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SINTESIS
Se realiz6 un estudio de métodos mixto de tipo secuencial explicativo, pre-experimental desde el enfoque
cuantitativo y fenomenolégico desde el cualitativo, en el periodo comprendido entre diciembre de 2017 y
enero de 2020, en el servicio de Hemodidlisis del Hospital Arnaldo Milian Castro del Municipio Santa
Clara, Villa Clara. El objetivo fue disefiar una intervencion de enfermeria para la autotrascendencia,
calidad de vida (CV) y satisfaccion de cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD. El
estudio cuantitativo caracteriz6 a los cuidadores principales segun variables sociodemograficas, identifico
el estado de autotrascendencia, asi como las dimensiones afectadas de CV y satisfaccion, mediante
escalas autoadministrables validadas para el estudio que se presenta. Los datos cualitativos se obtuvieron
con la aplicacion de una entrevista en profundidad sobre las vivencias de los cuidadores principales sobre
el objeto de investigacion. La utilizacion de la metodologia mixta permitié profundizar en los resultados
para el disefio de la intervencion, a partir de la teoria de autotrascendencia de Pamela Reed. La
intervencion disefiada produjo cambios favorables significativos, permitié la elevacién del estado de

autotrascendencia y de las diferentes dimensiones de CV y satisfaccion de los cuidadores principales.
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INTRODUCCION
En los Ultimos afios las enfermedades crénicas no transmisibles han ocupado la primera causa de muerte
a nivel mundial. Son causantes de degeneracion y secuelas en el organismo del individuo que las padece
y dentro de ellas con un alto indice de incidencia se encuentra la Enfermedad Renal Cronica (en lo
adelante ERC), que afecta al 10% de la poblaciéon mundial. La Organizacion Panamericana de la Salud
(en lo adelante OPS) y la Organizacion Mundial de la Salud (en lo adelante OMS), hacen referencia a que
en el mundo existen mas de 500 millones de pacientes con ERC.1.2
Elinvestigador espariol Gorostidi, citado en Poll Pineda 2017, refiere que las nuevas guias internacionales
del consorcio Kidney Disease: Improving Global Outcomes (KDIGO por sus siglas en inglés) sobre la ERC
y sobre el manejo de la presion arterial (en lo adelante PA) en pacientes con ERC, constituyen la
actualizacién de las correspondientes guias Kidney Disease Outcomes Quality Initiative (KDOQI por sus
siglas en inglés) de 2002 y 2004, en las cuales se define la ERC, como la disminucion de la funcién renal,
expresada por una tasa de filtracién glomerular estimada (en lo adelante TFGe) menor que 60
mL/min/1,73m2 SC. 3
En la ERC se describen cinco etapas o estadios en relacion con el filtrado glomerular. El estadio V,
llamado de falla renal o insuficiencia renal avanzada o terminal se caracteriza por un filtrado glomerular
menor de 15 mi/min/ 1.73 m2; se trata de la fase de la enfermedad con mayores indices de mortalidad y
mayor afeccion en la calidad de vida. 4 En esta etapa, la supervivencia del paciente depende de
tratamientos con métodos depuradores ya sea a través de la hemodialisis (en lo adelante HD), dialisis
peritoneal (en lo adelante DP) o un trasplante renal (en lo adelante TR).! Dentro del tratamiento dialitico
la HD, es la terapia sustitutiva mas utilizada en el 80 % de los pacientes a nivel mundial. 5
Los adelantos cientificos técnicos en el campo de la medicina y el surgimiento de estos métodos, han
permitido una reduccion considerable en la mortalidad por dicha afeccion. 87 No obstante, es de sefialar

que la ERC se encuentra estrechamente ligada a otras enfermedades cronicas como las cardiovasculares



y la Diabetes Mellitus, causantes de discapacidades o minusvalias en el paciente.  Su presencia en los
pacientes en tratamiento de HD generan disminucion de su calidad de vida (CV), prematura mortalidad y
un elevado consumo de servicios sanitarios por parte de los pacientes, lo que convierte a esta enfermedad
en un problema de salud a nivel global, caracterizado por la creciente incidencia y prevalencia en la
poblacion general. ? Dicha enfermedad tiene un caracter epidémico ascendente, con complicaciones
devastadoras.

Las estadisticas mundiales reportan alrededor de 200 casos de falla renal aguda por millon de habitantes
al afo. Es relevante sefialar que, en Estados Unidos, Canada, Europa y Japdn, entre el 8 y el 11% de la
poblacién adulta presenta esta enfermedad, aunque no todos reciben tratamiento. 1 La Asociacion Renal
Europea de Dialisis y Trasplantes, plantea que Espafia se encuentra en el vigésimo lugar de incidencia
de pacientes con ERC terminal y el 78,6 % de los pacientes, iniciaron tratamiento sustitutivo mediante
HD." Los profesionales de Enfermeria, Tejada Tayabas y colectivo 2015, hacen alusion al incremento de
un 6,8% anualmente de la prevalencia de la ERC en América Latina. 12

