-Tarjetas impresas de
autocuidado y de las
emociones de Anabel
Gonzalez.

-PPT elaborado por la
investigadora sobre los
temas a abordar.

-PC de la investigadora.
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autocuidado de Anabel
Gonzéalez y sobre la
Higiene del suefio.

16

Ata.
Sesion

- Se llevo a cabo una
[luvia de ideas en
conjunto con los
participantes sobre los
temas abordados en el
transcurso del programa.
- Se realizo la aplicacién
del post test.

- Se aclararon dudas e
inquietudes, dando cierre
al programa.

- Fomentar la reflexién
sobre los temas abordados
Y generar un intercambio
enriquecedor de ideas
para profundizar la
comprension y aplicacion
de los conceptos
aprendidos durante el
programa por parte de los
cuidadores a traves de la
lluvia de ideas.

- Medir las habilidades de
Autocuidado y los
conocimientos de los
participantes despueés de
la intervencion.

-Escala de Autocuidado y
Cuestionario.

Analisis de Datos

Los datos sociodemograficos como la edad y el sexo de los participantes se

analizaron con estadisticos descriptivos como la media y la desviacion estandar.

Los cambios de las variables pre y post intervencion se analizaron mediante la

Prueba ¢ de muestras relacionadas, ya que la intervencion se realizo con un solo grupo,

para comparar el antes y el después; es decir comprobar si hubo una variacion en sus

conocimientos y habilidades de autocuidado.

version 0.18.3 (JASP Team, 2024).

Los datos estadisticos cuantitativos se analizaron mediante el software de JASP,
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Resultados
Datos sociodemograficos de los participantes
En este estudio participaron doce individuos, 10 eran mujeres y dos hombres. La
edad de los participantes oscil6 entre los 27 y 56 afios, con una edad media de 41 afios
(DE =9.185). Respecto al estado civil, cuatro participantes eran solteros, tres casados y
cinco vivian en union libre. En cuanto a nivel educativo, dos participantes completaron
estudios de primaria, seis de secundaria, tres de licenciatura y uno alcanzo el nivel de

maestria.

De estos 12, diez participantes finalizaron el estudio, el rango de edad se
mantuvo entre 27 y 56 afios, con una edad promedio de 40.5 afos (DE =9.241). De
estos, tres eran solteros, dos casados y cinco se encontraban en unién libre. En lo que
respecta al nivel educativo, dos habian completado la primaria, seis la secundaria, una la

licenciatura y otro con maestria.

Los datos del estudio se basan en los 10 participantes que finalizaron el
programa psicoeducativo. Primero se presento la interpretacion de la Escala de
Autocuidado seguido por las interpretaciones del Cuestionario de Conocimiento de

Autocuidado.

El propdsito principal de este estudio fue determinar la efectividad de un
Programa Psicoeducativo en Autocuidado, disefiado especificamente para cuidadores

informales de pacientes oncoldgicos.
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Hallazgos cuantitativos de la Escala de Autocuidado

En la evaluacion pre-intervencion de la Escala de Autocuidado la interpretacion
de los resultados establece que un valor superior a 3 denota disfuncién y uno inferior,
funcionalidad, los promedios por factor indican variados niveles de disfuncion en el

autocuidado entre los cuidadores informales.

Los promedios de los factores de la escala pre-intervencion estuvieron todos por
encima de 3, lo cual los situa en el umbral de disfuncion. Los promedios de los factores
son: falta de tolerancia al afecto positivo obtuvo un promedio de 3.096 (DE = 1.041),
los problemas para dejarse ayudar mostraron un promedio de 3.675 (DE = 1.962). El
resentimiento por la falta de reciprocidad en las relaciones alcanz6 un promedio de
4.040 (DE = 1.439). La dificultad para participar en actividades positivas obtuvo un
promedio de 3.525 (DE = 2.012). Finalmente, la falta de atencion a las propias
necesidades presento el promedio més alto con 4.056 (DE = 1.632), sefialando una
disfuncion pronunciada y destacando una urgente necesidad de atencion en este aspecto

del autocuidado (Figura 1).

Durante el desarrollo del programa, se hizo hincapié en la postura a adoptar
frente a la nueva realidad de cuidar a un familiar con cancer, resaltando que el
autocuidado requiere un esfuerzo adicional. Se sefal6 que, si bien muchos participantes
podrian estar familiarizados con herramientas ttiles, no las ponian en préctica. Por esta
razon, la segunda sesion concluy6 con la cita: "Nuestros cuerpos son nuestros jardines;
nuestras decisiones, nuestros jardineros", de William Shakespeare. La frase genero un
gran impacto en la mayoria de los participantes, para instarlos asumir un rol

fundamental en sus vidas.



PROGRAMA PSICOEDUCATIVO EN AUTOCUIDADO PARA CUIDADORES
INFORMALES 19

Figura 1.
Promedio de Puntuaciones Pre y Post Intervencion en Escala de Autocuidado por
factor
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Nota. Los factores de la Escala de Autocuidado son: AD Conducta autodestructiva.PA
Problemas para dejarse ayudar.R Resentimiento.NP No actividades Positivas. NN No

atender las propias necesidades.TA Falta de tolerancia al afecto positivo.

Luego de la intervencion del Programa Psicoeducativo en Autocuidado, se
procedio a reaplicar la Escala de Autocuidado, este proceso se llevo a cabo con el

objetivo de identificar los cambios ocurridos, posterior a la intervencion.

