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RESUMEN

El presente estudio tuvo como objetivo determinar el efecto de un programa educativo en
el nivel de conocimiento y satisfaccion del familiar acompafante sobre el cuidado del nifio
con diagnostico oncoldgico en el servicio de Oncohematologia Pediatrica del Hospital
Rebagliati, 2019, ya que el cancer en la actualidad es considerado un problema de salud
publica, debido al incremento del indice de mortalidad a nivel mundial incluyendo el
cancer infantil, por lo tanto dentro de la gestion de programacion se debe asegurar la
existencia de programas informativos, educativos bien estructurados, actualizados y con
adecuada metodologia que garanticen el efecto esperado en el familiar acompafiante del
nifio con tratamiento oncologico.

El presente estudio es analitico, cuasi experimental, de enfoque cuantitativo,
hipotético deductivo explicativo, longitudinal que fue aplicado al familiar acompafante del
nifio con diagnostico oncoldgico del servicio de Oncohematologia Pediétrica del Hospital
Rebagliati Lima, Marzo-Julio 2019. Se compar0 los niveles de conocimientos Yy
satisfaccion de 23 familiares acompariantes antes y después de aplicar el programa
educativo “siempre a tu lado”. Se utilizd como instrumento de recoleccion de datos un
cuestionario para medir conocimientos y un cuestionario de satisfaccion en cuanto a la
organizacion del programa educativo. Para el andlisis estadistico se utilizd la prueba de
Wilcoxon y la prueba de Chi cuadrado de Pearson.

En cuanto a los resultados la variable nivel de conocimientos aumento de nivel bajo
a medio con una diferencia significativa (p<0.05) entre el antes y después de aplicar el
programa educativo en alguna de las dimensiones. Mientras que para la variable nivel de
satisfaccién se obtuvo un cambio aumentando de nivel bajo a medio y de medio a alto,
diferencias estadisticamente significativas (p<0.05) en todas sus dimensiones. Por otro lado
se determind que el nivel de conocimientos, no se asocia con el nivel de satisfaccion antes
de aplicar el programa (p= 0.449); y después de aplicarlo si hay asociacion (p=0.009).

En conclusion el programa educativo “siempre a tu lado”, tuvo efecto en el nivel de
conocimientos y satisfaccion del familiar acompafante sobre los cuidados del nifio con
diagnostico oncoldgico del servicio de Oncohematologia Pediatrica del hospital Rebagliati
al producir cambios estadisticamente significativos en los niveles de bajo a medio y/o de
medio a alto.

Palabras clave: Programa, educativo, conocimiento, satisfaccion, familiar.
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ABSTRACT

The purpose of this study was to determine the effect of an educational program on the
level of knowledge and satisfaction of the accompanying relative on the care of the child
with an oncological diagnosis in the Pediatric Oncohematology service of the Rebagliati
Hospital, 2019, since cancer is currently It is considered a public health problem, due to the
increase in the mortality rate worldwide, including childhood cancer, therefore, within the
management of the program, the existence of well-structured, up-to-date informative,
educational programs with adequate methodology must be ensured that guarantee the
expected effect on the accompanying relative of the child with cancer treatment.

The present study is analytical, quasi-experimental, quantitative, hypothetical,
explanatory, longitudinal, deductive, which was applied to the family member of the child
with an oncological diagnosis of the Pediatric Oncohematology Service of the Rebagliati
Hospital Lima, March-July 2019. The levels of knowledge and satisfaction were compared
of 23 accompanying family members before and after applying the “always by your side”
educational program. As a data collection instrument, a questionnaire was used to measure
knowledge and a satisfaction questionnaire regarding the organization of the educational
program. For the statistical analysis, the Wilcoxon test and the Pearson Chi square test
were used.

Regarding the results, the level of knowledge variable increased from low to
medium level with a significant difference (p <0.05) between before and after applying the
educational program in any of the dimensions. While for the variable level of satisfaction a
change was obtained increasing from low to medium level and from medium to high level,
statistically significant differences (p <0.05) in all its dimensions. On the other hand, it was
determined that the level of knowledge is not associated with the level of satisfaction
before applying the program (p = 0.449); and after applying it if there is an association (p =
0.009).

In conclusion, the “always by your side” educational program had an effect on the
level of knowledge and satisfaction of the accompanying relative about the care of the
child with an oncological diagnosis of the Pediatric Oncohematology service of the
Rebagliati hospital by producing statistically significant changes in the low levels medium
and / or medium to high.

Keywords: Educational, program, knowledge, satisfaction, family.
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I. INTRODUCCION

En la actualidad el cancer es considerado un problema de salud puablica, debido al
incremento en su tasa de mortalidad a nivel mundial. EI cancer infantil se define segun el
Diccionario del Instituto Nacional del Cancer de EEUU (actualizado en septiembre 2018),
como los distintos tipos de cancer que se presentan en nifios desde el nacimiento hasta los
15 afios, y se diferencia del cancer de adultos por su forma de presentacion y diseminacion
siendo los tipos mas frecuentes la leucemia, linfomas, neuroblastomas, retinoblastomas,
tumor de Wilms, y Osteosarcomas. El cancer infantil, no es frecuente, sin embargo en la
actualidad la Organizacion Mundial de la Salud (OMS 2018, parr. 1), refiere que el cancer
infantil presenta un incremento de aproximadamente 300,000 (175,000 de O a 14 afios y
125,000 de 14 a 19 afios) casos nuevos por afio a nivel mundial. La Organizacién
Panamericana de la Salud (OPS, 2014, parr. 2), refiere que en la region las Ameéricas, se
diagnostican aproximadamente 27,000 casos nuevos al afio, con un promedio de 10,000
muertes al afio, y solo en América latina y El Caribe, se registran el 65% , es decir
representan 17,500 casos nuevos anuales con 8,000 muertes por esta causa. En el Per(
segun el Ministerio de Salud (MINSA 2018 parr. 3), afirma que se registran
aproximadamente 1600 casos nuevos al afio, que son atendidos en centros de referencia
especializados que incluye al servicio de Oncohematologia Pediatrica del Hospital Edgardo
Rebagliati Martins de EsSalud, y segun lo afirma el Seguro Social de Salud (ESSALUD,
2011), atiende un aproximado de 300 0 méas casos nuevos de cancer pediatrico por afio.

La OMS (2018), establece ademas que existe una tasa de hasta el 80% de
sobrevivencia en paises de ingresos econémicos altos, a comparacién de los paises de
ingresos medio 0 bajos que presentan una tasa de sobrevivencia de 20%, esto debido a
factores como falta de acceso a diagnostico precoz y tratamiento, complicaciones por
toxicidad y recidivas y abandono de tratamiento, al respecto Friedrich et al. (2016, parr.
15) refiere que puede incrementarse incluso por factores opuestos como recaidas de
enfermedad y falta de respuesta al tratamiento o cuando existe una aparente mejoria, lo que
por falta de informacion sobre las importancia de la continuidad del tratamiento, se traduce
en abandono y que ademés es ocasionado por ausencia de programas que aseguren la
accesibilidad de la poblacién vulnerable y de ingresos econdmicos medios 0 bajos a un
tratamiento completo, de calidad y con la respectiva concientizacion de los familiares a
través de informacién para disminuir las complicaciones por efectos secundarios del

tratamiento, y evitar abandono de tratamiento en el nifio; programas que incluyan la
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capacitacion del personal para especializacion y el diagnostico precoz del cancer, ya que el
cancer infantil no es prevenible, pero si curable si este es detectado a tiempo OMS (2018).
Al respecto, Gupta et al. (2018, p.140), Sostienen que dentro de los factores para lograr
sobrevida en los pacientes, se debe de considerar el hecho de adaptar los protocolos de
tratamiento a la realidad concreta, ademas de tener en cuenta el inicio de tratamientos de
menor intensidad para evitar el tratamiento excesivo, también ampliar recursos para
aumentar fondos, y finalmente la rentabilidad de un tratamiento oncoldgico debe de
basarse en principios que son la equidad, la justicia y el valor de la vida de cada nifio.
Frente a ello OMS (2018, parr. 15), establece la iniciativa mundial contra el cancer infantil,
que es lograr para el 2030 una tasa de supervivencia de hasta el 60% en los nifios con
cancer de todo el mundo. O como lo establece Howard et al. (2018, p. 1), que para lograr
estas mejoras es necesario establecer un programa complementado con la gestién y el
compromiso gubernamental, de la sociedad civil, profesionales y de la comunidad en
general. Asi mismo como lo plantea La Fundacion Natali Dafne (2017, p.1), esta gestion
gubernamental de los paises del mundo debe a apuntar a cumplir los acuerdos de la
Convencion de los derechos del nifio de la ONU, en la que establece que es necesario la
implementacion de programas de atencion gratuita, la educacion y la ayuda a los padres de
nifios con cancer. Al respecto Magrath. Et al. (2013) refiere que es necesario implementar
estrategias que mejoren la calidad de atencion del cancer infantil, ya que este ha mostrado
cambios dramaéticos en el transcurso de los afios; estrategias como implementar y mejorar
los servicios de atencion y tratamiento del cancer incluyendo las condiciones de los
seguros de salud, mejorar la educacion al publico, brindar capacitacion especializada a los
profesionales, y formar parte de redes de ayuda internacional especializada.

Por lo tanto ante esta vision esperanzadora a nivel mundial, el Servicio de
Oncohematologia Pediatrica del Hospital Edgardo Rebagliati, que alberga una poblacion
infantil con las caracteristicas comunes de todos los nifios con este mal, con una baja tasa
de sobrevida relacionado con los factores antes mencionados condicionados por nuestra
realidad social, politica, econdmica, demografica, geografica, cultural, y deseando
contribuir adecuadamente en el éxito del tratamiento y recuperacion de nuestros pacientes,
propone en concordancia y aplicacion de lo que sostiene Torres (2014, p.48), que es
gestionando la oportuna informacién al familiar y el nifio, ademas de coordinar con el
equipo multidisciplinario para  capacitacion y luego elaboracion de programas

informativos o educativos y asistenciales en funcion a las necesidades del paciente y
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familia, planificando actividades de formacion con sus respectivos controles o
evaluaciones de calidad y auditorias, todo ello como parte de las demandas en el proceso
de gestion para un paciente oncoldgico, y que tambien se considere como lo menciona
Suarez (2018, parr. 2) la satisfaccion del usuario, como parte del proceso de evaluacion de
la atencion de salud que conlleva a la mejoria en cuanto a la organizacién de las
organizaciones de salud y sus programas. Al respecto Day et al. (2012, parr.14) sostiene
que es muy importante el rol que desempefia la enfermera especialista, con vision y
capacidad resolutiva en situaciones adversas de la especialidad asi como educadora, ya
que como profesionales de Enfermeria brindamos un cuidado holistico, cientifico,
gerencial y humano al permanecer 24 horas al cuidado de nuestros nifios y familiares y a la
vanguardia de mejorar procesos administrativos, asistenciales que garanticen la calidad y
continuidad del cuidado.

Por lo tanto en base a lo mencionado es que se plantea la siguiente interrogante como
problema general de esta investigacion: ¢Qué efecto tiene un programa educativo en el
nivel de conocimiento y satisfaccion del familiar acompafante sobre los cuidados del nifio
con diagnostico Oncologico en el servicio de Oncohematologia Pediatrica del Hospital
Rebagliati — Jesis Maria- 2019?, y como problemas especificos: ;Qué efecto tiene un
programa educativo en el nivel de conocimiento del familiar acompafante sobre los
cuidados del nifio con diagnostico oncolégico antes y después de recibir el programa en el
servicio de Oncohematologia pediatrica-hospital Rebagliati-Jesus maria-2019?, el segundo
problema especifico: ¢Qué efecto tiene un programa educativo en el nivel de satisfaccion
del familiar acompafiante sobre los cuidados del nifio con diagndstico oncoldgico antes y
después de recibir el programa en el servicio de Oncohematologia pediatrica-hospital
Rebagliati-Jesus maria-2019?, y finalmente el tercer problema especifico: ¢Qué relacion
existe antes y después de aplicar el programa educativo entre el nivel de conocimiento y
satisfaccion del familiar acompafiante sobre los cuidados del nifio con diagndstico
oncoldgico en el servicio de Oncohematologia Pediatrica — Hospital Rebagliati — Jesus
Maria- 2019?.

Para dar sustento a la presente investigacion, se hizo la busqueda de trabajos previos. A
nivel internacional, Cerén, (2016), que sustento la tesis para optar titulo de Magister,
titulada: “Cambios en las dindmicas familiares, y apoyo social percibido por cuidadores de
niflos con leucemia”, cuyo objetivo fue conocer los cambios en las dinamicas familiares

(comunicacion, estilos de vida, relacion conyugal, familiar, laboral, religioso, espiritual,
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entre otros) y el apoyo social que reciben las cuidadoras de nifios con leucemia. Es un
estudio descriptivo cualitativo, realizado en una muestra de cuatro cuidadoras de nifios
entre 8 a 10 afios de edad y de género masculino, miembros de la Fundacion de Oncélogos
de Occidente, Quindio-Armenia y utilizd6 como instrumento la entrevista a profundidad,
llegando a la conclusién que efectivamente las familias de pacientes con cancer atraviesan
una serie de experiencias nuevas, angustia, temor, incertidumbre desde que empiezan las
pruebas diagndsticas, cuando se confirma y empieza el tratamiento, y que es necesario el
apoyo biopsicosocial para lograr aceptar y continuar con éxito el tratamiento para el nifio y
la familia. Penagos, (2019), presenta un estudio para optar el grado de Maestria titulado:
“Efectividad de una intervencion de enfermeria para modificar la auto-eficacia y la
sobrecarga del cuidador del paciente Hemato-Oncologico ambulatorio”, cuyo objetivo fue
establecer la efectividad de la intervencién de enfermeria y compararla con una
intervencion estdndar para modificar la autoeficacia (“el yo puedo”) y la sobrecarga del
cuidador del paciente Hemato-Oncoldgico. Es un estudio experimental de casos Yy
controles, que utiliz6 como instrumento de recoleccidn de datos un test de autoeficiencia y
otro de autoeficacia, la poblacion de estudio fueron personas mayores de 18 afios
seleccionadas bajo criterios de inclusion y exclusion, que cumplen el rol de cuidador de
paciente Hemato-Oncoldgico que recibe quimioterapia en ese momento del centro de
cancer ambulatorio de Bucaramanga- La Sabana- Colombia. En conclusion, este estudio
muestra que la intervencion educativa y motivacional propias de Enfermeria muestran un
efecto positivo y relevante en el grupo experimental versus el grupo control,
incrementando significativamente el nivel de autoeficacia y manteniendo bajo el nivel de
sobrecarga en el cuidador del grupo experimental. Carrefio, Chaparro y Blanco, (2017),
articulo de Investigacion titulado: “Cuidador familiar del nifio con céancer: un rol en
transicion”, cuyo objetivo fue evidenciar que el cuidador familiar del nifio con cancer pasa
por una etapa de transicion para asumir su rol. Es un estudio de tipo transversal,
descriptivo. La metodologia incluyo primero una bdsqueda sistematizada de la literatura
bajo criterios de inclusion y exclusion. Luego se realizo la lectura critica de la literatura
seleccionada, para finalmente realizar la integracion de los hallazgos para las posteriores
conclusiones. La conclusién a la que se llego fue que los cuidadores familiares de nifios
con cancer que recibieron apoyo (educacién, orientacion, etc.) para el desempefio de su rol,
tienen la capacidad de brindar un cuidado con mayor habilidad y conocimiento para

resolver problemas, lo que es un efecto positivo en la calidad de vida, en el tratamiento, en
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el estado de animo y recuperacion del nifio y familia. Maree, Parker, Kaplan, (2015),
articulo cientifico titulado: “Las necesidades de informacion de los padres sudafricanos de
niflos con cancer”, cuyo objetivo es determinar la necesidad de informacion que tienen los
padres sudafricanos de nifios con cancer, para ello se utilizd un disefio fenomenoldgico
descriptivo. La poblacion fueron 13 padres de nifios con cancer que hablaban inglés, en un
hospital académico de la provincia de Gauteng en Sudéafrica; se utilizaron entrevistas
cualitativas y andlisis tematico de los datos obtenidos. La conclusién a la que se llego fue
que la informacion es muy importante por lo que debe ser cubierta para que los padres
puedan enfrentar la condicion del cancer de sus hijos. Informacion que debe darse en etapa
de diagndstico inicial, sobre la enfermedad, el tratamiento y la comunicacién de la
informacion. De La Maza, Fernandez, Concha, Santolaya, Villarroel, Castro, Torres.
(2015, pp. 351-356), articulo cientifico titulado: “Impacto de un programa educativo a los
padres de nifios con cancer en el aumento del conocimiento de la enfermedad de sus hijos y
la disminucion de la ansiedad”. El propésito de este estudio fue determinar el impacto que
tendria un programa educativo entregado por enfermeras en el aumento del conocimiento y
reduccion de ansiedad en los padres de nifios con cancer. La poblacion fueron padres de
nifios con cancer recién diagnosticados del hospital Dr. Luis Calvo Mackenna de Chile. Es
un estudio prospectivo aleatorio que dividio aleatoriamente a los padres en dos grupos; uno
al que se le dio la intervencion educacion y otro sin intervencion. Como instrumento de
recoleccion de datos se utilizd una encuesta de riesgo social y tres de conocimientos y de
ansiedad. La conclusion a la que se llego fue que la realizacion de un programa educativo
para los padres de nifios con cancer, aumenta el conocimiento en relacion a los que no lo
recibieron; en el aspecto de la ansiedad, no hubo variacién, por lo que se recomienda
implementar estas intervenciones en los centros oncologicos infantiles de su pais. Toruner
y Altay (2018), presentaron un articulo sobre los nuevos enfoques y tendencias en la
atencion de enfermeria en oncologia pediatrica, llegando a la conclusion de que la atencion
especializada de la enfermera en oncohematologia pediatrica, es un componente esencial
para el éxito y efectividad del tratamiento para el cancer infantil y que incluye entre otros
la expansion o desarrollo de programas educativos para colectivizar, mejorar y orientar los
cuidados del nifio oncohematologico, promoviendo bienestar y salud, prevencion,
investigacion, para obtener calidad de atencion y satisfaccion del usuario.

Al respecto a nivel nacional Jacobo y Ochoa. (2013, pp. 281-286), en su articulo

cientifico titulado” Influencia de una intervencion educativa en el conocimiento sobre la
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prevencion de mucositis oral en pacientes sometidos a quimioterapia”, cuyo objetivo fue
determinar cual era el efecto de una intervencién educativa dirigida a pacientes que reciben
quimioterapia sobre la prevencion de la mucositis. El estudio es de tipo cuantitativo de
disefio pre-experimental. La poblacion de estudio fueron 50 pacientes, utilizd un
cuestionario estructurado sobre conocimientos de cancer, mucositis oral y prevencion. La
conclusion a la que se llego fue que la intervencion educativa de Enfermeria fue efectiva
en el incremento de conocimientos en los pacientes que reciben quimioterapia sobre la
prevencién de mucositis oral. Diaz. (2015), tesis para optar titulo de Maestria: “Habilidad
de cuidado y carga del cuidador primario informal familiar de los pacientes con
enfermedad cronica del “Programa Familiar Acompafante”, cuyo objetivo fue determinar
la relacion entre la habilidad del cuidado condicionado por el conocimiento y la carga del
cuidador familiar del paciente con enfermedad cronica como el cancer. Es un estudio no
experimental, descriptivo correlacional, transversal con una poblacion de 32 familiares
pertenecientes al programa “familiar acompafiante” del Hospital II Vitarte EsSalud. Los
instrumentos de recoleccion de datos fueron un instrumento basado en la caracterizacion
del cuidador basado en un instrumento validado en Colombia, y un instrumento sobre
habilidad del cuidado basado en aspectos de conocimientos y actitudes. La conclusion a la
que llegaron es que los familiares cuidadores pertenecientes al programa ““familiar
Acompanante” presentan un nivel alto y moderado en la habilidad del cuidado. Velasquez.
(2018), Tesis para optar el grado de Maestria titulado: “Niveles de ansiedad y estilos de
afrontamiento en padres de nifios oncoldgicos internados en un hospital general de Lima”,
con el objetivo de determinar la relacion entre los niveles de ansiedad y estilos de
afrontamiento por los que atraviesan los padres de nifios con diagnostico oncoldgico, el
estudio se realizo a 50 padres de una unidad especializada de Oncohematologia Pediatrica
en un hospital de Lima en el afio 2014. Para la recoleccion de datos se utilizé un
cuestionario sobre modos de afrontamiento del estrés y el inventario de Ansiedad- rasgo
IDARE. La conclusion a la que se llego es que es muy necesario la implementacion de
programas educativos y de apoyo a los padres de nifios con diagnostico oncologico para
disminuir el nivel de ansiedad a la vez que se generan estrategias de afrontamiento frente a
las vivencias que experimentan frente al cancer que padecen sus hijos en las diferentes
etapas. Marin, (2017), Tesis para optar el grado de Maestria titulado: “Asistencia en
oncologia pediatrica: caso plan esperanza del instituto nacional de enfermedades

neoplasicas (INEN)”, cuyo objetivo es dar a conocer la asistencia que brinda Plan
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Esperanza a los nifios y adolescentes que padecen de cancer, con el fin de contribuir a la
mejora de estos. La investigacion tiene un enfoque cualitativo de estudio caso, se utilizd
como fuente de informacion la documentada y la entrevista a familiares de los nifios con
cancer, asi como también la entrevista semiestructurada a 2 miembros ejecutores del
programa y a 49 padres de nifios beneficiados. Llegando a la conclusién de que el plan
esperanza abarca sus servicios desde la prevencion de la enfermedad, de las
complicaciones por efectos secundarios hasta los cuidados paliativos desde la educacion al
familiar paciente y la capacitacion al profesional, ademés de lograr la cobertura del
tratamiento en aquellas familias de escasos recursos, asi como la presencia de albergues
para el paciente y familia entre otras acciones. Akajosi, Paredes. (2017), Tesis para optar el
grado de Maestria titulado “Efectividad del Programa Educativo “Madre Participante” en
el Mejoramiento de los Conocimientos y Practicas para Prevenir Caidas y Eritemas de
pafial en los Nifios Menores de Cinco Afios Hospitalizados en el Servicio de Medicina
Pediatrica Hospital Nacional Daniel Alcides Carrion — Callao 2014”. Cuyo objetivo fue
incrementar el conocimiento de las madres sobre prevencion de caidas y del eritema
perianal en los nifios menores de cinco afios, a traves de la aplicacion de un programa
educativo. Esta investigacion es de tipo cuasi experimental, se aplicd la técnica de la
entrevista y la observacion, la poblacién y muestra de estudio fueron madres de nifios de 5
afios del servicio de Medicina Pediatrica del hospital Daniel Alcides Carrion. Llegando a la
siguiente conclusiéon que el programa educativo “Madre Participante”, demostro
efectividad en el cambio de actitud y conocimientos de las madres para prevenir caidas y
eritema perianal en los nifios hospitalizados. Hernandez (2011), presento un articulo sobre
la importancia de lograr la satisfaccion del usuario, llegando a la conclusién de que es muy
necesario reconocer el principio ontolégico de la disciplina, e informacion que se brinda al
usuario que hace uso de los servicios, recursos que se le ofrecen, pues de ello depende su
conformidad y satisfaccion dentro de la adecuada interpretacion y aplicacion de los
mismos.