En los Estados Unidos de Norteamérica el nimero de pacientes en tratamiento sustitutivo renal, ha
aumentado tres veces en las Ultimas dos décadas, con una incidencia de 334 pacientes por millon de
habitantes, mientras que en México registra 467 casos de ERC por cada millon de habitantes. 3.4 Segun
informacion del Registro Argentino de Dialisis 2015, citado en Aguero, la incidencia en esa fecha fue de
6 777 pacientes. 1> En Colombia, por su parte, la Cuenta de Alto Costo del 2017, reporté un millén 267
112 personas con ERC de ellas, 34 613 se encuentran en tratamiento renal sustitutivo: 19 695 (HD), 7
274 (DP), 6 mientras en Ecuador, la ERC afecta al 11% de la poblacion adulta. 17

Varios investigadores cubanos hacen referencia al comportamiento de la ERC en Cuba. Farifias 2015,
refiere que el numero de enfermos con ERC aumenta a un ritmo acelerado. '8 Por su parte Alfonso Guerra,
afirma que, las enfermedades renales constituyen actualmente la decimotercera causa de muerte y que

la mortalidad por ERC se incrementd de 740 fallecidos en 2014 (para una tasa de 6.6) a 882 en 2015



(para una tasa de 7.9). 9 En el servicio de HD del Hospital provincial Arnaldo Milian Castro de Villa Clara,
al cierre del 2017, periodo en que se inicia la investigacion, se atendian un total de 176 pacientes. De ellos
86 pertenecientes al municipio de Santa Clara. 20

El diagndstico de la ERC en un miembro de la familia implica numerosas alteraciones en la estructura
familiar. Tanto las caracteristicas de la enfermedad como el tratamiento de HD, las patologias asociadas
y sus complicaciones, hacen que este paciente requiera de cuidados y de atencion sistematica no solo
del equipo de salud, sino del familiar que asume el rol de cuidador principal. Esta situacién conlleva a
una restructuracion de los roles familiares, pues las tareas de cuidado se complejizan y demandan tiempo
de dedicacion, fundamentalmente por parte de la persona directamente encargada del cuidado del
enfermo. 21

La familia es una red de apoyo social cercana y de facil acceso a los individuos. Tradicionalmente sus
miembros han asumido el cuidado de las personas dependientes, lo que se ha llamado apoyo o cuidado
informal, funcién que recae, por regla general, en las mujeres del nucleo familiar. 22.23 Cuidar a una
persona dependiente es una actividad que no se ha previsto y para la cual, el cuidador no se ha preparado
previamente, generalmente asume la tarea como una situacion transitoria, sin tener plena conciencia del
tiempo vy la repercusidn de este acto. 2 Esta investigacidn estuvo centrada en el cuidador principal del
paciente en tratamiento de HD, al ser quien permanece el mayor tiempo con el enfermo, sobre el cual
recae la mayor responsabilidad de su atencion, quien sufre la repercusion del cuidado y el deterioro en
su CV y satisfaccion.

Aunque las areas que se prestan cuidados y las tareas que implican dependen de cada situacién
particular, son comunes a la mayoria de las situaciones de cuidado. Estas actividades engloban labores
dentro y fuera del domicilio, al mismo tiempo los cuidadores principales deben desarrollar tareas
inherentes a su vida como el estudio o el empleo, aunque se sefiala que en ocasiones tienden a

abandonar estos ultimos, ante la carencia de tiempo y fuerzas. A medida que avanza la enfermedad, el



enfermo presenta mayor discapacidad y menor grado de autonomia, lo que complejiza la labor del
cuidador principal, situacion que con el tiempo provoca un deterioro de la salud mental, social y fisica y
espiritual del cuidador, asi como afectaciones en su autotrascendencia, reflejadas en un estado de
vulnerabilidad, que afectan su CV y satisfaccién. 2527

Los estudios sobre CV de los cuidadores de pacientes renales tienden a orientarse hacia los cuidadores
de personas sometidas a DP9 28-30 Sin embargo, son escasos los estudios sobre cuidadores de pacientes
en tratamiento de HD. En Cuba, se ha evaluado el nivel de estrés, de los cuidadores primarios de
pacientes con ERT. 3! Velazquez Pérez y Espin Andrade, estudiaron la repercusion psicosocial y carga
en el cuidador informal de personas con insuficiencia renal crénica terminal. 32

Otras investigaciones sobre cuidadores de pacientes con ERC han estado dirigidas al analisis de la
relacion existente entre el apoyo social recibido y funcionamiento familiar en pacientes en tratamiento de
HD, 33 y al sentido personal del rol en cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD 3 En
tanto, Vazquez Rodriguez,® desarrollé un programa de intervenciéon educativa a cuidadores para el
autocuidado en pacientes hemodializados desde su cuidador. En la literatura revisada no se evidencian
investigaciones de Enfermeria en el contexto cubano basadas en los fundamentos teéricos de la propia
ciencia de la Enfermeria dirigidas a mejorar la autotrascedendencia, CV y satisfaccion de los cuidadores
principales de pacientes en tratamiento de HD.