En cuanto a las puntuaciones obtenidas por factor en la Escala de Autocuidado,
se puede observar que post-intervencion disminuyeron todos los factores, sin embargo,
continuan sobre 3, indicando un nivel de disfuncionalidad. En la Figura 1 se destaca un
notable cambio en el valor del Resentimiento por no reciprocidad. Es importante sefialar
que, dentro del marco del programa, se abordo la tematica de las redes de apoyo
familiar y la comunicacion. Esto se hizo con el propoésito de que, en situaciones donde
la responsabilidad recae comtinmente en un miembro especifico de la familia, los

cuidadores puedan identificar otros miembros dispuestos a brindar apoyo en el cuidado
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del paciente oncologico. Ademads, se observa una mejora significativa en el factor No

atender las propias necesidades, aspecto central del estudio: el priorizar el autocuidado.

Se realizo una prueba ¢ de Student de muestras emparejadas donde los datos
sugieren que los valores cumplen con los requisitos de la prueba estadistica de
normalidad de Shapiro Wilk a excepcion de los Factores de Conducta autodestructiva (w
=0.720, p =0.002) y Resentimiento por no reciprocidad (w =0.840, p =0.044). La
participante C9 arrojo valores atipicos, pero se considerd prudente incluir sus
evaluaciones en el estudio debido al nimero de participantes con que cuenta la
investigacion.

Los resultados de la prueba ¢ dieron diferencias significativas para los factores
de Resentimiento por no reciprocidad (p=0.038) y No atender las propias necesidades
(p=0.001) arrojaron valores significativos, de modo que rechazan la hipdtesis nula, en
cambio, en los demas factores de la Escala de Autocuidado se mantiene la hipotesis

nula, es decir que esta por encima del nivel de significacion definido de 0.05 (Tabla 2).

En el factor R (Resentimiento por no reciprocidad), el valor de ¢ es 2.000 con un
valor de p de 0.077, lo que indica una tendencia hacia la significancia estadistica. La
diferencia de medias es mas sustancial (0.740) y la diferencia de error tipico es
moderada (0.370), lo que sugiere que podria haber una diferencia significativa en este

factor post intervencion, aunque la evidencia no es concluyente.

Para el factor NN (No atender las propias necesidades), el valor de t es 4.129
con un valor de p de 0.003, lo que indica una diferencia altamente significativa. La
diferencia de medias es grande (0.720) y la diferencia de error tipico es relativamente

pequefia (0.174), lo que sugiere que la intervencién tuvo un impacto significativo en
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este factor, con una clara mejora en el autocuidado en relacion con la atencion a las

propias necesidades.

Tabla 2.

Contraste T para Muestras Emparejadas de la Escala de Autocuidado

Factores T gl p DM
AD Conducta autodestructiva 0539 9 0301 0.129
PA Problemas para dejarse ayudar 0535 9 0.303 0.100
R Resentimiento por no reciprocidad 2000 9 0.038 0.740
NP No actividades positivas 0502 9 0.314 0.150
NN No atender las propias necesidades 4129 9 0.001 0.720
TA Falta de tolerancia al afecto positivo 1728 9 0.059 0.420

Nota. Para todos los contrastes, la hipdtesis alternativa indica que la Medida 1 es

mayor que la Medida 2.DM representa la diferencia de medias

Hallazgos cuantitativos del Cuestionario sobre el nivel de Conocimiento de

Autocuidado

Las puntuaciones arrojadas en el Cuestionario sobre el nivel de conocimiento de
Autocuidado pre-intervencion reflejan una diversidad en la comprension entre los
participantes en diferentes aspectos del autocuidado (Figura 2). Segtn la rabrica de
valoracion de las respuestas una puntuacion una puntuacion de 18-21 es excelente, 14-

17 es buena e inferior a 13 es deficiente.

Pre-Intervencion a nivel general el promedio de las puntuaciones totales en el
Cuestionario sobre Conocimientos de Autocuidado fue de 10.100, lo cual segln la
rubrica de valoracion de las respuestas representa un nivel insuficiente de

conocimientos sobre el tema.

Las puntuaciones mas bajas se registraron en respuesta a las siguientes
preguntas: "¢ Mencione algunas practicas que conozca de autocuidado?”, "Cuando le
hablan de ansiedad, ¢qué entiende por ello?" y ";Qué suele hacer cuando se encuentra

estresado?". Reflejando una falta de conocimiento o familiaridad con las estrategias de
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autocuidado y una comprension limitada de la ansiedad y sus manifestaciones. Ademas,
indican que los participantes podrian tener dificultades en identificar o implementar
practicas efectivas para manejar el estrés. Esto sugiere la necesidad de fortalecer la
educacion y el entrenamiento en estas areas para mejorar el bienestar y las habilidades
de manejo de la ansiedad y el estrés en los individuos evaluados.

Al inicio del programa, la mayoria de los cuidadores informales mostraban un
dominio del concepto de autocuidado, a excepcion de dos participantes que lo asociaban
exclusivamente al cuidado de sus familiares. Desde la primera sesion se pudo observar
gue muchos de ellos no implementaban gran parte de las habilidades relacionadas con el
cuidado personal, algunos expresaban no tener tiempo para realizar actividades que
solian hacer como ir al centro de belleza, ir a la iglesia o simplemente descansar.

