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RESUMEN

Objetivo: Determinar el nivel de satisfaccion del cuidador primario sobre la
educacion brindada por la enfermera sobre necesidades de los pacientes de
cuidados paliativos en el Instituto Nacional de Salud del Nifio — 2022. Material y
Método: Estudio de enfoque cuantitativo, disefio descriptivo, de corte transversal.
La muestra estuvo conformada por 125 cuidadores primarios de pacientes de la
Unidad de Cuidados Paliativos que cumplieron con los criterios de seleccion. Para
la recoleccion de datos se utilizé como técnica la encuesta y como instrumento el
cuestionario elaborado por las investigadoras, la validez se obtuvo a través de
juicio de expertos: validez de contenido (0,001), validez de constructo (0,002) y
validez de criterio (0,002). La confiabilidad fue a través de una prueba piloto, el
Alfa de Cronbach tuvo el valor de (0,810). Resultados: En general, el nivel
“satisfecho” prevalecid en los cuidadores primarios respecto a la educacion
brindada por la enfermera sobre necesidades de los pacientes de cuidados
paliativos (88,8%). Ademas, las dimensiones que presentaron este mismo nivel
fueron: las necesidades fisicas (88,8%) y las necesidades emocionales (79,2%).
No obstante, para las necesidades espirituales prevalecio el nivel “ni satisfecho ni
insatisfecho” con un (60%). Conclusion: La mayoria de los cuidadores primarios
presentaron un nivel de Satisfaccion en cuanto a la educacion brindada por la

enfermera sobre necesidades de los pacientes en cuidados paliativos.

Palabras Claves: Cuidados paliativos, satisfaccion, necesidades, educacion

(DECS).



ABSTRACT

Objective: Determine the level of satisfaction of the primary caregiver on the
education provided by the nurse on the needs of palliative care patients at the
National Institute of Children’s Health - 2022. Material and Method:
Quantitative approach study, descriptive, cross-sectional design cross. The sample
was made up of 125 primary caregivers of patients in the Palliative Care Unit who
met the selection criteria. For data collection, the survey was used as a technique
and the questionnaire developed by the researchers as an instrument. Validity was
obtained through expert judgment: content validity (0.001), construct validity
(0.002) and criterion validity (0.002). Reliability was through a pilot test;
Cronbach’s Alpha had the value of (0.810). Results: In general, the level
“satisfied” prevailed among primary caregivers regarding the education provided
by the nurse about the needs of palliative care patients (88.8%). Furthermore, the
dimensions that presented this same level were: physical needs (88.8%) and
emotional needs (79.2%). However, for spiritual needs the level “neither satisfied
nor dissatisfied” prevailed with (60%). Conclusion: The majority of primary
caregivers presented a level of Satisfaction regarding the education provided by

the nurse about the needs of patients in palliative care.

Keywords: Palliative care, satisfaction, needs, education (DECS).



I. INTRODUCCION

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define Cuidados Paliativos (CP)
como el “Enfoque para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias
que enfrentan los problemas asociados con enfermedades potencialmente mortales.
Incluye la prevencion y el alivio del sufrimiento mediante la identificacion
temprana, evaluaciéon y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos,
psicoldgicos y espirituales” (1,2). Para la Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos (SECPAL) son el “Tipo especial de cuidados disefiados para
proporcionar bienestar o confort y soporte a los pacientes y sus familias en las
fases finales de una enfermedad terminal”, siendo considerado como un derecho
humano, incluido en el modelo asistencial para el paciente que padece
enfermedades cronicas oncoldgicas o no oncologicas (3).

Tan solo el 14% de personas que necesitan cuidados paliativos en el mundo los
reciben, estimandose que cada afio 40 millones de personas lo requieren y de ellas
el 6-8% son pacientes pedidtricos (4,5). La Asociacion Latinoamericana de
Cuidados Paliativos estima que cerca de 3,5 millones de personas podrian
beneficiarse de los cuidados paliativos cada afio, pero solo el 7,6 % los reciben (6,
7).

En América, alrededor de 280 pacientes por 100 000 habitantes requieren de
cuidados paliativos (5,8,9).

Se presentan algunas investigaciones internacionales sobre el tema.

Muiiiz M, Insta C, en la investigacion “satisfaccion en cuidadores de paciente

paliativos en relacion con la atencion sanitaria recibida en el ambito comunitario”,



menciona que el 81,1% de los cuidadores expresaron estar muy satisfechos con
los consejos que les daba el equipo de salud respecto a los cuidados a su familia
(10).

Seglin Plaza M, Garcia P, en su investigacion “Eficacia del equipo de cuidados
paliativos pediatricos de Murcia segun la experiencia de los padres”, menciona
experiencias positivas y alta satisfaccion (P<0,05) de los padres con la atencion
recibida al final de la vida de su hijo en seis dominios de la asistencia estudiada:
apoyo a la familia M=6(0,00), comunicacion M=6(0,00), toma de decisiones
compartida M=6(0,00), control del dolor y otros sintomas M=5,73(0,46),
continuidad y coordinacion de la atencion M=5,43(0,26) y apoyo en entorno a la
muerte M=6,00( 0,00) (11).

Riveiro O, Lima S, en “Satisfaccion familiar con atencion paliativa”, los
miembros de la familia muestran satisfaccion con la atencion (X=40,50 + 13,72)
estan mas satisfechos con la informacion brindada y la atencion fisica y menos
satisfechos con la atencion psicosocial (disponibilidad de cuidados, cuidados
fisicos, cuidados psicologicos e informacion dada) (12).

Sobre las necesidades de la persona pasible de recibir cuidados paliativos Cicely
Saunders demostr6é que era posible morir en paz y sin sufrimiento, pensé que el
modelo de asistencia deberia centrarse en un trabajo interdisciplinario, integral y
unico dirigido a la unidad paciente-familia con el fin de reducir el sufrimiento del
paciente en la etapa final de la vida, sentir la compafiia y proteccion de sus
familiares; brindando una atencion que debe cubrir no solo la necesidad fisica sino
también psicoemocional, social y espiritual (13).

El estudio se sustenta con tres bases teoricas; la primera teoria es de Virginia



Henderson destacando que el rol principal de la enfermera es proporcionar
cuidado y ayuda a la persona sana o enferma para que pueda mantener o recuperar
su salud y apoyarlo de la mejor manera si se encuentra en los tltimos momentos
de su vida; su modelo se enfatiza en la teoria de las necesidades humanas
dividiéndose en 14 necesidades sobre aspectos fisicos, sociales, psicologicos y
espirituales (14).

En esta investigacion se estudio la satisfaccion de los cuidadores sobre la
educacion que brinda la enfermera al cuidador principal sobre los tipos de
necesidades clasificadas en: necesidades fisicas como el alivio del dolor,
alimentacion, niuseas, vomito, estrefiimiento, lesiones por presion, fiebre y
cuidado de la via aérea; necesidades emocionales como escucha activa, seguridad
(confianza en su familia y cuidadores), aceptacion (sentirse aceptado y
comprendido), amor (amar y ser amado), autoestima (sentirse importante y utiles
a pesar de la enfermedad); necesidades espirituales como la religion del paciente,
el acompafiamiento espiritual, expresar sentimientos y practicas religiosas . Se
prioriz6 estas tres dimensiones basadas en la teoria de Virginia Henderson (14,15).
La segunda teoria de Joyce Travelbee, quien sugiere que la enfermeria se
desarrolla a través de la relacion interpersonal que pueden ser enfermera-
paciente/cuidador, con el propdsito de que la enfermera apoye a un individuo,
familia o comunidad creando un vinculo de confianza para combatir la
enfermedad y mitigar el sufrimiento hasta el Gltimo momento, con un objetivo
especifico de satisfacer necesidades que manifiestan los pacientes y sus familias;
este modelo presenta 5 fases importantes: encuentro original, revelacion de

identidades, empatia, simpatia y compenetracion (16).



La tercera teoria de Afaf Ibrahim Meléis considera que la funcion de la enfermera
es cuidar a las personas durante el proceso de transicion sobre la
salud/enfermedad y vida, se sabe que los cuidadores primarios y los pacientes de
cuidados paliativos pasan por un proceso muy dificil en lo que conlleva el trabajo
en equipo para el afrontamiento y el logro de buena atencion (17).