En estudio realizado en el 2016 a 63 cuidadores principales de pacientes que reciben tratamiento de HD
en el Hospital Arnaldo Milian Castro, de municipios de Villa Clara, la autora de la investigacién, ha
constatado que los cuidadores refieren sentirse afectados en su CV derivadas del desempefio del rol.
Resultados que fueron presentados en el Congreso Internacional de Enfemeria 2019, 36y publicados en
la revista Medicentro. 37

La situacion problamatica anterior y la experiencia de la investigadora en los servicios de HD, permitio la

identificacion del problema de investigacion: existe un aumento en la incidencia de pacientes con ERC en



Villa Clara, en tratamiento de HD, portadores de secuelas y minusvalias, que conllevan a mayor
dependencia de sus cuidadores principales, situacion que complejiza el cuidado y provoca afectaciones
en relacién a su autotrascendencia, CV y satisfaccidn; solucién, hasta donde ha explorado la autora, no
encontrada desde investigaciones de Enfermeria a estos fines.

A partir del problema de investigacion, desde el enfoque cuantitativo se formula una hipétesis cientifica:
si se disefia una intervencion de Enfermeria para cuidadores principales de pacientes en tratamiento de
HD, entonces se produciran cambios favorables en la autotrascendencia, CV y satisfaccion de estos
cuidadores principales en tratamiento de HD.

Desde el enfoque cualitativo se plantea la siguiente pregunta de investigacion: ¢como describen sus
vivencias y experiencias los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD?

Se establece como objeto de estudio: la autotrascendencia, CV y satisfaccion.

El analisis hasta aqui efectuado revela la necesidad de encontrar respuesta a las siguientes interrogantes
cientificas:

1. ¢Qué caracteristicas sociodemograficas estan presentes en los cuidadores principales de pacientes
en tratamiento de HD?

2. ¢Cual es el nivel de autotrascendencia y dimensiones afectadas de CV y satisfaccion presentes en
los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD desde sus vivencias y experiencias?

3. ¢ Qué estructura debe poseer una intervenciéon de Enfermeria para la autotrascendencia, CV y
satisfaccion de los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD?

4. ;Cual es el resultado de la implementacién de la intervencion para la autotrascendencia, CV y
satisfaccion de los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD?

El compromiso de la investigadora se revela en el objetivo general: disefiar una intervencion de
Enfermeria para la autotrascendencia, CV y satisfaccion de cuidadores principales de pacientes en

tratamiento de HD.



Para el logro de este, se elaboraron los siguientes objetivos especificos:

1. Caracterizar a los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD, con relacion a variables
sociodemograficas.

2. Determinar el nivel de autotrascendencia y las dimensiones afectadas de CV y satisfaccion de los
cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD desde sus vivencias y experiencias.

3. Elaborar una intervencion de Enfermeria para la autotrascendencia, CV y satisfaccion de los
cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD.

4. Valorar los resultados de la intervencion de Enfermeria en la autotrascendencia, CV y satisfaccion de
los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD.

Se realiz6 un estudio de métodos mixto de tipo secuencial explicativo, pre-experimental desde el enfoque
cuantitativo tipo pre-test, test y post-test a un solo grupo y fenomenologico desde el cualitativo en cuatro
etapas (diagndstico, disefio, intervencion y evaluacion), en el periodo comprendido entre diciembre de
2017 y enero de 2020, en el servicio de HD del Hospital Arnaldo Milian Castro del municipio Santa Clara,
Villa Clara. En la etapa de diagndstico y evaluacién se utilizd la estrategia secuencial explicativa en dos
fases: una de recogida y analisis de datos cuantitativos y una de recogida, analisis de datos cualitativos
y de analisis en conjunto de datos cuantitativo y cualitativo.38

La poblacion estuvo compuesta por los cuidadores principales de los pacientes en tratamiento de HD. La
muestra quedd conformada por 31 cuidadores principales seleccionados por muestreo homogéneo donde
las unidades a seleccionar poseen un mismo perfil o caracteristica o bien comparten rasgos similares. En
este caso la caracteristica comun utilizada para la seleccién de la muestra fue: ser cuidadores principales
de pacientes en tratamiento de HD del municipio Santa Clara que reciben el procedimiento dialitico en el
servicio de Hemodialisis del Hospital Provincial Arnaldo Milian Castro y que aceptaran participar en el
estudio. La muestra quedo constituida por 31 cuidadores principales. Se cumplié con las consideraciones

éticas establecidas segun Declaracion de Helsinki, en Fortaleza, Brasil 2013.3



La légica de la investigacion bajo la concepcion dialéctico-materialista, asi como los procesos logicos del
pensamiento como la induccidn deduccion, el analisis y la sintesis, permitio establecer las indagaciones
tedricas y empiricas para el logro de los objetivos trazados.

Métodos del nivel tedrico:

Histdrico — l6gico: permitié a lo largo de toda la investigacion en el abordaje desde diferentes posiciones
en espacio y tiempo del objeto de estudio desde sus inicios, las caracteristicas y regularidades hasta la
actualidad, asi como los antecedentes historicos de las intervenciones de Enfermeria.

Anélisis documental: se empled con la finalidad de recopilar y registrar los principales fundamentos
tedricos relacionados con la ERC, la autotrascendencia, CV y satisfaccion en los cuidadores principales
de pacientes en tratamiento de HD y elementos de las regulaciones en el contexto investigado.
Inductivo - deductivo: se emple6 en la forma de producir conocimiento de lo general a lo particular y de
lo particular a lo general acerca de la autotrascendencia, CV y satisfaccidn en los cuidadores.
Fenomenoldgico: permitié el abordaje de la problematica, a través de la exploracidn de las experiencias
vividas por los cuidadores y expresadas en la entrevista en profundidad, lo que favorecio el
establecimiento de categorias y subcategoria para el analisis de los resultados.