Luego se volvio aplicar el cuestionario Post-Intervencion donde el promedio de
las puntuaciones de los cuidadores informales fue de 19.200, lo cual segun la ribrica de
valoracion de las respuestas representa un nivel excelente de conocimientos en los

participantes.

Se llevo a cabo el valor de pP en el contraste de normalidad de Shapiro Wilk (p
=0.097), por lo cual se puede establecer que los datos siguen una distribuciéon normal y
se acepta la hipotesis nula de normalidad. Se realizo una prueba ¢ de student de muestras
emparejadas, donde el valor de p es (p=0.001) de modo que se rechaza la hipdtesis nula,

debido a que estd por debajo del nivel de significacion definido de 0.05.

Asi mismo se hizo la d de Cohen arrojando 2.504 representando un tamafio del
efecto grande en los participantes en cuanto a su nivel de conocimientos post

intervencion.

Los resultados de la prueba ¢ de muestras emparejadas muestran una diferencia

significativa en el autocuidado antes y después de la intervencion, con un valor de 7 -
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7.917 y un valor de p <0.001. Esto indica que la media del autocuidado disminuyé en

promedio en 9.100 puntos después de la intervencion, con una diferencia del error tipico
de 1.149. Estos hallazgos sugieren una reduccion sustancial en las puntuaciones del
cuestionario de autocuidado después de la intervencion, lo que apunta a un efecto claro
y estadisticamente significativo de la intervencion en el autocuidado de los

participantes.

Figura 2.
Puntuaciones obtenidas en el Cuestionario sobre Conocimiento de autocuidado
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Nota: Solo se ven representados los cuidadores que finalizaron el programa. C5 y C7 no

concluyeron el programa, por tal motivo no se reflejan sus puntuaciones promedio.

Post-intervencion, se observd un mayor conocimiento en las respuestas a las
siguientes preguntas: ";Mencione algunas practicas que conozca de autocuidado?",
"Cuéndo le hablan de ansiedad, ;qué entiende por ello?", ";Coémo percibe que se
manifiesta la ansiedad en el cuerpo?" y ";Qué suele hacer cuando se encuentra
estresado?". Los resultados muestran que los participantes demostraron un mayor
dominio en estas areas, reflejando una comprensiéon mas profunda de los conceptos

relacionados con la ansiedad y las practicas de autocuidado.
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Comportamiento de los participantes

Desde el inicio, los participantes demostraron una actitud colaborativa y
receptiva, mostrando un notable interés en el tema abordado y expresando sorpresa por
el hecho de que este estudio tomara en cuenta a la poblacion de cuidadores de pacientes
oncologicos. Asistieron regularmente a las sesiones, ya que coincidian con el periodo en
que acompanfaban a sus familiares al centro para recibir radioterapia durante
aproximadamente un mes.

La mayoria de los participantes eran recién llegados al centro, lo que significa
que sus familiares estaban comenzando el proceso de radioterapia, y en algunos casos
también recibian quimioterapia. Inicialmente, algunos participantes mostraban una gran
fortaleza, pero a medida que avanzaban las sesiones, se observaba un aumento en el
nivel de agotamiento. Es importante tener en cuenta que la mayoria de ellos se
desplazaban desde otras provincias de la Region Este del pais hacia La Romana, y
debian realizar este viaje diariamente durante aproximadamente un mes.

En todo momento, los participantes se mostraron abiertos a compartir sus
experiencias, la investigadora les manifestaba que en la medida que lo desearan lo
podian hacer, los cuidadores mostraron receptividad para realizar preguntas acerca de
vivencias previas. Muchos compartieron historias personales, lo que sugiere que se
sentian en un entorno seguro para hacerlo.

Segun se iba desarrollando el programa se veia los avances en los cuidadores,
utilizando palabras acordes a los temas abordados, por ejemplo, al inicio, los
participantes se limitaban a mencionar aspectos relacionados con la alimentacion. Sin
embargo, tras la conclusion del programa, se observé un notable aumento en el nivel de
conocimientos en materia de autocuidado. Los participantes demostraron una

comprension mas amplia al abordar temas como la higiene del suefio, técnicas de
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autoregulacion, tener una persona de confianza con la cual hablar, y la necesidad de
establecer limites en situaciones en las cuales no desean exponerse.

Al finalizar la intervencion los participantes mostraban agradecimiento y alegria
a la investigadora por el desarrollo del programa, manifestando la importancia de estos
encuentros para su vida.

Retroalimentaciones de los participantes

A lo largo del estudio, se recibieron retroalimentaciones por parte de los
participantes, quienes compartieron sus experiencias y los cambios positivos que
experimentaron. Por ejemplo, una cuidadora menciono que, después de iniciar el
programa, aprendio a delegar sus funciones y responsabilidades dentro de la familia,
estableciendo dias especificos entre los familiares para llevar al paciente al centro.

Uno de los participantes expreso que, al finalizar cada encuentro, este se sentaba
en su hogar junto a los deméas miembros de su familia a compartir los conocimientos
aprendidos en cada sesién, con la finalidad de que puedan disminuir los niveles de
ansiedad y poner en practica algunos de los ejercicios aprendidos como los de
respiracion, la importancia de hablar con su ser querido de confianza, el ejercicio de
estimulacion bilateral intercalada y técnicas como la detencién del pensamiento.