En las teorias relacionadas al tema se menciona el conocimiento segin Diazgranados
(2016), es parte de la complejidad humana, se deriva de la informacién, asi como la in
formacién se deriva de los datos, porque la informacion finalmente se deriva en
conocimiento, esta transformacién se deriva de la comparacion de situaciones vividas y
aprendidas, de ver las consecuencias, elaborar conexiones y conversaciones con otros

segun la informacion recibida, al respecto Rafino (2019, parrafo 20), sostiene que segun
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Piaget el conocimiento es producto de una accion transformadora en espiral y de relacion
entre el sujeto y objeto, que se traduce en una accién transformadora. En cuanto a la
medicion del conocimiento segin Mayorca (2010, p 28), es de acuerdo a sus
caracteristicas, por lo tanto si es de clasificacion cuantitativa su medicion se es segun
niveles o grados (alto, medio, bajo), o escalas numéricas (0 a 20, etc.) o escalas graficas
(iméagenes, colores, etc.). Y si es cualitativa su medicion es correcto, incorrecto; verdadero,
falso, etc.

El tipo de conocimiento que comparte el programa educativo “Siempre a tu lado”, es
sobre el cuidado del nifio con diagnostico Oncolodgico, cuya organizacion recae en el
personal de Enfermeras del servicio de Oncohematologia Pediatrica del H.N.E.R.M. Al
respecto Homecare. (2017), sostiene que la Enfermeria es una profesion focalizada
esencialmente en el cuidado del individuo, familia y comunidad tal que se alcance o
mantenga su nivel 6ptimo de salud y adecuada calidad de vida. El enfoque se centra en el
cuidado, en la formacién y en la practica. Asi cumple roles definidos: rol de cuidador, toma
de decisiones, comunicador, gestor de atenciones, defensor del paciente, docente,
consejero, consumidor de investigacion y agente de cambio, en bien del cuidado del
paciente y familia, en tal sentido Ceballos (2010) define el cuidar como un proceso
interactivo humano que se da entre la persona que cuida y la que recibe el cuidado,
generando un sentimiento de satisfaccion y crecimiento mutuo. Respecto al cuidado
humanizado Urra, Jana y Garcia (2011) sostuvieron que Jean Watson en su teoria
manifiesta que el cuidado humanizado se alcanza cuando este es de caracter transpersonal,
que involucra valores, ética, comprension, compromiso y reconocimiento de la condicién
de la persona; mientras que el cuidado centrado en la familia segin Angeles (2018), se
basa en la colaboracion del nifio y su familia, asi como también el equipo
multidisciplinario, y como lo sostienen Toruner y Altay (2018 parr 3) permite también
conocer los sentimientos e informacion de los padres respecto a sus hijos, por lo que se
debe brindar el cuidado no solo fisico sino también emocional y espiritual, asi como
también ofrece la atencion basada en la tecnologia, programas y la atencién primaria y
domiciliaria, y no farmacoldgica como opciones en la atencion a la familia. Al respecto
Ramos, Rico y Martinez. (2012), definen familiar acompafiante a la persona que pueden
ser familiares, amigos compafieros de trabajo vecinos, que asumen la responsabilidad de
cuidar y atender al paciente hospitalizado, es una atencion de caracter no institucional y no

remunerativa y es a quienes va dirigido el programa educativo y segun el Instituto
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Nacional del Cancer (2018), las personas a cargo de los pacientes con cancer deben de
recibir informacion (dimensiones): En el momento del diagndstico, durante la
hospitalizacion, al comienzo de tratamientos nuevos, cuando hay recaida de enfermedad y
en la etapa final de la vida. Segun Ovelar (2016, pp.14-17), el momento del diagndstico
implica una situacién de estrés que pasa por diferentes etapas que va desde reacciones
emocionales, de negacién culpabilidad, busqueda de informacion sobre el tema, hasta
confrontar el diagndstico. Es una etapa en la que se requiere de apoyo terapéutico que
genere confianza y tranquilidad porque esta situacion afecta a todo el grupo familiar,
(como se cit6 en Rolland, 2000); Implica también el hecho de comunicarlo al nifio ya que
segun National Hospice and Palliative Care Organization (2016), es necesario hablar con el
nifio sobre diferentes aspectos relacionados a la enfermedad los temas y la forma
dependeré de la edad del nifio, y serd determinante en la forma en la que un nifio confronte
la enfermedad. Asi mismo en esta etapa se menciona el rol de transicion por el que
atraviesa el familiar acompafante que segun Carrefio, et al., (2017), esta etapa impacta en
la calidad de vida, emociones, rutinas del familiar y requiere de preparacion para asumir
este nuevo rol con suficiencia y se refleje en el cuidado del nifio con cancer, el cual sera
realizado en forma efectiva y satisfactoria por el cuidador si es que este se encuentra
capacitado en base al entrenamiento y educacion sobre aspectos del cuidado que debera
tener con el nifio con tratamiento oncoldgico a fin de disminuir complicaciones en el nifio e
inseguridades en el cuidador. Asi mismo el familiar acompafiante busca respuestas
principalmente sobre el cancer y su origen, Segin OMS (2018), el cancer infantil es
denominado asi a un conjunto de neoplasias malignas que se presentan entre los 0 afios a
15 afios, y se caracteriza por ser poco frecuente, diferente al cancer en adultos, de caracter
no prevenible, pero si tratable a tiempo, las formas de cancer infantil mas comunes son:
leucemia, linfomas, tumores a nivel central, retinoblastomas, tumor de Wilms. Sobre el
origen del cancer en nifios, el instituto nacional del cancer de EEUU (2019), sostiene que
la causa es desconocida, solo se sabe que aproximadamente un 10% se debe a una
mutacion genética, ocasionada a la exposicion de los padres a agentes contaminantes como
por ejemplo exposicion a ciertos productos quimicos, entre otros.

Durante la hospitalizacion e inicio del tratamiento, Segin Maza (2015, pp. 21-27),
es necesario comprender la dindAmica hospitalaria que incluye conocer a los especialistas
que trabajaran con el nifio, citas, ambientes de hospitalizacion, procedimientos, con el fin

de generar mayor confianza, Segun la Sociedad Americana de Cancer (2017), Es
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importante que el paciente y su familiar conozcan y reconozcan al equipo
multidisciplinario que lo atendera en el transcurso del tratamiento, durante y después de la
hospitalizacion, ello genera confianza y tranquilidad en el paciente y familiar, ya que siente
que no esta solo, y ante cualquier situacion siente el respaldo y apoyo para solucionar
algin evento. Muchos integrantes del equipo multidisciplinario permanecen con el
paciente y familia incluso antes del diagnostico, y los acompafian por mucho tiempo,
incluso pos alta y seguimiento de la evolucion del nifio. El tipo de tratamiento que recibe el
nifio, dependera del tipo de cancer que tiene, y el grado de avance que tiene. El tratamiento
puede ser quimioterapia, cirugia, radioterapia e inmunoterapia y trasplante de células.
Segun American society of clinical Oncology (2018), La quimioterapia implica la
administracion de farmacos para la destruccion de células cancerigenas o para detener el
crecimiento de las mismas tal que mejoren la sintomatologia del paciente si se encuentra en
etapa de tratamiento paliativo. Sin embargo estos también afecta a células sanas, por lo que
se producen algunos efectos secundarios reversibles. La terapia dirigida segin American
society of clinical Oncology (2018), consiste en administrar farmacos que actGan sobre
genes y proteinas especificas, impidiendo que se desarrolle y disemine el cancer, se utiliza
muchas veces combinada con quimioterapia u otros tratamientos. Aqui encontramos a los
anticuerpos monoclonales y los farmacos de moléculas pequefias. La inmunoterapia o
también llamada terapia biologica, consisten en administrar una sustancia que estimule las
defensas naturales del cuerpo y combatan el céancer, estas pueden ser: anticuerpos
monoclonales, inmunoterapias no especificas, terapias con virus oncoliticos, terapias con
células T y vacunas contra el cancer. La cirugia oncoldgica consiste en extirpar el tumor
maligno méas tejidos adyacentes (radical), o extirpar parte del tejido comprometido, con
fines diagnosticos, puede ser reconstructiva, si se trata de colocacion de proétesis de zonas
extirpadas. La radioterapia consiste en el uso de Rayos X u otros de alta potencia con el
fin de destruir células cancerosas o detener su crecimiento, sin dafar tejidos aledafios al
tumor. Este tipo de tratamiento puede ser usado durante un tiempo que puede ser al inicio o
al final del tratamiento o luego de una cirugia radical, con el eliminar células cancerosas
que aun puedan quedar después de la cirugia o quimioterapia. El trasplante de células
madre es un procedimiento que consiste en llevar células madre del torrente sanguineo
para que produzcan células sanas, puede ser ant6logo (de la misma persona) o alogénico
(donador es otra persona compatible). ElI familiar debe entonces conocer los tipos de

tratamiento y cual de ellos sera aplicado a su nifio por lo que es importante que conozca el
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protocolo de tratamiento que como lo refiere Maza (2015, p. 46 ), Es un documento en el
que se describe las etapas y secuencia del tratamiento segun el diagnéstico del nifio,
documento que a veces resulta complicado por lo que es necesario sea explicado por el
equipo multidisciplinario, ya que contiene fechas de tratamiento, exdmenes auxiliares,
procedimientos invasivos en Sala de operaciones para evaluacion de respuesta de
tratamiento, ciclos quimioterapia entre otros. Al respecto la quimioterapia al actuar sobre
células sanas produce efectos secundarios, los cuales son experimentados por los pacientes
en mayor o menor intensidad de acuerdo a la respuesta de cada uno, estos efectos
secundarios reversibles segin American society of clinical Oncology (2018), pueden ser:
fatiga, dolor, ulceras en boca y garganta, mucositis, diarrea, nauseas y vomitos,
estrefiimiento, alteracion de valores hematologicos (anemia, trombocitopenia, neutropenia,
etc.) alteracion neuroldgica, alopecia, alteracion del caracter y estado emocional, pérdida
de apetito, toxicidad tardia pos quimioterapia (puede ser irreversible),

Los cuidados durante la quimioterapia segin De la Maza, (2017, PP.69-71), es
importante que el dia de quimioterapia el nifio debe estar preparado en cuanto a
informacion sobre lo que va a recibir , en que forma tal que el nifio disminuya su estado de
temor o ansiedad, se le debe brindar informacién puntual y de acuerdo a su edad. Asi
mismo debera llevar ropa holgada, juguetes, libros o reproductores de musica o alguna otra
forma de distraerlo durante la administracion de quimioterapia. El familiar que lo
acompafia, igualmente debe organizar aquellas actividades que dejara por el tiempo que
acompafie al nifio, debera llevar distintas opciones de entretenimiento. Deberd informar
sobre algun suceso relevante antes de recibir la quimioterapia, al igual que durante la
infusion de la misma (dolor, fiebre, alteracidn de la conciencia, nauseas, vomitos, mareos,
caracteristicas de las heces y orina, etc.

Cuidados después de la quimioterapia en el hogar implica una serie de cuidados en el
hogar que deben de manejarse con cuidado para evitar complicaciones, segun Gersten
(2018), refiere los cuidados en el paciente de la siguiente manera: Cuidados de la boca
(Higiene, uso de colutorios, frecuencia), prevencion de Infecciones (lavado de manos,
limpieza de la casa, habitaciones, ventilacion, iluminacion, objetos personales, visitas,
mascotas, ingesta de alimentos cocidos, naturales sin preservantes, liquidos claros y en
cantidad suficiente, dieta indicada, etc.), cuidados de Catéter venoso Porth, actividad fisica
recomendada, tener cuidado con la exposicion al sol y cuando acudir a Emergencia o

llamar al medico a domicilio, Gersten (2018), se debe acudir a Emergencia o llamar al
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médico en las siguientes situaciones, si el paciente presenta: fiebre, escalofrio, nauseas y
vomitos persistentes, diarreas profusas, debilidad, cansancio extremo, presencia de
petequias 0 hematomas, dolor abdominal, cefalea intensa, dolor, ardor al orinar, ictericia,
tos persistente, dificultad para respirar, ampollas o sarpullidos severos, signos de
inflamacion, enrojecimiento, dolor en zona del catéter endovenoso.

Al término del Tratamiento se pueden dar dos aspectos esenciales segun lo refiere
el Instituto Nacional del Cancer de EEUU (2014), al término del tratamiento queda la tarea
de preparar al familiar y paciente a cambiar nuevamente la dinamica familiar, retomar la
rutina en sus vidas, continuar con los controles posteriores, adaptarse a convivir con
algunos cambios fisicos, llega una etapa de temor de recaida de enfermedad que muchos
sostienen incluso es mas que el temor inicial. El otro aspecto es el alta del paciente que
entra en una etapa de cuidado paliativo en etapa terminal, aqui segun el Instituto Nacional
del Céancer de EEUU (2014), el familiar busca informacién sobre el manejo del dolor,
administracion de medicamentos, fatiga y cansancio, temor ante la muerte.

Resulta entonces de suma importancia la capacitacion o informacion al familiar
acompafante del nifio diagnosticado con cancer, ya que ello le brinda conocimiento y
habilidades para cuidar al nifio y contribuir asi en el éxito del tratamiento, brinde
seguridad, confianza y disminuir complicaciones y que a su vez genere un sentimiento de
satisfaccion por cubrir sus expectativas en cuanto a la organizacion del programa
educativo. Al respecto Hernandez (2011), refiere que la satisfaccion es la relacion de
cardcter evaluativa sobre las imagenes mentales de sus necesidades informativas,
materiales emocionales, en relacion al cumplimiento de estas expectativas y los resultados
obtenidos. Asi mismo refiere que existen diversos atributos en relaciéon al area que se
quiere medir, entre ellas la actitud de educacion sanitaria, que segiun Janampa (2016),
sostiene que la organizacion de actividades de educacion sanitaria esta inmerso dentro del
cuidado integral de enfermeria a la persona, por lo que debe de programar (diagnostico),
organizar (planificar), desarrollar (ejecutar), y supervisar (evaluar) las actividades de
educacion sanitaria, dirigidas al paciente, familia y comunidad, respetando sus
preferencias, necesidades, cultura, propiciando su compromiso y participacion. Al respecto
Riquelme, (2012, parrafo 2) sostiene que segin la OMS la educacion para la salud consiste
en brindar a la poblacion conocimientos, destrezas y habilidades con el fin de promover la
proteccion y la promocién de la salud, generando satisfaccion al promover ademas la

participacion activa de la poblacion con la finalidad que identifiqgue sus propias
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necesidades y la blasqueda de estrategias para solucionar sus problemas, haciendo uso de
sus propios recursos, desarrollando capacidades y sean conscientes de su realidad,
ampliando conocimientos valores y experiencias para adecuar sus comportamientos en
funcion a nuevas experiencias o conocimientos que le brinda el proceso educativo. Asi
mismo Hahn y Truman (2015, parr.9) sostienen que en la disminucion de la pobreza y la
desigualdad en la atencion de salud, la educacion es un requisito indispensable para el
logro de tales objetivos. Martinez (McGraw-Hill Interamericana 1997, pp. 65-66), sostiene
que para llevar a cabo la educacion para la salud se debe de empezar por la etapa de
planeamiento, en la que se define si estamos frente a un plan, programa o proyecto de
salud. El programa de salud es el segundo nivel contiene objetivos mas concretos,
estrategias para la salud, y tiene un menor tiempo de duracién, un plan es un conjunto de
programas. Y finalmente un proyecto es el nivel mas bésico y concreto dentro de la
planificacion en salud. Segun la universidad de Valencia (2018), que cita a Segura Del
Pozo (2009), un programa educativo en salud es el conjunto de actividades y servicios
secuenciales y ordenadas desarrollados en entidades publicas o privadas que se realizan
con el fin de alcanzar objetivos establecidos para solucionar problemas de salud
identificados en una poblacidn, haciendo uso de recursos y estrategias. Es una metodologia
activa, y de caracter participativo que implica la participacion de todo el equipo
multidisciplinario y la poblacion y esta dimensionados en cuatro fases bien definidas para
su organizacion que son: Diagnostico, planificacion, ejecucion y evaluacion.

El diagndstico segun (Riquelme, 2012, parrafo 10-12), es la identificacion de un
problema luego de identificar una situacion real, sus factores causales, condicionantes,
teniendo en cuenta los recursos y componentes en una comunidad para la realizacion de un
programa educativo y solucionar el problema identificado. Para Martinez (McGraw-Hill
Interamericana 1997, p. 68), en esta etapa es necesario realizar el analisis situacional para
determinar los datos de la poblacion, su entorno, recursos, aspectos socios demograficos
con sus respectivas caracteristicas y a partir de ello identificar sus problemas prioridades y
recursos, de esta forma empezamos el proyecto. La planificacion Para (Riquelme, 2012,
parrafo 10-12), es lo que vamos hacer y como lo vamos hacer, para alcanzar los objetivos
planteados, recursos, destinatarios, estrategias, metodologia, cronograma de actividades,
sobre todo determinar la poblacion sobre la que se trabajara, con determinadas
caracteristicas en comun, aqui respondemos a las preguntas como, donde, cuando, quienes

y con qué van a realizar las actividades destinadas a solucionar el problema priorizado. La
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ejecucion segun (Riquelme 2012, parrafo 10-12), es el momento en que lo planificado se
hace realidad, para ello es indispensable designar tareas, para lo que se designa por
ejemplo a un educador que puede ser el personal sanitario con adecuadas habilidades para
comunicar, aqui se pone en marcha lo planeado. O como lo sostiene Martinez (McGraw-
Hill Interamericana 1997, p. 71), es la parte visible del proyecto, aqui se visualiza la
utilidad del cronograma y se replantea segin necesidad. Finalmente la evaluacion segun
Riquelme (2012, parrafo 21), es la informacion que nos permite adecuar el proceso de
acuerdo a los resultados, evalla el proceso de aprendizaje, a los educadores y educandos,
etapa en la que nos ayuda a determinar la eficacia y la satisfaccion del mismo en el usuario,
a través del cumplimiento de un objetivo y se puede hacer antes y después del mismo, es
una evaluacion continua que puede durar mucho o poco tiempo, se determina que, quien y
como se evalla.

Al respecto el Hospital Nacional Edgardo Rebagliati Martins de EsSalud. Servicio
Oncohematologia Pediatrica. (2019) define el programa educativo “Siempre a tu Lado”
como un conjunto de actividades debidamente planificadas, y con pautas para su ejecucion
y evaluacion, dirigidas por la enfermera del servicio de Oncohematologia Pediatrica y en
coordinacion con el equipo multidisciplinario, dirigida a los familiares de los nifios
hospitalizados con diagnésticos oncoldgicos, con el fin de que adquieran mayor habilidad
en el cuidado del nifio antes, durante y después del tratamiento e incluso en el hogar, hecho
que genera mayor seguridad y satisfaccion en el familiar acompafiante como efecto del
programa educativo. Al respecto la palabra efecto segun la Real Academia de la Lengua
Espafiola. (2018), es definida como lo que se consigue a consecuencia de una causa, el
efecto del programa educativo “Siempre a tu lado”, sera en funcion a sus resultados
esperado, en el logro de objetivos en cada una de sus actividades propuestas, se debera
observar: usuarios satisfechos con el Programa de Familiar acompafiante, disminucion de
complicaciones en el paciente durante el periodo de hospitalizacién relacionado a
infecciones cruzadas y/o por agentes externos, practicas adecuadas en el manejo del
paciente en el hogar pos quimioterapia, practicas adecuadas en el manejo del paciente en el
hogar con tratamiento paliativo, familiar acompafante que identifica signos de alarma
durante la hospitalizacion del nifio o que en el hogar identifica signos de alarma en el
paciente que requieren atencion hospitalaria, practicas correctas de autocuidado por parte
del paciente y familiar acompafante, disminucion de los eventos adversos por caidas

asociadas a desconocimiento de medidas de prevencion, Usuarios satisfechos con la
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ejecucion del programa. Programa Educativo, Servicio Oncohematologia Pediétrica,
HNERM- EsSalud, (2019).

La Justificacion teorica del presente trabajo es importante, ya que de acuerdo a los
resultados obtenidos se realizaran los aportes para mejoras o cambios en la metodologia
del programa, se busca el efecto positivo para garantizar un cuidado adecuado al nifio con
cancer tal que se disminuyan complicaciones durante su estancia hospitalaria, y pueda
continuar su tratamiento en el tiempo correspondiente para evitar recaidas o fracasos en el
tratamiento.

La justificacion practica del presente trabajo es relevante ya que, al garantizar un
adecuado manejo del nifio en tratamiento oncoldgico hospitalizado, garantiza menos
complicaciones que alarguen tiempos de hospitalizacion, lo que en consecuencia produce
larga lista de espera en nifios que deben de continuar su tratamiento por falta de camas
desocupadas, asi mismo favorece un menor uso de insumos de alto costo como antibi6ticos
de cuartan generacion, pruebas diagnosticas, entre otros. Mientras que la justificacidn
metodoldgica

La presente investigacion presenta una metodologia de caracter explicativo,
dimensionado de acuerdo a las caracteristicas de las variables de estudio, por otro lado,
Enfermeria elabora programas educativos que mejoran la calidad de vida de sus pacientes
y por ello es necesario aplicar metodologias que definan causas y efectos de problemas
identificados.

En el presente estudio se establecié como objetivo general: Determinar el efecto de un
programa educativo en el nivel de conocimiento y satisfaccion del familiar acompafiante
sobre los cuidados del nifio con diagnéstico oncoldgico en el servicio de Oncohematologia
Pediatrica — Hospital Rebagliati— Jesus Maria- 2019. Y como objetivos especificos:
Determinar el efecto de un programa educativo en el nivel de conocimiento del familiar
acompafante sobre los cuidados del nifio con diagndstico oncolégico antes y después de
recibir el programa en el servicio de Oncohematologia Pediatrica — Hospital Rebagliati —
Jesus Maria- 2019; también: Determinar el efecto de un programa educativo en el nivel de
satisfaccion del familiar acompariante sobre los cuidados del nifio con diagndstico
oncolégico antes y después de recibir el programa en el servicio de Oncohematologia
Pediatrica — Hospital Rebagliati — Jesus Maria- 2019. Y finalmente como tercer objetivo:
Determinar qué relacion existe entre el nivel de conocimiento y nivel de satisfaccion del

familiar acompariante antes y después de recibir el programa educativo sobre los cuidados
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del nifio con diagndstico oncoldgico en el servicio de Oncohematologia Pediatrica —
Hospital Rebagliati — Jests Maria- 2019?

La hipdtesis general planteada para el presente estudio: El programa educativo tiene efecto
en el nivel de conocimiento y satisfaccion del familiar acompafiante sobre los cuidados del
nifio con diagnostico oncolégico en el servicio de Oncohematologia Pediatrica- Hospital
Rebagliati- Jests Maria- 2019. Y como hipdtesis especificas: EI programa educativo tiene
efecto en el nivel de conocimiento del familiar acompafiante sobre los cuidados del nifio
con diagnostico oncoldgico antes y después de recibirlo en el servicio de Oncohematologia
Pediatrica — Hospital Rebagliati — Jesus Maria- 2019; también: El programa educativo
tiene efecto en el nivel de satisfaccion del familiar acompafiante sobre los cuidados del
nifio con diagndstico oncoldgico antes y después de recibirlo en el servicio de
Oncohematologia Pediatrica — Hospital Rebagliati — Jesis Maria- 2019. Y finalmente
como tercera hipotesis: existe relacion de asociacion entre el nivel de conocimientos y
satisfaccion del familiar acompariante antes y/o después de aplicar el programa educativo
sobre los cuidados del nifio con diagndstico oncologico en el servicio de Oncohematologia
pediatrica-Hospital Rebagliati-Jesis Maria-2019. Como hipoétesis nula se plantea: El
programa educativo no tiene efecto en el nivel de conocimiento y satisfaccion del familiar
acompafante sobre los cuidados del nifio con diagnostico oncoldgico en el servicio de

Oncohematologia Pediatrica- Hospital Rebagliati - Jesus Maria- 2019.