El paciente paliativo pediatrico es el que presenta una enfermedad limitante o
amenazante para la vida. La Asociacion para nifios con enfermedades terminales o
potencialmente mortales y sus familias (ACT), clasifica a los pacientes paliativos
pediatricos en funcidn de cuatro tipos de situaciones:

Grupo I: Nifos en una condicién potencialmente mortal cuyo tratamiento puede
fallar, Grupo II: Nifios en situaciones donde la muerte prematura es inevitable,
pero el tratamiento apunta a la fisiopatologia de la enfermedad que puede
prolongar la vida, esperanza de vida, normalmente activo, Grupo III: Nifios cuya
enfermedad es progresiva, sin opcion de tratamiento, cuyo tratamiento es paliativo
y puede prolongarse durante algunos afios mas y Grupo IV: Niflos cuya
enfermedad es irreversible pero en estado no progresivo, altas posibilidades de
complicaciones y muerte prematura (18).

La enfermera debe establecer confianza y seguridad para lograr una comunicacion
efectiva entre el cuidador, paciente y el mismo profesional. La interaccion debe
basarse en la empatia, honestidad y sensibilidad, estableciendo espacios para
expresar las emociones y conflictos que puedan estar manifestando, relacionados
al desconocimiento de como atender las necesidades fisicas, emocionales o
espirituales que pueda presentar. En este sentido destaca el papel de la enfermera

como educadora y comunicadora, guiando a los cuidadores durante el proceso de



cuidado del paciente. El hecho de tener una persona con una enfermedad incurable
y amenazante para su vida en la familia puede desencadenar aspectos negativos
como ansiedad, miedo, confusion, rechazo e ira. Por ello, es importante que la
enfermera enfatice en comprender y orientar las funciones de los miembros de la
familia y evitar la sobrecarga de cada uno o del cuidador principal (19).

La satisfaccion se define como “el sentimiento de bienestar o placer que se tiene
cuando se ha colmado un deseo o cubierto una necesidad” (20). Por ello se
considera que el cuidador primario se siente satisfecho cuando se cumple con los
distintos requerimientos de atencion que le permita gestionar y mejorar la calidad
de vida de sus pacientes, identificando también la cantidad y eficacia de
informacion que recibe del personal de enfermeria.

Segtin el psicologo Lev Vigotski “el aprendizaje es una actividad social, y no solo
un proceso de realizacion individual” (21). Por ello se requiere la participacion
conjunta y activa de la enfermera y el cuidador del paciente pasible en cuidados
paliativos.

La OMS, senala que la educacion para la salud “es la disciplina encargada de
orientar y organizar procesos educativos con el propdsito de influir positivamente
en conocimientos, practicas y costumbres de individuos y comunidades en
relacion con su salud” (22).

En cuanto a la educacion brindada por la enfermera se refiere a la transmision de
conocimientos hacia el cuidador primario que dirige a la formacioén y adquisicion
de habilidades de manera que adopte, refuerce y aplique los héabitos de cuidados al

paciente paliativo que favorezca una mejor calidad de vida.



La OMS, define al cuidador primario como la “persona del entorno del paciente
que asume voluntariamente el papel de responsable de este en un amplio sentido;
este individuo esta dispuesto a tomar decisiones por y para el paciente para cubrir
sus necesidades basicas, ya sea de manera directa e indirecta” (23).

El cuidador primario en cuidados paliativos pediatricos es un miembro de la
familia ya sea madre, padre, tia o abuela; quien es responsable la mayor parte del
tiempo de la atencion al paciente. El rol de cuidador es sumamente dificil, ya que
tiene que realizar muchas tarecas que lo someten a una

vulnerabilidad, estrés y carga.

Considerando lo sefialado (18-21) el rol de la enfermera en la unidad de cuidados
paliativos implica las actividades de educacion al cuidador principal del paciente a
fin de poder generar habilidades para la satisfaccion de sus necesidades fisicas, asi
como informacién para atender las necesidades emocionales y espirituales a través
de los integrantes del equipo de la Unidad de Cuidados Paliativos (UCP), a fin de
dar el soporte que conlleve a la calidad de vida y prevencién o alivio del
sufrimiento del paciente y la familia desde el momento del diagnostico hasta el

final de la vida y el duelo.

Cabe sefialar que las labores de educacion que brinda la enfermera de la UCP al
cuidador primario se desarrollan en los diferentes espacios en los que el paciente
se encuentre como: su hogar, la consulta externa o las salas de hospitalizacion.
Con el objetivo de reforzar conocimientos, habilidades, desarrollar capacidades y
seguridad para realizar los cuidados respectivos. Durante la pandemia COVID-19,

la educacion y el soporte en cuidados paliativos se adecud al uso de medios de



comunicacion como: llamada telefonica, videos, videollamadas por WhatsApp,

mensajes de texto o audios.

Se asume que la preocupacion, el miedo y las dudas en el cuidador primario son a
causa del escaso conocimiento, falta de practica para brindar los cuidados bésicos;
por tanto, no se sienten seguros de poder atender y satisfacer las necesidades de
sus hijos enfermos. Por ello, es necesario que la enfermera de CP brinde
informacion clara y precisa para poder atender las diferentes necesidades de sus
pacientes. Si bien la familia y el paciente no solo necesitan que la enfermera se
encuentre capacitada en procedimientos técnicos, sino también demuestre
competencia humana de empatia, sensibilidad, comunicacion asertiva con el
cuidador primario. Es una necesidad urgente el trabajo en equipo, donde se tome
en cuenta e involucre a la familia para el cuidado del nifio en cuidados paliativos

(24).

Desde el punto de vista tedrico, la investigacion se justifica en poder generar
conocimiento sobre las labores de educacioén que realiza la enfermera en la UCP
dirigidas a contribuir en la calidad de vida y alivio del sufrimiento del paciente y
del cuidador primario, quien debe asumir la responsabilidad de aprender el como
cuidar a un hijo con necesidades fisicas, emocionales y espirituales
completamente diferentes por las caracteristicas de su condicion de salud y
compromiso de su vida. Desde la parte practica, se justifica que mediante los
resultados obtenidos permitiran a la Enfermera de la UCP identificar estrategias
para fortalecer las labores de educacion al cuidador primario para que pueda

contribuir en la calidad de vida del paciente, teniendo presente que cada paciente



y cuidador tienen prioridades de informaciéon y educacion de acuerdo a sus
necesidades.

Desde lo metodolégico, se dispondrd una data basal que permitird realizar
innumerables investigaciones, y se contara con un nuevo instrumento validado y
confiable para evaluar la satisfaccion de cuidadores primarios. Finalmente, la
relevancia social del estudio beneficiard a todas las unidades de cuidados
paliativos existentes y futuras, para que puedan conocer la importancia de la
educacion que brinda la enfermera al cuidador primario, ya que mediante el
mejoramiento de la calidad de vida y alivio del sufrimiento el entorno del paciente
y el cuidador primario seran beneficiados.

Lo que nos incentivo a realizar este trabajo de investigacion fue mediante nuestras
experiencias en las practicas clinicas cuando se llevd el curso de Cuidado de
enfermeria en la salud y desarrollo del nifio y adolescente con problemas de salud,
tuvimos la oportunidad de rotar en la Unidad de Cuidados Paliativos, encontrando
a los pacientes en los diferentes servicios como: Medicina, Cirugia,
Traumatologia, entre otros. A partir del primer contacto se ha observado y
escuchado que los familiares de pacientes de CP encargados de atenderlos muchas
veces refieren: “sefiorita, estoy preocupada porque mi paciente se va a ir de alta
y tengo dudas de como alimentarlo, como baiiarlo, como realizar la limpieza de
la traqueostomia, como aspirar las secreciones, como y cudndo realizar el
cambio de posicion y también, como atender a mi paciente cuando tenga fiebre,
ya que solo nos brindan educacion al momento del alta, mas no durante el

tiempo de estancia hospitalaria”.



Esta experiencia se respaldd con el estudio de Muiiiz e Insua donde se identificd
que los peor valorados son el control del dolor, sintomas y la ayuda al cuidador
para afrontar el fallecimiento del duelo de su paciente, donde un 5,4% present6 un
nivel insatisfecho y un 2,7% muy insatisfechos. Debido a que, el control del dolor
con el lugar de fallecimiento influia mucho en la satisfaccion, ya que los pacientes
no se encontraban en sus hogares y ademds no se les daba la atencion requerida.
También la falta de coordinacion entre el equipo de paliativos y el equipo de
atencion primaria en el momento que el paciente fallece, la atencion finaliza, por
tanto, el familiar afrontaba el duelo sin apoyo suficiente. Concluyéndose asi que la
satisfaccion del cuidador dependera si el personal de salud implementa mejoras en
el abordaje del duelo de los familiares, control del dolor y de los principales
sintomas (10).