Otra cuidadora expreso al finalizar una sesién: "Este programa si funciona", y
agrego que aprendid a establecer limites y a priorizar su bienestar para poder ayudar a
los demas. En general, los participantes demostraron un mayor interés en cuidar su

propio bienestar y en estar pendientes de sus propias necesidades.

Discusion
El proposito principal de esta investigacion fue determinar la efectividad de un
Programa Psicoeducativo en Autocuidado, disefiado especificamente para cuidadores

informales de pacientes oncologicos. La hipotesis planteada en el estudio sostiene que,
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tras la implementacion del programa, se observard un incremento en los niveles de
conocimiento sobre autocuidado y una mejora en la practica de habilidades o estrategias

de autocuidado por parte de los participantes.

Como se constato en investigaciones previas, y se ratificd mediante el analisis de
la muestra del programa, se observa una predominancia de mujeres en el papel de
cuidadoras informales (Bedoya et al., 2020; Espin, 2008; Espinoza & Joftre, 2012;
Lopez Garcia, 2016).Este fenomeno refleja una realidad ampliamente documentada en
la literatura sobre el cuidado no remunerado, donde las mujeres han asumido
histéricamente una carga desproporcionada en la provision de cuidados a familiares y
seres queridos. Este hallazgo destaca la necesidad de abordar las disparidades de género
en el ambito del cuidado, subrayando la importancia de implementar politicas y
programas que reconozcan y respalden el papel crucial de las mujeres como cuidadoras

informales.

A lo largo del desarrollo del programa, se observé que los cuidadores expresaron
tener dificultad para dedicar tiempo a actividades que solian realizar con regularidad, es
posible que esto tenga lugar debido a la escasez de tiempo derivada de las prolongadas
jornadas dedicadas al cuidado de sus familiares, asi como al nivel de fatiga
experimentado por los cuidadores (Bonacasa et al., 2019; Canales, 2019; Gonzalez
Sotelo et al., 2019; Stenberg et al., 2009). Ademas, esta situacion podria relacionarse
con los principios de la Teoria de Autocuidado de Orem, que enfatiza la importancia de
la disciplina para mantener hébitos saludables (Cruz & Martinez, 2019; Naranjo, et al.,
2017). Se podria inferir que los cuidadores quizas no logran encontrar el equilibrio
adecuado en la gestion de su tiempo para llevar a cabo estas actividades que contribuyen

a su bienestar personal.


https://revistas.unilibre.edu.co/index.php/cultura/article/view/7209#author-1
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Tras la implementacion del programa, se pudo apreciar un cambio significativo
en los resultados obtenidos a través del cuestionario utilizado para evaluar los
conocimientos en materia de autocuidado. Previamente, los cuidadores mostraban
carencias en cuanto a su comprension sobre este tema. Esta observacion se alinea con
los hallazgos de dos estudios realizados con familiares de pacientes oncologicos, donde
se constato que estos carecian de conocimientos adecuados sobre el autocuidado y sus
implicaciones (Velez & Olivares, 2021; Van Roij et al., 2021). Deduciendo que
proporcionar a los cuidadores la informacion necesaria para el autocuidado promueve
practicas saludables que pueden prevenir enfermedades y aliviar la presion sobre los

servicios de salud.

Estos resultados subrayan la necesidad imperativa de que el Estado y las
instituciones inviertan en programas psicoeducativos dirigidos a cuidadores informales.
Tal inversion mejora el bienestar y la calidad de vida de los cuidadores, ademas de

mitigar el riesgo de enfermedades relacionadas con la labor de cuidado.

Para garantizar la implementacién y sostenibilidad de estos programas, es
esencial asignar un presupuesto adecuado a nivel nacional, asegurando un apoyo
continuo y efectivo. Estos esfuerzos también resaltan la importancia de una mayor
atencion y compromiso por parte del Estado y del sistema de salud en la capacitacion y
apoyo de los cuidadores, promoviendo una atencion mas integral y centrada en el

bienestar tanto de los pacientes como de quienes los cuidan.

Estas recomendaciones se alinean con varios Objetivos de Desarrollo Sostenible
(ODS) de la Agenda 2030, especialmente con el ODS 3: Salud y Bienestar, que busca
aumentar la financiacion de la salud y la capacitacion del personal sanitario, y con el
ODS 5: Igualdad de Género, que reconoce y valora los cuidados no remunerados y

promueve la responsabilidad compartida en el hogar. Implementar estas medidas no solo
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mejorara el bienestar de los cuidadores informales, sino que también contribuira a la

igualdad de género y al reconocimiento del trabajo no remunerado (Naciones Unidas,
s.f).

Es importante resaltar que, conforme los pacientes experimentan malestar
asociado al cancer, los cuidadores también enfrentaban niveles de estrés. Se observaba
este fenomeno especialmente cuando los pacientes experimentaban dolores fisicos,
como el caso de una paciente que sufrié calambres faciales, siendo evidente desde la
sala de espera como un familiar le proporcionaba masajes con el objetivo de aliviar
estos dolores. Esta situacion refleja la amplia gama de responsabilidades que los
cuidadores deben abordar, tal como lo sefialan Bonacasa et al. (2019), incluyendo la
gestion de problemas fisicos como el dolor, la fatiga o el insomnio, asi como el manejo

de las repercusiones emocionales que estas situaciones tienen en sus vidas.