Il. METODO

2.1 Tipo y disefio de Investigacion.

El presente trabajo de investigacion presenta un enfoque cuantitativo, porque es secuencial
y probatorio, segun Sampieri (2011, p.4), nos refiere que el enfoque cuantitativo es un
conjunto de procesos que utiliza la recoleccién de datos para probar estadisticamente la
validez de una hipoétesis. Presenta una metodologia hipotética deductiva, ya que como lo
sostiene Davila (2006, p. 189), a través de las observaciones se plantea un problema el que
luego por induccion, las que por razonamiento deductivo se intenta validar, permite la
elaboracion de hipotesis Asi mismo la presente investigacion es de tipo aplicada porque
como lo sostiene Vargas (2009, p. 189) busca conocer para actuar, modificar, aplicar, le
interesa utilizar lo investigado. Finalmente por su nivel la presente investigacion es de tipo
explicativo. Al respecto Sampieri (2011, p.98), nos dice que este tipo de estudio va mas

alld de una descripcion de un hecho o fendmeno, trata de explicar las razones de estos
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hechos, indaga las causas de estos y en qué condiciones se manifiestan, trata de mostrar un
entendimiento a lo que se observa.

El disefio de la presente investigacion es de tipo cuasi experimental de un solo
grupo y longitudinal. Al respecto Sampieri (2011, pp. 152-154) nos dice que es el tipo de
investigacion que se realiza al manipular deliberadamente la variable independiente, para
ver su efecto en la variable dependiente, aqui existe un minimo de control, observamos el
fendmeno o hecho tal y como se da en su contexto natural, para luego analizarlo. Es de
tipo de investigacion longitudinal es cuando se lleva a cabo en dos 0 més tiempos, se

recolectan, se analiza y comparan los datos observados en un momento dado.

Reciben programa educativo

“siempre a tu lado”

Pre-test :> Grupo 1 : Grupo 1 : Pos-test

MOMENTO 1 MOMENTO 2

Figura 1. Grafico del disefio de la investigacion.

2.2 Operacionalizacion de las variables
Variable 1

Programa Educativo (Programa Educativo “siempre a tu lado”, Servicio Oncohematologia
Pediatrica, HNERM- EESSALUD, 2019).

Definicion conceptual:

Segun la universidad de Valladolid, (2017), un programa educativo en salud es el conjunto
de actividades que se desarrolla en un servicio en forma organizada (Diagnostico,
planificacion, ejecucion y evaluacion), con el Unico fin de solucionar problemas de salud
previamente identificados, utiliza una estrategia activa y participativa.

Definicion Operacional:

Es el conjunto de actividades que realiza el profesional de Enfermeria en coordinacién con
el equipo multidisciplinario que a través del proceso de ensefianza aprendizaje

precisamente planeado, ejecutado y evaluado en forma secuencial y ordenada es dirigido
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al familiar acompafante del nifio con diagnéstico oncoldgico, con la finalidad de
capacitarlo en competencias basicas de conocimiento, habilidades, y actitudes antes,
durante y después del tratamiento para lograr su colaboracién y participacion en el cuidado

durante la hospitalizacion y posterior al alta.

Tabla 1
Operacionalizacion de Variable independiente

Variable Independiente Dimensiones Valor Final de la VVariable
Efecto del programa Fases del programa: Efectivo:

educativo “Siempre a tu 1. En el momento del Nivel de conocimiento
lado” diagndstico. medio y alto, en alguna
2. Durante la hospitalizacion dimension
y comienzo del tratamiento. Nivel de satisfaccion: medio
3. Al termino del tratamiento v alto, en alguna dimensidn.
No Efectivo:
Nivel de conocimiento:
Bajo, en todas sus
dimensiones
Nivel de satisfaccion: Bajo,

en todas sus dimensiones.

Variable 2.

Nivel de conocimiento del familiar acompafiante sobre los cuidados del nifio con
diagnostico oncoldgico

Definicion Conceptual

El conocimiento segun Diazgranados (2016) es un proceso que se da en la persona
producto de la mezcla de informacion, valores, experiencias, que originan una percepcion
sensorial, entendimiento y termina con la razén que se traduce en “el hacer”. En cuanto al
cuidado Ceballos (2010) refiere el cuidado como aquel que genera sentimientos de
satisfaccion al ser un proceso interactivo humano que se da entre la persona que cuida y la
que recibe el cuidado, generando un sentimiento de satisfaccion y crecimiento mutuo.

Definicion Operacional
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El conocimiento sobre el cuidado del nifio con diagnostico oncolégico, es aquel que
permite bridar una atencion oportuna, segura y de calidad, tal que se disminuya
complicaciones y tiempos de estancia hospitalaria, y brinde seguridad al familiar
acompafiante a su vez que se refiere a las diferentes etapas por las que atraviesa el
familiar y el nifio diagnosticado de cancer; en el momento del diagnostico, durante la
hospitalizacion y comienzo del tratamiento y al termino del tratamiento.

Tabla 2

Matriz de operacionalizacion del “nivel de conocimiento del familiar acompafante sobre
los cuidados del nifio con diagnéstico oncologico”™

Dimensiones indicadores items Escalay rangos
Niveles
Cuidados en el Etapas de aceptacién del DX. 1
momento  del Escala
diagnostico ¢Como se lo digo a mi hijo? 2 Ordinal Alto
Eg?a;[?r]sigr?tlo) Transicion del rol del cuidador. 3 22-21
ue es el cancer. 4 .
Q Medio
: . 20a 14
Origen del cancer. 5 Nivel:
Familiarizacion con el servicio. 6 politomico
Tratamiento del cancer. 7,8,9,10 18310 .
11,12 a
Protocolo de tratamiento. 13
Cuidados o ] )
durante la Quimioterapia y efectos secundarios. 14

hospitalizacion ) . .
y comienzo del Cuidados durante la quimioterapia. 15

tratamiento ] )
(Durante el Cuidados después de la 16
tratamiento quimioterapia.

Cuidados después de la 17
quimioterapia en el hogar.

Cuando acudir a la emergencia 18

Supervivencia del nifio con cancer. 19, 20

Cuidados al
termino del Recaida  de  enfermedad y 21,22
tratamiento tratamiento paliativo.

Nota: Tomado del Instituto Nacional del Cancer- EEUU (2018)
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Variable 3

Nivel de satisfaccion del familiar acompafiante sobre los cuidados del nifio con diagnostico
oncoldgico

Definicion conceptual:

La satisfaccion segin Hernandez (2011), refiere al hecho del cumplimiento de expectativas
en relacién a necesidades materiales, informativas como la organizacion de la educacion
sanitaria que segun Janampa (2016) la programacién, organizacion, desarrollo vy
supervision de la educacién sanitaria esta inmerso en el cuidado integral del paciente,
familia y comunidad.

Definicion Operacional:

La satisfaccion del usuario es un indicador de calidad de atencion, que se
evidencia ante aspectos como la informacion oportuna, clara, sencilla, de féacil
entendimiento y organizacion de un programa educativo sanitario, que lleve tranquilidad y
seguridad al familiar acompafiante en el cuidado del nifio con diagnostico oncolégico,
Tabla 3

Matriz de operacionalizacion del nivel de satisfaccion del familiar acompafiante sobre los
cuidados del nifio con diagnéstico oncoldgico

Dimensiones indicadores items Escalay rangos
niveles
Andlisis y priorizacion del problema. 1,2,3,4 Escala: Alto
Diagnéstico Ordinal 18a22
Identificacion de Recursos 5
Nivel: Medio
Elaboracion de objetivos. 6,7
Politomico 23 a45
Planificacion Definir contenidos de las actividades. 8
Bajo
Definir metodologia y estrategias. 9,10, 11 46 a 90
Recursos materiales y humanos 12,13, 14
Cronograma 15
Ejecucion Comunicacién y Habilidades Sociales 16, 17

., Evaluacion del programa: Antes, durante y después 18
Evaluacion prog y desp

Nota: Tomado de la universidad de Valencia (2018)
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2.3 Poblacién, muestra y muestreo

La poblacion de estudio fueron 23 familiares acompafiantes de los de los nifios con
diagnostico oncologico, hospitalizados en el Servicio de Oncohematologia Pediatrica, del
Hospital Nacional Edgardo Rebagliati Martins de EsSalud.

La muestra fueron 23 familiares acompariantes de los nifios con diagnostico
oncolodgico, hospitalizados en el Servicio de Oncohematologia Pediatrica, del Hospital
Nacional Edgardo Rebagliati Martins de EsSalud, que cumplierén con los siguientes
criterios de inclusion:

e Que el familiar acompafiante sea el cuidador principal; es decir el que permanece

mayor tiempo con el nifio.

e Que el familiar acompariante sea mayor de edad.

e Que tenga como nivel educativo minimo secundaria completa.

e Que el familiar acompafiante no tenga impedimento o discapacidad fisica para

participar en el programa educativo.

e Que el nifio hospitalizado tenga un tiempo de hospitalizacién programado o no de

minimo 2 semanas.
El muestreo es no probabilistico intencional, ya que se incluye una muestra bajo ciertos
criterios de inclusion.

2.4 Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos, validez y confiabilidad

La técnica usada para la recoleccion de datos en la presente investigacion fue la encuesta,
al respecto Rodriguez (2010), nos dice que la encuesta es el método que consiste en
recoger la informacion en forma sistematica, cuyos resultados nos dan respuesta al
problema de investigacion en términos descriptivos y en relacion a nuestras variables.

Asi mismo se establece que la encuesta tiene como propésito ser un instrumento
exploratorio porque sus resultados pueden sugerir otras hipétesis o fases de investigacion y
complementar y validar otros métodos.

El instrumento de recoleccion de datos que se utilizé para el presente trabajo de
investigacion fue el cuestionario, al respecto Galan (2009) nos dice que el cuestionario es
un conjunto de preguntas presentadas en forma estructurada y que nos permite recoger
informacion respecto a las variables de investigacion, que nos permitird alcanzar los
objetivos establecidos, es un instrumento tiene un costo relativamente bajo, proporciona
informacion de un nimero de personas, en un tiempo breve y brinda la facilidad de

cuantificar, analizar y cuantificar datos. El cuestionario puede ser elaborado con preguntas
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abiertas o cerradas de acuerdo a la informacién que se desea obtener y del grupo de

estudio. Se debe de cumplir algunos criterios como: El uso de palabras y/o frases sencillas

de facil entendimiento, evitar el uso de ambigtiedades en palabras o frases, el lenguaje debe

ser apropiado para el encuestado, las preguntas deben ser establecidas en prioridad y de

acuerdo a la variable de estudio.

Tabla 4

Ficha técnica del instrumento para medir la variable nivel de conocimientos del familiar
acompafante sobre los cuidados del nifio con diagnostico oncolégico

Nombre del instrumento

Autor:
Ano:

Tipo de instrumento:
Objetivo

Poblacion:

NUmero de items:
Aplicacion:

Tiempo de administracion:
Normas de aplicacion

Escala y valor
Observacion

Cuestionario sobre el nivel de conocimiento del familiar
acompafante sobre los cuidados del nifio con diagnostico

oncoldgico.
Ivonne Carla Grados Vilchez
2019

Cuestionario

Determinar el nivel de conocimiento del familiar
acompafante sobre los cuidados del nifio con diagndstico
oncoldgico.

Familiar acompafante del nifio con diagnostico

oncoldgico del servicio de Oncohematologia Pediatrica

del Hospital Edgardo Rebagliati.

22

Directa

35 minutos

El participante marcaré en cada item de acuerdo lo que se
considere su respuesta segun su conocimiento

Ordinal

Cuestionario con preguntas cerradas de alternativas

maultiples.

Nota: Tomado de Vega, A. (2017)
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Tabla 5

Ficha técnica del instrumento para medir la variable nivel de satisfaccion del familiar
acomparfiante sobre los cuidados del nifio con diagnostico oncolégico

Nombre del instrumento

Tipo de instrumento:
Obijetivo

Poblacion:

NUmero de items:
Aplicacion:

Tiempo de administracion:

Normas de aplicacion

Escala y valor
Observacion

Cuestionario sobre el nivel de satisfaccion del familiar
acompafante sobre los cuidados del nifio con diagnostico

oncoldgico.
Ivonne Carla Grados Vilchez
2019

Cuestionario

Determinar el nivel de satisfaccion del familiar
acompafiante sobre los cuidados del nifio con diagnostico
oncoldgico.

Familiar acompariante del nifio con diagnostico

oncoldgico del servicio de Oncohematologia Pediatrica

del Hospital Edgardo Rebagliati.

18

Directa

35 minutos

El participante marcara en cada item de acuerdo lo que se
considere su respuesta segun su lo observado en cuanto a
la organizacion del programa educativo.

Escala de Likert, Ordinal

Cuestionario con preguntas cerradas de alternativas

multiples.
1. Totalmente de acuerdo (1)
2. De acuerdo (2)
3. Ni de acuerdo ni en desacuerdo (3)
4. En desacuerdo (4)
5. Totalmente en desacuerdo (5)

Nota: Tomado de Vega, A (2017)
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Validez y confiabilidad
Validez

Los instrumentos de recoleccién de datos fueron sometidos a validacién por juicios de
expertos, los que se detallan a continuacion.

Tabla 6
Validez de contenido por juicio de expertos del cuestionario sobre el nivel del
conocimiento del familiar acompafiante sobre los cuidados del nifio con diagnostico

oncologico (variable2)

N° Grado académico Nombres y Apellidos del experto Dictamen

1 Doctora Carolina Valenzuela Moncada Hay suficiencia
2 Magister Estrella Pillman Infanson Hay suficiencia
3 Magister Monica Luz Oscanoa Gutierrez Hay suficiencia
Tabla 7

Validez de contenido por juicio de expertos del cuestionario sobre el nivel de satisfaccion

del familiar acompafiante sobre los cuidados del nifio con diagnostico oncoldgico

(variable3)

N° Grado académico Nombres y Apellidos del experto Dictamen

1 Doctora Carolina VValenzuela Moncada Hay suficiencia
2 Magister Estrella Pillman Infanson Hay suficiencia
3 Magister Moénica Luz Oscanoa Gutierrez Hay suficiencia
Confiabilidad

Para la confiabilidad de ambos instrumentos de recoleccidn de datos se usé la prueba alfa
de Crombach por ser de respuesta de naturaleza poligotomica

36



Tabla 8

Confiabilidad del cuestionario sobre el nivel de conocimiento del familiar acomparfiante

sobre los cuidados del nifio con diagnostico oncologico (variable2)

Valores Valor obtenido Nivel
De 0.90a 1.00 0.99 Alta confiabilidad
Tabla 9

Confiabilidad del cuestionario sobre el nivel de satisfaccion del familiar acompafiante

sobre los cuidados del nifio con diagnostico oncoldgico (variable3)

Valores Valor obtenido Nivel

De 0.90a 1.00 0.92 Alta confiabilidad

En ambos instrumentos de recoleccién de datos se aplicé la prueba de confiabilidad alfa de
Crombach, por ser ambos de naturaleza poligotdmica en sus respuestas. En ambos casos se

obtuvie
confiab

ron valores de 0.99 y 0.92, por lo que se concluye que ambos son altamente
les.

2.5 Procedimiento

Inicialmente se elabord el proyecto de investigacion, e instrumentos de recoleccion de

datos luego se procede de la siguiente manera:

Se procedio a la validacion de expertos de los instrumentos de recoleccion de datos.
Se solicito el permiso respectivo en el departamento de Capacitacion del Hospital
Edgardo Rebagliati Martins.

Luego se realizo la aplicacion de la prueba piloto, para confiabilidad.

Se aplicd el cuestionario general sobre conocimientos y sobre satisfaccion del
usuario en base a la organizacion del programa 23 familiares acompafantes del
servicio de Oncohematologia Pediatrica, que cumplian con los criterios de
inclusion antes de iniciar el programa educativo “siempre a tu lado”.

Se monitorizo la ejecucion del programa educativo “siempre a tu lado” el que tuvo
un tiempo de duracién de 17 dias, y se llevo a cabo por las noches de 20 horas a 21

horas aproximadamente.
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e Al término del programa se aplicé el cuestionario general sobre conocimientos y
sobre la satisfaccion del usuario en base a la organizacién del programa a 23
familiares acompafantes, no completando el numero inicial debido a que ya los
nifios fueron dados de alta.

e Finalmente, se procedio a realizar el andlisis estadistico para la los resultados y

elaboracion de conclusiones y recomendaciones.

2.6 Método de analisis de datos

Para el analisis de datos se utilizo la estadistica descriptiva que se aplico al trabajar
tablas, figuras de los resultados, y la estadistica inferencial para validar hipotesis y
correlacion de variables. Asi mismo para el andlisis estadistico se utilizd la prueba de
Wilcoxon para establecer las diferencias significativas o no entre el antes y el después de
aplicar el programa educativo “siempre a tu lado” por cada dimension establecida, a su vez
se aplico la prueba chi- cuadrado de Pearson para medir la asociacion o dependencia entre
las variables 2 y 3, cuyas conclusiones se presentan luego.

2.7 Aspectos éticos

El presente trabajo esta basado en cuatro pilares éticos: autonomia, se reconoce este
principio en el hecho de que la persona es autbnoma y tiene la libertad de decir si participa
en el estudio o no, asi mismo el servicio en el que se realizo el presente estudio. Ver anexo.
El principio de beneficencia por que se aplico el programa educativo cuyo objetivo final es
disminuir complicaciones y tiempo de hospitalizacion en los nifios.
El principio de no maleficencia; porque su aplicacion no dafia a nadie. El de justicia,
porque la informacion que se nos brinde Unicamente es de caracter andnimo y se reserva el

derecho de opinion.
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I1l: RESULTADOS

3.1 Resultados Descriptivos

Se procedié a la categorizacion (anexo 6) y descripcion cuantitativa de los resultados
obtenidos, los que se presentan a continuacion.

Tabla 10

Nivel de conocimiento en el momento del diagnéstico antes y después de aplicar el

programa educativo “siempre a tu lado”

ANTES DESPUES
NIVEL
n % n %
Bajo 12 52.2 10 435
Medio 4 17.4 8 34.8
Alto 7 30.4 5 21.7
Total 23 100 23 100

12

10

frecuencia (n)
[e)] [0¢]

H

N

Bajo Medio Alto

Nivel de conocimiento

B Antes M Despues

Figura 2. Nivel de conocimiento en el momento del diagnostico y frecuencia, antes y
después del programa educativo

De la tabla n° 10 y la figura 2 se observa que del total de 23 encuestados, 12 (52.2%)
obtuvieron un nivel bajo antes de aplicar el programa educativo “siempre a tu lado”, y
después de aplicarlo 10 (43.5%) se mantuvieron en ese nivel; 4 (17.4%) en nivel medio
antes del programa y 8 ( 34.8%) después del programa, finalmente 7 (30.4%) de ellos
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obtuvieron un nivel alto antes del programa, sin embargo después de aplicarlo esta cifra
disminuyo6 a 5 ( 21.7%). (p=0.002)

Tabla 11
Nivel de conocimiento durante la hospitalizacion y comienzo del tratamiento, antes y

después de aplicar el programa educativo “siempre a tu lado”

ANTES DESPUES
NIVEL = % N %
Bajo 17 73.9 14 60.9
Medio 5 21.7 8 34.8
Alto 1 4.3 1 4.3
Total 23 100 23 100

17

18
16
14
12
10

Frecuencia

8
6
4
5 1 1
Pa—— A
0
Bajo Medio Alto

Nivel de conocimiento

B Antes M Despues

Figura 3. Nivel de conocimiento durante la hospitalizacion, comienzo del tratamiento y
frecuencia, antes y después del programa educativo.

De la tabla n° 11 y la figura 3 respecto al nivel bajo de conocimiento antes del programa
educativo y de acuerdo al puntaje obtenido se consignaron a 17 (73.9%) familiares, y 14
(60.9%) después del programa. En el nivel medio de conocimientos pasaron de 5(21.7%) a
8 (34.8%) y en lo que respecta al nivel alto, no se observa variacion entre antes y después
de aplicar el programa educativo, en ambos casos se mantiene en 1 (4.3%). Se afirma

entonces que respecto al efecto del programa educativo en la segunda dimension del
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conocimiento que es el durante la hospitalizacion y comienzo del tratamiento, se observa

que estos cambio no son estadisticamente significativos (p=0.782)

Tabla 12
Nivel de conocimiento al termino del tratamiento, antes y después de aplicar el programa

educativo “siempre a tu lado”

ANTES DESPUES
NIVEL % N %
Bajo 9 39.1 5 21.7
Medio 10 43.5 13 56.5
Alto 4 17.4 5 21.7
Total 23 100 23 100

14

12

10

frecuencia
(o)} (o]

IS

N

Bajo Medio Alto

Nivel de conocimiento

B Antes M Despues

Figura 4. Nivel de conocimiento al termino del tratamiento y frecuencia, antes y después
del programa educativo.

De la tabla n® 12 y la figura 4, se observa que antes del programa hay 9 (39.1%) familiares
en nivel bajo de conocimientos y después del programa hay 5 (21.7%); en el nivel medio
de conocimiento y antes del programa hay 10 (43.5%), mientras que después del programa
hay 13 (56.5%) de los familiares en este nivel. Finalmente en el nivel alto de
conocimientos antes del programa educativo hay 4 (17.4%) y después del programa hay 5
(21.7%) en este nivel. En conclusion respecto al efecto del programa educativo en la
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tercera dimension del conocimiento que es al termino del tratamiento, se observan cambios

aunque estos que estos cambio no son estadisticamente significativos (p=0.392)

Tabla 13
Satisfaccion del familiar acompariante y la fase diagnostica del programa, antes y después
de aplicarlo
ANTES DESPUES

NIVEL o % . %
Totalmente de acuerdo 2 8.7 2 8.7
De acuerdo 7 30.4 14 60.9
Ni de acuerdo, ni en desacuerdo 12 52.2 6 26.1
En desacuerdo 2 8.7 1 4.3
Totalmente en desacuerdo 0 0 0 0
Total 23 100 23 100

14

14

12

10

Frecuencia

2 2 2

Al e

Totalmente de De acuerdo Ni de acuerdo ni En desacuerdo
acuerdo endesacuerdo

N

Satisfaccion del familiar acompafiante

B Antes M Despues

Figura 5. Satisfaccion del familiar acompafante en la fase diagndstica del programa
educativo. Antes y después de aplicarlo

De la tabla N° 13 y la figura 5, se observa que la mayor frecuencia en el antes de aplicar el
programa educativo es en “ni en acuerdo ni en desacuerdo” con una frecuencia de 12
(52.2%), mientras que la etapa del pos aplicacion del programa , la mayor frecuencia se dio
en el item “de acuerdo” con una frecuencia de 14 (60.9%), observandose también un claro
incremento de la satisfaccion de esta etapa en la organizacion del programa educativo
“siempre a tu lado”.(p=0.027)
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Tabla 14
Satisfaccion del familiar acompanante y la fase de planificacion del programa, antes y

después de aplicarlo

ANTES DESPUES
NIVEL N % N %
Totalmente de acuerdo 2 8.7 5 21.7
De acuerdo 10 435 12 52.2
Ni de acuerdo, ni en desacuerdo 10 435 6 26.1
En desacuerdo 1 43 0 0.0
Totalmente en desacuerdo 0 0.0 0 0.0
Total 23 100 23 100
12
12
10 10
10
8
- 4
2
2 1
0 B
Totalmente de De acuerdo Ni de acuerdo ni  En desacuerdo
acuerdo en desacuerdo

Satisfaccion del familiar acompafante
B Antes M Despues

Figura 6. Satisfaccion del familiar acompafiante en la fase de planificacion del programa
educativo. Antesy después de aplicarlo

De la tabla N° 14 y la figura 6, se observa que antes de aplicar el programa educativo hay
igualdad en los resultados de los items “De acuerdo” y “ni de acuerdo, ni en desacuerdo”,
ya que presentan una frecuencia de 10 (43.5%) respectivamente. En la etapa después de
aplicar el programa educativo, se observa una mayor frecuencia en el item “de acuerdo” 12
(52.2%). Asi mismo se aprecia un incremento del nivel de satisfaccién en la etapa después
de aplicar el programa educativo (p=0.021).
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Tabla 15

Satisfaccion del familiar acompaniante y la fase de ejecucion del programa, antes y

después de aplicarlo

ANTES DESPUES
NIVEL N % N %
Totalmente de acuerdo 2 8.7 5 21.7
De acuerdo 9 39.1 14 60.9
Ni de acuerdo, ni en desacuerdo 9 39.1 4 17.4
En desacuerdo 3 13.0 0 0.0
Totalmente en desacuerdo 0 0.0 0 0.0
Total 23 100 23 100

14

12

10

Frecuencia

o]

[e)]

IS

N

“ll

Totalmente de
acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni en
desacuerdo

Satisfaccion del familiar acompafante

En desacuerdo

B Antes M Despues

Figura 7. Satisfaccion del familiar acompafiante en la fase de ejecucion del programa

educativo. Antesy después de aplicarlo.