A partir de la problematica descrita, se formul6 la siguiente interrogante: ;Cual es
el nivel de satisfaccion del cuidador primario sobre la educacion que brinda la
enfermera en la unidad de cuidados paliativos en el Instituto Nacional de Salud

del Nifio- 20227

II. OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

Determinar el nivel de satisfaccion del cuidador primario sobre la educacion
brindada por la enfermera sobre necesidades de los pacientes de cuidados

paliativos en el Instituto Nacional de Salud del Nifio- Brefia 2022.

OBJETIVO ESPECIFICO



« Identificar el nivel de satisfaccion del cuidador primario sobre la
educacion brindada por la enfermera sobre necesidades fisicas de los
pacientes de cuidados paliativos.

« Identificar el nivel de satisfaccion del cuidador primario sobre la
educacion brindada por la enfermera sobre necesidades emocionales de los
pacientes de cuidados paliativos.

« Identificar el nivel de satisfaccion del cuidador primario sobre la
educacion brindada por la enfermera sobre necesidades espirituales de los

pacientes de cuidados paliativos.

III. MATERIAL Y METODO
3.1 DISENO DEL ESTUDIO

El estudio es de enfoque cuantitativo, disefio descriptivo, de corte transversal.

Descriptivo: Consiste en describir fendmenos, situaciones, contextos o sucesos
con el Unico objetivo de medir y recoger informacion de manera independiente de
lo que se quiere investigar. Corte transversal: Es la recopilacion de datos en un

momento especifico de la investigacion (25).

3.2 POBLACION

La poblaciéon estuvo conformada por 185 cuidadores primarios de los pacientes
atendidos en la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos (UCPP) del Instituto
Nacional de Salud del Nifio- Brefia. Durante los afios 2021- 2022, que cumplieron
con los criterios de seleccion.

Criterios de inclusion:

¢ Cuidadores primarios que recibieron educacion sobre las necesidades

10



fisicas, emocionales y espirituales de los pacientes con cuidados paliativos.
¢ Cuidadores primarios que aceptaron participar voluntariamente en el
estudio y firmaron el consentimiento informado. (Anexo 1)
Criterios de exclusion:
+¢ Cuidadores primarios que tengan algun tipo de impedimento (que no
hablen castellano, que no dispongan de tiempo para participar en la

investigacion).

3.3 MUESTRA

Para determinar el tamafio de la muestra se utilizd la féormula de Estimacion de
Tamafio de Muestra para Poblacion Finita, con un margen de error de 5% y un
nivel de confianza de 95%, siendo la muestra 125 cuidadores primarios. La

técnica del muestreo fue aleatoria simple. (Anexo 2).

3.4 PROCEDIMIENTO Y TECNICA

Técnica e instrumento de recoleccion de datos

Para la recoleccion de datos se usdé como técnica la encuesta y como instrumento
un cuestionario elaborado por las investigadoras.

El cuestionario tiene dos partes: la primera contiene datos generales con 7 items y
la segunda datos especificos con 19 items divididos en tres dimensiones:
necesidades fisicas del 1-9, necesidades emocionales del 10-15 y necesidades
espirituales del 16-19.

Cada item cont6 con 5 posibilidades de respuesta tipo Likert modificado, con el
siguiente puntaje: “Muy insatisfecho” = 0, “Algo insatisfecho” = 1, “Ni satisfecho

Ni insatisfecho” = 2, “Algo Satisfecho” = 3, Muy Satisfecho” = 4 (Anexo 3).
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Para la distribucién de los puntajes se utilizd la agrupacion de datos segun la
técnica de Estanino para determinar los puntos de corte y clasificacion con
respecto a la medicion de la variable satisfaccion del cuidador primario sobre la
educacion brindada por la enfermera sobre necesidades, se considera: satisfecho
(57-76), ni satisfecho-ni insatisfecho (20-56), insatisfecho (0-19).
Teniendo en cuenta la escala de medicion final esta se clasifico de la siguiente
manera:
% Necesidades fisicas: satisfecho (27-36 puntos), ni satisfecho- ni
insatisfecho (10-26 puntos), insatisfecho (0- 9 puntos).
+ Necesidades emocionales: satisfecho (18-24 puntos), ni satisfecho- ni
insatisfecho (7-17 puntos), insatisfecho (0-6 puntos).
% Necesidades espirituales: satisfecho (12-16 puntos), ni satisfecho- ni

insatisfecho (5-11 puntos), insatisfecho (0-4 puntos).

Validez y Confiabilidad del instrumento

El instrumento fue sometido a Juicio de Expertos integrado por 12 Licenciadas de
Enfermeria que laboran en Cuidados Paliativos. La Prueba Binomial obtuvo un
valor de significancia estadistica para la validez de contenido (P = 0,001), validez
de constructo (P= 0,002) y validez de criterio (P=0,002), lo que confirma la

validez del instrumento siendo inferior a P=0,05 (Anexo 4).

La confiabilidad se midi6 a través de una Prueba Piloto integrada por 20
cuidadores primarios de la UCPP que cumplieron con los criterios de seleccion,

fueron captados en consultorio externo. Se utilizdo el estadistico Alfa de
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Cronbach obteniéndose un valor de 0,810 lo cual evidencia la confiabilidad del

instrumento (a > 0,07) (Anexo 5).

Procedimiento de recoleccion de datos:

Para la recoleccion de datos se cumplieron los siguientes pasos:

e El proyecto de investigacion fue aprobado por el Comité de Etica de la

Universidad Peruana Cayetano Heredia. (Anexo 6).

e Se present6 una solicitud de autorizacion para el desarrollo de la investigacion

en el INSN.

e Se present6 el proyecto de investigacion al INSN adaptandose a la estructura
requerida: en primera instancia al Area de Disefio para la aprobacion
metodoldgica, luego Comité de FEtica para la aprobacion ética y
posteriormente a la Oficina Ejecutiva de Apoyo a la Investigacion y Docencia

Especializada OEAIDE para finalmente la aprobacion Institucional.

+—Se coordind con la Médico Jefe de la UCPP y la Enfermera Jefa de la UCPP
del INSN para explicar el estudio y sus objetivos, asimismo se solicito la base
de datos digital (Microsoft Excel) de los pacientes atendidos en los afios 2021-

2022 para identificar a los cuidadores primarios que integraron la muestra.

e—Por las restricciones en el contexto de la pandemia los cuidadores primarios
fueron captados en el consultorio externo de la UCPP teniendo en cuenta las
medidas de bioseguridad se optd el distanciamiento para evitar
aglomeraciones, proporcionandose mascarillas para el uso permanente dentro
del ambiente privado y a su vez alcohol gel para desinfectar las manos antes y

después del desarrollo de los cuestionarios.
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e Para la aplicacion del instrumento se conté con un ambiente asignado en el
area del consultorio externo. Las investigadoras se presentaron ante los
cuidadores primarios explicandoles los objetivos del trabajo de investigacion.
Una vez confirmada la participacion, firmaron un consentimiento informado.
El instrumento fue aplicado antes o después de la consulta externa, se les
explico el contenido del cuestionario y se les otorgd un tiempo promedio de

20 minutos para el desarrollo, agradeciéndole su participacion.

e Los datos se recopilaron de lunes a viernes durante los meses de marzo - abril

del 2023.

3.5 TABULACION Y ANALISIS DE DATOS

Los datos fueron codificados e ingresados a una base de datos creada en el
programa Ms Excel 2016 para su analisis en el programa estadistico Stata Version
17.0 proporcionado por la Universidad. La informacion se presenta en tablas de
distribucion de frecuencias segun la escala de clasificacion del instrumento y sus

respectivas dimensiones.

3.6 ASPECTOS ETICOS DEL ESTUDIO
El estudio tuvo como enfoque los cuatro principios de la bioética propuesta por

Beauchamp y Childress (26):

Principio de Autonomia: El cuidador primario de pacientes de cuidados
paliativos decidid de manera voluntaria participar en la investigacion,
pudiendo retirarse en el momento que lo considere, respetindose la

decision de querer o no continuar en la investigacion. Teniendo en cuenta
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que se les brindé6 un consentimiento informado para su respectiva
evidencia.

Principio de No maleficencia: La participacion en el estudio no causo6 a
los cuidadores primarios ni para los pacientes de cuidados paliativos
ningln dafio ni riesgo.