Hay que destacar los resultados de la Escala de Autocuidado, especialmente al
observar que el resentimiento por la falta de reciprocidad y la falta de atencion a las
necesidades propias fueron los factores que mas cambios obtuvieron en este estudio.
Esto contrasta con un estudio previo realizado con personal de enfermeria, donde el
factor de falta de reciprocidad mostré menos cambios en comparacion a los otros
factores post-intervencion, aunque logro obtener una puntuacion por debajo de tres,
indicando un nivel de funcionalidad (Tavarez, 2022). En este estudio, a pesar de lograr
un cambio en este factor, no se alcanzo ese umbral, lo que sugiere una disfuncionalidad
en la escala de autocuidado en los cuidadores informales de pacientes oncologico. Esta
diferencia podria atribuirse al tipo de vinculo involucrado, dado que en este estudio se
trata de familiares directos, mientras que en el otro estudio se relaciona con

profesionales del area de cuidado (Bedoya Buritica et al., 2020).
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Como describieron tres de las cuidadoras, conforme avanzaba el programa, ellas
fueron expresando a su familia lo que requerian y distribuyendo equitativamente las
responsabilidades de acompaiiar a su familiar a las consultas médicas. Esta dinamica se
asocia igualmente al papel proporcionado por la red de apoyo tanto para el cuidador
como para el paciente, con el propdsito de brindar el soporte tan necesario (Mesa-Gresa
et al., 2017; 2004; Goldstein et al., Gonzalez Sotelo et al., 2019; Vélez & Mora, 2021).
Ademas, se destaca el rol crucial de la comunicacion, que permite expresar a nuestros

seres queridos como estamos afrontando este proceso.

El propdsito de esta investigacion se alcanzo, evidenciando mejoras tanto en el
nivel de conocimiento como en las précticas relacionadas con el autocuidado. Sin
embargo, es necesario reconocer la necesidad de reforzar estas practicas, dada la
naturaleza variable del cancer y las fluctuaciones que experimenta el paciente,
incluyendo malestares y efectos secundarios, que impactan al cuidador y requieren de su
apoyo (Robert et al., 2013). Es posible que la implementacion del programa sea méas
efectiva si se lleva a cabo desde el momento del diagnostico de cancer del familiar, ya
que asi estos dispondrian de herramientas desde el momento inicial (Bocanasa, 2019), e
incluso contemplando la inclusion del paciente en el proceso, permitiendo asi una
intervencion temprana e integral en el manejo del autocuidado.

A pesar de los logros obtenidos, es importante reconocer gque esta investigacion
presenta ciertas limitaciones que deben ser consideradas. Entre ellas, destaca el tamafio
relativamente reducido de la muestra (12 participantes inicialmente, concluyendo el
programa 10), de modo que los hallazgos no pueden ser generalizados a la poblacion
dominicana. Ademas, el tiempo de la intervencion, aungque productivo, podria ser
ampliado para permitir una mayor profundizacion en los efectos a largo plazo del

programa.
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Se recomienda que futuras investigaciones pongan un mayor énfasis en el
estudio del autoconcepto y la autoestima, dado que estas dimensiones tienen una
influencia en la capacidad de autocuidado de los individuos. Se ha observado que
fortalecer la autoestima y promover el empoderamiento pueden ser elementos clave para
mejorar el autocuidado. La autoestima implica aprender a quererse, respetarse y por
ende cuidarse (Caceres & Cecibel, 2019; Kirsch et al., 2016; Timana, 2014).

Se sugiere implementar intervenciones grupales con la poblacion ya identificada,
con el proposito de que se enriquezcan con las experiencias compartidas, fomentando la
empatia y reconociendo que no estan solos en su situacion (Fort-Rocamora et al., 2024;
Marin-Tejeda, 2017). La escucha activa y el didlogo crean un espacio de apoyo mutuo
que facilita la comprension y aceptacion de los desafios individuales (Abarca, 2009).
Esta dindmica forma una comunidad de apoyo donde cada miembro encuentra alivio y

motivacion al conectar con otros en circunstancias similares (Garay & Korman, 2008).

Considerando el escaso reconocimiento de la labor del cuidador informal, es
crucial que las futuras investigaciones se centren en comprender cémo este factor afecta
la capacidad de autocuidado de los individuos. Explorar estrategias para mejorar el
reconocimiento y la valoracion de la labor del cuidador informal podria resultar esencial

para aquellos a quienes brindan atencién.

Ademas, para garantizar la validez interna de los resultados, se sugiere la
inclusion de un grupo de control en futuros estudios. Esto permitira asegurar que los
cambios observados en los participantes sean atribuibles exclusivamente a la
intervencion y no a otros factores externos, como el efecto placebo (Bayés,1987;

Montanéz, 1994).
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Por tanto, incluir un grupo control permite distinguir entre los efectos reales de
la intervencion y las mejoras que podrian atribuirse Unicamente a las expectativas de los
participantes. Al comparar los resultados entre el grupo de intervencién y el grupo
control, se puede determinar con mayor precision la eficacia y el impacto genuino de la

intervencion en el autocuidado de los individuos.