En la tabla N° 15 y la figura 7, en el “antes” de aplicar el programa, hay igualdad en los
resultados de los items “De acuerdo” y “ni de acuerdo, ni en desacuerdo”, ya que se
observa una frecuencia de 9 (39.1%) respectivamente. En la etapa “después”, la mayor
frecuencia pertenece al item “de acuerdo” 14 (60.9%), y como se manifesto anteriormente,

en esta etapa de ejecucion del programa, también se aprecia un incremento del nivel de

satisfaccion del familiar acompafiante (p=0.013).



Tabla 16
Satisfaccion del familiar acompafiante y la fase de evaluacion del programa, antes y

después de aplicarlo

ANTES DESPUES
NIVEL N % N %
Totalmente de acuerdo 2 8.7 8 34.8
De acuerdo 8 34.8 13 56.5
Ni de acuerdo, ni en desacuerdo 10 435 2 8.7
En desacuerdo 3 13.0 0 0.0
Totalmente en desacuerdo 0 0.0 0 0.0
Total 23 100 23 100
14 3
12
10
10
© 8 8
g 4
4 3
2 2
2 l
0
0 -
Totalmente de De acuerdo Ni de acuerdo ni en En desacuerdo
acuerdo desacuerdo

Satisfaccion del familiar acompafiante

B Antes M Después

Figura 8. Satisfaccion del familiar acompafante respecto a la fase de evaluacion del

programa educativo. Antes y después de aplicarlo.

En la tabla N° 16 y la figura 8, Se observa que el item “ni de acuerdo ni en desacuerdo” de
la etapa antes de aplicar el programa, presenta la mayor frecuencia que es 10 (43.5%) en
relacion a la etapa después de aplicar el programa en la que se observa que este item baja a
2 (8,7%). En la etapa después del programa el item “de acuerdo” es el que presenta la
mayor frecuencia 13 (56.5%), evidenciandose el incremento de la satisfaccion del familiar
en la etapa después de aplicar el programa educativo (p=0.009).
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Tabla 17
Relacion entre la variable nivel de conocimiento y satisfaccion del familiar acomparante

antes de aplicar el programa educativo.

CONOCIMIENTO

ALTO MEDIO BAJO TOTAL
(22-21) (20-14) (13-1)
N % N % N % N %
SATISFACCION ALTO (18-22) N 0 0 1 4.34% 0 0 1 4.34%

MEDIO (23-45) N 1 4.34% 3 13.04% 7 30.43% 11 47.81%

BAJO (46-90) N 0 0 6 26.08% 5 21.73% 11 47.81%

TOTAL N 1 4.34% 10 43.46% 12 52.17% 23 100%

7
=2
86
3
5
[N
24
:; " o
w
) MEDIO
L
>
21 P P ALTO
0

ALTO MEDIO BAJO
NIVEL DE CONOCIMIENTOS

B ALTO mMEDIO BAJO

Figura 09: Nivel de conocimientos y satisfaccion del familiar acompafiante antes de
aplicar el programa

En la tabla 17 y figura 09 se observa que la mayoria presenta conocimiento bajo y nivel
medio de satisfaccion (7), seguido a ello la relacion de conocimiento medio y satisfaccion
bajo (6) y en tercer lugar resalta la relacion de bajo nivel de conocimiento con bajo nivel
de satisfaccion (5) (p=0.449).
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Tabla 18
Relacion entre la variable nivel de conocimiento y satisfaccion del familiar acomparante

después de aplicar el programa educativo.

CONOCIMIENTO

ALTO MEDIO BAJO TOTAL
(22-21) (20-14) (13-1)
N % N % N % N %
SATISFACCION ALTO (18-22) N 1  434% 1 4.30% 0 0.0% 2 8.69%

MEDIO (23-45) N 0 0.0% 10 43.47% 8 34.78% 18 78.26%

BAJO (46-90) N O 0.0% 3 13.04% 0 0.0% 3 13.04%

TOTAL N 1 4.34% 14 60.86% 8 34.78% 23 100%

10
9
> 8
3 7
3
E 6
x5
o4
< : BAJO
w
) MEDIO
w
>
=1 P P ALTO
0

ALTO MEDIO BAJO
NIVEL DE CONOCIMIENTOS

B ALTO mMEDIO BAJO

Figura 10: Nivel de conocimientos y satisfaccion del familiar acompafante después de
aplicar el programa.

En la tabla 18 y figura 10, se observa el mayor nimero entre el conocimiento medio y la
satisfaccion en nivel medio (10), luego entre el nivel medio de satisfaccion y el
conocimiento en nivel bajo (8) y en tercer lugar la relacion entre el nivel de satisfaccion
bajo y conocimiento medio (3), también resalta un mayor nivel de satisfaccion alto en
relacion a los resultados obtenidos antes de aplicar el programa educativo (p=0.009).
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3.2 Resultados Inferenciales

Se procedid al analisis estadistico por dimensiones para dar validez a las hipotesis

establecidas, el que se presenta a continuacion.

Tabla 19

Categorizacion segun puntaje obtenido. Variable nivel de conocimiento del familiar

acompanante, antes y después del programa educativo.

Nivel de Conocimiento
Dimensiones PRE POST

% %
100 100
En el momento del diagndstico

Bajo 12 52.2 10 43.5
Medio 4 17.4 8 34.8
Alto 7 30.4 5 21.7

Durante la hospitalizacién y comienzo del tratamiento (Durante el tratamiento)

Bajo 17 73.9 14 60.9
Medio 5 21.7 8 34.8
Alto 1 4.3 1 4.3

Al termino del Tratamiento

Bajo 9 39.1 5 21.7
Medio 10 43.5 13 56.5
Alto 4 17.4 5 21.7

Conocimiento

Bajo 12 52.2 8 34.8
Medio 10 435 15 65.2
Alto 1 4.3 0 0
Desaprobado 12 52.2 8 34.8
Aprobado (Medio y Alto) 11 47.8 15 65.2
Leyenda: alto 21 a 22 Rptas. correctas

medio 14 a 20 Rptas. correctas

bajo 1 a 13 Rptas. correctas
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Tabla 20
Categorizacion segun puntaje obtenido. Variable nivel de satisfaccion del familiar

acompanante, antes y después del programa educativo.

Satisfaccion del Usuario

Dimensiones PRE POST

n % n %

23 100 23 100
Diagnéstico
Totalmente de Acuerdo 2 8.7 2 8.7
De acuerdo 7 30.4 14 60.9
Ni de acuerdo ni en desacuerdo 12 52.2 6 26.1
En desacuerdo 2 8.7 1 4.3
Planificacién
Totalmente de Acuerdo 2 8.7 5 21.7
De acuerdo 10 435 12 522
Ni de acuerdo ni en desacuerdo 10 435 6 26.1
En desacuerdo 1 4.3 0 0.0
Ejecucion
Totalmente de Acuerdo 2 8.7 5 21.7
De acuerdo 9 39.1 14 60.9
Ni de acuerdo ni en desacuerdo 9 39.1 4 17.4
En desacuerdo 3 13.0 0 0.0
Evaluacion
Totalmente de Acuerdo 2 8.7 8 34.8
De acuerdo 8 34.8 13 56.5
Ni de acuerdo ni en desacuerdo 10 43.5 2 8.7
En desacuerdo 3 13.0 0 0.0
Nivel de Satisfaccion (Puntajes)
Bajo 13 56.5 3 13.0
Medio 9 39.1 18 78.3
Alto 1 4.3 2 8.7
No Satisfactoria (Bajo) 13 56.5 3 13.0
Satisfactoria (Medio y Alto) 10 43.5 20 87.0
Satisfaccion
alto 18a22 3
medio 23a45
bajo 46 a 90 1
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Tabla 21

Rangos por dimensiones de las variables antes y después del programa educativo.

Rangos

En el momento del diagndstico-Post - En el momento
del diagnodstico-Pre

Durante la hospitalizacion y comienzo del tratamiento
(Durante el tratamiento)-Post - Durante la
hospitalizacién y comienzo del tratamiento (Durante el
tratamiento) Pre

Al termino del Tratamiemto-Post - Al termino del

Tratamiemto-Pre

Conocimiento-Post - Conocimiento-Pre

Diagndstico-Post - Diagnoéstico-Pre

Planificacién-Post - Planificacion-Pre

Ejecucion-Post - Ejecucidon-Pre

Evaluacidn-Post - Evaluacion-Pre

Nivel de Satisfaccion-Post - Nivel de Satisfaccién_Pre

Rangos negativos
Rangos positivos
Empates

Total

Rangos negativos
Rangos positivos
Empates

Total

Rangos negativos
Rangos positivos
Empates

Total

Rangos negativos
Rangos positivos
Empates

Total

Rangos negativos
Rangos positivos
Empates

Total

Rangos negativos
Rangos positivos
Empates

Total

Rangos negativos
Rangos positivos
Empates

Total

Rangos negativos
Rangos positivos
Empates

Total

Rangos negativos
Rangos positivos
Empates

Total

132
1b
9c
23
7d
6e
10f
23
78
12h
4
23
3i
12k
8'
23
4m
12n
70
23

3p
109
10"

23
135
qt
6u
23
14v

Rango promedio

7.69
5.00

7.00
7.00

10.71
9.58

10.00
7.50

7.00
9.00

4.50
7.75

9.77
6.50

10.21
7.00

8.23
6.50

Suma de rangos

100.00
5.00

49.00
42.00

75.00
115.00

30.00
90.00

28.00
108.00

13.50
77.50

127.00
26.00

143.00
28.00

107.00
13.00
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Tabla 22

Significancia estadistica (wilcoxon) por dimensiones de las variables nivel de
conocimiento y satisfaccion.
Durante la
hospitalizacion y
comienzo del
Enel tratamiento
momento (Durante el
del tratamiento)-Post- Al termino
diagnostico- Durante la del Nivel de
Post- Enel hospitalizaciony  Tratamiemto Nivel de Satisfaccién-
momento comienzo del -Post - Al Conocimiento- Diagndstico- Planificacion-  Ejecucién-  Evaluacié  Post - Nivel
del tratamiento termino del  Post - Nivel de Post - Post - Post - n-Post - de
diagndstico- (Durante el Tratamiemto Conocimiento- Diagnostico- Planificacion-  Ejecucidon-  Evaluacié  Satisfaccion_
Pre tratamiento)_Pre -Pre Pre Pre Pre Pre n-Pre Pre
z -3,078b -277° -,856¢ -1,886¢ -2,209¢ -2,311¢ -2,496b -2,623b -2,841b
Sig.
asintotica .002 782 392 .059 .027 021 .013 .009 .005
(bilateral)

a. Prueba de rangos con signo de Wilcoxon

b. Se basa en rangos positivos.

c. Se basa en rangos negativos.

En todas estas dimenciones se producen diferencias después del programa

De acuerdo a los resultados obtenidos en el analisis estadistico, se observa que el nivel de

conocimiento obtiene una diferencia significativa en el momento del diagndstico (p=

0.002), mientras que en la dimension: durante la hospitalizacion, comienzo del tratamiento,

y la dimension: al termino del tratamiento se obtuvieron valores de p> de 0.05.

Mientras que en los resultados obtenidos en el nivel de satisfaccion en relacion a la

organizacion del programa educativo, se obtuvo diferencias significativas entre el antes y

el después de aplicar el programa en todas sus dimensiones; en la dimension diagndstico se

obtuvo el valor de p= 0.027, en la dimension planificacion p=0.021, en la dimension

ejecucion p=0.013 y en la dimensidn evaluacion p= 0.009.

En general respecto a los resultados estadisticos aplicando la prueba de wilcoxon para

ambas variables, se obtuvo los siguientes resultados:
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Tabla 23

Rangos de variables nivel de conocimientos y satisfaccion antes y después del programa

educativo.
Rangos N Rango promedio Suma de rangos
Nivel de Satisfaccion_Post - Rangos negativos 22 7,50 15,00
NiVeI de SatisfaCCién_ Pre Rangos positivos 12b 7,50 90]00
Empates 9¢
Total 23
Post_Conocimiento - Rangos negativos 64 8,50 51,00
Pre_Conocimiento Rangos positivos ~ 10¢ 8,50 85,00
Empates 7t
Total 23

a. Nivel de Satisfaccion_Post < Nivel de Satisfaccion_ Pre
b. Nivel de Satisfaccién_Post > Nivel de Satisfaccion_ Pre
c. Nivel de Satisfaccion_Post = Nivel de Satisfaccion_ Pre
d. Post_Conocimiento < Pre_Conocimiento
e. Post_Conocimiento > Pre_Conocimiento

f. Post_Conocimiento = Pre_Conocimiento

Tabla 24
Significancia estadistica (wilcoxon) de las variables nivel de conocimiento y satisfaccion

antes y después del programa educativo.

Estadisticos de contraste®

Nivel de Satisfaccion_Post - Nivel FPost_Conocimiento -
de Satisfaccion_ Pre Pre_Conocimiento
£ -2 G738 -1,0008
Sig. asintdt. (bilateral) 00s AT

a. Basado en los rangos negativos.
b. Prueba de los rangos con signo de Wilcoxon
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Hipdtesis General

Ho: El programa educativo no tiene efecto en el nivel de conocimiento y satisfaccion del
familiar acompafiante sobre los cuidados del nifio con diagnostico oncoldgico en el
servicio de Oncohematologia Pediatrico-Hospital Rebagliati-Jesis Maria-2019.

H: El programa educativo tiene efecto en el nivel de conocimiento y satisfaccion del
familiar acompariante sobre los cuidados del nifio con diagnostico oncoldgico en el
servicio de Oncohematologia Pediatrico-Hospital Rebagliati-Jesus Maria-2019.

El nivel de conocimientos no mostro cambios estadisticamente significativos entre el antes
y después de aplicar el programa educativo en todas sus dimensiones segun la prueba de
wilcoxon (0.317). Sin embargo y de acuerdo con los criterios de efectividad del presente
trabajo se produjo diferencia significativa (p<0.05) en alguna de sus dimensiones con nivel
de conocimiento medio y/o alto. En cuanto al nivel de satisfaccion del familiar
acompafante si mostro cambios estadisticamente significativos en todas sus dimensiones
entre el antes y después de la aplicacién del programa educativo segun los resultados de la

prueba de wilcoxon (0.008), por lo tanto se valida la hipdtesis general.

Hipotesis Especificas

Ho: El programa educativo no tiene efecto en el nivel de conocimiento del familiar
acompafiante sobre los cuidados del nifio con diagnostico oncoldgico antes y después de
aplicarlo en el servicio de Oncohematologia Pediatrico-Hospital Rebagliati-Jesis Maria-
20109.

H1: El programa educativo tiene efecto en el nivel de conocimiento del familiar
acompafiante sobre los cuidados del nifio con diagnostico oncoldgico antes y después de
aplicarlo en el servicio de Oncohematologia Pediatrico-Hospital Rebagliati-Jesis Maria-
20109.

En cuanto al nivel de conocimientos el programa educativo no se observd diferencias
estadisticamente significativas entre el antes y el después de aplicarlo en todas sus
dimensiones, pero de acuerdo a los criterios de efectividad del presente trabajo se logré
cambios en la primera dimension que es el conocimiento en el momento del diagnostico,
por los cambios de nivel de conocimiento bajo a nivel medio con un valor significativo (p=
0.002). En la segunda dimension que es el conocimiento durante la hospitalizacion,
comienzo del tratamiento, los cambios fueron de nivel bajo a medio cuyos cambios no

fueron estadisticamente significativas (p= 0.782). En la tercera dimension que es el
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conocimiento al termino del tratamiento se observaron cambios en los tres niveles de
conocimientos de bajo a medio y de medio a alto, diferencias que resultaron no

estadisticamente significativas (p= 0.392). Por lo tanto se valida la hipotesis especifica 1.

Ho: El programa educativo no tiene efecto en el nivel de satisfaccion del familiar
acompafiante sobre los cuidados del nifio con diagndstico oncoldgico antes y después de
aplicarlo en el servicio de Oncohematologia Pediatrico-Hospital Rebagliati-Jesis Maria-
2019.

H2: El programa educativo tiene efecto en el nivel de satisfaccion del familiar
acompafiante sobre los cuidados del nifio con diagndstico oncoldgico antes y después de
aplicarlo en el servicio de Oncohematologia Pediatrico-Hospital Rebagliati-Jesis Maria-
2019.

En cuanto al nivel de satisfaccion del familiar acompafiante en relacion a la organizacion
del programa educativo los resultados mostraron cambios estadisticamente significativos
en todas sus dimensiones. En la primera dimension que es la fase diagndstica del programa
se observd un cambio del item “ni de acuerdo ni en desacuerdo” antes de aplicar el
programa al item “de acuerdo” después de aplicarlo (p=0.027). En la segunda dimension
que es la fase de planificacion del programa educativo se observd un cambio e incremento
del item “de acuerdo” después de aplicar el programa educativo (p=0.021). En la tercera
dimensién que es la fase de ejecucion del programa también se observd un cambio e
incremento en el item “de acuerdo” después de aplicarlo (p=0.013). Finalmente en la
Gltima dimension que es la fase de evaluacién del programa educativo se observo un
notable incremento en el item “de acuerdo” después de aplicar el programa (p=0.009). Por

lo tanto se valida la hipotesis especifica 2.

Ho: No existe relacion de asociacion entre el nivel de conocimientos y satisfaccion del
familiar acompafiante antes y/o después de aplicar el programa educativo sobre los
cuidados del nifio con diagndstico oncologico en el servicio de Oncohematologia
pediatrica-Hospital Rebagliati-Jesis Maria-2019.

H3: Existe relacion de asociacion entre el nivel de conocimientos y satisfaccion del
familiar acompafiante antes y/o después de aplicar el programa educativo sobre los
cuidados del nifio con diagndstico oncologico en el servicio de Oncohematologia

pediatrica-Hospital Rebagliati-Jesis Maria-2019.
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Tabla 25

Tabla de contingencia Satisfaccion vs. Conocimiento antes de aplicar el programa

educativo.
Conocimiento
Alto Medio Bajo Total

Satisfaccion Alto 0 1 0 1

Medio 1 3 7 11

Bajo 0 6 5 11
Total 1 10 12 23
Tabla 26

Significancia estadistica (Chi cuadrado de Pearson) Satisfaccion vs. Conocimiento antes

de aplicar el programa educativo.

Valor gl Sig. Asintonica
(bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 3,6942 4 ,449
Razén de verosimilitudes 4,466 4 347
Asociacion lineal por lineal ,018 1 ,895
N de casos validos 23

De acuerdo a los resultados se observo al 95% de confianza estadistica que se obtuvo un
Chi cuadrado con p= 0.449, por lo tanto no existe un relacién de asociacién entre el nivel
de conocimientos y satisfaccion del familiar acompafiante antes de aplicar el programa

educativo.
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Tabla 27

Tabla de contingencia Satisfaccion vs. Conocimiento despues de aplicar el programa

educativo.
Conocimiento
Alto Medio Bajo Total

Satisfaccion Alto 1 1 0 2

Medio 0 10 8 18

Bajo 0 3 0 3
Total 1 14 8 23
Tabla 28

Significancia estadistica (Chi cuadrado de Pearson) Satisfaccion vs. Conocimiento

después de aplicar el programa educativo.

Valor gl Sig. Asintonica
(bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 13,5992 4 ,009
Razoén de verosimilitudes 9,565 4 ,048
Asociacion lineal por lineal ,313 1 ,576
N de casos validos 23

Después de aplicar el programa educativo y al 95% de confianza se obtuvo un Chi
cuadrado con p= 0.009, por lo que se observd que existe una relacion de asociacion entre el
nivel de conocimientos y satisfaccion del familiar acompafiante. Por lo tanto se valida la
hipdtesis especifica, ya que cumple con una de las condiciones que es relacion de

asociacion después de aplicar el programa educativo “siempre a tu lado”.
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IV DISCUSION

El presente estudio se realizd con una muestra total de 23 familiares acompafantes de
nifios con diagnostico Oncoldgico entre hombres y mujeres, nivel de instruccion entre
secundaria y superior, y diferentes lugares de procedencia, y por ello evidenciamos que el
cancer es una enfermedad que no es selectiva esta presente en todos los estratos sociales,
de raza, religion, cultura y edad como lo demuestran las estadisticas presentadas por la
OMS (2018). Asi mismo la tendencia de mejorar estas estadisticas y dentro de objetivos
del milenio como lo establece la OMS, estd en implementar los sistemas de gestion
basados en los derechos de los pacientes oncoldgicos y sobre todo los nifios, y la calidad de
vida que se les brinde desde el momento del diagnostico, durante y pos tratamiento; es
gestionando capacitacion a través de programas como lo establece Torres(2014) es que se
logra mejorar la capacidad y habilidad del familiar en el afrontamiento de la enfermedad
del nifio, situacion que es muy importante en la disminucién de complicaciones de acuerdo
con lo que sostiene Diaz (2015) que el conocimiento brinda la oportunidad de mejorar
habilidades en el cuidado del nifio oncoldgico. En tal sentido el presente estudio demuestra
que la aplicacion de un programa educativo si es efectivo en el nivel de conocimiento y
satisfaccion del familiar acompafiante del nifio con diagnostico oncoldgico, programa que
abarca aspectos relevantes para el cuidado del nifio desde el momento del diagnostico, que
de acuerdo a los resultados vemos que existen diferencias estadisticamente significativas
(p=0.002) en alguna de sus dimensiones, aunque en el caso del conocimiento en nivel alto,
pos aplicacién del programa, bajo de nivel; esto probablemente condicionado a que el
familiar acompafante puede tener ideas o conocimientos basicos sobre la enfermedad de
su nifio, que al recibir mas informacion entre en contradiccion sobre lo que sabia, hecho
que puede generar confusion, ya que este momento como lo menciona el instituto Nacional
del Céancer (2017), abarca desde el momento que se hacen las pruebas confirmatorias para
el diagndstico, por lo que es necesario preparar al paciente y familia.

En lo que respecta a la segunda dimension que es durante la hospitalizacion y
comienzo del tratamiento aqui se abordan distintos temas desde el conocimiento de
protocolos, que como lo sostiene Grupta (2018), la importancia de conocer y entender el
protocolo que usara el nifio, asi se logra un compromiso, responsabilidad en el
cumplimiento del mismo, asi mismo conocer sobre los tratamientos con los que se cuentan

y sobre todo los cuidados y aspectos a tener en cuentan en el nifio que recibe
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quimioterapia, como por ejemplo los efectos secundarios por la quimioterapia, al respecto
se coincide con el estudio realizado por Jacobo y Ochoa (2013) quienes presentaron un
programa educativo para mejorar y aliviar la mucositis oral pos quimioterapia. Sin
embargo en el presente estudio las diferencias encontradas entre el “antes” y el “después”
del programa no fueron significativas (p= 0.78), aunque los resultados expuestos en la
tabla 11 y figura 3, evidencia un cambio en los valores obtenidos con tendencia a mejorar
el nivel de conocimientos.