Sistematizacion: permitié organizar, interrelacionar e interpretar, de forma sistémica, toda la informacion.
Con el estudio de las obras y resultados de investigaciones de especialistas en el tema se establecieron
regularidades en relacion con el proceso de intervencion y las interrelaciones e integracion de los
supuestos tedricos, a partir del comportamiento en la practica arribar a nuevas definiciones, de variables
y dimensiones.

Enfoque de sistema: se empleé a lo largo del proceso investigativo en la organizaciéon de los
conocimientos en cada capitulo y epigrafes, al establecer las interrelaciones necesarias de forma tal que

se expresara claramente la concepcion dialéctica y cambiante del objeto como resultado de la actividad



transformadora y su relacion con el medio, asi como en el disefio de la intervencion, y establecer la
relacion estructural entre sus componentes.

Sistémico estructural y funcional: su empleo permitio establecer el algoritmo en el disefio de la
intervencion y las relaciones estructurales de la misma. Posibilitd realizar analisis multilaterales para
modelar el objeto de investigacion mediante la determinacion de los elementos bésicos que conformaron
la intervencion, la organizacion y la logica en el planteamiento de postulados y el proceso de
implementacion.

Modelacion: su empleo como forma de crear de manera heuristica, abstracta, critica y factica, permitié la
representacion esquematica de la realidad, en el presente estudio la elaboracion de la intervencion de
Enfermeria para la autotrascendencia, CV y satisfaccion de los cuidadores principales de pacientes en
tratamiento de HD sustentada en la teoria de autotrascendencia de Pamela Reed.

Métodos del nivel empirico:

Cuestionarios: la Escala de autotrascendencia de Pamela Reed se empled para determinar el nivel de
autotrascendencia y el de Valoracion de CV y satisfaccion (ECVS-FC) de: J. Grau, M. Chacén, y Grau y
Expdsito. (Version 2), se aplico en los cuidadores la cual permiti6 determinar las caracteristicas
sociodemogréficas, las dimensiones de CV afectadas y el nivel de satisfaccion.

Entrevista en profundidad: utilizada en los cuidadores principales, para constatar sus experiencias vividas
en relacién a la autotrascendencia, CV y satisfaccion. Parte de dos interrogantes generales y recoge los
temas en los que interesa profundizar. Ante cada sujeto se tuvo en cuenta el resultado de las escalas, se
pregunta sobre los diferentes aspectos segun fue necesario, con su argumentacion correspondiente.
Criterio a expertos: se empleo para validar la escala de autotrascendencia de Pamela Reed y el disefio
de la Intervencion de Enfermeria, asi como, los materiales educativos, dirigidos a la autotrascencdencia,

CV y satisfaccion de los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD.



Métodos estadisticos-matematicos: posibilitaron el procesamiento de los datos obtenidos en el
diagnéstico y los resultados de la aplicacion de la propuesta. Se realizd un analisis con estadisticas
descriptivas (frecuencia y porcentajes) y estadisticas inferenciales.

Novedad de la investigacion: radica en la identificacion del nivel de autotrascendencia, las dimensiones
de CV y satisfaccién del cuidador principal del paciente en tratamiento de HD y el disefio de una
intervencion de Enfermeria, sustentada en la la teoria de la autotrascendencia de Pamela Reed,
contextualizada al entorno cubano, como via de solucién a los problemas identificados. Los materiales
educativos disefiados aportan ademas caracter innovador y sostenibilidad al estudio.

Contribucién a la teoria: radica en la contextualizacion de la teoria de Pamela Reed, desde la
transculturacion de los instrumentos para determinar la autotrascendencia, la CV y la satisfaccion, las
relaciones que se manifiestan entre estas categorias, para el desarrollo de una intervencion de Enfermeria
para cuidadores de pacientes en tratamiento de HD, elementos que fortalecen la epistemologia de la
ciencia de la Enfermeria.

Aporte préactico: dado por la propia intervencion de Enfermeria que permiti6 a los cuidadores principales,
consolidar sus conocimientos para desarrollar de manera eficaz su labor y mejorar su autotrascendencia,
CV y satisfaccion, metodologia que, por su propio caracter flexible, puede ser contextualizada en otros
escenarios, asi como, los materiales educativos y el disefio de un curso de superacion para el personal
de Enfermeria que contribuye a enriquecer su nivel cientifico.

Aporte metodoldgico: el estudio aporta un algoritmo metodoldgico basado en un estudio mixto y la
aplicacién de una estrategia secuencial explicativa, pre-experimental desde el enfoque cuantitativo y
fenomenolégico desde el cualitativo, que incluye la aplicacion de la teoria de autotrascendencia de
Pamela Reed y puede servir de guia a otras investigaciones futuras.