Principio de Beneficencia: La participacion en la investigacion que
servird para mejorar la educacion por parte de la enfermera dirigido a los
cuidadores primarios, mediante los resultados obtenidos, llevando a cabo
este beneficio con la formulacién de estrategias.

Principio de Justicia: Se tuvieron en cuenta criterios de seleccion al
momento de elegir a los participantes, una vez seleccionados se les brindd
un trato justo, respetando sus derechos y sin ningun tipo de discriminacion

durante el proceso de investigacion.

IV. RESULTADOS

Por consiguiente, se muestran los resultados adquiridos en la investigacion

realizada a 125 cuidadores primarios de UCPP.

Prevalecid el sexo femenino en un 83,2%, teniendo un grupo etario de 25 a 44
afios que predomind en un 68,8%, destacando a las madres como cuidador
primario en un 76,8%, con tiempo al cuidado del nifio todo el dia siendo en un
82,4%, en cuanto a la procedencia prevaleci6 la Costa en un 90,4% y no contaban

con una ocupacion el 75,2% (Tabla 1).
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El nivel satisfecho prevaleci6 en los cuidadores primarios respecto a la educacion
brindada por la enfermera sobre necesidades de los pacientes de cuidados
paliativos en un 88,8%, mientras que el 11,2% tuvo un nivel ni satisfecho ni

insatisfecho y ningtin cuidador primario presento insatisfaccion (Tabla 2).

En relacion a la dimension fisica los cuidadores primarios presentaron el nivel
satisfecho con un 88,8%, mientras que el 11,2% tuvo un nivel ni satisfecho ni
insatisfecho y ninguno presentd insatisfaccion (Tabla 3). Asi mismo, los
cuidadores primarios se sintieron satisfechos con la educacion que recibieron de
coOmo alimentar al nifio y como prevenir la lesién por presion; siendo estos los

items con mayor puntaje dentro de dicha dimension.

En la dimension emocional los cuidadores primarios presentaron el nivel
satisfecho con un 79,2%, mientras que el 20,8% tuvo un nivel ni satisfecho ni
insatisfecho y ninguno presento insatisfaccion (Tabla 4). Asi también, los
cuidadores primarios se sintieron satisfechos con la educacién que recibieron
sobre la importancia de brindar amor a su paciente y la importancia de la escucha

activa; siendo los items con mayor puntaje dentro de esta dimension.

Por ultimo, en la dimensién espiritual los cuidadores primarios presentaron el
nivel ni satisfecho ni insatisfecho con un 60%, seguido del satisfecho con 40% y
ninguno presentd insatisfaccion (Tabla 5). Dando énfasis que en esta dimension la
enfermera mas que educar brinda acompafamiento y soporte espiritual, teniendo
en cuenta que la importancia del acompafiamiento espiritual y la participacion en
actividades de acuerdo a la creencia religiosa; fueron los items con mayor puntaje

dentro de esta dimension.
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V. DISCUSION

El objetivo del estudio fue Determinar el nivel de satisfaccion del cuidador
primario sobre la educacion brindada por la enfermera sobre necesidades de los
pacientes de cuidados paliativos en la UCPP del Instituto Nacional de Salud del
Nifio-Brefia 2022. La muestra estuvo conformada por 125 cuidadores primarios de
sexo femenino en un 83,2%, de 25 a 44 anos de edad en un 68,8%, respecto al
parentesco del cuidador en un 76,8% fueron madres del paciente, un 82,4% se
dedica al cuidado del nifio todo el dia, un 90,4% proceden de Costa y un 75,2% no
contaban con una ocupacion.

Respecto al nivel de satisfaccion del cuidador primario sobre la educacion
brindada por la enfermera respecto a las necesidades de los pacientes de cuidados
paliativos (Tabla 2) un 88,8% presentd nivel Satisfecho.

Los hallazgos coinciden con el estudio de Plaza y Garcia que identificaron
experiencias positivas y alta satisfaccion (P<0,05) de los padres con la atencion
recibida al final de la vida de su hijo en seis dominios de la asistencia estudiada:
apoyo a la familia M=6(0,00), comunicacion M=6(0,00), toma de decisiones
compartida M=6(0,00), control del dolor y otros sintomas M=5,73(0,46),
continuidad y coordinacion de la atencion M=5,43(0,26) y apoyo en entorno a la

muerte M=6,00 (0,00) (11).

Segun el estudio, la satisfaccion podria deberse a que la educacion en cuidados

paliativos es la informacion que brinda la enfermera al cuidador primario de
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acuerdo a los requerimientos del paciente para el bienestar de sus necesidades
fisicas, emocionales y espirituales. Esta educacion se brinda desde el primer
contacto con el paciente y su cuidador primario con previo conocimiento del
diagnostico; a través de entrevistas en primera instancia y brindando apoyo en el
area emocional mediante soporte, seguridad y escucha activa para manejar el
proceso de aceptacion del estado actual de salud del paciente, siendo este el
contexto en el que la enfermera realiza las labores de educacion de acuerdo a la

prioridad de necesidades del paciente.

Segun la Teoria del Proceso de Enfermeria Deliberativa de Ida Jean Orlando el
objetivo principal es poder aliviar y reducir la angustia del paciente/familia
cuando tiene necesidad de ayuda, usando la relacion interpersonal entre enfermera
y paciente/familia satisfaciendo las necesidades. Para Orlando se requiere que la
enfermera se centre en el paciente para identificar las necesidades de cuidado
inmediato debido, a que cada paciente es Unico y diferente; este modelo presenta

metaparadigmas: persona, entorno, salud y enfermeria (27).

La enfermera se encuentra en estrecho contacto con el paciente y su familia lo que
permite la identificacion temprana de sobrecarga y agotamiento del cuidador,
considerando esta informacién al brindar la educaciébn ya que le permite
transformar el miedo, la incertidumbre y el sufrimiento en aprendizaje, buscando
soluciones a los aspectos negativos debido a que la familia asume la mayor parte
de responsabilidad del cuidado del nifio enfermo en el ambito que se encuentre
(28,29). Esto también se puede explicar en base a las estrategias de educacion

desarrolladas en la UCPP en el contexto de la pandemia al haberse utilizado
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recursos como llamadas, video llamadas, envio de audios y mensajes de texto
entre otros, de acuerdo a las necesidades y caracteristicas de los cuidadores
manteniéndose de esta manera el contacto permanente con los cuidadores

primarios.

La educacion es una consolidacion de conocimiento y aprendizaje mediado por la
comunicacion entre la enfermera el paciente y su cuidador, orientado al desarrollo
de sus habilidades para cuidar de su salud tanto de manera personal como
colectiva; estas oportunidades de aprendizaje son creadas de manera favorable
mediante la comunicacion directa para identificar factores que danan el proceso de
salud de las personas, en este caso en su mayoria nifios y familiares incluidos en el
proceso de cuidados paliativos, para mejorar la calidad de vida (28) .

Respecto al nivel de satisfaccion del cuidador primario sobre la educacion
brindada por la enfermera respecto a necesidades fisicas de los pacientes de
cuidados paliativos (Tabla 3) un 88,8% present6 el nivel de Satisfecho. Los
hallazgos coinciden con lo reportado por Mufiz e Insta, en cuanto a las
necesidades fisicas que estudiaron como el control del dolor donde un 64,9 % se
mostraron muy satisfechos y respecto al control de otros sintomas (vOmitos,
estrefiimiento, alteracion del apetito) un 67,6 % también estuvieron muy
satisfechos (10).

Asi también en el estudio de Riveiro y Lima los familiares demostraron estar mas
satisfechos con la atencidn fisica proporcionada por el personal del area de la UCP,
seguido por la informacién brindada (12).

Segun el estudio la satisfaccion del cuidador primario podria deberse a que el

personal de enfermeria aborda las necesidades fisicas con mas prioridad debido a

19



que los pacientes manifiestan diversas molestias fisicas pudiendo presentar
simultineamente 5 sintomas en promedio (rango de 0 a 17) siendo las mas
frecuentes fatigas, dolor, anorexia, caquexia, disnea entre otros; por lo que la
calidad de vida del paciente se ve afectada por el sufrimiento que experimenta
(30,31).