En lo que respecta a la dimension al termino del tratamiento, se abarcd dos
aspectos; el primero es sobre el alta del paciente que termina el tratamiento y el otro se
refiere a los cuidados de los pacientes que no respondieron al tratamiento y entran a
cuidados paliativos para mejorar su calidad de vida entre otros aspectos, y de acuerdo con
lo que sostiene el Instituto Nacional del Cancer (2017) son situaciones muy relevantes ya
que el conocimiento y el adecuado manejo por parte de la familia brinda seguridad y
confianza, tal que se le brinde al nifio calidad de vida en ambos aspectos, es decir que lo
ayude a retomar su vida al igual que a la familia o que lo ayude al buen morir como es
derecho de cada persona y a la comprension y ayuda a la familia. Al respecto en el
presente estudio las diferencias obtenidas antes y después de aplicar el programa
educativo, no fueron estadisticamente significativas (p= 0.392), pese a que el grafico 4 y
tabla 12 presentan variacion que implican mejoria del nivel de conocimientos, las cuales
son pocas.

Por lo tanto estadisticamente no podemos afirmar que todas las diferencias
encontradas en entre antes y después de aplicar el programa educativo sean significativas,
pese a sus cambios evidenciados en los graficos 2,3, 4 y tablas 10, 11,12, esto
probablemente se deba a que estamos frente a una muestra pequefa y factores como el
tener conocimientos previos, o factores distractores del momento de la capacitacion.

En cuanto a la variable de satisfaccion del familiar acompafiante del nifio con
cancer, menciona cuatro dimensiones; la primera relacionada a la satisfaccion en funcion
de la etapa diagnostico del programa, en la que los familiares reconocen el principal
problema en cuanto lo referido a capacitacion, Aqui se observa .que existe incremento del
nivel de satisfaccion en el familiar acompafante que se evidencia en la tabla 13 y grafico
5, diferencias que estadisticamente tienen valor de significancia (p=0.027). En cuanto a la
variable satisfaccion del familiar en funcion a la fase de planificacion del programa, se

observa incremento en nivel de satisfaccion entre el antes y despues de aplicar el
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programa, estas diferencias tiene un valor de significancia (p= 0.021) estas diferencias se
observan en la tabla 14 y figura 6. En cuanto al nivel de satisfaccion y la ejecucion del
programa, también existe incremento del nivel de satisfaccion en el familiar acompariante,
que se observan en la tabla 15 y figura 7, evidenciando un claro incremento del nivel de
satisfaccion del familiar acompafiante, diferencia que tiene valor estadisticamente
significativo (p=0,013). Y finalmente entre el nivel de satisfaccion y evaluacion, no solo se
observa diferencias antes y después de aplicar el programa, con una clara evidencia del
incremento del nivel de satisfaccion en la etapa pos aplicacién del programa educativo,
diferencias estadisticamente significativas (p=0.009), que se observa en la tabla 16 y figura
8. Al respecto y de acuerdo a los resultados obtenidos se menciona que no solo es
suficiente tener el programa educativo, sino que es también un indicador sobre la calidad
de atencién y comprension respecto a lo que se comunica, asi lo menciona. Riquelme
(2012), menciona también que los resultados de la misma permiten evaluar al evaluador e
indica las pautas necesarias para mejorar, y de acuerdo con Hernandez (2011) de lo que se
trata también es lograr la satisfaccion del usuario a través de la atencidon que se da por lo
que es importante tomarlo en cuenta, a que implica la calidad de atencidén que se esta
brindando.

En cuanto a la relacidon existente entre la variable satisfaccién y conocimiento,
observamos que el nivel de conocimientos no guarda relacion con el nivel de satisfaccion,
antes de aplicar el programa educativo; sin embargo después de aplicar el programa
educativo se observa que ambas variables estan asociadas o son dependientes (p= 0.009),
pese a que el nivel de conocimientos no se haya incrementado significativamente, lo que se
interpreta que el familiar puede o no haber comprendido los contenidos del programa, o
haberlos comprendido parcialmente, pero si esta satisfecho con la organizacion del mismo,
en cuanto al contenido, los tiempos, entre otros factores extrinsecos que pueden ayudar a la
realizacion y satisfaccion del familiar en cuanto a la organizacion y desarrollo del
programa, y eso si es un buen indicador de gestion de programas de capacitacién de
acuerdo a lo que sostiene Torres (2014), pues donde hay educacién y habilidades para el
cuidado hay prevencion y resultados mas efectivos del tratamiento oncologico, comunicar
los contenidos no debe ser tarea dificil , implica ver estrategias y aprovechar recursos de
acuerdo a lo que sostienen Kilicarslan y Altay (2018), como por ejemplo el uso de la

tecnologia al alcance de las grandes mayorias, o la educacién personalizada, como
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estrategias para lograr el objetivo de un Optimo nivel de educacion en los familiares

acompafiantes de los nifios con diagnostico oncologico.

V. CONCLUSIONES

1. EIl programa educativo si tiene efecto en el nivel de conocimiento y satisfaccion del
familiar acompafiante sobre los cuidados del nifio con diagnéstico oncoldgico del
servicio de Oncohematologia Pediatrica del hospital Rebagliati- Jests Maria- 2019.

2. El programa educativo si tiene efecto en el nivel de conocimiento del familiar
acompafante sobre los cuidados del nifio con diagnostico oncolégico del servicio
de Oncohematologia Pediatrica del hospital Rebagliati, al encontrarse diferencias
estadisticamente significativas entre el antes y después de su aplicacion.

3. EIl programa educativo si tiene efecto en el nivel de satisfaccion del familiar
acompafiante sobre los cuidados del nifio con diagndstico oncolégico del servicio
de Oncohematologia Pediatrica del hospital Rebagliati, al encontrarse diferencias
estadisticamente significativas entre el antes y después de su aplicacion.

4. No existe relacion de asociacion entre las variables nivel de conocimientos y
satisfaccion del familiar acompafiante sobre los cuidados del nifio con diagnostico
oncoldgico antes de aplicar el programa educativo; después de su aplicacion, ambas
variables si esta asociadas o dependientes, a pesar que el nivel de conocimientos no

es muy alto

V1. RECOMENDACIONES

1. Se recomienda al personal de enfermeras del servicio de Oncohematologia
pediatrica del hospital Rebagliati, continuar con el programa en fechas pre-
establecidas y a desarrollarse en las tardes con el apoyo del voluntariado para
cuidar a los nifios, o en las guardias nocturnas en horarios de 20 a 21 horas, que es
un momento en el que los nifios duermen.

2. Asi mismo se les recomienda al personal de enfermeria del servicio de
Oncohematologia Pediatrica, realizar el programa dentro del servicio, ya que asi los
familiares estdn mas cerca de sus nifios y pendientes de ellos como siempre, de tal
forma que les es més facil permanecer durante toda la capacitacion.

3. Se le recomienda al area de jefatura y coordinacion realizar capacitacion

personalizada al momento del ingreso del paciente, sobre temas puntuales como el
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reglamento del servicio y aspectos puntuales sobre el cuidado del nifio mientras
esta hospitalizado.

4. Al comité familiar acompafante del servicio de Oncohematologia pediatrica se
sugiere que la evaluacion debe darse por tema expuesto, de observarse niveles
bajos en la evaluacion, se debera programar aquellos temas poco entendibles.

5. Se sugiere al departamento de capacitacion de Enfermeria, elaborar los planes
anuales de educacion al familiar acompafiante conjuntamente con los
representantes de cada servicio, ya que estos varian de acuerdo a la naturaleza y

especialidad de cada uno.

VII. PROPUESTA

Se propone hacer uso de la tecnologia al alcance de todos, creando una red integrada para
los familiares de los nifios con diagndstico oncoldgico del servicio de Oncohematologia
Pediatrica, tal que se envié a cada uno de ellos las capacitaciones cuando no puedan asistir,
ya que por las caracteristicas del servicio, hay nifios que quedan hospitalizados 20 a 30 dias
amas, yotros de 4, 5 a7 dias, ello depende del diagnostico del nifio y de sus protocolos de

tratamiento.
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ANEXO 1: MATRIZ DE CONSISTENCIA

Titulo: “Efecto de un programa educativo en el nivel de conocimiento y satisfaccion del familiar acompafiante sobre los cuidados del nifio con
diagnostico oncologico en el servicio de Oncohematologia pediatrica- hospital Rebagliati— Jestus Maria - 2019”
Autor: lvonne Carla Grados Vilchez

Problemas Objetivos Hipotesis Variables e Indicadores
Problema General Obijetivo General Hipotesis General Variable 1: nivel de conocimiento del familiar acompafante sobre los cuidados del nifio con diagnéstico
oncolégico
¢Qué efecto tiene el | Determinar el efecto deun | El programa educativo tiene efecto Dimensiones Indicadores Items Escala de Medicion | Niveles y Rangos
Programa Educativo en el | Programa educativo en el | en el nivel de conocimiento y | En el momento del | Etapas de aceptacion del DX. 1 Escala: Alto
nivel de conocimiento y nivel del conocimiento y | satisfaccion del familiar diagnostico. <Como se lo digo a mi hijo? 2 inal 22-21
satisfaccion del familiar satisfaccion del familiar | acompafiante sobre los cuidados del (Antes del Transicion del rol de cuidador. 3 Ordina
acompafante sobre los | nifio con diagnéstico oncoldgico en . .
acompafiante - sobre  los cuidados del nifio con | el servicio de Oncohematologia tratamiento) Que es el cancer 4 Medio
cuidados del nifio con diagnostico oncolégico en | Pediatrica- Hospital — Rebagliati- Origen del cancer S Nivel: 20a 14
diagnostico  Oncoldgico | ¢ servicio de | Jests Maria- 2019. Familiarizacion con el servicio 6 Politomico
en el servicio de | Oncohematologia Durante la Tratamiento del cancer 7,8,9,10,11,12 .
Oncohematologia Pediatrica —  Hospital hospitalizacion y Protocolo de tratamiento 13 Bajo
Pediatrica del Hospital Rebagliati— Jesis Maria- | Ho: El programa educativo no tiene comienzo del Quimioterapia y efectos | 14 13 a1l
Rebagliati — Jestis Maria- 2019. efe-cto en. ,EI nivel de conocimienFcT Y | tratamiento (Durante secundarios
satisfaccion del familiar .
2019?’ acomparfiante sobre los cuidados del el tratamiento) Cuidados durante la | 15
nifio con diagndstico oncoldgico en quimioterapia
el servicio de Oncohematologia Cuidados  después de la | 16
Pediatrica- Hospital Rebagliati - quimioterapia
Jesis Maria- 2019. Cuidados  después de la | 17
quimioterapia en el hogar
Cuando acudir a emergencia 18
Supervivencia del nifio con | 19,20
Al termino del céncer
tratamiento Recaida de enfermedad vy | 21,22
tratamiento paliativo.
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Problema especifico 1

Obijetivo especifico 1

Hipotesis especifica 1

Variable 2: nivel de satisfaccion del

familiar acompafiante sobre los

cuidados del nifio

con diagnostico

oncolégico

¢Qué efecto tiene el | Determinar el efecto de | EI programa educativo tiene Dimensiones Indicadores items Escala de Medicion | Niveles y Rangos
programa educativo en el | un programa educativo | efecto en el nivel de Analisis 'y priorizacién  del | 1,2,3,4 Escala: Alto
nivel de conocimiento del | en el  nivel de | conocimiento  del  familiar inandsti roblema .

y - | Dragnostico P Ordinal 18222
familiar acompafiante | conocimiento del | acompafiante sobre los cuidados Identificacion de recursos 5
sobre los cuidados del | familiar acompafante | del nifio con  diagnostico Elaboracion de objetivos 6,7
nifio con diagndstico | sobre los cuidados del | oncoldgico antes y después de L Definir nteni | Nivel: .

o N diaansti - | servici Planificacion ¢ contenidos  de las | 8 Medio
oncolégico  antes nifio con diagndstico | recibir el programa en el servicio ivi . .

g y g prog actividades. Politomico

después de recibir el | oncolégico antes y | de Oncohematologia Pediétrica Definir metodologia y estrategias | 9, 10, 11 23a45
programa en el servicio | después de recibir el | — Hospital Rebagliati — Jesls Recursos materiales y humanos 12 13. 14
de Oncohematologia | programa en el | Maria- 2019 Cronograma 15

o . - Bajo
pediatrica-hospital servicio de Ejecucion Comunicaciéon y  habilidades | 16, 17
Rebagliati-Jesis  maria- | Oncohematologia Ho: El programa educativo no sociales 46 a 90

5 e . . . _
20192, Pediatrica Hospital | tiene efecto en el nivel de Evaluacion antes del programa 18

Rebagliati —  JesGs | conocimiento  del  familiar Evaluacion Evaluacién durante el programa
Maria- 2019. acompafiante sobre los cuidados

del

oncoldgico antes y después de

nifio con  diagnostico
recibir el programa en el servicio
de Oncohematologia Pediatrica
— Hospital Rebagliati — JesUs

Marfa- 2019

programa

Evaluacion  al

termino  del
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Problema especifico 2

;Qué efecto tiene el
programa educativo en el
nivel de satisfaccion del
familiar acompafante
sobre los cuidados del
nifio con  diagndstico
oncolégico  antes y
después de recibir el
programa en el servicio
de Oncohematologia
pediéatrica-hospital
Rebagliati-Jesis  maria-
2019?

Objetivo especifico 2

Determinar el efecto de
un programa educativo
en el nivel de
satisfaccion del
familiar acompafante
sobre los cuidados del
nifio con diagnostico
oncolégico antes 'y
después de recibir el
programa en el
servicio de
Oncohematologia
Pediatrica — Hospital
Rebagliati -  JesUs
Maria- 2019.

Hipotesis especifica 2

El programa educativo tiene
efecto en el nivel de satisfaccion
del familiar acompafiante sobre
los cuidados del nifio con
diagnostico oncoldgico antes y
después de recibir el programa
en el servicio de
Oncohematologia Pediatrica —
Hospital Rebagliati — Jesus
Marfa- 2019;

Ho: El programa educativo no
tiene efecto en el nivel de
satisfaccion del familiar
acompafiante sobre los cuidados
del nifio con diagndstico
oncoldgico antes y después de
recibir el programa en el servicio
de Oncohematologia Pediatrica
— Hospital Rebagliati — Jesus
Maria- 2019.
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Problema especifico 3

¢Qué relacion existe entre
el nivel de conocimientos
y satisfaccion del familiar
acompafiante  antes y
después de aplicar el
programa educativo sobre
los cuidados del nifio con
diagnostico oncolégico en
el servicio de
Oncohematologia
pediatrica-Hospital
Rebagliati-Jesis  Maria-
2019.

Objetivo especifico 3

.Determinar qué
relacion existe entre el
nivel de conocimientos
y  satisfaccion  del
familiar acompafante
antes y después de
aplicar el programa
educativo  sobre los
cuidados del nifio con
diagndstico oncoldgico
en el servicio de
Oncohematologia
pediétrica-Hospital
Rebagliati-Jests Maria-
2019.

Hipotesis especifica 3

Existe relacion de asociacion
entre el nivel de conocimientos y
satisfaccion del familiar
acompafiante antes y después de
aplicar el programa educativo
sobre los cuidados del nifio con
diagnostico oncoldgico en el
servicio de Oncohematologia
pediatrica-Hospital ~Rebagliati-
JesUs Maria-2019.

Ho:  Existe  relacion  de
asociacion entre el nivel de
conocimientos y satisfaccion del
familiar acompafiante antes y
después de aplicar el programa
educativo sobre los cuidados del
nifio con diagndstico oncolégico
en el servicio de
Oncohematologia  pediatrica-
Hospital Rebagliati-Jesus Maria-
2019.
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Anexo 2: Instrumentos de recoleccion de datos

Cuestionario 1: Nivel de conocimientos del familiar acompanante

PRESENTACION: El presente cuestionario es anonimo y confidencial, determina el

nivel de conocimientos del familiar acompafiante del nifio con diagnéstico oncoldgico que

participa en el programa educativo para padres “Siempre tu lado”.
INSTRUCCIONES: Por favor marque la respuesta que usted crea conveniente por
pregunta, no deje de contestar

1. Al enfrentar el diagndstico del cancer es importante:

a) Aceptar sentimientos y emociones segiin como se presenten.
b) Estar acompafiado y aceptar el apoyo de otras personas.

c) Confiar en el equipo multidisciplinario tratante.

d) Todas son verdaderas.

2. ¢Cree que es importante hablar con su nifio del cancer que padece?
a) Si.

b) No

C) No estoy seguro.

3. Con respecto a la transicion del rol del cuidador se afirma que:

a) Para por una transicién de tipo salud-enfermedad.

b) Necesita de conocimientos para prepararlo en el desempefio del rol.

c) La preparacion del cuidador impacta en la calidad de vida, y el cuidado del paciente.

d) Todas son verdaderas.

4. ;Qué es el cancer?

a) Es una enfermedad que se da en cualquier etapa de la vida.

b) Es una enfermedad en la que hay crecimiento descontrolado de las células del organismo.
c) Es una enfermedad que inicialmente no da molestias.

d) Todas las anteriores.

5 ¢Cual es el origen del cancer? Marque LO INCORRECTO
a) Se debe a factores ambientales, quimicos.

b) Algunas veces se puede deber a factores genéticos.

c) El cancer es contagioso.

d) Se debe a cambios o mutaciones no hereditarias.
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6. ¢ Conoce usted al equipo multidisciplinario especializado que atiende a su nifio?
a) Si.
b) No.

¢) No a todos.

7. ¢Cudl es el tratamiento del cancer?

a) Radioterapia, quimioterapia, inmunoterapia

b) Cirugia, trasplante de medula 6sea.

c) Dependera del tipo de cancer y la edad del nifio.

d) Todas son verdaderas.

8. ¢ Qué es la quimioterapia?

a) Medicamento que detiene el crecimiento o la destruccién de las células cancerigenas.
b) Se puede usar diferentes tipos de quimioterapia.

¢) No puede ocasionar dafio en las células sanas.

d) solo a'y b son correctas.

9. ¢Qué es la radioterapia?

a) Usa rayos de energia muy potentes que destruyen las células cancerigenas.

b) Al igual que la quimioterapia pueden dafiar las células sanas de todo el organismo.
c) Puede usarse combinado con quimioterapia y cirugia.

d) Todas son verdaderas.

e) Solo ay c son verdaderas.

10. ¢ Qué es la inmunoterapia?

a) Es un tratamiento que hace que el sistema inmunitario detecte y destruya las células
cancerigenas.

b) Es una terapia que estimula las defensas naturales del cuerpo.

¢) No dafa las células sanas del organismo.

d) Todas son verdaderas.

11. ¢ Qué es la cirugia oncologica?

a) Es parte del tratamiento contra el cancer.

b) Se usa para diagnéstico o para extraer tumores.

¢) Se realiza combinando quimioterapia y/o radioterapia.

d) Todas son verdaderas.
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12. ; Qué es el trasplante de medula 6sea?

a) Es remplazar las células madre de la medula 6sea enferma por células sanas.
b) Se obtienen de la sangre del mismo paciente o de un donante compatible.

c) Es para el tratamiento de todo tipo de cancer.

d) Todas son verdaderas.

e) Solo a 'y b son verdaderas.

13. ¢ Tiene y entiende usted el protocolo del tratamiento de su nifio?
a) Si lo tengo pero no lo entiendo.
b) Si lo tengo y lo entiendo.

¢) No lo tengo.

14. ¢ Cuales son los efectos secundarios mas comunes de la quimioterapia?
a) Decaimiento, fatiga, irritabilidad, disminucion del recuento hematolégico.
b) inapetencia, nauseas, vomitos, diarreas.

¢) Mucositis anal, oral, alopecia, dolor.

d) Todas son verdaderas.

15. Durante la quimioterapia. SENALE LO INCORRECTO:

a) El nifio deberéa estar comodo, con su juguete o su medio de distraccién favorita.

b) Debera estar en compariia de sus hermanos pequefios.

c) Deberé estar en compafiia de su familiar quien observara cualquier signo de alarma.

d) El familiar estara tranquilo y bridara confianza al nifio.

16. Los cuidados pos quimioterapia incluyen:

a) Prevencidn de infecciones: lavado de manos, de catéteres venosos central y periféricos.
b) Cuidados de la cavidad oral, anal, piel y mucosas.

¢) Cuidados nutricionales, medidas de proteccidn y aislamiento.

d) Todas son verdaderas.

17. Respecto al cuidado pos quimioterapia en el hogar. SENALE LO INCORRECTO.
a) Prevencidn de infecciones: Procedimiento de lavado de manos, bafio diario.

b) Cuidado de la cavidad oral, piel, mucosas, descanso, eliminacién de excretas.

c) Salidas fuera de casa sin restriccion alguna.

d) Higiene en el hogar, nutricién.
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18. Debera acudir a Emergencia cuando el nifio presente:

a) Fiebre, escalofrios, problemas para respirar, dolor, cefalea intensa.
b) Vomitos, diarreas, calambres, convulsiones.

c¢) Decaimiento, sangrado no controlable, hematomas,

d) Todas son verdaderas.

19. Se debe hacer al terminar el tratamiento EXEPTO:

a) Continuar los controles periédicamente en las fechas establecidas, incluyendo andlisis e
imagenes.

b) Continuar con los cuidados de acuerdo a la etapa de mantenimiento que se encuentre.

c) Posponer examenes o consultas programadas por asuntos particulares.

d) Continuar la vida del nifio, la escuela, entre otros con las restricciones de la etapa en la que se

encuentra, cuidar la alimentacién.

20. ¢ A qué se de denominan planes de cuidados de supervivencia?

a) aquellos planes que son iguales para todos.

b) Son aquellos planes de cuidado y seguimiento de acuerdo al cancer que padecieron.

c) Es el control y seguimiento de efectos secundarios tardios o que pueden demorar en desaparecer.

d) solo by ¢ son verdaderas.

21.- Definicién de cuidados paliativos:

a) Cuidado gue se da al paciente curado.

b) Cuidado que se le da al paciente en mantenimiento de tratamiento.

c) Aquel cuidado que se da cuando la enfermedad esta activa, progresiva y avanzada.

d) Ninguna de las anteriores.

22. Son aspectos esenciales de los cuidados paliativos:

a) Proporcionan alivio del dolor y otros sintomas angustiantes para el paciente.

b) Considera la muerte como un proceso natural.

c) Ofrece un sistema de apoyo al paciente y familia que mejoren la calidad de vida.

d) Todas son verdaderas.
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Cuestionario 2: Satisfaccion del familiar acompafante

PRESENTACION: El presente cuestionario es anonimo y confidencial, determina el
nivel de satisfaccion del familiar acompafiante del nifio con diagnéstico oncologico que
participa en el programa educativo para padres “Siempre tu lado”.
INSTRUCCIONES: Por favor marque la respuesta que usted crea conveniente por
pregunta, no deje de contestar

Datos Generales:

(Especifique)...........cceceenee.

Diagnostico del NIf0 @ Cargo.........oviirieiii e

Responda las siguientes preguntas rodeando el nimero correspondiente seguin

criterio
1 2 3 4 5
Totalmente de acuerdo De acuerdo Ni de acuerdo nien En desacuerdo Totalmente en desacuerdo
desacuerdo
1. El principal problema para el familiar es no tener mayor informacidn respecto al cuidado del nifio con 112]3/4|5
tratamiento oncologico.
2. La falta de informacidn para el familiar se debe a la ausencia de programas educativos. 112(3|4|5
3. La falta de informacién en el familiar se debe al desinterés del propio familiar. 112(3|4|5
4. La informacion que brinda el personal de Enfermeras sobre el cuidado del nifio con diagnéstico Oncologico | 1|2 | 3| 4|5
es entendible.
5. El Programa Educativo cuenta con profesionales especialistas, recursos audiovisuales y materiales 112(3]4|5
suficientes
6. Los contenidos del programa han cubierto sus expectativas. 112(3|4|5
7. Los contenidos del programa cubre las expectativas de la mayoria de los familiares 112(3|4|5
8. El programa aborda temas de sumo interés y necesarios para el cuidado del nifio con tratamiento 112(3]4|5
oncolégico.
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9. Los temas desarrollados fueron claros, precisos y de facil comprension.