Aporte social: contribuye a la preparacion, el crecimiento personal y el logro de la autotrascendencia, CV

y satisfaccion, del cuidador principal del paciente en tratamiento de HD lo que facilita el desempefio de



su rol y menores afectaciones para su salud en sentido general, traducido en ahorro de gastos por
asistencia sanitaria de estos.

El informe estd estructurado en introduccion, tres capitulos, el uno donde se declaran los referentes
tedricos para la intervencion de enfermeria para el cuidador principal del paciente en tratamiento de
hemodialisis, el dos que describe el disefio metodoldgico de la investigacion y el numero tres la estrategia
para la implementacion de la Intervencion de Enfermeria a cuidadores principales de pacientes en
tratamiento de HD, disefiada. Conclusiones, recomendaciones, bibliografias y anexos.

Los resultados del proceso investigativo se han socializado en eventos nacionales e internacionales, y

como parte del proceso de generalizacion se han publicado tres articulos en revistas cientificas.
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CAPITULO I: REFERENTES TEORICOS PARA LA INTERVENCION DE ENFERMERIA PARA EL

CUIDADOR PRINCIPAL DEL PACIENTE EN TRATAMIENTO DE HEMODIALISIS



CAPITULO 1: RERERENTES TEORICOS DE UNA INTERVENCION DE ENFERMERIA PARA EL
CUIDADOR PRINCIPAL DEL PACIENTE EN TRATAMIENTO DE HEMODIALISIS

El paciente con ERC en tratamiento de HD requiere de cuidados y atencion sistematica por parte del
familiar cuidador. Las multiples tareas y la complejidad del cuidado pueden generar en el cuidador
principal una afectacion en el estado de salud que repercute en su autotrascendencia, CV y satisfaccion.
La experiencia de la autora de la presente investigacion, obtenida a través de estudios previos ha
permitido detectar afectaciones en la calidad de vida y el estado de satisfaccion en los cuidadores
principales, situacion que requiere de una intervencion de Enfermeria para revertir o minimizar el efecto
de cuidar en dichos cuidadores.

La intervencion de Enfermeria para la autotrascendencia, CV 'y satisfaccion de los cuidadores principales
de pacientes en tratamiento de HD requiere de sustentos tedricos que permitan el analisis del fenomeno
objeto de investigacion. El propdsito de este capitulo es identificar y analizar referentes tedricos desde
los aportes de investigaciones de autores que han abordado el objeto de estudio, en tal sentido, se
presentara la Teoria de autotrascendencia de Pamela Reed y CV como categoria, y la contextualizacion

de la teoria como eje conductor del mismo.

1.1.Repercusion del acto de cuidar en la autotrascendencia del cuidador principal del paciente en
tratamiento de HD

Cuidar de otros en cualquier etapa de la vida implica una interaccion humana de caracter interpersonal,

intencional y Unica, que sucede en un contexto sociocultural. Su objetivo es garantizar la sobrevivencia

fisica y social de las personas en condicién de dependencia, que no pueden por disimiles causas, cuidar

de si mismas. A criterio de Ramos, citado en Lépez Serrano, el cuidado es un proceso intersubjetivo,

simétrico, en el que cuidador y enfermo, establecen una relacion reciproca y afectiva que parte del
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reconocimiento del otro como ser humano, es una clase de preocupacion, que tiene elementos invisibles,
intangibles y dificiles de contabilizar. 40

Cuidar a personas dependientes, ha sido una labor asumida por la familia y principalmente por las mujeres
que la componen. Es justamente el cuidado familiar, ejercido desde la intuicién, la tradicidn vy el
conocimiento ancestral, el que se alza como un fendémeno en evolucion, con complejidades y multiples
dimensiones. 22

La familia constituye una importante y efectiva red de apoyo desde la dimensién social, y desempefia un
papel clave en el proceso salud enfermedad, pues influye en que sus miembros asuman conductas
protectoras de su salud o por el contrario conductas de riesgo que pueden favorecer la aparicion de
determinadas enfermedades y agravar las ya existentes. A criterio de Eterovic y colectivo, en la familia se
fomentan estilos de vida saludables, se presenta la enfermedad, se recupera la salud y se apoya en el
momento de morir. 41

Los investigadores Santos Rincén y Franco Mufioz, consideran que la mayoria de los cuidadores sienten
cumplir con un proposito en la vida que les permite un crecimiento personal importante y en algunos
casos, incluso, fortalece la union familiar. Esta labor se percibe como menos compleja cuando los
cuidadores cuentan con apoyo. 42 El papel del cuidador no se define solo en términos de los
procedimientos y las tareas que realiza, sino por su capacidad de adquirir el conocimiento, la paciencia y
el valor para ello, es decir, la habilidad de cuidado. 4345 Los proveedores de cuidados se clasifican en:
cuidadores formales y cuidadores informales. 25 46

Los investigadores espafioles Delgado y colectivo, citados en Revuelta Gomez Martinho, refieren que los
cuidadores formales son facilitadores de cuidados que estan calificados profesionalmente para la
atencién. 47 Cadena Erazo, sefiala que los cuidadores informales, no poseen formacion formal para

suministrar cuidados. 25 Estos ultimos a su vez se clasifican en relacion al grado de responsabilidad,
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compromiso y el tiempo de dedicacion al cuidado del enfermo en: cuidador principal (Ilamados en otras
investigaciones primarios) y cuidador secundario. 28.48