La labor de educacion que desarrolla la enfermera en la UCPP para la satisfaccion
de las necesidades fisicas implica desarrollar habilidades en los cuidadores
primarios para atender los sintomas mas frecuentes cuya ocurrencia simultdnea
puede complicar mas el desenvolvimiento del cuidador que experimenta también
dolor al ver el malestar del paciente. La dedicacion y educacion individualizada en
base a las diferentes estrategias que la enfermera adectia, favorece el proceso de
aprendizaje permitiendo que los cuidadores que pasan mayor tiempo con los
pacientes en sus hogares o estan a cargo del cuidado directo a diferencia de otros
integrantes de la familia, se sientan comodos y seguros de poder contar con el
soporte que brinda la enfermera (28, 32, 33).

Asi también la enfermera educa de forma clara, didactica y demostrativa
empleando un lenguaje facil de entender a través de informacion clave con frases
cortas de manera reiterada preguntando si la informacion fue captada y entendida
para los cuidados que requiere el paciente (34).

Respecto al nivel de satisfaccion del cuidador primario sobre la educacion
brindada por la enfermera respecto a necesidades emocionales de los pacientes de
cuidados paliativos (Tabla 4) un 79,2% presentd el nivel de Satisfecho. Los

hallazgos se relacionan con el estudio de Rocha, el 57,9% de cuidadores y el
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47,4% de los pacientes recibieron apoyo a lo largo de su evolucion por parte del

servicio en sus necesidades emocionales durante el proceso de la enfermedad (35).

Segun el estudio los resultados podrian deberse a que la enfermera demuestra
interés en cuanto a las necesidades emocionales del paciente ya que son
importantes porque atraviesan momentos dificiles en cuanto a la enfermedad,
manifestadas a través de emociones negativas como tristeza y ansiedad siendo
estas observadas con mayor frecuencia; es por ello, que el manejo de emociones
se aborda mediante la comunicacidn terapéutica lo cual ayuda a la enfermera a
intervenir e interactuar con los pacientes y cuidadores primarios cuando sea
imprescindible el apoyo y manejo emocional, mediante el juego y la ludica (28,

36, 37).

El entorno del paciente va a ser un soporte emocional importante y puede llegar a
ser un aliado para la enfermera debido a su conocimiento sobre el paciente y su
cercania emocional; para ello, es importante proporcionar un ambiente confortable,
acogedor y mantener una relacion de confianza y respeto, donde el cuidador
primario pueda manifestar angustias, incertidumbre y miedos sin ser reprimido,

prestando asi una atencién humanizada e individualizada (38, 39).

La enfermera ensefa a los cuidadores primarios cOmo reconocer signos de
expresiones en el paciente que indiquen algiin cambio emocional que altere su
bienestar y tranquilidad, asimismo cémo abordar estas necesidades; brindando
expresiones de amor, afecto, empatia, carifio, ya que los pacientes pedidtricos no

expresan sus emociones de manera verbal por las distintas patologias que
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presentan y que pueden alterar su comunicacion y precisamente ese puede ser un

aspecto importante de educacion (40).

Es importante resaltar que la educacion que brinda la enfermera al cuidador
primario sobre la importancia de la interaccion que debe tener con su paciente
para satisfacer las necesidades emocionales destaca también el contacto fisico:
sujetar su mano, tocar su hombro, abrazarlo, transmitirle frases bonitas, cantar sus
canciones favoritas, conversar con amabilidad, brindar comodidad y confort,
incitar a la familia para que interactie frecuentemente con su paciente y asi logre

brindar mayor grado de seguridad evitando el temor y ansiedad (28).

Finalmente, el nivel de satisfaccion del cuidador primario sobre la educacion
brindada por la enfermera respecto a necesidades espirituales de los pacientes de
cuidados paliativos (Tabla 5) un 60,0% presentd el nivel de Ni satisfecho Ni
insatisfecho. El estudio de Torres y Omena, demostr6é que la espiritualidad es un
factor importante para hacer frente a situaciones estresantes, asi como para
proporcionar mejor calidad de vida a los familiares. Cientificamente, es evidente
la necesidad de mas investigacion sobre el tema y estos involucren a nifios y

adolescentes (41).

Los resultados del estudio, podrian deberse a que la enfermera debido a su labor
diaria podria priorizar la necesidad fisica por la evolucion de la enfermedad y la

simultaneidad de diversos sintomas que afectan la calidad de vida. (30).

Debido al aislamiento social por la Pandemia que conllevo a las enfermeras de la
UCPP a realizar trabajo remoto dando prioridad al soporte emocional al cuidador

primario y a la educacién de necesidades fisicas, con limitacion a poder brindar
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acompafnamiento espiritual. La enfermera entiende que la espiritualidad es un
recurso necesario para el cuidado de los pacientes en cuidados paliativos;
respetandose durante su atencidn, a pesar de las dificultades en su aplicacion, con

énfasis en la falta de preparacion y de tiempo (42).

Se describe cierta limitacion en cuanto a la educacion sobre necesidades
espirituales, ya que la enfermera no educa, sino que brinda acompafiamiento y
soporte espiritual; ya que este cuidado requiere una estrecha relacion entre el
paciente/cuidador primario y la enfermera (43). Es importante que la enfermera
pueda mantener alianzas, asociacidén de contribucidon con instituciones o personas
capacitadas para facilitar el cuidado espiritual o religioso para reforzar tanto la
educacion como la atencion al cuidador y paciente cuando presenta dudas e

inquietudes durante la enfermedad y asi disminuir el sufrimiento (44, 45).

Florence Nightingale defini6 la enfermeria como una ciencia de la salud y es la
principal encargada de la atencion, cuidados y responsabilidad del paciente en
todas sus dimensiones. Destacando lo esencial de la dimension espiritual y la
necesidad de su cuidado. También afirma que la espiritualidad es inherente a la
humanidad y es el recurso curativo més intenso y profundo disponible para la

persona (43,46,47).

La Teoria de Jean Watson sobre el Cuidado Humanizado enfatiza el cuidado
frente al proceso de la enfermedad, aprecia los misterios de la vida, reconoce la
dimension espiritual y la fuerza interior en el proceso de cuidado, en el que las

enfermeras son coparticipantes (42).
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Cuando se habla de espiritualidad no se estd haciendo referencia a lo religioso, la
espiritualidad se centra en los valores, pensamientos, creencias, los sentimientos y
sentido de la vida en la medida en la que ayuda a encontrarse con uno mismo y
tener apertura para ayudar a los demds y a afrontar de una mejor manera el

proceso de salud — enfermedad (48).

LIMITACIONES

El estudio present6 algunas limitaciones; durante el proceso de la investigacion,
ya que existe escasez de estudios similares sobre la satisfaccion del cuidador
primario sobre los cuidados paliativos pediatricos en entorno a las intervenciones
educativas. Asi mismo, durante el proceso de busqueda e investigacion se

evidencia poca literatura y estudios a nivel Mundial y Latinoamérica.

Otra limitacion fue la demora para concluir con la ejecucion de los cuestionarios,
ya que lo planteado por dia era de 5 a 10 cuidadores primarios, pero no todos los
dias asistieron a Consulta Externa la cantidad requerida por lo que tomé mas dias
de ejecucion. Ademads, debido a la medida sanitaria por la Pandemia COVID se
evitd la aglomeracion durante la aplicacion de los cuestionarios, ya que el aforo
para el ambiente privado era reducido y no se podia captar a todos los cuidadores

por tiempo.
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VI. CONCLUSION

El nivel de satisfaccion del cuidador primario sobre la educacion brindada por la
enfermera sobre necesidades de los pacientes de cuidados paliativos resultd
Satisfecho.

Asi mismo, los cuidadores primarios se sienten satisfechos con la educacion que
recibiéo de como alimentar al nifio y cdmo prevenir la lesion por presion; siendo
los aspectos con mayor puntaje dentro de la dimension fisica.

De Igual forma, los cuidadores primarios se sienten satisfechos con la educacion
que recibi6 sobre la importancia de brindar amor a su paciente y la importancia de
la escucha activa; siendo los aspectos con mayor puntaje dentro de la dimension
emocional.

Por otro lado, los cuidadores primarios se sienten ni satisfechos ni insatisfechos
con la educacion que recibid en cuanto a la dimension espiritual, recalcando que

enfermeria mas que educar brinda acompafiamiento y soporte espiritual.
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TABLAS

TABLA 1. DATOS GENERALES DEL CUIDADOR PRIMARIO DE PACIENTE
DE CUIDADOS PALIATIVOS EN EL INSN, 2023.