10. La difusién del programa fue adecuada y oportuna.

11. El nimero de sesiones del programa fueron suficientes.

12. El programa fue desarrollado por profesionales especialistas de acuerdo al tema correspondiente.

13. El material audio-visual utilizado fue adecuado y de buena calidad

14. El ambiente, espacio, iluminacion, ventilacién fueron adecuadas en el momento del desarrollo del

programa.

15.Se cumplid con el desarrollo del programa de acuerdo con el cronograma establecido

16. El tiempo usado por cada expositor durante las charlas fue adecuado.

17. Los expositores fueron claros, concisos y de facil comprension

18. La forma de evaluacion sobre lo aprendido por este programa, es adecuada.
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Anexo 4: Prueba de confiabilidad de instrumentos

Para la fiabilidad de los instrumentos de recoleccion de datos se trabajé con el coeficiente

alfa de cronbach, en relacion a los items que forman parte de una escala, para el presente

estudio se tom6 una muestra de 10 familiares, y para ambos instrumentos se obtuvo
confiabilidad >de 0.9.

1 VARIABLE 2: NIVEL DE CONOCIMIENTO
2 D 1: En el momento del diagnostico| D 2: Durante la hospitalizacion y comienzo del tratamiento (Durante el tratamiento) D 3: Al termino del Tratamiemto
3 Encuesta| Item 1item 2item 3 tem 4| ttem 5 tem 6 tem | item & Jtem em 1] ttem 11 [tem 12] ttem 13 | ttem 14 | tem 15 [item 16| ttem17 | ttem18 | ttem19 | item20|item21| Hem22 total
4] El 0 1]0 0 0 0|0 0 00 0 0 0 0 1 0 0 1 1 0 0 0 4
5 E2 0 0|0 0 0 0|0 0 00 0 0 1 0 0 0 0 1 0 0 0 0 2
6 E3 0 1]0 0 0 0|0 0 00 0 0 0 0 1 0 1 0 0 0 0 0 3
7| E4 1 1]1 1 1 1|1 1 1|1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 2
8| E5 1 0|0 1 1 0|1 0 00 0 1 0 1 1 1 1 1 1 1 0 0 12
9 E6 1 1]1 1 1 0|1 1 00 1 0 0 1 1 1 1 1 1 1 0 0 15
0] E7 1 1]1 1 1 1 |1 0 00 0 0 0 1 1 1 0 1 1 1 0 0 13
1) E8 1 1]1 1 1 1|0 1 00 0 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0 0 16
12 E9 1 0|1 1 1 1|0 0 00 0 0 0 1 1 1 1 1 1 1 1 1 14
13 EI0 1 110 1 0 0|1 1 00 1 1 0 1 0 1 1 1 1 1 0 0 13
14 AL3TTTT78
15 0.2333 0.233 0.278 0.2333 0.2667 0.2667 0.28 0.20667 0.1 0.1 0.2333333 0.26667 0.233333 0.233333 0.17778 0.23333 0.2333333 0.1 017777778 0.23333 0.17778 017777718 4.73333333
16
1 geronbach — 0.9963077
18
2
23 SATISFACCION DEL USUARIO
24 D 1: DIAGNOSTICO D 2: PLANIFICACION D 3: EIECUCION D 4: EVALUACION
25 ENCUEST/ITEM 1/ITEM ATEM 3 ITEM 4| ITEM 5|ITEM 6TEM ] ITEM 8 TEM §EM 1| ITEM 11 |ITEM 12| ITEM 13 | ITEM 14 | ITEM 15 |ITEM 16| ITEM 17 ITEM 18 total
26 E1 2 2 4 2 4 4 4 1 21 4 4 1 2 1 1 1 1 1 41
7 E2 2 1 4 2 4 4 4 2l 2 2 2 2 4 2 2 2 2 2 45
28 B 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 54
29| E4 2 2 2 2 2 2l 2 2l 2 2 2 2 2] 2] 2] 2 2 2 36
30 ES 5 4 5 2 2 2l 2 2 1 1 2 2 2 2 2 2 2 2 42
31 Eb 3 3 3 3 3 3| 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 54
32 E7 3 2 2 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 52
33| E8 2 2 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 52
34 E9 1 1 3 2 3 2l 3 20 2 3 3 2 2 3 3 3 3 3 44
35 E10 2 2 5 2 3 3| 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 65
36 71.6111
37 L1667 0.844 1156 0.2667 0.4444 0.5444 0.54 0.72222 0.72 0.84 0.5444444 0.72222 0.622222 0.711111 071111 0.71111 0.7111111 0.711111 12.7
38
39
40 acronbach  0.92543
41
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Anexo 5: Constancia de consentimiento informado

“Efecto de un programa educativo en el nivel de conocimientos y satisfaccion del
familiar acompafante sobre los cuidados del nifio con diagnostico oncologico en el
servicio de Oncohematologia Pediatrica-hospital Rebagliati-Jesus Maria- 2019”

Sr(a).

El presente cuestionario es aplicado por Br. lvonne Carla Grados Vilchez, Estudiante del
programa de Maestria de la Universidad Cesar Vallejo, para la obtencion del grado de
Maestra en Gestion de los Servicios de Salud.

Este cuestionario tiene como objetivo determinar el efecto de un programa
educativo en el nivel de conocimientos y satisfaccion del familiar acompafiante sobre los
cuidados del nifio con diagnostico oncoldgico en el servicio de Oncohematologia
Pediatrica-hospital Rebagliati-Jesus Maria- 2019. Por lo tanto es de suma importancia
contar con sus respuestas ya que eso permitira el desarrollo de la presente investigacion.

Para participar usted ha sido seleccionado como parte del grupo de todas las
personas que son objetivo del estudio, por ello, ademas del cuestionario, se le hace entrega
de este documento en el cual usted debe plasmar su aceptacion de participar en el estudio.

Este cuestionario es VOLUNTARIO y CONFIDENCIAL. Sus datos se colocaran
en un registro ANONIMO. Toda la informacion que usted manifieste en el cuestionario se
encuentra protegida por la Ley N° 29733 (“Ley de Proteccion de Datos Personales™).

Agradezco anticipadamente su gentil participacion.

Ante cualquier consulta, puede comunicarse con:

IVONNE CARLA GRADOS VILCHEZ

ivonnegradosv@yahoo.es

87



Anexo 6: Carta de presentacion a la institucion

i" UNIVERSIDAD CESAR VALLEJO Escuela de Pasgrade

“Afio de la Lucha Contra la Corrupcién e Impunidad”
Lima, 27 de junio de 2019
Carta P.1008 — 2019 EPG — UCV LE

SENOR(A)

Dr. Ernesto Vasquez Caicedo Quijano

Hospital Edgardo Rebagliati Martins

ATENCION:

Jefe de la Oficina de Investigacién y Docencia, Gerencia de la Red Prestacional
Rebagliati

Asunto: Carta de Presentacion del estudiante IVONNE CARLA GRADOS VILCHEZ

De nuestra consideracion:

Es grato dirigirme a usted, para presentar a IVONNE CARLA GRADOS VILCHEZ
identificado(a) con DNI N.” 07642063 y cédigo de matricula N.° 7001234506; estudiante del
Programa de MAESTRIA EN GESTION DE LOS SERVICIOS DE LA SALUD quien se encuentra
desarrollando el Trabajo de Investigacién (Tesis):

EFECTO DEL PROGRAMA EDUCATIVO "SIEMPRE A TU LADO" EN EL INCREMENTO DEL
CONOCIMIENTO EN EL FAMLIAR ACOMPANANTE DEL NINO CON DIAGNOSTICO
ONCOLOGICO EN EL SERVICIO DE ONCOHEMATOLOGIA PEDIATRICA- HOSPITAL

EDGARDO REBAGLIATI MARTINS- JESUS MARIA- 2019

En ese sentido, solicito a su digna persona facilitar el acceso de nuestro(a) estudiante a su
Instituciéon a fin de que pueda aplicar entrevistas y/o encuestas y poder recabar
informacion necesaria.

Con este motivo, le saluda atentamente,

PS>
f&‘ ﬁ] 'féi',
. J,(‘{, : ‘l:'
N Dr,Ratil Delgado Arenas
E UNIDAD DE POSGRADO
FILIAL LIMA — CAMPUS LIMA ESTE

on &

LIMA NORTE /. Alfreds Me

LIMA ESTE 3 G e 2t Rey. Sar
ATE Catretera Central € 8 2 Tel - [+511) 3
CALLAD Ay &rgenting 1 79C T (4611) 202 8
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ﬁj UNIVERSIDAD CESAR VALLEJO Escuela de Posgrade

“Ano de la Lucha Contra la Corrupcién e Impunidad”

Lima, 27 de junio de 2019
Carta P.1009 - 2019 EPG — UCV LE

SENOR(A)

Sra. Licenciada Eliana Rodriguez Rodriguez

Hospital Edgardo Rebagliati Martins

ATENCION:

Enfermera Jefe del Departamento de Enfermeria, Red Asistencial Rebagliati

Asunto: Carta de Presentacion del estudiante IVONNE CARLA GRADOS VILCHEZ

De nuestra consideracion:

Es grato dirigirme a usted, para presentar a IVONNE CARLA GRADOS VILCHEZ
identificado(a) con DNI N.° 07642063 y cédigo de matricula N.° 7001234506; estudiante del
Programa de MAESTRIA EN GESTION DE LOS SERVICIOS DE LA SALUD quien se encuentra
desarrollando el Trabajo de Investigacion (Tesis):

EFECTO DEL PROGRAMA EDUCATIVO "SIEMPRE A TU LADO" EN EL INCREMENTO DEL
CONOCIMIENTO EN EL FAMLIAR ACOMPANANTE DEL NINO CON DIAGNGSTICO
ONCOLOGICO EN EL SERVICIO DE ONCOHEMATOLOGIA PEDIATRICA- HOSPITAL

EDGARDO REBAGLIATI MARTINS- JESUS MARIA- 2019

En ese sentido, solicito a su digna persona facilitar el acceso de nuestro(a) estudiante a su
Institucion a fin de que pueda aplicar entrevistas y/o encuestas y poder recabar

informacion necesaria.

Con este motivo, le saluda atentamente,

N
A
Y

q 11423 I"

K e
N

“__..,Dr, Ratil Delgado Arenas
JEFE'DE UNIDAD DE POSGRADO
FILIAL LIMA — CAMPUS LIMA ESTE

LIMA NORTE 4. Aifrede Me G2

LIMA ESTE Ay dri Parque 540 Utp Canty Rey
ATE Catreters Central €m 82 Tei {-611} )
CALLAG 198 3
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ill UNIVERSIDAD CESAR VALLEJO Escuela de Posgrado

“Afio de la Lucha Contra la Corrupcion e Impunidad”
Lima, 27 de junio de 2019
Carta P.1010 - 2019 EPG — UCV LE

SENOR(A)

Sra. Licenciada Yolanda Acevedo Alegre

Hospital Edgardo Rebagliati Martins

ATENCION:

Enfermera Jefe del Servicio de Oncohematologia Peditrica

Asunto: Carta de Presentacidn del estudiante IVONNE CARLA GRADOS VILCHEZ

De nuestra consideracion:

Es grato dirigirme a usted, para presentar a IVONNE CARLA GRADOS VILCHEZ
identificado(a) con DNI N.° 07642063 y c6digo de matricula N.° 7001234506; estudiante del
Programa de MAESTRIA EN GESTION DE LOS SERVICIOS DE LA SALUD quien se encuentra
desarrollando el Trabajo de Investigacién (Tesis):

EFECTO DEL PROGRAMA EDUCATIVO "SIEMPRE A TU LADO" EN EL INCREMENTO DEL
CONOCIMIENTO EN EL FAMLIAR ACOMPANANTE DEL NINO CON DIAGNOSTICO
ONCOLOGICO EN EL SERVICIO DE ONCOHEMATOLOGIA PEDIATRICA- HOSPITAL

EDGARDO REBAGLIATI MARTINS- JESUS MARIA- 2019

En ese sentido, solicito a su digna persona facilitar el acceso de nuestro(a) estudiante a su
Institucién a fin de que pueda aplicar entrevistas y/o encuestas y poder recabar

informacion necesaria.

Con este motivo, le saluda atentamente,

;.—'_<=
o X
« 3
g5 £
£

EséWLUD- EX
n NCC -
Dr&Baﬁl Delgado Arenas s 3%5»;“
\}‘FEDE UNIDAD DE POSGRADO -
FILIAL LIMA — CAMPUS LIMA ESTE 11JUL 2019

RECIBIDO

LIMA NORTE  A. Aifred: Me 6232, Los ( Te 4o 811} 202 8342 Far [+211] 202 42400 Of8iL s =
LIMA BSTE Av @c) Porgur 640 Ut Cante Rew. San: hean ge | Yo €48 y
ATE Carretery Contrat Um 8 7 Tel - {-511) 2

CALLAD Ay Zrgentira 1 99€ Te (4511 2



B32- 2o\ 04

Lima, 28 de Junio deil 2019

Dr. ERNESTO VASQUEZ CAICEDO QUIJANO
Jefe de la Oficina de Investigacién y Docencia
Gerencia de la Red Prestacional Rebagliati
Presente. —

Asunto : Solicitud de evaluacién y aprobacion d 3
De mi consideracién:

Es grato dirigirme a usted para saludarlo cordialmente y a su vez solicitarle la evaluacion
y aprobaciéon del Protocolo de investigacion denominado “Efecto del programa
educativo “siempre a tu lado” en el incremento del conocimiento en el familiar
acompanante del nifio con diagnostico oncolégico en el servicio de
Oncohematologia pediatrica- hospital Edgardo Rebagliati Martins — Jesis Maria -
2019”, por parte del Comité de Investigacion y el Comité Institucional de Etica en
Investigacion; asi como la autorizacion respectiva de la Gerencia/Direccion.

Se trata de un estudio tipo observacional, y el investigador principal pertenece al
Departamento de Enfermeria, Servicio de Oncohematologia Pediatrica de la OD/OP.

El proyecto se llevara a cabo en el Servicio de Oncohematologia Pediatrica del Hospital
Edgardo Rebagliati Martins de la Gerencia de la Red Prestacional Rebagliati.

Sin otro particular, hago propicia la ocasién para renovarle los sentimientos de mi especial
consideracion.

Atentamente,

g& EsSa

Interesado (F itma y Sello) Tutor Institucional (Firma y Sello)
Ivonne Carla Grados Vilchez
DNI: 07642063 DNE ssaesamemirsns
Celular: 994311163 Celular: .
e-mail: ivonnegradosv@yahoo.es email: ...

Directiva N° 04 - [ETSI-ESSALUD-2016. Directiva que Establece los Lineamientos para el Desarrollo
de la Investigacion en EsSalud
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CARTA DE ACEPTACION PARA LA REALIZACION DE LA
INVESTIGACION POR EL JEFE DEL DEPARTAMENTO

Lima, 28 de Junio del 2019

Sra. Licenciada Eliana Rodriguez Rodriguez
Enfermera Jefe del Departamento de Enfermeria
Red Asistencial Rebagliati

De nuestra consideracion:

El Jefe del Departamento de Enfermeria del Hospital Edgardo Rebagliati Martins de la
Gerencia de la Red Prestacional Rebagliati, a la cual pertenece la Licenciada lvonne Carla
Grados Vilchez, investigador principal del Protocolo investigacién “Efecto del programa
educativo “siempre a tu lado” en el incremento del conocimiento en el familiar
acompaiiante del nifio con diagnostico oncolégico en el servicio de
Oncohematologia pediatrica- hospital Edgardo Rebagliati Martins — Jestis Maria -
2019”, tiene el agrado de dirigirse a usted para manifestarle mi visto bueno para la
realizacion del proyecto sefalado previamente. Este proyecto debera contar ademas con
las evaluaciones del Comité de Investigacién y el Comité Institucional de Etica en
Investigacion y la autorizacion correspondiente por su despacho antes de su ejecucion.

Sin otro particular, quedo de Usted.

Atentamente,

Firma del Investigador Principal Firma de Jefe de Departamento
Nombre: Ivonne Carla Grados Vilchez

DNI: 07642063

Celular: 994311163

E-mail: ivonnegradosv@yahoo.es

Fecha:

Directiva N° 04 - IETSI-ESSALUD-2016. Directiva que Establece los Lineamientos para el Desarrollo
de la Investigacion en EsSalud
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Anexo 7: Articulo Cientifico

i UNIVERSIDAD CESAR VALLEJO

“Efecto de un programa educativo en el nivel de conocimiento y satisfaccion del familiar
acompaiiante sobre los cuidados del nifio con diagndstico oncologico en el servicio de
Oncohematologia Pediatrica-hospital Rebagliati-Jesus Maria-2019”

Br. lvonne Carla Grados Vilchez

ivonnegradosv@yahoo.es

Universidad Cesar Vallejo filial Lima Este
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Resumen

El objetivo del presente estudio fue determinar el efecto de un programa educativo en el nivel de
conocimiento y satisfaccion del familiar acompafiante sobre los cuidados del nifio con diagnéstico
oncoldgico en el servicio de Oncohematologia Pediatrica-Rebagliati-Jesis Maria-2019. Es un
estudio cuasi experimental, explicativo, longitudinal que comparé los niveles de conocimientos y
satisfaccion de 23 familiares acompafiantes antes y después de aplicar el programa educativo
“siempre a tu lado”. Se utilizé como instrumentos de recoleccién de datos un cuestionario para
medir conocimientos y otro de satisfaccidn en cuanto a la organizacidn del programa educativo.
La prueba de Wilcoxon nos muestra resultados en cuanto a la variable nivel de conocimiento un
aumento de nivel bajo a medio con una diferencia significativa (p<0.05) entre el antes y después
de aplicar el programa educativo en alguna de las dimensiones. Mientras que para la variable
nivel de satisfaccion aumento de nivel bajo a medio y de medio a alto, diferencias
estadisticamente significativas (p<0.05) en todas sus dimensiones. Mientras que la prueba chi
cuadrado de Pearson determind que el nivel de conocimientos, no se asocia con el nivel de
satisfaccion antes de aplicar el programa (p= 0.449); y después de aplicarlo si hay asociacion
(p=0.009).

En conclusién el programa educativo “siempre a tu lado”, tiene efecto en el nivel de
conocimientos y satisfaccion del familiar acompafiante sobre los cuidados del nifio con
diagnodstico oncoldgico del servicio de Oncohematologia Pediatrica del hospital Rebagliati al
producir cambios estadisticamente significativos en niveles de bajo a medio y/o de medio a alto.

Palabras clave: Programa, educativo, conocimiento, satisfaccion, familiar.
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Abstract

The objective of the present study was to determine the effect of an educational program on the
level of knowledge and satisfaction of the accompanying relative on the care of the child with an
oncological diagnosis in the Pediatric Oncohematology Service-Rebagliati-Jesus Maria-2019. It is a
quasi-experimental, explanatory, longitudinal study that compared the levels of knowledge and
satisfaction of 23 accompanying family members before and after applying the “always by your
side” educational program. A questionnaire was used as a data collection instrument to measure
knowledge and a questionnaire of satisfaction regarding the organization of the educational
program. The Wilcoxon test shows results regarding the variable level of knowledge, an increase
from low to medium level with a significant difference (p <0.05) between before and after
applying the educational program in any of the dimensions. While for the variable level of
satisfaction increase from low to medium level and from medium to high level, statistically
significant differences (p <0.05) in all its dimensions. While Pearson's chi-square test determined
that the level of knowledge is not associated with the level of satisfaction before applying the
program (p = 0.449); and after applying it if there is an association (p = 0.009).

In conclusion, the “always by your side” educational program has an effect on the level of
knowledge and satisfaction of the accompanying relative about the care of the child with an
oncological diagnosis of the Pediatric Oncohematology service of the Rebagliati hospital by
producing statistically significant changes at levels of low to medium and / or medium to high.

Keywords: Program, educational, knowledge, satisfaction, family.
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Introduccion

En la actualidad el cancer es considerado un
problema de salud publica, debido al
incremento en su tasa de mortalidad a nivel
mundial. El cancer infantil, no es frecuente,
sin embargo en la actualidad la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS 2018, parr. 1),
refiere que el cancer infantil presenta un
incremento de aproximadamente 300,000
(175,000 de 0 a 14 afios y 125,000 de 14 a 19
afios) casos nuevos por afio a nivel mundial.
En el Peru segun el Ministerio de Salud
(MINSA 2018 parr. 3), afirma que se
registran aproximadamente 1600 casos
nuevos al afio, que son atendidos en centros
de referencia especializados que incluye al
servicio de Oncohematologia Pedidtrica del
Hospital Edgardo Rebagliati Martins de
EsSalud, y segun lo afirma el Seguro Social de
Salud  (ESSALUD, 2011), atiende un
aproximado de 300 o mds casos nuevos de
cancer pediatrico por afio.