Los resultados obtenidos en este estudio son relevantes, ya que demuestran el
impacto positivo de la psicoeducacion en el nivel de autocuidado, tanto en términos de
conocimientos como de practicas, en la comunidad de cuidadores de pacientes
oncologicos. Estos hallazgos resaltan la importancia de implementar programas de
psicoeducacion dirigidos a este grupo especifico, con el fin de reducir la significativa

carga emocional asociada a su rol, permitiéndoles enfocarse mas en su propio bienestar.
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Anexos
Anexo 1

Aprobacion de la investigacion por parte del comité de ética de UNIBE

Aplicacion Completa para Estudiantes

Codigo de Aplicacion ACECEI2024-131
Nombre del Estudiante #1 Maridalia Altagracia Bastardo
Matricula del Estudiante #1 23119

Nombre del Proyecto de Investigacidn

Programa Psicoeducativo en autocuidado para cuidadores informales de pacientes oncoldgicos del
centro CDD Radioterapia, La Romana.

CAMBIOS APROBADOS DiA Thursday, February 22, 2024

ESTADO DE LA APLICACION APROBADD
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Anexo 2

Carta de aprobacion para el desarrollo del programa en el centro CDD Radioterapia

@cdd_radioteropic inkl
~ @cinicaatrau BW

La Romans, RD.
RADIOCTERAPIA 09 de febrero de 2024

Sefores
Universidad Ibervamericana
UNIBE
Clucad

Alencidn

Vanessa Espaillat

Coordinadom Especiatidad Intervencion en Crisis y Trauma
Posigrado Universidad [bercamericana

De: Lic, Alexls Garcla
Gerente CDD Radicterpia La Romana

Estimada Dru. Espaillat:

Per medio de la presemte y a peticidn de [a parte interessda, sulorizamos 3 la cstudiants
Maridalia Altagracin Bastardo, quien estd actualmente cursando la “Especialidad Intervenciones
en Crists ¥ Trauma” que pueda realizar un levantamiento de datos en &sta institucién, a través de
cuestionarios y tast, 2 los cuidadores informales de los pacientss cacoldgicos que acuden 1 CDD
Radioterspia. ubicado en La Romana, para recopilar la informacion necessria en la cual lievard s
cabo su proyecio final de tesis, Este esfuerzo tendrd como titulo: Programa Psicosducativo en
Autocuidado para Cuidadores Informales de Pacientes Oncoldgices. Se nos ha notificado que
dicha investigacion tendri vomo objetivo determinar la clectividad del Programs Psicoeducativa
& Autoculdado dir gldo & cusdadores informales de Paclentes Oncelédgices

También so nos ha informade que los datos oblemidos de los cuidad nformales de los
pacientes oncolégicos serdn Gnica y exclusivamente ulilizados paea Cicho estucn y no se
identificarin nombres m daos personales, quedando acordado de mancra escrita o través del
ncoerdo de confidencialidad. De lgual forma, el peoceso de levantamiento de datos y la
intervencién, serin descritos detallnd 2 cuidad para su di Quedando claro
también gue Jos cuidadores pedrin clegic panicipar de maners volumtaria ¥ que podnin dejar de
ser parie de la investigacida en cusiquier momento sin ninglin tipe de objecidn. El cuicador
mformal no recibird ningdn tipo de compensacidn por participar en esta investigacion.

Mn‘@t‘t«ior. reiteramos nuestra sutorizacion para dicha investigacion
f
/

serente de sacunsal
cpb Radiccerapia La Romana
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Anexo 3

Escala de Autocuidado

1 2 3 4 & G 7
Tolalmente  Bastante en Algo an i g Algo da Bastante de  Tolalmanbe
en desacuerdo  desacuerdo  acuerdonmien  acuerda acuendo de acuardo
dasacuardo desacuendo
1 AD Cuando estoy mal hage cosas que me hacen sentir aun peor 1 2 3 4 5 &6 7
T TA  Los elogios me hacen sentir incdmodo 1 2 3 4 5 6 7
3 PA  Nome dejo ayudar 1l 2 3 4 5 6 7
4 R Shenlo gue me tralan injustamente y no se por guéd 1 2 3 4 5 a6 7
5 NP Nodedics tiermpo a actividades agradables o divertidas 1 2 3 4 5 6 T
6 TA Normefiodela gente gue me dice cosas positivas sobre mi 1 2 3 4 5 &6 7
7 NN Las cosas gue hago tienen gue ser Utiles & olras personas 1 2 3 4 5 6 7
B AD Me echo siempre la culpa de todo 1 2 3 4 5 &6 7
9 R Madie me reconoce la mucho gue hago por ellos 1 2 3 4 5 6 7
10 WM Las necesidades de los demas estan por delante de las miss 1 2 3 4 5 6 7
11 PA  Mesoy capar de pedic ayuda 1 3 4 5 & T
12 AD Me camporto de forma autodestructiva 1 2 3 4 5 &6 T
13 B Los demas deberian estar ahi cuando los necesita 1 2 3 4 5 6 7
14 WM Puedo llegar a disculpar cualquier cosa gue me hagan 1 2 3 4 5 a6 7
15 Ta  Me crea mas facilmente una eritica que un cumplido 1 2 3 4 5 a6 7
16 AD Me critica internamente todo el tiempa 1 2 3 4 5 6 7
17 PA  Mis problemas me los guards para mi 1 2 3 4 5 6 T
18 B Lagente as muy desagradecida 1 2 3 4 5 6 7
13 WN Me cuesta defender mis derechos 1 2 3 4 5 &6 7
20 T Me siento mds comado ayudande a los demas que a la inversa 1 2 3 4 5 a6 7
21 MF Mo tengo relaciones que me resulten gratificantes 1 2 3 4 5 a6 7
22 MM Perrmito gue la gente invada mi espadio personal 1 2 3 4 5 &6 7
23 AD Hago cosas gue s& gue me perjudican 1 2 3 4 5 6 T
24 B Me molesta gue los demas no respondan en seguida a mis necesidades 1 2 3 4 5 & T
25 NP Mo hage ejercicio fisico 1 2 3 4 5 &6 T
26 MM Soy incapaz de decir gue na 1 2 3 4 5 6 T
27 TA Meutralize los cumplidos diciendo “no es para tanto” o cosas asi 1 2 3 4 5 6 7
28 AD Cuando estoy mal me enfada conmiga mismo por estar asi 1 2 3 4 5 &6 7
29 PA  No puedo pedir lo que necesito 1 3 4 5 &6 7
30 NP Mo se disfrutar del tiermpo libre 1 3 4 5 &6 7
31 AD Me alimento rmal 1 2 3 4 5 6 7T
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Anexo 4