DATOS GENERALES N° %
SEXO
Femenino 104 83,2
Masculino 21 16,8
EDAD
<24 10 8,0
25 A 44 86 68,8
45 A 54 20 16,0
55 A 64 6 4,8
65 A MAS 3 2,4
PARENTESCO
Abuela 5 4,0
Madre 96 76,8
Padre 23 18,4
Tia 1 0.8
TIEMPO AL CUIDADO
DEL NINO
Interdiario 1 0,8
Mananas 8 6.4
Tardes 13 10.4
Todo el dia 103 82.4
OCUPACION
Independiente 22 17,6
Dependiente 9 7,2
Sin ocupacion

94 75,2
PROCEDENCIA
Costa 113 90,4%
Sierra 8 6,4%%

Selva 4 3,2%




TABLA 2. SATISFACCION DEL CUIDADOR PRIMARIO SOBRE LA
EDUCACION BRINDADA POR LA ENFERMERA SOBRE NECESIDADES
DE LOS PACIENTES DE CUIDADOS PALIATIVOS EN EL INSN, 2023

NIVEL N° %
Insatisfecho 0 0
Ni satisfecho ni insatisfecho 14 11,2
Satisfecho 111 88.8
TOTAL 125 100

TABLA 3. SATISFACCION DEL CUIDADOR PRIMARIO SOBRE LA
EDUCACION BRINDADA POR LA ENFERMERA SOBRE
NECESIDADES FiSICAS DE LOS PACIENTES DE CUIDADOS
PALIATIVOS DEL INSN, 2023

NIVEL N° %
Insatisfecho 0 0,0
Ni satisfecho ni insatisfecho 14 11,2
Satisfecho 111 88,8

TOTAL 125 100




TABLA 4. SATISFACCION DEL CUIDADOR PRIMARIO SOBRE LA
EDUCACION BRINDADA POR LA ENFERMERA SOBRE
NECESIDADES EMOCIONALES DE LOS PACIENTES DE CUIDADOS
PALIATIVOS DEL INSN, 2023.

NIVEL N° %
Insatisfecho 0 0,0
Ni satisfecho ni insatisfecho 26 20,8
Satisfecho 99 79,2
TOTAL 125 100

TABLA 5. SATISFACCION DEL CUIDADOR PRIMARIO SOBRE LA
EDUCACION BRINDADA POR LA ENFERMERA SOBRE NECESIDADES
ESPIRITUALES DE LOS PACIENTES DE CUIDADOS PALIATIVOS DEL

INSN, 2023
NIVEL N° %
Insatisfecho 0 0,0
Ni satisfecho ni insatisfecho 75 60,0
Satisfecho 50 40,0

TOTAL 125 100




ANEXOS
ANEXO 1
CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN UN

ESTUDIO DE INVESTIGACION

CUIDADOR PRIMARIO
TITULO DEL SATISFACCION DEL CUIDADOR PRIMARIO SOBRE LA
ESTUDIO EDUCACION BRINDADA POR LA ENFERMERA SOBRE
NECESIDADES DE LOS PACIENTES DE CUIDADOS
PALIATIVOS EN UNA INSTITUCION PUBLICA
INVESTIGADORAS % GAMARRA PONCE, Jaquelin
% GONZALEZ CALDERON, Stephanie
INSTITUCION UNIVERSIDAD PERUANA CAYETANO HEREDIA
PROPOSITO DEL ESTUDIO:

Le invitamos a participar en este estudio para conocer la satisfaccion del cuidador
primario sobre la educacion brindada por la enfermera sobre necesidades de los
pacientes pasibles de cuidados paliativos. Este es un estudio realizado por
investigadoras de la Universidad Peruana Cayetano Heredia y el Instituto

Nacional de Salud del Nifo (Brefia).

En la actualidad, en los servicios de salud existe poca comunicacién entre la
enfermera(o) y el cuidador primario sobre la educacién que deben recibir para la

satisfaccion de las necesidades del paciente pasible de cuidados paliativos.

Es por ello que creemos necesario investigar mas en este tema y abordarlo con la

importancia que amerita, con el proposito de que los cuidadores primarios reciban



una educacion adecuada para brindar cuidados a sus paciente pasibles de cuidados
paliativos en todo ambito, con el objetivo planteado en esta investigacion que es
identificar la satisfaccion del cuidador primario sobre la educacion de necesidades
fisicas, emocionales y espirituales brindadas por el personal de enfermeria en

cuidados paliativos.

PROCEDIMIENTOS:

Si acepta participar en este estudio se tendrd en cuenta los siguientes puntos:

1. Se explicard de manera breve y entendible en qué consiste el cuestionario
que se va a realizar y como lo debera responder.

2. Desarrollarda un cuestionario estructurado por dos partes: la primera
contiene datos generales (ocupacion, edad, sexo y etc.).

3. El cuestionario consta de 19 preguntas especificas divididas en 3
dimensiones (necesidad fisica, emocional, espiritual) con 5 posibilidades
de respuesta las cuales son: Muy insatisfecho, Algo insatisfecho, Ni
satisfecho - Ni insatisfecho, Algo Satisfecho, Muy Satisfecho.

4. Esta encuesta escrita se ejecutara en un tiempo aproximado de 20 minutos

y se realizard en un ambiente designado.

RIESGOS:

No existe ningun riesgo al participar de este trabajo de investigacion, ya que son
preguntas que no buscan dafiar o perjudicar a alguien, por lo tanto, se requieren

ser respondidas sinceramente.

BENEFICIOS:



La satisfaccion de colaborar con la investigacion que servird para mejorar la
educacion por parte del personal de enfermeria dirigido a los cuidadores primarios,
mediante los resultados obtenidos, llevando a cabo este beneficio con formulacion

de estrategias.

COSTOS Y COMPENSACION:

No debera pagar nada por participar en el estudio. Igualmente, no recibird ningiin

incentivo economico ni de otra indole.

CONFIDENCIALIDAD:

Le podemos garantizar que la informacién que usted brinde es absolutamente
confidencial, ninguna persona, excepto las investigadoras que manejaran la
informacion obtenida y codificaran las encuestas. El estudio que se esta realizando

es de completo anonimato.

Usted puede realizar las preguntas que desee antes de decidir si desea participar o
no, las cuales responderemos gustosamente. Si, una vez usted ha aceptado
participar, luego se desanima o ya no desea continuar, puede hacerlo sin ninguna
preocupacion, no se realizardn comentarios, ni habra ningtn tipo de accion en su

contra.

DERECHOS DEL PARTICIPANTE:

Si no desea participar en el estudio puede retirarse de este en cualquier momento
sin riesgo a dafo alguno. Si tiene alguna duda adicional, por favor preguntar al

personal del estudio o llame al (JAQUELIN, GAMARRA PONCE al teléfono



Si tiene preguntas sobre los aspectos éticos del estudio, o cree que ha sido tratado
injustamente puede contactar a la Dr. Frine Samalvides Cuba, presidenta del
Comité Institucional de Etica en Investigacion de la Universidad Peruana
Cayetano Heredia al teléfono 01-3190000 anexo 101355 o al correo electronico:

duict.cieh@oficinas-upch.pe

DECLARACION DEL INVESTIGADOR:

Yo declaro que el participante ha leido la descripcion del proyecto, he aclarado
sus dudas del estudio, y ha decidido participar voluntariamente en él. Se le ha
informado que los datos que provea se mantendrdn anonimos y que los resultados

del estudio serdn utilizados para fines de investigacion.

JAQUELIN GAMARRA PONCE STEPHANIE GONZALEZ CALDERON
INVESTIGADORA INVESTIGADORA
FIRMA
PARTICIPANTE


mailto:duict.cieh@oficinas-upch.pe

ANEXO 2
FORMULA DE ESTIMACION DE TAMANO DE MUESTRA PARA POBLACION FINITA

La formula para calcular el tamafio de la muestra es el siguientes:

n= NxZ*xpx (1-p)
e’ x(N=1)y+2xpx (1-p)

Dénde:
n = Tamafio de muestra buscado

N = Tamafio de la poblacién

Z =Nivel de confianza (NC)

e = Error de estimacién maximo aceptado

p = Probabilidad de que ocurra el evento estudiado

q = (1-p) = Probabilidad que no ocurrael evento estudiado

Error (e)= 5% (0.05)

= 185x1.96:0.5x (1-0.5)
0.05% (185-1)+1.96% 0.5x (1-0.5)

n= 185x3.84x0.5x 0.5
0.0025x 184+ 3.84x 0.52 0.5
n=_ 8880
71
n=125

La muestra fue de 125 cuidadores primarios, esta es representativa y nos permitira inferir a la poblacién

los resultados obtenidos en la investigacién.