La OMS (2018), establece ademas que existe
una tasa de hasta el 80% de sobrevivencia en
paises de ingresos econdmicos altos, a
comparacién de los paises de ingresos medio
o bajos que presentan una tasa de
sobrevivencia de 20%, esto debido a factores
como falta de acceso a diagnostico precoz y
tratamiento, complicaciones por toxicidad y
recidivas y abandono de tratamiento, al
respecto Friedrich et al. (2016, parr. 15)
refiere que puede incrementarse incluso por
factores opuestos como recaidas de

enfermedad y falta de respuesta al

tratamiento o cuando existe una aparente
mejoria, lo que por falta de informacion
sobre las importancia de la continuidad del
tratamiento, se traduce en abandono y que
ademds es ocasionado por ausencia de
programas que aseguren la accesibilidad de
la poblacion vulnerable y de ingresos
econdmicos medios o bajos a un tratamiento
completo, de calidad y con la respectiva
concientizacion de los familiares a través de
informacion para disminuir las
complicaciones por efectos secundarios del
tratamiento, vy evitar abandono de
tratamiento en el nifio. Al respecto, Gupta et
al. (2018, p.140), Sostienen que dentro de
los factores para lograr sobrevida en los
pacientes, es también ampliar recursos para
aumentar fondos, y finalmente |Ia
rentabilidad de un tratamiento oncoldgico
debe de basarse en principios que son la
equidad, la justicia y el valor de la vida de
cada nifo. Frente a ello OMS (2018, parr.
15), establece la iniciativa mundial contra el
cancer infantil, que es lograr para el 2030
una tasa de supervivencia de hasta el 60% en
los niflos con cancer de todo el mundo. O
como lo establece Howard et al. (2018, p. 1),
que para lograr estas mejoras es necesario
establecer un programa complementado con
la gestién y el compromiso gubernamental,
de la sociedad civil, profesionales y de la
comunidad en general. Asi mismo como lo
plantea La Fundacion Natali Dafne (2017,
p.1), esta gestion gubernamental de los

paises del mundo debe a apuntar a cumplir
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los acuerdos de la Convenciéon de los
derechos del nifio de la ONU, en la que
establece que es necesario la
implementacidon de programas de atencién
gratuita, la educacién y la ayuda a los padres
de nifios con cancer. Por lo tanto ante esta
visién esperanzadora a nivel mundial, el
Servicio de Oncohematologia Pediatrica del
Hospital Edgardo Rebagliati, que alberga una
poblacién infantil con las caracteristicas
comunes de todos los niflos con este mal,
con una baja tasa de sobrevida relacionado
con los factores antes mencionados
condicionados por nuestra realidad social,
politica, econdmica, demogréfica,
geografica, cultural, y deseando contribuir
adecuadamente en el éxito del tratamiento y
recuperacion de nuestros  pacientes,
propone en concordancia y aplicacién de lo
gue sostiene Torres (2014, p.48), que es
gestionando la oportuna informacién al
familiar y el nifio, ademdas de coordinar con
el equipo multidisciplinario para
capacitacion 'y luego elaboracién de
programas informativos o educativos y
asistenciales en funcién a las necesidades del
paciente y familia, planificando actividades
de formacidn con sus respectivos controles o
evaluaciones de calidad y auditorias, todo
ello como parte de las demandas en el
proceso de gestiébn para un paciente
oncoldgico, y que también se considere
como lo menciona Suarez (2018, parr. 2) la

satisfaccién del usuario, como parte del

proceso de evaluacion de la atencion de

salud que conlleva a la mejoria en cuanto a
la organizacién de las organizaciones de
salud, sus atenciones vy sus programas. Por
otro lado Toruner y Altay (2018),
concluyeron de que la atencidn
especializada de la enfermera en
oncohematologia pediatrica, es un
componente esencial para el éxito vy
efectividad del tratamiento para el cancer
infantil y que incluye entre otros la
expansion o desarrollo de programas
educativos para colectivizar, mejorar vy
orientar los cuidados del nifio
oncohematologico, promoviendo bienestar y
salud, prevencién, investigacién, para
obtener calidad de atencién y satisfacciéon
del usuario y familia, al respecto Ceron,
(2016), establece que efectivamente las
familias de pacientes con cancer atraviesan
una serie de experiencias nuevas, angustia,
temor, incertidumbre desde que empiezan
las pruebas diagndsticas, cuando se confirma
y empieza el tratamiento, y que es necesario
el apoyo biopsicosocial para lograr aceptar y
continuar con éxito el tratamiento para el
nifio y la familia. Carrefio, Chaparro y Blanco,
(2017), establecen que los cuidadores
familiares de nifos con cancer que reciben
apoyo (educacion, orientacidn, etc.) para el
desempefio de su rol, tienen la capacidad de
brindar un cuidado con mayor habilidad y
conocimiento para resolver problemas, lo
que es un efecto positivo en la calidad de

vida, en el tratamiento, en el estado de

animo y recuperacién del nifio y familia, al
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respecto Veldsquez. (2018), sostiene que es
muy necesario la implementacion de
programas educativos y de apoyo a los
padres de nifios con diagnostico oncolégico
para disminuir el nivel de ansiedad a la vez
gue se generan estrategias de afrontamiento
frente a las vivencias que experimentan
frente al cancer que padecen sus hijos en las
diferentes etapas. Hernandez (2011),
sostiene que la informacion que se brinda al
usuario que hace uso de los servicios,
recursos que se le ofrecen, pues de ello
depende su conformidad y satisfaccién
dentro de la adecuada interpretacion vy
aplicacion de los mismos, al respecto Rafino
(2019, parrafo 20), sostiene que segun
Piaget el conocimiento es producto de una
accion transformadora en espiral y de
relacion entre el sujeto y objeto, que se
traduce en una accién transformadora. El
tipo de conocimiento que comparte el
programa educativo “Siempre a tu lado”, es
sobre el cuidado del nifio con diagndstico
Oncoldgico, cuya organizacidon recae en el
personal de Enfermeras del servicio de
Oncohematologia Pediatrica del H.N.E.R.M.
Seguin el Instituto Nacional del Cancer
(2018), las personas a cargo de los pacientes
con cancer deben de recibir informacién
(dimensiones): En el momento del
diagndstico, durante la hospitalizacion, al
comienzo de tratamientos nuevos, cuando
hay recaida de enfermedad y en la etapa
final de la vida. Segun Ovelar (2016, pp.14-

17), el momento del diagndstico implica una

situacidon de estrés que pasa por diferentes
etapas que va desde reacciones
emocionales, (como se citd en Rolland,
2000); Implica también el hecho de
comunicarlo al nifio ya que segun National
Hospice and Palliative Care Organization
(2016), es necesario hablar con el nifio sobre
diferentes aspectos relacionados a la
enfermedad los temas y la forma dependera
de la edad del nifio, y sera determinante en
la forma en la que un nifio confronte la
enfermedad.

Durante la hospitalizacion e inicio del
tratamiento, Segun Maza (2015, pp. 21-27),
es necesario comprender la dindmica
hospitalaria que incluye conocer a los
especialistas que trabajaran con el nifio,
citas, ambientes de  hospitalizacidn,
procedimientos, y protocolos, con el fin de
generar mayor confianza, conocer el
tratamiento que puede ser quimioterapia,
cirugia, radioterapia e inmunoterapia y
trasplante de células y sus efectos
secundarios como lo sostiene American
society of clinical Oncology (2018) que
pueden ser pueden ser: fatiga, dolor, ulceras
en boca y garganta, mucositis, diarrea,
nauseas y vomitos, estrefiimiento, alteracion
(anemia,

de valores hematolégicos

trombocitopenia, neutropenia, etc.)
alteracién neuroldgica, alopecia, alteracion
del caracter y estado emocional, pérdida de
apetito, toxicidad tardia pos quimioterapia

(puede ser irreversible).
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Los cuidados después de la quimioterapia en
el hogar implica una serie de aspectos que
deben de manejarse con cuidado para evitar
complicaciones, seglin Gersten (2018),
refiere los cuidados en el paciente de la
siguiente manera: Cuidados de la boca,
prevencion de Infecciones, cuidados de
Catéter venoso Porth, actividad fisica
recomendada, tener cuidado con la
exposicion al sol y cuando acudir a
Emergencia o llamar al médico a domicilio.
Al término del Tratamiento se pueden dar
dos aspectos esenciales segun lo refiere el
Instituto Nacional del Cancer de EEUU
(2014), en esta etapa queda la tarea de
preparar al familiar y paciente a cambiar
nuevamente la dindamica familiar, retomar la
rutina en sus vidas, continuar con los
controles posteriores, adaptarse a convivir
con algunos cambios fisicos, llega una etapa
de temor de recaida de enfermedad que
muchos sostienen incluso es mas que el
temor inicial. El otro aspecto es el alta del
paciente que entra en una etapa de cuidado
paliativo en etapa terminal, aqui segun el
Instituto Nacional del Cancer de EEUU
(2014), el familiar busca informacion sobre el
manejo del dolor, administracién de
medicamentos, fatiga y cansancio, temor
ante la muerte.

Finalmente Janampa (2016), sostiene que la
organizacion de actividades de educacién
sanitaria estd inmerso dentro del cuidado
integral de enfermeria a la persona, por lo

que debe de programar (diagndstico),

organizar (planificar), desarrollar (ejecutar),
y supervisar (evaluar) las actividades de
educacién sanitaria, dirigidas al paciente,
familia y comunidad, respetando sus
preferencias, necesidades, cultura,
propiciando su compromiso y participacion.
Al respecto Riquelme, (2012, parrafo 2)
sostiene que segun la OMS la educacién para
la salud consiste en brindar a la poblacidn
conocimientos, destrezas y habilidades con
el fin de promover la protecciéon y la
promocién de la salud, generando
satisfaccion al promover ademas |Ia
participacion activa de la poblacién. Segun la
universidad de Valladolid, (2017), que cita a
Segura Del Pozo (2009), wun programa
educativo en salud esta dimensionado en
cuatro fases bien definidas para su
organizacion que son: Diagnostico,
planificacién, ejecucidn y evaluacion.

Al respecto el Hospital Nacional Edgardo
Rebagliati Martins de EsSalud. Servicio
Oncohematologia Pediatrica. (2019) define
el programa educativo “Siempre a tu Lado”
como un conjunto de actividades
debidamente planificadas, y con pautas para
su ejecucion y evaluacidn, dirigidas por la
enfermera del servicio de Oncohematologia
Pedidtrica y en coordinacién con el equipo
multidisciplinario, dirigida a los familiares de
los nifios hospitalizados con diagndsticos
oncoldgicos, con el fin de que adquieran
mayor habilidad en el cuidado del nifio

antes, durante y después del tratamiento e

incluso en el hogar, hecho que genera mayor
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seguridad vy satisfaccion en el familiar
acompafiante como efecto del programa
educativo.

Por lo tanto en base a lo mencionado es que
se plantea la siguiente interrogante como
problema general de esta investigacion:
¢Qué efecto tiene un programa educativo en
el nivel de conocimiento y satisfaccién del
familiar acompafante sobre los cuidados del
nifio con diagnostico Oncolégico en el
servicio de Oncohematologia Pediatrica del
Hospital Rebagliati —Jesus Maria- 2019?

En el presente estudio se establecié
como objetivo general: Determinar el efecto
de un programa educativo en el nivel de
conocimiento y satisfaccion del familiar
acompanante sobre los cuidados del nifio
con diagndstico oncoldgico en el servicio de
Oncohematologia Pedidtrica — Hospital
Rebagliati— Jesus Maria- 2019. Y como
objetivos especificos: Determinar el efecto
de un programa educativo antes y después
de aplicarlo en el nivel de conocimiento del
familiar acompafiante sobre los cuidados del
nino con diagndstico oncolégico antes y
después de recibir el programa en el servicio
de Oncohematologia Pediatrica — Hospital
Rebagliati — Jesus Maria- 2019; también:
Determinar el efecto de un programa
educativo antes y después de aplicarlo en el
nivel de  satisfaccion  del  familiar
acompanante sobre los cuidados del nifo
con diagndstico oncoldgico antes y después
de recibir el programa en el servicio de

Oncohematologia Pediatrica — Hospital

Rebagliati — Jesus Maria- 2019. Y finalmente
como tercer objetivo: Determinar qué
relacion existe antes y después de aplicar el
programa educativo entre el nivel de
conocimiento y satisfaccion del familiar
acompafnante sobre los cuidados del nifio
con diagndstico oncolégico en el servicio de
Oncohematologia Pedidtrica — Hospital
Rebagliati — Jesus Maria- 2019?

La hipdtesis planteada para el presente
estudio: El programa educativo tiene efecto
en el nivel de conocimiento y satisfaccion del
familiar acompafiante sobre los cuidados del
nifio con diagndstico oncolégico en el
servicio de Oncohematologia Pediatrica-
Hospital Rebagliati- Jesus Maria- 2019. Y
como hipdtesis especificas: El programa
educativo tiene efecto antes y después de
aplicarlo en el nivel de conocimiento del
familiar acompanante sobre los cuidados del
nino con diagndstico oncoldgico en el
servicio de Oncohematologia Pediatrica —
Hospital Rebagliati — Jesus Maria- 2019;
también: El programa educativo tiene
efecto antes y después de aplicarlo en el
nivel de  satisfaccion del  familiar
acompaiante sobre los cuidados del nifio
con diagndstico oncolégico en el servicio de
Oncohematologia Pedidtrica — Hospital
Rebagliati — Jesus Maria- 2019. Y finalmente
como tercera hipdtesis: existe relacién de
independencia antes y después de aplicar el
programa educativo entre el nivel de
conocimiento y satisfaccion del familiar

acompanante sobre los cuidados del nifio
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con diagndstico oncoldgico en el servicio de
Oncohematologia Pedidtrica — Hospital
Rebagliati — Jesus Maria- 2019?

Como hipétesis nula se plantea: El programa
educativo no tiene efecto en el nivel de
conocimiento y satisfaccion del familiar
acompanante sobre los cuidados del nifo
con diagndstico oncoldgico en el servicio de
Oncohematologia Pediatrica- Hospital
Rebagliati - Jesus Maria- 2019.

La Justificacion tedrica del presente trabajo
es importante, ya que de acuerdo a los
resultados obtenidos se realizardn los
aportes para mejoras o cambios en la
metodologia del programa, se busca el
efecto positivo para garantizar un cuidado
adecuado al nifo con cdancer tal que se
disminuyan complicaciones durante su
estancia hospitalaria, y pueda continuar su
tratamiento en el tiempo correspondiente
para evitar recaidas o fracasos en el
tratamiento.

La justificacion practica del presente trabajo
es relevante ya que, al garantizar un
adecuado manejo del nifio en tratamiento
oncoldgico hospitalizado, garantiza menos
complicaciones que alarguen tiempos de
hospitalizacién, lo que en consecuencia
produce larga lista de espera en nifilos que
deben de continuar su tratamiento por falta
de camas desocupadas, asi mismo favorece
un menor uso de insumos de alto costo
como antibidticos de cuartan generacidn,
pruebas diagndsticas, entre otros. Mientras

que la justificacion metodoldgica

Metodologia

El presente trabajo de investigacion presenta
un enfoque cuantitativo, porque es
secuencial y probatorio, Presenta una
metodologia hipotética deductiva, y es de
tipo explicativo. El disefio de la presente
investigacion es de tipo cuasi experimental
de un solo grupo y longitudinal.

La poblacién de estudio son 23 familiares
acompanantes de los de los nifios con
diagnostico oncoldgico, hospitalizados en el
Servicio de Oncohematologia Pedidtrica, del
Hospital Nacional Edgardo Rebagliati Martins
de EsSalud.

La muestra son 23 familiares acompafiantes
de los nifios con diagnostico oncoldgico,
hospitalizados  en el Servicio  de
Oncohematologia Pediatrica, del Hospital
Nacional Edgardo Rebagliati Martins de
EsSalud, que cumplan con los siguientes
criterios de inclusion:

e Que el familiar acompafante sea el
cuidador principal; es decir el que
permanece mayor  tiempo con el

nifio.

e Que el familiar acompafiante sea
mayor de edad.

e Que tenga como nivel educativo
minimo secundaria completa.

e Que el familiar acompafante no
tenga impedimento o discapacidad
fisica para participar en el programa

educativo.
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e Que el nifo hospitalizado tenga un
tiempo de hospitalizacion
programado o no de minimo 2
semanas.
El muestreo es no probabilistico intencional,
ya que se incluye una muestra bajo ciertos
criterios de inclusién.
La técnica usada para la recoleccion de datos
en la presente investigacion fue la encuesta,
y el instrumento de recoleccidn de datos que
se utilizd para el presente trabajo de
investigacion fue el cuestionario.
Procedimiento

e Inicialmente se elabord el proyecto
de investigacion, e instrumentos de
recoleccion de datos luego se
procede de la siguiente manera:

e Se procedié a la validacién de
expertos de los instrumentos de
recoleccion de datos. Se solicitd el
permiso respectivo en el
departamento de Capacitacion del
Hospital Edgardo Rebagliati Martins.

e Luego se realizd la aplicacion de la
prueba piloto, para confiabilidad.

e Se aplicd el cuestionario general
sobre conocimientos y sobre
satisfaccién del usuario en base a la
organizacion del programa 23
familiares acompafiantes del servicio
de Oncohematologia Pediatrica, que
cumplian con los criterios de

inclusion antes de iniciar el

programa educativo “siempre a tu
lado”.

e Se monitorizd la ejecucidon del
programa educativo “siempre a tu
lado” el que tuvo un tiempo de
duracién de 17 dias, y se llevd a cabo
por las noches de 20 horas a 21
horas aproximadamente.

e Al término del programa se aplicé el
cuestionario general sobre
conocimientos y sobre la satisfacciéon
del usuario en base a la organizacion
del programa a 23 familiares
acompainantes, no completando el
numero inicial debido a que ya los
nifios fueron dados de alta.

e Finalmente, se procedié a realizar el
analisis estadistico para la los
resultados y elaboracién de
conclusiones y recomendaciones.

Método de analisis de datos

Para el andlisis de datos se utilizo la
estadistica descriptiva que se aplico al
trabajar tablas, figuras de los resultados, y la
estadistica inferencial para validar hipdtesis
y correlacion de variables. Asi mismo para el
analisis estadistico se utiliz6 la prueba de
Wilcoxon para establecer las diferencias
significativas o no entre el antes y el después
de aplicar el programa educativo “siempre a
tu lado” por cada dimensidn establecida, a
su vez se aplicéd la prueba chi cuadrado de
Pearson entre las variables 2 y 3, cuyas

conclusiones se presentan luego.
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Resultados

Respecto al efecto del programa educativo
en la primera dimension del nivel de
conocimiento que es el momento del
diagnodstico, se observa que estos cambios
entre el antes y después de la aplicacién del
programa educativo, son estadisticamente
significativos (p=0.02), respecto al efecto del
programa educativo en la segunda
dimension del conocimiento que es el
durante la hospitalizacion y comienzo del
tratamiento, se observa que estos cambios
no son estadisticamente significativos
(p=0.78), finalmente en la tercera dimension
del conocimiento que es al termino del
tratamiento, se observan cambios aunque
estos no son estadisticamente significativos
(p=0.392).

Respecto al efecto del programa educativo
en la primera dimensiéon del nivel de
satisfaccién que es diagndstico, se observa
gue estos cambios entre el antes y después
de la aplicacion del programa educativo, son
estadisticamente significativos (p=0.027),
respecto al efecto del programa educativo
en la segunda dimensién del nivel de
satisfaccién que es el planificacion, se
observa que estos cambios son
estadisticamente significativos (p=0.021). En
la tercera dimension del nivel de satisfaccion
que es la ejecucidn, se observan cambios
gue son estadisticamente significativos (p=
0.013). Finalmente respecto a la cuarta
dimension del nivel de satisfaccion que es la

evaluaciéon, se observan que estas

diferencias son estadisticamente
significativas (p=0.019).

Finalmente respecto a la relacion de
asociacién o dependencia entre las variables
nivel de conocimiento y satisfaccion, se
obtuvo el siguiente resultado: que antes de
aplicar el programa educativo ambas
variables, no estdn asociadas, son
independientes (p=0.449); sin embargo
después de aplicar el programa educativo
ambas variables se muestran asociadas o
dependientes (p=0.009).

Discusion

El presente estudio se realizd con una
muestra total de 23 familiares
acompafantes de nifios con diagndstico
Oncoldgico entre tumores sdlidos vy
leucemias, los que presentaban también
diversidad entre hombres, mujeres, nivel de
instruccidon entre secundaria y superior, y
por ultimo  diferentes lugares de
procedencia, y por ello evidenciamos que el
cancer es una enfermedad que no es
selectiva esta presente en todos los estratos
sociales, de raza, religion, cultura y edad
como lo demuestran las estadisticas
presentadas por la OMS (2018). Asi mismo la
tendencia de mejorar estas estadisticas y
dentro de objetivos del milenio como lo
establece la OMS, esta en implementar los
sistemas de gestion basados en los derechos
de los pacientes oncoldgicos y sobre todo los
nifos, y la calidad de vida que se les brinde

desde el momento del diagnéstico , durante

y pos tratamiento; es gestionando
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capacitacion a través de programas como lo
establece Torres(2014) es que se logra
mejorar la capacidad y habilidad del familiar
en el afrontamiento de la enfermedad del
nifio, situacion que es muy importante en la
disminuciéon de complicaciones de acuerdo
con lo que sostiene Diaz (2015) que el
conocimiento brinda la oportunidad de
mejorar habilidades en el cuidado del nifio
oncoldégico. En tal sentido el presente
estudio demuestra que la aplicaciéon de un
programa educativo si es efectivo en el nivel
de conocimiento y satisfaccién del familiar
acompaiiante del nifio con diagnostico
oncoldgico, programa que abarca aspectos
relevantes para el cuidado del nifio desde el
momento del diagndstico, que de acuerdo a
los resultados vemos que existen diferencias
estadisticamente significativas p= 0.02,
(p<0.05) en alguna de sus dimensiones
aunque en el caso del conocimiento en nivel
alto, pos aplicacién del programa, bajo de
nivel; esto probablemente condicionado a
experiencias anteriores, ya que el familiar
acompanante tiene ideas conocimientos
basicos sobre la enfermedad de su nifo, que
al recibir mas informacién entre en
contradiccion sobre lo que sabia, hecho que
puede generar confusidn, puesto que este
momento como lo menciona el instituto
Nacional del Cancer (2017), abarca desde el
momento que se hacen las pruebas
confirmatorias para el diagndstico, por lo
qgue de acuerdo a ello es necesario preparar

al paciente y familia.

En lo que respecta a la segunda dimension
que es durante la hospitalizacidon y comienzo
del tratamiento aqui se abordan distintos
temas desde el conocimiento de protocolos,
que como lo sostiene Grupta (2018), la
importancia de conocer y entender el
protocolo que usara el nifio, asi se logra un
compromiso, responsabilidad en el
cumplimiento del mismo, asi mismo conocer
sobre los tratamientos con los que se
cuentan y sobre todo los cuidados y aspectos
a tener en cuentan en el nifio que recibe
quimioterapia, como por ejemplo los efectos
secundarios por la quimioterapia, al respecto
se coincide con el estudio realizado por
Jacobo y Ochoa (2013) quienes presentaron
un programa educativo para mejorar y aliviar
la mucositis oral pos quimioterapia. Sin
embargo en el presente estudio las

IM

diferencias encontradas entre el “antes” y el
“después” del programa no fueron
significativas, aunque los  resultados
expuestos en la tabla 11 y figura 3, evidencia
un cambio en los valores obtenidos con
tendencia a mejorar el nivel de
conocimientos.

En lo que respecta a la dimensién al termino
del tratamiento, se abarcé dos aspectos el
primero es sobre el alta del paciente que
termina el tratamiento y el otro se refiere a
los cuidados en tratamiento paliativo en
pacientes que no respondieron al
tratamiento y entran a cuidados paliativos

para mejorar la calidad de vida entre oros

aspecto, y de acuerdo con lo que sostiene el
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Instituto Nacional del Cancer (2017) son
aspectos muy relevantes ya que el manejo
por parte de la familia brinda seguridad vy
confianza al conocerlo y manejarlo, tal que
se le brinde al nifio calidad de vida en ambos
aspectos ; que lo ayude a retomar su vida al
igual que a la familia o que lo ayude al buen
morir como es derecho de cada personay a
la comprensién y ayuda a la familia. Al
respecto en el presente estudio las
diferencias obtenidas antes y después de
aplicar el programa educativo, no fueron
estadisticamente significativas, pese a que el
grafico 4 y tabla 12 presentan variacidon que
implican mejoria del nivel de conocimientos,
las cuales son pocas.

En cuanto a la variable de satisfaccién del
familiar acompafnante del nifio con cancer,
menciona cuatro dimensiones: la etapa
diagnéstico del programa, la fase de
planificacion del programa, la fase de
ejecucién del programa, y finalmente la
evaluacion, aqui se observa diferencias antes
y después de aplicar el programa, con una
clara evidencia del incremento del nivel de
satisfaccién en la etapa pos aplicacion del
programa educativo, diferencias
estadisticamente significativas. Al respecto y
de acuerdo a los resultados obtenidos se
menciona que no solo es suficiente tener el
programa educativo, sino que es también un
indicador sobre la calidad de atencion y
comprension respecto a lo que se comunica,
asi lo menciona. Riquelme (2012), menciona

también que los resultados de la misma

permiten evaluar al evaluador e indica las
pautas necesarias para mejorar, y de
acuerdo con Hernandez (2011) de lo que se
trata también es lograr la satisfaccién del
usuario a través de la atencién que se da por
lo que es importante tomarlo en cuenta, a
que implica la calidad de atencién que se
esta brindando.

En cuanto a la relacidon existente entre la
variable  satisfaccibn y conocimiento,
observamos que el nivel de conocimientos
no guarda relacién con el nivel de
satisfaccion antes de aplicar el programa
educativo, y en la etapa después de aplicar
el programa educativo, si existe una
asociacién o dependencia entre las variables,
aunque el nivel de conocimiento no haya
subido significativamente, lo que se
interpreta que el familiar puede o no haber
comprendido los contenidos del programa, o
haberlos comprendido parcialmente, pero si
esta satisfecho con la organizacion del
mismo, en cuanto al contenido, los tiempos,
entre otros factores extrinsecos que pueden
ayudar a la realizacién y satisfaccion del
familiar en cuanto a la organizacién vy
desarrollo del programa, y eso si es un buen
indicador de gestién de programas de
capacitacion de acuerdo a lo que sostiene
Torres (2014), pues donde hay educacién y
habilidades para el cuidado hay prevenciony
resultados mas efectivos del tratamiento
oncolégico, comunicar los contenidos no
debe ser tarea dificil , implica ver estrategias

y aprovechar recursos de acuerdo a lo que
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sostienen Kilicarslan y Altay (2018), como

por ejemplo el uso de la tecnologia al

alcance de las grandes mayorias, o la

educacién personalizada, como estrategias

para lograr el objetivo de un éptimo nivel de

educacién en los familiares acompafnantes

de los nifios con diagnostico oncoldgico.