Cuestionario sobre Autocuidado

Nombre:
Edad:

Nivel académico:

1- {Qué entiende por autocuidado?

2- (Mencione algunas practicas que conozca de autocuidado?

3- Cuéndo le hablan de ansiedad, ;Qué entiende por ello?

4- ;Como usted percibe que se manifiesta la ansiedad en el cuerpo?
5- (Que entiende que es el estrés?

6- (Que usted suele hacer cuando se encuentra estresado?

7- (Conoce algunas practicas que favorezcan el buen descanso?

8- (Que suele hacer para relajarse en su tiempo libre?

45

Sexo:

Estado Civil:
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Anexo 5

CONSENTIMIENTO
INFORMADO

VNiVERSiDAD
P SALA MANCA

Hoja informativa para Cuidadores Informales de Pacientes Oncoldgicos:

Programa Psicoeducativo sobre autocuidado dirigido a cuidadores informales de
pacientes oncologicos.

Le extendemos una invitacion a participar en un estudio de investigacion. Antes de que
decida participar es importante que entienda por qué se esta realizando la investigaciony
en qué consistira.

Puede realizar cualquier pregunta de no comprender algiin planteamiento.

¢, Qué estamos haciendo?
Mi nombre es Maridalia Altagracia Bastardo, estaré llevando a cabo una investigacion
mediante un programa de psicoeducacion sobre el autocuidado adecuado que deben de
poseer los familiares de los pacientes oncologicos, con la finalidad de que dispongan de
herramientas para autorregularse a nivel emocional y poder afrontar situaciones de
estrés y puedan aplicar algunos habitos mas saludables dirigidos a su persona.

JQué pasara si decido participar?
Si decide participar, se le aplicara un cuestionario y una escala de autocuidado antes y
después de concluir el programa, en este programa tendremos encuentros tipo talleres y
charlas, de manera interactiva, donde se le otorgara informacion para tener un adecuado
autocuidado tomando en cuenta el patrén de relacién con uno mismo, con el mundo y
con los demas.

Estos encuentros tendran una duracion de 4 sesiones de 40-45 minutos cada uno, se
realizard un encuentro semanal, los cuales se desarrollaran en el tiempo que estén
esperando el turno para que su familiar pase a recibir la radioterapia, los encuentros se
realizan semanalmente.

No se tendra remuneracion econdmica y en caso de crisis en medio de las sesiones se
realizara un cierre al grupo para poder escuchar de manera individual a este participante
y poder apoyarle, de ser necesario se referird a un especialista en el 4rea para un
seguimiento personalizado.
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¢ Tengo que participar?
Puede participar en el programa si asi lo desea, si no quiere participar no pasa nada.

Puede iniciar el programa y si en el desarrollo de este decide retirarse no hayproblemas,
lo puede hacer libremente.

Si no le interesa participar en alguna de las interacciones, no hay inconvenientes.

Es muy importante mantener un espacio seguro. No se divulgard la informacion brindada
por usted, seran confidenciales las informaciones proporcionadas por losparticipantes.

¢ Cudles son los riesgos del estudio?
Algunos riesgos que existen al trabajar con grupo son:

Falta de empatia o conexion individual: algunos participantes pueden sentir que sus
necesidades individuales no estan siendo tomadas en cuenta.

Es de vital importancia conocer los riesgos que surgen en el marco de la investigacion
para poder mitigarlos, promoviendo un ambiente de seguridad, empatia y darle un espacio
a cadaparticipante para intervenir si asi lo desease.

¢ Cudles son los beneficios del estudio?
La implementacion de un Programa Psicoeducativo en Autocuidado para cuidadores

informales de pacientes oncoldgicos contribuird significativamente a mejorar la calidadde
vida de los cuidadores, proporciondndoles herramientas para manejar la carga

emocional y fisica, ademas de fortalecer sus habilidades para afrontar los desafios
emocionales y practicos asociados al cuidado de pacientes con cancer.

A quién contactar sobre el estudio?
Esta investigacion ha sido aprobada por el Comité de ética de UNIBE. Si tiene alguna
pregunta, inquietud o reclamacion, puede comunicarse con: Maridalia Altagracia, 829-
601-4041 y al correo: maridaliaaltagraciab@gmail.com o puede contactar al Comité de
Investigacion de UNIBE llamando al 809-689-4111.


mailto:maridaliaaltagraciab@gmail.com
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Formulario de consentimiento para cuidadores informales de pacientes oncoldgicos.