ANEXO 3

CUESTIONARIO

SATISFACCION DEL CUIDADOR PRIMARIO SOBRE LA EDUCACION
BRINDADA POR LA ENFERMERA SOBRE NECESIDADES DE LOS
PACIENTES DE CUIDADOS PALIATIVOS EN UNA INSTITUCION
PUBLICA

Elaborado por:

Gamarra Ponce, Jaquelin
Gonzalez Calderon, Stephanie Fatima

L. INTRODUCCION: El presente cuestionario tiene como objetivo
determinar el nivel de satisfaccion del cuidador primario sobre la educacion
brindada por la enfermera sobre las necesidades de los pacientes pasibles de
cuidados paliativos. Teniendo en cuenta que el siguiente estudio es confidencial y
quedaré en el anonimato. Por lo que se agradece su participacion voluntaria.

II. DATOS GENERALES:

1.- EDAD: 2.- SEXO: a) Femenino ( ) b) Masculino ( )
3.- OCUPACION: 4.- PARENTESCO:
5.-PROCEDENCIA:

6.- TIEMPO AL CUIDADO DEL NINO:

7.-PRIMER DIAGNOSTICO MEDICO:

FECHA:



III. INSTRUCCIONES

Marque con un aspa (x) la respuesta que usted considere adecuada, sobre la
educacion que ha recibido por parte de la enfermera en la Unidad de Cuidados
Paliativos Pediatricos del Instituto Nacional de Salud del Nifio sobre las

necesidades del paciente.

ESCALA LIKERT
N° ITEMS MUY | ALGO NI ALGO MUY
INSATI | INSATI | SATISFE | SATISFE | SATISF
SFECH | SFECH | CHO,NI CHO ECHO
0 o INSATISF
ECHO
0 1 2 3 4
NECESIDADES FISICAS
1 (Qué tan satisfecho se siente sobre la
educacion que recibio6 de como
aliviar el dolor de su paciente?
2 | (Qué tan satisfecho se siente sobre la
educacion que recibi6 de como
alimentar a su nifio paciente segun
requiera por?
a) ViaOral
b) Sonda Nasogéstrica
c) Gastrostomia
3 | (Qué tan satisfecho se siente sobre la
educacion que recibido de cémo tratar
el estrefiimiento de su paciente?
4 | (Qué tan satisfecho se siente sobre la

educacioén que recibio de como tratar




las nauseas de su paciente?

(Qué tan satisfecho se siente sobre la
educacion que recibio de como tratar

los vomitos de su paciente?

(Qué tan satisfecho se siente sobre la
educacion que recibio de como
realizar la higiene bucal de su

paciente?

(Qué tan satisfecho se siente sobre la
educacioén que recibio de como tratar

la fiebre de su paciente?

(Qué tan satisfecho se siente sobre la
educacion que recibio de como
prevenir las lesiones por presion de su

paciente?

(Qué tan satisfecho se siente sobre la
educacion que recibié para realizar la
aspiracion de secreciones de su

paciente?

NECESIDADES EMOCIONALES

10

(Qué tan satisfecho se siente sobre la
educacion que recibid de la
importancia de aplicar la escucha

activa en su paciente?

11

(Qué tan satisfecho se siente sobre la
educacion que recibi6 de la
importancia de brindar seguridad a su

paciente?

12

(Qué tan satisfecho se siente sobre la
educacion que recibid6 sobre la

aceptacion familiar de su paciente?




13 | /Qué tan satisfecho se siente sobre la
educacion que recibié sobre la

aceptacion social de su paciente?

14 | ;Qué tan satisfecho se siente sobre la
educacion que recibido en cuanto a la
importancia de brindar amor a su

paciente?

15 | ;Qué tan satisfecho se siente sobre la
educacion que recibié de ayudar en la
mejora de la autoestima de su

paciente?

NECESIDADES ESPIRITUALES

16 | ;Qué tan satisfecho se siente sobre la
educacion que recibi6 acerca de la fe y

de la creencia religiosa de su paciente?

17 | (Qué tan satisfecho se siente sobre la
educaciéon que recibié acerca de la
importancia del acompanamiento

espiritual?

18 | /Qué tan satisfecho se siente sobre la
educacion que recibi6 en la
importancia de que su paciente

exprese sus sentimientos?

19 | ;/Qué tan satisfecho se siente sobre la
educaciéon que recibi6 de que su
paciente  siga  participando  en
actividades de acuerdo a su creencia

religiosa?

GRACIAS POR SU PARTICIPACION



ANEXO 4
PRUEBA DE JUICIO DE EXPERTOS

VALIDEZ DE CONTENIDO

Como el valor de significancia estadistica de la prueba binomial aplicada a los
resultados de expertos (0,001) resultd inferior a 0,05, el instrumento que mide

conocimiento presenta validez de contenido.

ITEM JUECES ACU P

ERD

OS

J1 J2 | J3 | J4 | J5 | J6 | J7 | J8 | J9 | J10 | J11 | J12

1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
2 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
3 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
4 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0.0002
5 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002

6 1 1 1 1 1 1 1 0 1 1 1 0 10 0,01

7 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002

8 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002

9 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002

10 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0 1 1 11 0,003

11 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002

12 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0 1 1 11 0,003




13 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0 1 1 11 0,003
14 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 |1 1 12 | 0,0002
15 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0 1 1 11 0,003
16 1 1 1 1 1 1 0 1 1 0 1 1 10 0,01
17 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 | 0,0002
18 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 | 0,0002
19 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 | 0,0002
PROM | 0,001
EDIO

VALIDEZ DE CONSTRUCTO

Como el valor de significancia estadistica de la prueba binomial aplicada a los

resultados de expertos (0,002) resulté inferior a 0,05, el instrumento que mide

conocimiento presenta validez de constructo.

ITE JUECES ACUE P
M RDOS
J1 | J2 | J3 | J4 | J5 | J6 | J7 | J8 | J9 | J10 | J11 | J12

1 1|1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
2 1|1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
3 1|1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
4 1|1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
5 1|1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002




6 1 1 1 1 1 1 1 10 0,01
7 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
8 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
9 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
10 1 1 1 1 1 1 1 10 0,01
11 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
12 1 1 1 1 1 1 1 11 0,003
13 1 1 1 1 1 1 1 11 0,003
14 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
15 1 1 1 1 1 1 1 11 0,003
16 1 1 1 1 1 1 0 10 0,01
17 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
18 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
19 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
PROM | 0,002
EDIO

VALIDEZ DE CRITERIO

Como el valor de significancia estadistica de la prueba binomial aplicada a los

resultados de expertos (0,002) resultd inferior a 0,05, el instrumento que mide

conocimiento presenta validez de criterio.




ITE JUECES ACUE P
M RDOS
J1 | J2 J3 | J4 | J5 | J6 | J7 | J8 | J9 | J10 | J11 | J12
1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
2 1 1 1 1 1 1 1 0 1 1 1 1 11 0,003
3 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
4 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
5 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
6 1 1 1 1 1 1 1 0 1 1 1 0 10 0,01
7 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
8 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
9 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
10 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0 1 0 10 0,01
11 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
12 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0 1 1 11 0,003
13 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0 1 1 11 0,003
14 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
15 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0 1 1 11 0,003
16 1 1 1 1 1 1 0 1 1 0 1 1 10 0,01
17 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
18 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
19 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 12 0,0002
PROM | 0,002

EDIO




ANEXO 5
CONFIABILIDAD DEL INSTRUMENTO

El estadistico Alfa de Cronbach (a=0,810) result6 superior a 0,7, lo que evidencia

la confiabilidad del instrumento.