Ramirez Perdomo, en su investigacion hace alusion a que los investigadores Flores y Montalvo, describen
el cuidador principal como la persona familiar o cercana que se ocupa de brindar, de forma prioritaria,
apoyo tanto fisico como emocional a otro de manera permanente y comprometida. 4° Es la persona que
asume la maxima responsabilidad, por lo tanto, el que soporta la mayor sobrecarga fisica y emocional del
cuidado. 50.51

Esta figura es percibida por los restantes miembros de la familia y amigos como responsable de asumir
directamente el cuidado del enfermo, en tanto, los cuidadores secundarios no ejercen su labor de forma
continua ni directamente al paciente, aunque pueden en algiin momento determinado apoyar o asumir
las tareas que habitualmente desarrolla el cuidador principal, aunque con menor intensidad y
responsabilidad. 52

Romero Massa y colectivo, reconocen al cuidador de una persona en tratamiento de HD como un
conocedor Unico de la condicién del paciente, capaz de coordinar sus responsabilidades familiares,
sociales y laborales. Consideran que juega un papel preventivo, porque proporciona cuidados, al generar
un ambiente propicio y a su vez, acompafiar en la asistencia a los servicios de salud. %3

Véazquez Rodriguez, define al cuidador del paciente hemodializado como: “la persona activa que
acompaifia, atiende, quiere, respeta al enfermo que asiste a la terapia de reemplazo renal, que demanda
y ofrece informacién sobre las necesidades fisicas y emocionales relacionadas con la enfermedad renal
cronica avanzada. Es el vigilante, constante, responsable, consciente, cumplidor de la obediencia de las
indicaciones del equipo de salud en el periodo interdialisis y que actla diariamente con gran humanismo

para lograr el mejoramiento del bienestar del paciente hemodializado”. 35
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La definicion brindada por la autora anterior es abarcadora comprende al cuidador de forma general, pero
no especifica el compromiso asumido por el cuidador principal, sobre el cual recae el mayor nimero de
cuidados y atencion del enfermo. La autora de la tesis, a partir de la experiencia adquirida en estudios
previos con cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD, podria agregar la importancia del
compromiso asumido por este, sobre el cual recae el mayor numero de cuidados y atencion del enfermo.
En correspondencia las mayores implicaciones en la salud del cuidador, necesitado de cuidado. Ademas,
Vazquez Rodriguez, 35 no reconoce los factores que influyen en el estado de salud del cuidador.

En tanto, en la investigacion que se presenta se define operacionalmente al cuidador principal del paciente
en tratamiento de HD como: la persona que tiene un elevado grado de compromiso, es mediador y garante
de la salud del enfermo. Sobre el cual recae el mayor nimero de cuidados y que se encuentra bajo la
influencia de diversos factores personales y contextuales, por tanto, es la persona que sufre la mayor
consecuencia del cuidado.

La cantidad excesiva de tiempo que requiere el cuidar al paciente enfermo sigue en aumento mientras la
enfermedad progresa y el paciente desarrolla un estado de dependencia total, circunstancia que conlleva
a cambios importantes en la vida del cuidador, sobrecarga en su capacidad, lo que genera ansiedad,
agotamiento, temor y miedo de no cumplir de forma adecuada con las labores de asistencia. % En este
punto el cuidador deja a un lado no solo los roles familiares, sino el resto de sus actividades de indole
social y laboral, lo que genera una relacion patolégica entre el cuidador y el paciente al que cuida, 55 -%7
En el plano personal producto de la sobrecarga, los cuidadores principales pierden la posibilidad de llevar
una vida personal adecuada o querida, lo que provoca, entre otras, angustia, estrés, depresion y
ansiedad. En lo social, no cuenta con tiempo suficiente para desarrollar una vida social normal, ni atender
a las amistades, lo que genera sentimientos contradictorios y encontrados. %8 En el aspecto profesional
hay renuncia a emprender y desarrollar su vida, pues revierte para ellos mayor importancia el bienestar

de su familiar. Al no poder continuar su vinculo laboral se pierde la oportunidad de que la familia pueda
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ampliar o complementar las fuentes de ingresos necesarias, que afectan en su conjunto la unidad familiar.
55

La autora del presente estudio coincide con las investigadoras Maluche y Velasquez %° al considerar que,
la ausencia de apoyo familiar, ni social, el cuidador pudiera sufrir una sobrecarga en sus labores y verse
afectada su salud. Estas afectaciones en el estado de salud del cuidador principal provocan un estado de
vulnerabilidad que repercute en su bienestar.

Segun Pamela Reed, el bienestar se define como: “...una sensacion de plenitud y de salud, segun los
criterios que cada uno tenga de plenitud y salud”. La misma autora, considera que la autotrascendencia
€s un mecanismo que explica por qué las personas pueden alcanzar el bienestar al enfrentar el aumento
de la vulnerabilidad. 2

Varios investigadores han abordado la relacion entre autotrascendencia y el bienestar de las personas.
Guerrero Castafieda y Lara Pérez,%0 refieren que la autotrascendencia permite que las personas tengan
un proposito en la vida que los impulse a seguir adelante, por consiguiente, se forjaré en ellos una
identidad, asi como niveles de autoestima favorables y un cambio positivo en su comportamiento, tanto
para si mismos como hacia los demas.