Nombre del participante

v He leido la hoja de informacion / la hoja de informacion me ha sido leida.
v Entiendo por qué estas haciendo esta investigacion.

v Yo entiendo que se puede parar en cualquier momento y que no tengo que
respondera cualquier pregunta que yo no quiero.

v Entiendo con quién puedo hablar si me siento preocupado o triste por esta
investigacion.

v Sé que mi identidad se mantendra confidencial.
v Acepto a participar en esta investigacion.

v Acepto a que el investigador tome notas de las interacciones de los encuentros.

Firma del participante:

Fecha:
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Anexo 6

Tarjetas de autocuidado de Anabel Gonzalez

wwivanabelgonzakzes Instagram @ Anabelonzaler Emocioness.0

75

Y2 acabare aprendiendo Me cuido mads cuanto peor estoy Todos necesitamos a los demas

haceriao mejor me hacen bien pido ayuda cuando lo necesito

Si me equivoco, me ayudo a ’ Cuando estoy mal, hago cosas que Hago cosas por mi misma, pero

Tengo mis propios recursos Me empujo hacia arniba Sin obsesionarme con & nutricon
No me A:nf:dn si los No me comparto de modo Como cosas saludables
demds no estan autodestructiva
Materiakes basadas en Jos libros: No sow o (trauma compleso), Lo buemo de emer i mal dia (reguslacon emocional) v Las acarrees mo duclen
www.anabxigonzaliorcs Instagram PAnabAlaezaler Emoconssd

Si no me sale, me ayudo Con mi gente de confianza Yo me reconozoo o gue hago

No me centro en lo ingrata

No me critico duramente Comparto mis problemas
que e la gente

Sl mo me hace bien, no lo kago EQué parte es responsabiiidad mia? Aveces, 65 mejor con ayuda

No hago cosas dafinas

No cargo con ¢l munda Me dejo ayudar
para mi

Materiales basados en lns hbros: No 2o wo (trauma complejol, Lo buema de tener i mal dia {regulacion emocional) v Las acatncoes no duden (EMDR)
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www.anabelgoeoakioas Inctagram #AnAG 002087 Eocionesan

Peleg por elio, si hace falta Tengo momentos para mi Me centro en qué hago con £s0
X Dedico tiempo a actividades NO me centro en lo
Pido lo que necesito g
agradables injustamente que me tratan

Inchusa a las personas que guiero Yo busco lo gue necesito Se perder el tiempo

No me molesta que no respondan

=f I
en seguida a mis necesidades Disfruta de mi tiempo libre

Soy capaz de deor que no

Materiales basados en los libros: No soy yo (trauma complejo), Lo buese de tesser s mal dia {regrlackdn emocional } y Les acatnoes wo dudes (EMDR)

www.anabelgonzalez.es Instagram @AnabelGonzalez_Emociones5.0

Cuido mi intimidad No los neutralizo Pero no me olvido de mis necesidades

No dejo que la gente invada mi Dejo que me lleguen dentro los

3 > 2 Me gusta ayudar a los demas
espacio personal buenos comentarios sobre mi

w

-
=
- O

-~

Valoro ambos por igual No juzgo a2 todo el mundo por igual Cuido de todo lo que hay en mi
Me creo tanto un cumplido como una No desconfio de la gente que me dice A
u ! Me cuido
critica cosas buenas sobre mi

Materiales basados en los libros: No soy wo (trauma complejo), Lo bueno de tener un mal dia (regulacion emocional) y Las cicatrices no duelen (EMDR)
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Anexo 7

Tarjetas de Estados emocionales de Anabel Gonzélez

www.anabeigonzaez.es

Me siento

Me siento

Me siento

Me siento

En peligro

Instagram wAnabelLONZalez_EmoCionesal

51

Me siento

Confundido

Me siento

=

Materiales basados en los libros: No soy yo (trauma complejo), Lo bueno de tener un mal dia (regulacion emocional) v Las cicatrices no duelen (EMDR)

www.anabelgonzalezes

T g

Me siento

Me siento

Instagram @ AnabelGonzalez_Emociones5.0

Me siento

Me siento

-

A\
Oz,

Me siento

Fragil

=

Me siento

Materiales basados en los libros: No soy yo (trauma complejo), Lo bueno de tener un mal dia (regulacion emocional) y Las cicatrices no duelen (EMDR)
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www.anabelgonzalezes

Me siento

Me siento

Instagram @A nabelGonzalez_Emociones5.0

Siento que

No merezco que me quieran

Me siento

Invisible

P Y

3 i

L@
Siento que

Siento que

52

Materiales basados en los libros: No soy yo (trauma complejo), Lo bueno de tener un mal dia (regulacion emocional) y Las cicatrices no duelen (EMDR)

www.anabelgonzalez.es

4,:?"
’ -\) 7
é_ Eg =

Me siento

Me siento

Materiales basados en los libros: No soy yo {trauma complejo), Lo bueno de tener un mal dia (regulacion emocional) y Las cicatrices no duelen (EMDR)

Instagram @AnabelGonzalez_Emociones5.0

Me siento

Me siento

Siento que

.

g ==
Me siento

Incapaz