2
K | ,_ 25;;
E— S

&

Estadisticos de fiabilidad

Alfa de Cronbach N de elementos

310 20




P ITEMS TOTAL
Il 12 I3 14 I5 16 17 I8 19 o | 11 | 12 | 113 | 114 | 115 | 116 117 | 118 | 119

1 4 4 4 4 3 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 3 2 2 4 70
2 3 4 4 4 4 4 4 4 4 3 3 3 3 3 4 3 4 3 4 68
3 4 3 3 3 3 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 3 3 3 3 68
4 3 4 4 4 4 4 4 3 2 3 3 3 3 3 3 2 2 2 2 S8
5 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 3 3 3 3 3 3 3 4 69
6 3 3 3 4 4 4 3 4 4 4 3 4 4 4 2 3 3 3 3 65
7 3 3 3 3 3 3 3 3 2 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 56
8 4 4 4 4 4 3 4 4 4 4 4 4 4 4 4 3 2 2 2 68
9 4 4 4 4 4 4 3 4 3 3 3 3 3 4 3 3 2 2 2 62
10 4 4 3 4 4 4 4 4 4 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 65
11 3 3 3 4 3 3 3 3 3 3 3 3 3 4 2 3 3 2 3 57
12 3 3 4 4 4 4 4 4 3 4 4 4 4 4 3 4 4 4 4 72




13 3 4 4 3 3 3 3 4 4 3 3 3 3 3 2 3 3 3 3 60
14 4 4 4 4 4 4 3 4 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 64
15 4 4 4 4 4 4 4 4 3 4 3 4 4 4 4 4 3 4 4 73
16 4 4 3 3 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 2 3 3 3 3 68
17 3 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 3 2 3 3 70
18 4 4 4 4 4 4 3 4 3 4 4 3 4 3 3 3 3 3 3 67
19 4 3 3 3 3 4 3 3 4 4 4 3 4 4 3 4 4 4 4 68
20 4 4 3 3 3 3 3 3 3 4 3 4 4 4 3 3 3 3 2 62
VA | 0,252 0,221 0,252 | 0,221 0,239 | 0,197 0,260 | 0,1973 | 0,471 | 0,252 | 0,260 | 0,260 | 0,2605 | 0,2526 | 0,5157 0,2 0,4105 | 0,4105 | 0,5157 5,6526
6 0 6 0 4 3 5 0 6 5 5
R
items: n 19
n-1 18

Primera Parte

1.055555556




Varianza Ind.

5,652631579

Varianza Tot. 24,26315789
Segunda parte 0,7670281995
Valor absoluto 0,7670281995

Alfa de cronbach 0,810
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H % UNIVERSIDAD PERUANA VICERRECTORADO
% @ § CAYETANO HEREDIA DE INVESTIGACION

O

CONSTANCIA R-055-03-23

El Presidente del Comité Institucional de Etica en Investigacién (CIEI) de la Universidad Peruana
Cayetano Heredia hace constar que el comité institucional de ética en investigacion aprobd la

RENOVACION del proyecto de mvestigacién sefialado a continuacién.

Titulo del Proyecto : “Satisfaccién del cuidador primario sobre la educacién brindada
por la enfermera sobre necesidades de los pacientes de cuidados
paliativos en una institucién publica”

Cadigo de inscripeion : 200717

Investigador(a) principal (es) : Gamarra Ponce, Jaquelin

Gonzalez Calderé6n, Stephanie Fatima

Cualquier enmienda, desviaciones y/u otras eventualidades deberd set reportada a este Comité de acuerdo
a los plazos y normas establecidas. El investigador reportara cada 6 meses el progreso del estudio y
alcanzara un informe al término de éste.

La presente RENOVACION tiene vigencia desde el 24 de enero del 2023 hasta el 23 de enero del
2024.

Asi mismo el Comité toma conocimiento del Informe Periddico de Avances del estudio de referencia.

Documento recibido en fecha 16 de enero del 2023.
Los trimites para su renovacién deberan iniciarse por lo menos 30 dias previos a su vencimiento.

Lima, 24 de enero del 2023.

Dr. Luis Arture Pedro Saona Ugarte
Presidente
Comité Institucional de Etica en Investigacién

Jear

Av. Honorio Delgado 430 @
San Martin de Porres
Apartado postal 4314

319 0000 Anexo 201302 %
vrinve@oficinas-upch.pe ©
www.cayetano.edu.pe @




ANEXO 7

0 MINSTERIODE | INSTITUTON 5
2l z ALSDO In SFR?LD D;E:Irgg. e "Afio del Fortalecimiznto de Iz Soberania Nacional”

Lima, 21 de setiembre de 2022

OFICIO N° 215 -2022-CIEI-INSN

Srta.

JAQUELIN GAMARRA PONCE

Investigadora principal del proyecto de investigacién PI-10/21
Presente, -

Asunto:  Se aprueba la renovacién de vigencia referente al proyecto PI-10/21, titulado:
“Satisfaccion del cuidador primario sobre la educacién que brinda la enfermera en la unidad
de cuidados paliativos”.

Registro:
Reg. OEAIDE-4827-2022
Reg. UDICEEC-070-2022
Reg. CIEI-0199-2022

De mi mayor consideracion:

Es grato dirigirme a usted para saludarla cordialmente y asimismo informarle que con relacion al
proyecto PI-10/21, titulade: “ Satisfaccion del cuidador primario sobre la educacion que brinda la
enfermera en la unidad de cuidados pakiativos’,

El Comité Institucional de Etica en Investigacién del Instituto Nacional de Salud del Nifio, en su
sesién virtual N° 18-2022 de fecha 21 de setiembre de 2022, ha acordado APROBAR LA
RENOVACION DE VIGENCIA DEL PROYECTO DE INVESTIGACION, para lo cual se indica lo
Siguiente:

1. La vigencia de esta aprobacién es desde el 22 de setiembre de 2022 al 21 de setiembre
de 2023.

2. Toda enmienda o adenda que requiera el Protocolo debe ser presentado al CIEI y no podra
implementarla sin la debida aprobacion.

3. Segln reglamento deben presentar 01 informe de avance cumplidos los 06 meses y el
informe final debe ser presentado al afio de su aprobacidn.

Sin otro particular, quedo de Ud.,

Atentamente,

DRA. ; RUIZ
Presidente del Comité Institucional de ftica en Investigacicn,
Instituto Nacional de Salud del Nifg

Av. Brasil 600
www.insn.gob.pe | Brefia. Lima 5, Perli
T (511) 330-0066



ANEXO 8
OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

PROBLEMA OBJETIVOS VARIABLES DIMENSIONES INDICADORES ESCALA DE
MEDICION
OBJETIVO GENERAL v’ Dolor, nauseas y vomito
(Cudl es el nivel de Nivel de satisfaccion . .
satisfaccion del | Determinar el nivel de respecto a la v’ Alimentacién
dad i ario sob ) . i
cuidador primario sobre | satisfaccién del - cuidador educaciéon  brindada v Estrefiimientos SATISFECHO

la educacién brindada
por la enfermera sobre
necesidades de los
pacientes de cuidados
paliativos en el Instituto
Nacional de Salud del
Sede

Nifio- Brena

20227

primario sobre la educacion
brindada por la enfermera
sobre necesidades de los
pacientes de  cuidados
paliativos en el Instituto
Nacional de Salud del
Nifio- Sede Brena 2022.

OBJETIVO ESPECIFICO

+» Identificar el nivel de
satisfaccion del cuidador

primario sobre la

la enf i
por la eniermera sobre v’ Fiebre

SATISFACCION SOBRE

necesidades de los
pacientes de cuidados EDUCACION RESPECTO | ¢ Higiene bucal
L A NECESIDADES .
paliativos. v/ Aspiracion de
FISICAS
secreciones

v Ejercicios respiratorios

v/ Cuidados de

procedimientos

(27-36 PUNTOS)
NI SATISFECHO-
NI
INSATISFECHO
(10-26 PUNTOS)

INSATISFECHO

(0-9 PUNTOS)




educacion brindada por
la  enfermera  sobre
necesidades fisicas de
los pacientes de
cuidados paliativos.

Identificar el nivel de
satisfaccion del cuidador
primario sobre la
educacion brindada por
la  enfermera  sobre
necesidades emocionales
de los pacientes de

cuidados paliativos.

Identificar el nivel de
satisfaccion del cuidador
primario sobre la

educacion brindada por

1nvasivos.

v/ Cambios posturales

SATISFACCION SOBRE
EDUCACION RESPECTO
A NECESIDADES

EMOCIONALES

v Escucha activa
v Seguridad

v Aceptacion

v Amor

v’ Expresion de emociones

SATISFECHO
(18-24 PUNTOS)
NI SATISFECHO-
NI
INSATISFECHO
(7-17 PUNTOS)

INSATISFECHO

(0-6 PUNTOS)




la  enfermera  sobre
necesidades espirituales
de los pacientes de

cuidados paliativos.

SATISFACCION SOBRE
EDUCACION RESPECTO
A NECESIDADES

ESPIRITUALES

v’ Religion del paciente

v Acompaifiamiento

espiritual.
v’ Creencia religiosa

v Practicas religiosas

SATISFECHO
(12-16 PUNTOS)
NI SATISFECHO-
NI
INSATISFECHO
(5- 11 PUNTOS)
INSATISFECHO

(0-4 PUNTOS)
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