El propdsito en la vida, ademas de favorecer el bienestar espiritual, favorece el bienestar fisico y
emocional. 80 En esta investigacién se indagd como el estado de vulnerabilidad influye en la
autotrascendencia, el bienestar y por ende en la CV y satisfaccién del cuidador principal del paciente en
tratamiento de HD.

Las condiciones del cuidado ofrecido, la presencia de factores personales, contextuales y el estado de
vulnerabilidad pueden considerarse predictores del nivel de afectacién en la CV 'y satisfaccion del cuidador
principal del paciente en tratamiento de HD. Por lo cual resulta indispensable analizar desde un enfoque

interdisciplinario, con la participacién de Enfermeria, todas las variables que influyen en la carga que
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sufren los cuidadores y que generan afectaciones en su autotrascendencia, CV y satisfaccion. Elementos

que se abordan en el siguiente epigrafe.

1.2. La calidad de vida de los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD

El cuidador principal del paciente con ERC en tratamiento de HD afronta un rol complejo, dado por los
sentimientos que los media y por las diversas y dificiles tareas de cuidados que deben asumir. Estas
situaciones producen una sobrecarga y generan afectaciones en su salud, calidad de vida y satisfaccion.
La OMS define la Calidad de vida como: “la percepcion del individuo de su posicién en la vida en el
contexto de la cultura y sistemas de valores en los que vive y en relacidn con sus objetivos, expectativas,
valores e intereses’. Esta misma organizacion afirma que la CV no es igual a estado de salud, estilo de
vida, satisfaccion con la vida, estado mental ni bienestar, sino que, es un concepto multidimensional que
debe tener en cuenta la percepcion por parte del individuo de este y otros conceptos de la vida. ¢!
Morales Zamora, refiere que el término CV es un concepto multidimensional y dinamico, en el que son
clave las condiciones de vida y la satisfaccion experimentada, las cuales son ponderadas en una escala
de valores, aspiraciones y expectativas personales. 62 Tiene un caracter subjetivo, pues la percepcion de
las personas sobre su estado de bienestar fisico, psiquico, social y espiritual depende en gran parte de
sus propios valores y creencias, su contexto cultural e historia de vida. 3

Las investigadoras cubanas Exposito Concepcion y Enriquez Gonzalez, %4 85 han investigado la CV en
cuidadores primarios. Expésito Concepcion, la define como: “...la valoracién subjetiva que el cuidador
primario hace de diferentes aspectos de su vida y que se relacionan, en el momento de su evaluacion,
directa o indirectamente, con el proceso de atencion a su familiar enfermo.” 64

Enriquez Gonzalez, realizd una adecuacion y contextualizacion de esta definicion: “...es una valoracion
subjetiva que el cuidador hace de su vida, desde diferentes dimensiones y que se relacionan tanto con

factores personales y psicolégicos como socioecondémicos y socioculturales, en el momento de su
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evaluacién, vinculada directa o indirectamente, con el proceso de afrontamiento y adaptacion durante el
cuidado.”

En esta investigacion ambas definiciones fueron basicas, en tanto, Exposito Concepcién, 8 enfatiza en la
relacion establecida entre la valoracion subjetiva que el cuidador hace de su vida, con el acto de cuidar,
en el momento de su evaluacion; no obstante, hace algunas reflexiones al respecto y Enriquez Gonzélez,
reconoce la influencia de los factores personales, psicologicos, socioeconémicos y socioculturales con el
entorno e identifica que en este proceso interviene ademas, el afrontamiento y adaptacion del cuidador
en el desemperio de este rol, aunque no deja implicito los elementos que conforman estos factores. 65
Lo expresado, conlleva a la profundizacion en estos factores y su manifestacion en la Teoria de la
autotrascendencia, de Pamela Reed, 2. Esta autora agrupa los factores en personales y contextuales.
Asumiendo dicha clasificacién para el estudio que se presenta, se consideran como factores personales
la edad, el sexo, la capacidad cognitiva, las experiencias a lo largo de la vida y la espiritualidad. Dentro
de los contextuales se identifican el entorno social, los acontecimientos histéricos. A criterio de Reed, 27
estos factores funcionan como mediadores entre la vulnerabilidad, la autotrascendencia y el bienestar del
cuidador principal del paciente en tratamiento de HD.

A partir de la sistematizacion del concepto CV y reflexiones realizadas al respecto, la autora define
operacionalmente la CV en cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD como: la valoracion
subjetiva que el cuidador principal hace de su estado de bienestar y satisfaccion en diferentes aspectos
de su vida, desde diferentes dimensiones, vinculada directa o indirectamente, en el momento de su
evaluacién, con el estado de autotrascendencia, durante el acto de cuidar y que se relaciona con factores
personales y contextuales. que median este proceso.