Conclusiones

1.

El programa educativo si tiene
efecto en el nivel de conocimiento y
satisfaccién del familiar
acompanante sobre los cuidados del
nifio con diagndstico oncoldgico del
servicio de Oncohematologia
Pediatrica del hospital Rebagliati-
Jesus Maria- 2019.

El programa educativo si tiene
efecto en el nivel de conocimiento
del familiar acompafiante sobre los
cuidados del nifio con diagndstico
oncoldgico del servicio de
Oncohematologia Pediatrica del
hospital Rebagliati, al encontrarse
diferencias estadisticamente
significativas entre el antes vy
después de su aplicacion.

El programa educativo si tiene
efecto en el nivel de satisfaccidn del
familiar acompanante sobre los
cuidados del nifilo con diagndstico
oncoldgico del servicio de
Oncohematologia Pediatrica del
hospital Rebagliati, al encontrarse

diferencias estadisticamente

significativas entre el antes vy
después de su aplicacion.

Existe relacion de independencia
entre las variables nivel de
conocimientos y satisfaccion del
familiar acompafiante sobre los
cuidados del nifio con diagndstico
oncolégico antes y después de

aplicar el programa educativo.
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INTRODUCCION

El Servicio de Oncohematologia Pediatrica del HNERM con diecisiete afios de

creacion, se ha visto incrementada su demanda de atenciones a pacientes con diversas
patologias oncoldgicas y hematoldgicas.
Sabiendo que el prondstico del cancer en la infancia ha experimentado un enorme progreso
en los ultimos afios, debido a la respuesta al tratamiento, al mayor acceso a los servicios de
salud y al conocimiento de la enfermedad Oncohematoldgica. Sin embargo no podemos
negar que aproximadamente un tercio a un cuarto de los nifios tratados de cancer llegaran a
estado paliativo por la agresion de la misma enfermedad o por las complicaciones pos
tratamiento.

Es claro entonces, que es necesario fortalecer el conocimiento al familiar
acompafiante mediante informacién oportuna y medidas preventivas que eviten
complicaciones derivadas del tratamiento oncolégico o de la misma enfermedad y la vez
fortalecer espiritualmente al familiar ante la posibilidad de enfrentar y manejar el
tratamiento paliativo del nifio con cancer terminal.

El personal de Enfermeria del Servicio de Oncohematologia pediéatrica, consiente
de la necesidad de capacitacion como herramienta Gtil y viable con la interaccién nifio/

familia; ha visto por conveniente implementar y desarrollar el Programa de Educacion
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“siempre a tu lado”, dirigido al familiar acompafiante del nifio con diagnostico oncolégico,
hospitalizado en el servicio de Oncohematologia Pediatrica del Hospital Nacional Edgardo
Rebagliati Martins de EsSalud. Los temas a desarrollar tienen como fin dar a conocer
aspectos sobre la enfermedad, cuidados durante el tratamiento, medidas preventivas de
complicaciones por efectos secundarios del tratamiento y en el hogar puedan identificar
signos y sintomas tempranos de complicaciones que podrian deteriorar su estado y buscar
atencion medica oportuna. Asi como también aspectos relacionados al tratamiento
paliativo.

El Programa de Educacion al familiar acompafiante del servicio de
Oncohematologia Pediatrica, estd disefiado por Enfermeras del Servicio, dirigido al
familiar acompafiante del nifio hospitalizado que provienen de Lima y Provincias , con
diferente nivel socioeconémico y cultural, para capacitar y uniformizar criterios de
cuidados de salud del nifio durante y después de su hospitalizacién, o en etapa terminal,
asegurando asi la participacién activa del familiar acompafiante en la continuidad de los
cuidados al nifio, que favorecen el cumplimiento del tratamiento médico en el tiempo
programado , libre de complicaciones que pongan en riesgo su vida o que disminuyan su

calidad de vida.

JUSTIFICACION

El Servicio de Oncohematologia Pediatrica del Hospital Nacional Edgardo
Rebagliati Martins actualmente tiene capacidad de 32 camas para pacientes, 16 para
pacientes hematoldgicos y 16 para pacientes oncoldgicos, se hospitalizan pacientes nuevos
para estudio e inicio de tratamiento asi como reingresos para continuidad de tratamiento o
por complicaciones pos quimioterapia y algunas veces en progresion de enfermedad, por
tanto el personal requiere brindar una atencidn especializada que implica el aspecto
asistencial, educativo, cientifico y espiritual para un cuidado integral especializado y
oportuno que le permita al paciente recuperar su salud o mantener la calidad de vida en el
nifio con cancer terminal. En los pacientes pediatricos destaca la vulnerabilidad fisica,
emocional y social durante el periodo de hospitalizacion, y necesidad de cuidados en el
hogar; motivo por el cual el fortalecimiento de la alianza con la familia, mediante la
capacitacion, constituye un punto clave en la recuperacion, rehabilitacion, alta y
disminucion de las complicaciones en el hogar, asi como también la disminucion del

sufrimiento fisico y espiritual del nifio y familia en etapa terminal.
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El Consejo Internacional de Enfermeras (CIE) sefiala, que la responsabilidad

fundamental de la enfermera es promover la salud, evitar enfermedades, restablecer la
salud y aliviar el sufrimiento. En tanto que el cuidado de enfermeria es considerado como
un proceso interactivo por el que la Enfermera y la persona usuaria, se ayudan mutuamente
para desarrollarse y transformarse hacia mejores niveles de bienestar.
Las teorias en enfermeria fundamentan cientificamente a la disciplina profesional; en sus
principios en el cuidado de la persona, familia y comunidad. Dorothea Orem en su teoria
del auto cuidado menciona que “es una actividad del individuo aprendida por este y
orientada hacia un objetivo” en beneficio de la vida, salud o bienestar. Jean Watson en su
teoria de Cuidado Humanizado intenta hacer de la enfermeria una interrelacion de la
calidad de vida, incluida la muerte con la prolongacion de la vida, ademas considera que la
enfermeria estd relacionada con la promocion y restablecimiento de la salud y con la
prevencion de la enfermedad. Nola Pender en su teoria de Promocion de la salud presenta
las interrelaciones entre los factores cognitivos-perceptuales y los factores modificantes
que influyen la aparicién de conductas promotoras de la salud.

La nifiez y adolescencia se caracteriza por una mayor vulnerabilidad somatica,

psicoafectiva y social, producto del desarrollo humano. En el nifio aun en desarrollo los
sistemas bioldgicos y psiquicos no han alcanzado su madurez y por tanto son mas fragiles.
Desde el punto de vista social el nifio y adolescente se encuentran en un momento en el
cual respectivamente deben aprender a ejercitar las habilidades para la insercion social.
El largo plazo de hospitalizacién que siente el nifio, le genera estrés y efectos psicoldgicos
negativos. Ademas durante este proceso el personal de salud y el ambiente hospitalario
constituyen elementos extrafios para el paciente pediatrico, siendo la familia su mayor
soporte emocional, basados en ello resulta ser una eficaz estrategia para favorecer los
procesos de afrontamiento del nifio, y su pronta recuperacion.

El Programa Educativo involucra como eje principal: al Paciente, Familiar y
profesional de enfermeria cuyo trabajo coordinado con los demas miembros del equipo
multidisciplinario en salud va a permitir impartir y reforzar conocimientos del familiar
acompafante que favorezcan la recuperacion del nifio con cancer a nivel bioldgico,
psicoldgico, social y espiritual, que permita reintegrarse a su medio prontamente y
continuar su desarrollo. Asi como también disminuir el sufrimiento y mejorar la calidad de
vida del nifio con tratamiento paliativo En tal sentido, el presente Programa, constituye una
ruptura a los paradigmas tradicionales, en el que se cree que la salud de los pacientes

hospitalizados solo depende del equipo de salud. A través de este trabajo se pretende que
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los familiares acompafiantes sean capacitados para el fomento y adopcion de acciones de
auto cuidado, estableciendo una alianza estratégica con los familiares, punto clave en la
recuperacion. Para ello cuenta con el recurso humano comprometido.

1. BASE LEGAL

Ley N° 27056. Creacion del Seguro Social de Salud- EsSalud.

Ley No. 26790. Modernizacion de la Seguridad Social en Salud.

Reglamento de la Ley de Modernizacion de la Seguridad Social en Salud. Decreto
Supremo No. 009-97-SA.

Resolucion de Presidencia Ejecutiva N° 546-PE-ESSALUD-2011. “Estructura Organica y
Reglamento de Organizacion y Funciones de la Red Asistencial y del Hospital Nacional
Edgardo Rebagliati Martins”

Directiva N° 01166-1PSS-97, crea normas e implementa el Programa Familiar
Acompafiante en los servicios de hospitalizacion de los centros asistenciales del IPSS, para
garantizar el alta precoz, la calidad y oportunidad en la atencion.

Resolucion de Presidencia Ejecutiva N° 385-PE-EsSalud-2014. Lineamientos para la
“Cruzada por la Humanizacion de la Atencion en Salud-EsSalud”.

2. DEFINICION DEL PROGRAMA EDUCATIVO: “SIEMPRE A TU LADO”

Es el conjunto de actividades que realiza la enfermera, a través del proceso
ensefianza aprendizaje debidamente planeado, ejecutado y evaluado, que tienen como
finalidad capacitar y entrenar al familiar del paciente con patologia aguda, crénica o
terminal, en competencias basicas (conocimientos, habilidades y actitudes) para lograr su
participacion y colaboracién en la atencion del paciente durante su hospitalizacion que le
permita aplicarlos en el hogar, posterior al alta, mejorando el vinculo enfermero — familia a
través de la relacion terapéutica.

FINALIDAD

La implementacion del Programa educativo “Siempre a tu Lado” tiene comoO
finalidad lograr la participacion activa de la familia en el cuidado del paciente
contribuyendo a la continuidad del tratamiento, al mantenimiento de su calidad de vida y

disminucion de complicaciones prevenibles.
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OBJETIVO GENERAL

. Promover la participacion del familiar acompafante en los cuidados del paciente
oncohematologico pediatrico para evitar eventos adversos y complicaciones en su salud,
logrando su autocuidado, recuperacion y pronta reinsercion en el hogar y sociedad.

. Promover la participacion del familiar acompafiante en los cuidados del paciente
oncohematologico pediatrico en progresion de enfermedad, para disminuir el sufrimiento

fisico emocional y espiritual otorgando una mejor calidad de vida.

OBJETIVO ESPECIFICO

. Capacitar al familiar acompafiante sobre aspectos relacionados al cuidado del nifio
con cancer durante el proceso de hospitalizacion del paciente.

. Capacitar al familiar acompariante sobre aspectos relacionados al cuidado del nifio
con cancer en el hogar luego del alta hospitalaria.

. Que el familiar acompafiante sea capaz de identificar signos de alarma en el
paciente que impliquen atencion inmediata.

. Que el familiar acompariante sea capaz de mantener una adecuada calidad de vida
en el nifio con tratamiento paliativo.

. Que el familiar acompafante sea capaz de atender las necesidades emocionales y

espirituales del nifio con tratamiento paliativo.

ORGANIZACION

El Programa Educativo “Siempre a tu Lado” est4 organizado por:

- Jefa de Enfermeras del Servicio de Oncohematologia Pediatrica: Lic. Yolanda Acevedo
Alegre.

- Programa de Familiar Acompafante:

. Lic. Grados Vilchez Ivonne.

. Lic. Mufioz Casana Sara

. Sra. Jauregui Luisa

- Enfermeras asistenciales del Servicio de OHP.

El desarrollo de la actividad educativa seré& organizado por las enfermeras del servicio.

Los temas seran consecutivos un tema por fecha con la respectiva evaluacion, al culminar
el ultimo tema se realizara la evaluacién general.

3. BENEFICIOS DEL PROGRAMA PARA EL PACIENTE Y FAMILIA

BENEFICIOS PARA EL PACIENTE
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* Mejor calidad de vida durante el proceso de enfermedad.

* Prevencion de complicaciones sobre agregadas a la patologia.

* Mayor tiempo de interaccion con familiar acompafiante

* Manejo de estrategia para afrontar ansiedad y depresion durante el proceso de
enfermedad.

*Mejor calidad de vida en el nifio con tratamiento paliativo.

BENEFICIOS PARA EL FAMILIAR

* Adquisicion de conocimientos necesarios en la atencion de su paciente.

* Adquisicién de habilidades practicas en la atencion de su paciente.

* Manejo de estrategia para afrontar ansiedad y depresion durante el proceso de la
enfermedad.

* Fortalecer la interrelacion entre los miembros de la familia y el paciente.

* Satisfaccion emocional y espiritual por la comprension y el cuidado del nifio con cancer
en recuperacion o en progresion de enfermedad

4. DESARROLLO DEL PROGRAMA

4.1 ETAPAS DEL PROGRAMA

PRIMERA FASE: PLANIFICACION

Durante esta etapa la enfermera, realizara las siguientes acciones:

. Recoleccion de informacion

. Elaboracion de diagndstico de necesidades educativas y estrategias para la

implementacion del programa:

. Elaboracion de instrumentos y planes educativos segun la actividad que se realice.
. Elaboracion del cronograma de actividades educativas del programa.
. Preparacion de material didactico (Banners, videos, presentaciones en power point,

tripticos, dipticos, etc.)

. Gestion de recurso humano para la ejecucion del programa.
. Gestidn de insumos y recursos requeridos para la implementacion del programa.
. Capacitacion de personal en relacion a: proceso de ensefianza aprendizaje, técnicas

didacticas, evaluacion de aprendizajes tedricos practicos, unificacion de criterios para la
demostracion de procedimientos y ejecucion de sesiones.

SEGUNDA FASE: CAPTACION DEL FAMILIAR ACOMPANANTE

Criterios de inclusion para CAPTACION del familiar acompafante:

* Familiares responsables del acompafiamiento y cuidado del paciente durante su

hospitalizacion.
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* Cuidador permanente del paciente hospitalizado.

* Familiares que se responsabilizaran del cuidado del paciente en el hogar.

* Edad de familiar: Mayores de edad.

Considerando los criterios de inclusion, la enfermera al INGRESO de cada paciente,
realiza lo siguiente:

a) Identifica al familiar que reune los criterios de inclusion.

b) Informa al Familiar sobre el programa y solicita su incorporacion.

c) Registra informacién inicial en el documento “Plan de trabajo del Familiar
acompanante”.

d) Realiza la entrevista e informa al familiar las normas y reglamentos para su permanencia
dentro del programa.

e) Hace firmar el acta de compromiso e inscribe al familiar en el programa.

f) Entrega al familiar acompafiante el Reglamento interno del servicio, diptico y

calendarizacion de sesiones.

Criterios de exclusion para el familiar acompariante:

* Ninguno.

TERCERA FASE: SELECCION DE TEMAS

* Seleccion de temas generales y especificos de acuerdo a la especialidad. (Oncologia y
hematologia)

* En esta etapa el enfermero considerara instrumentos previos de recojo de datos:

Plan de trabajo del familiar

Fecha y Temas:

Temas correspondientes a cuidados Enfermeria, Nutricion, psicologia entre otros, en dia de
semana por las tardes, actividad realizada por los profesionales del servicio.

Lugar:

En la sala de conferencias de la UOHP.

Participantes:

El Programa educativo “Siempre a tu Lado” esta dirigido a padres, y/o familiares que tiene
permanencia en el cuidado del paciente durante la hospitalizacion y tienen la
responsabilidad del cuidado del paciente oncohematolégico en el hogar.

Numero de participantes:

32 Familiares acompafante

Frecuencia: 1 vez por semana
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Expositores:

Enfermeras asistenciales de Servicio de OHP y equipo multidisciplinario.

4.2 METODOLOGIA Y TECNICAS EDUCATIVAS

Se utilizar material de difusion para lograr la participacion del grupo objetivo incluyendo
el tema a desarrollar e invitaciones a cada familiar acompafante con 5 dias de anticipacion
a la actividad.

* Técnica educativa:

. Charla

. Proyeccién de videos

. Expositivo y Proyeccion de diapositivas

. Demostracion de los procedimientos en pequefios grupos
. Lluvia de ideas.

. Elaboracién de material educativo (triptico, rota folio)
* Materiales:

. Computadora portatil

. Videos

. Proyector multimedia

. Hoja de monitoreo

. Hoja de Pre y Post Test

. Puntero infrarrojo.

4.3 EVALUACION DEL PARTICIPANTE

Se evaluara a los participantes mediante un pre y post test, se tendra en cuenta la asistencia,
asi mismo la evaluacion formativa en base a los resultados obtenidos de los test.

4.4 EVALUACION DEL PROGRAMA

Al finalizar el programa se aplicara indicador de participacién del familiar acompafiante.

PORCENTAJE DE ASISTENCIA

N° de asistentes a la actividad educativa x 100 =

N° de familiar programado

PORCENTAJE DE ACTIVIDADES EDUCATIVAS REALIZADAS

N° de actividades educativas realizadas x 100 =

N° de actividades educativas programadas
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INSTRUMENTOS DE EVALUACION

Se evaluara en base a la lista de asistencia y participacion del familiar acompafiante a la
actividad educativa.

Presentacion de Informes de las actividades educativas realizadas después de cada sesion,
DEL PROCESO ENSENANZA - APRENDIZAJE.

La eficacia del programa serd evaluado en base a resultados esperados en las diferentes
actividades, traducidos en el cumplimiento de los objetivos establecidos, el mismo que se
haré a través de un pre-test y midiendo los cambios en los niveles obtenidos, asi como
también se evaluaran el cambio de actitudes, comportamientos y desarrollo de habilidades,
evidenciado en su participacion en el autocuidado durante la hospitalizacion y cuidado en
el hogar.

RESULTADOS ESPERADOS:

. Usuarios satisfechos con el Programa de Familiar acompariante.

. Disminucion de complicaciones en el paciente durante el periodo de hospitalizacién

relacionado a infecciones cruzadas y/o por agentes externos.

. Practicas adecuadas en el manejo del paciente en el hogar pos quimioterapia.
. Practicas adecuadas en el manejo del paciente en el hogar con tratamiento paliativo.
. Familiar acompafante que en el hogar identifica signos de alarma en el paciente

que requieren atencion hospitalaria.

. Préacticas correctas de autocuidado por parte del paciente y familiar acompafante.

. Disminucion de los eventos adversos asociadas a desconocimiento de medidas de
prevencion.

. Usuarios satisfechos con la ejecucién del programa.

INDICADORES:

* Porcentaje de asistencia: Familiares acompafiantes que participaron en el Programa de
Familiar acompaniante durante el mes.

* Porcentaje de actividades ejecutadas.

* Porcentaje de usuarios satisfechos con el Programa de Familiar acompafante.*
Porcentaje de complicaciones prevenibles en los usuarios externos que participan en el

programa.
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CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES DEL PROGRAMA DE FAMILIAR ACOMPANANTE DEL SERVICIO DE ONCO-HEMATOLOGIA

PEDIATRICA 2019

ACTIVIDADES MARZO | ABRIL | MAYO | JUNIO | JULIO | AGOSTO | SEPTIEMBRE | OCTUBRE | NOVIEMBRE | DICIEMBRE
Planificacidn y elaboracién del plan
-
Difusidn del programa 5
Captacidén de familiares y formacién de >
grupos.
Formacion de equipos de trabajo. >

Inicio y Ejecucion de actividades.

 /

Monitoreo y retroalimentacion

Evaluacion e informe final.
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PROGRAMA EDUCATIVO “SIEMPRE A TU LADO” PARA EL FAMILIAR ACOMPANANTE DEL SERVICIO DE
ONCOHEMATOLOGIA PEDIATRICA CRONOGRAMA DE ACTIVIDAD EDUCATIVA

ETAPAS TEMAS METODOLOGIA PONENTE FECHA
En el momento del | Etapas de aceptacion del Diagnostico inicial Expositiva Psicéloga del servicio Mayo 2019
diagndstico ¢Como se lo digo a mi hijo? Expositiva Psicéloga del servicio Junio
(Antes del tratamiento) Transicion del rol del cuidador. Expositiva Psicdloga del servicio Junio
Que es el cancer. Expositiva Enfermera del servicio | Junio
Origen del cancer. Expositiva Enfermera del servicio | Junio
Durante la hospitalizacion | Familiarizacién con el servicio. Expositiva Enfermera del servicio | Junio
y comienzo del | Tratamiento del cancer. Expositiva Médico del servicio Junio
tratamiento  (Durante el | Protocolo de tratamiento. Expositiva Médico del servicio Junio
tratamiento) Quimioterapia y efectos secundarios. Expositiva Enfermera del servicio | Junio
Cuidados durante la quimioterapia. Expositi\(a Enfermera del servicio | Julio
Lavado de manos, nutricion demostrativa Nutricionista
Cuidados después de la quimioterapia. Expositiva Enfermera del servicio | Julio
Cuidados después de la quimioterapia en el hogar. Expositiva Enfermera del servicio | Julio
Cuando acudir a la emergencia Expositiva Enfermera del servicio | Julio
Al termino del tratamiento | Supervivencia del nifio pos tratamiento. Expositiva Enfermera del servicio | Julio
Recaida de enfermedad y tratamiento paliativo. Expositiva Médico del servicio Julio

Enfermera del servicio
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Anexo 9: Acta de aprobacion de originalidad de tesis

| Cédigo : F06-PP-PR-02.02
UCV ACTA DE APROBACION DE ORIGINALIDAD | versién - 10

UNIVERSIDAD DE TESIS Fecha : 10-06-2018
CESAR VALLEJO Pagina : 1del

Yo, Antonieta Carolina Valenzuela Moncada, docente de la Escuela de Posgrado
de’la Universidad César Vallejo, sede Lima Este, revisor (a) de la tesis titulada
“Efecto de un programa educativo en el nivel de conocimiento y satisfaccién del
familiar acompaiiante sobre los cuidados del nifio con diagnéstico oncolégico en
el servicio de Oncohematologia Pedidtrica-Hospital Rebagliati-Jesis Maria-2019”,
del (de la) estudiante Ivonne Carla Grados Vilchez, constato que la investigacion
tiene un indice de similitud de 18% verificable en el reporte de originalidad del
programa Turnitin.

El/la suscrito (a) analizd dicho reporte y concluyd que cada una de las
coincidencias detectadas no constituyen plagio. A mileal saber y entender la tesis
cumple con todas las normas para el uso de citas y referencias establecidas por la
Universidad César Vallejo.

San Juan de Lurigancho, 03 de marzo de 2020

DNI: 06926623

| Revisé
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Anexo 10: Autorizacion de Publicacién de Tesis

b My EN REPOSITORIO INSTITUCIONALUCV | focha - 10062019

CESAR VALLEJO Pagina : 1del

ﬁ" Ucv AUTORIZACION DE PUBLICACION DE TESIS | CSdigo : F03-PP-PR-02.02

Yo Ivonne Carla Grados Vilchez, identificado con DNI N° 07642063, egresado de
la Escuela de Posgrado de la Universidad César Vallejo, autorizo ( x ) , No autorizo
{ ) la divulgacion y comunicacion pUblica de mi trabajo de investigacién titulado
“Efecto de un programa educativo en el nivel de conocimiento y satisfaccién del
familiar acompaiiante sobre los cuidados del nifio con diagnéstico oncolégico en
el servicio de Oncohematologia pediatrica- hospital Rebagliati- Jesis Maria-
2019"; en el Repositorio Institucional de la UCV (http://repositorio.ucv.edu.pe/),
segun lo estipulado en el Decreto Legislativo 822, Ley sobre Derecho de Autor, Art.
23y Art. 33

Fundamentacién en caso de no autorizacion:

.................................................................................................................
.................................................................................................................
.................................................................................................................
.................................................................................................................
.................................................................................................................
.............................................................................................
.............................................................................................
.............................................................................................

.............................................................................................

lvonhe Carla Grados Vilchez

DNI: 07642063

FECHA: 19 de octubre del 2019
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