Estas valoraciones son las que permiten diferenciar la evaluacion de la CV por cada sujeto. De hecho,
existen atribuciones diferentes en el reporte de la CV por los profesionales y los cuidadores con respecto

a las valoraciones de cada persona. Llanta Abreu y colectivo, %6 refieren que la CV de las personas de los
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cuidadores es un parametro importante dado el efecto sustancial que conlleva la asistencia en el bienestar
fisico, psicologico, social y econdmico de las personas que cuidan, situacion que requiere de un
incremento del nimero investigaciones dirigidas hacia el bienestar general de los cuidadores principales.
Para Sanchez Castillo y colectivo, la CV es el bienestar personal derivado de la satisfaccion o
insatisfaccion (de acuerdo con las expectativas particulares) con areas que son importantes para el sujeto
en las esferas fisica, psicolégica y social, las mismas que evalia multidimensionalmente de acuerdo con
criterios intrapersonales y socio normativos, de su sistema subjetivo y ambiental, asimismo se vera
influenciada por las circunstancias individuales de vida en el contexto cultural y valérico al que
pertenece.®’

Los investigadores Quiceno y Vinaccia, en un estudio en adolescentes realizado en Colombia en el 2014
encontraron como resultado correlaciones positivas entre el bienestar con las dimensiones de CV.%8
Guerrero Castafieda y Lara Pérez, consideran, ademas que el proceso de autotrascendencia mejora la
percepcion global de CV. 60

En tanto, Carrasco Reyes, 8 refiere que bajo nivel de autotrascendencia afecta la percepcion de bienestar
en su CV. Otros autores, como Guerrero Alcedo y colectivo, consideran que la autotrascendencia es un
componente esencial para comprender las experiencias personales, de una manera holistica. consideran
que la puesta en préactica de planes de intervencion integrales, que tengan en cuenta aspectos positivos
favorecen el incremento de conductas positivas en pro de la CV, por lo que se deben planificar
intervenciones dirigidas a potenciar la autotrascendencia para lograr el bienestar y la CV. 70

La autora coincide con los autores anteriores en que la calidad de vida es un estado de bienestar y la
relacion entre la autotrascendencia, el bienestar, la CV y satisfaccion del cuidador principal del paciente
en tratamiento de HD. Muchos cuidadores principales durante su desempefio sufren de afectaciones en
su CV que hace que requieran de atencion por parte del equipo de salud. Hablar y pensar en la salud

como la promocion de la CV, requiere no solo pensar en la solucion de los problemas relacionados con
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su recuperacion, sino en actividades de integracion, capaces de transformar los entornos/espacios en
saludables y armoniosos para vivir. 71
La disciplina profesional guiada por el paradigma del cuidado es la Enfermeria, esta llamada entonces, a
responder a las necesidades del cuidador principal del paciente en tratamiento de HD y reconocerlo como
sujeto de cuidado. 72 Desde esta perspectiva el conocer la habilidad de cuidado fortalecerd, el accionar
de la disciplina en el abordaje de las necesidades del cuidador y el entrenamiento del mismo para asumir
su funcién con menor afectacién a su autotrascendencia, CV y satisfaccion, justificante para desde la
atencion a cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD, requerir la intervencion de los
profesionales de la Enfermeria, sustentada en los fundamentos teéricos de su propia ciencia.
A criterio de Raile Alligood, las teorias y modelos propios de la profesidn guian el pensamiento y la accién
de la enfermera para procesar datos, evaluar los indicios y decidir la accion que hay que tomar en la
practica. 7® El personal de Enfermeria al realizar intervenciones, debe fundamentar su desempefio entre
otros en esos modelos y teorias, el siguiente epigrafe estard dedicado a analizar las bases de la Teoria
de autotrascendencia de Pamela Reed ,27 que fundamentan su uso, en esta investigacion.
1.3. La Teoria de la autotrascendencia para la intervencion de Enfermeria en cuidadores
principales de pacientes en tratamiento de HD
Pamela G. Reed (en lo adelante Reed), fue de las primeras impulsoras de la investigacion de Enfermeria.
Sus principales campos de investigaciéon son la espiritualidad, la filosofia de la Enfermeria y las
dimensiones éticas de los cuidados paliativos y en pacientes terminales por parte de los familiares y los
profesionales de Enfermeria que los cuidan. Elaboré dos instrumentos de investigacion ampliamente
utilizados, la Escala de Perspectivas Espirituales y la Escala de Autotrascendencia.”
Para el desarrollo de la teoria de la autotrascendencia Reed, parte de la utilizacion de la estrategia de la
reformulacion deductiva. La reformulacion deductiva da lugar a teorias de nivel medio y utiliza el

conocimiento derivado de teorias ajenas al campo de la Enfermeria. Este conocimiento se reformula
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deductivamente a partir de modelos conceptuales de la Enfermeria. La teoria ajena al campo de la
Enfermeria de mayor uso por la autora fue la del ciclo vital sobre el desarrollo social-cognitivo y
transpersonal de los adultos. 73

Raile Alligood, refiere que Reed reformuld los principios de las teorias del ciclo vital desde la perspectiva
de la Enfermeria y utilizo para ello el modelo conceptual de Martha Rogers del ser humano unitario.
Describe, ademas, que los origenes de la teoria de Reed se encuentran en tres fuentes: la primera fuente
es la conceptualizacion del desarrollo humano en términos de un proceso que dura toda la vida y que va
mas alla de la vida adulta para abarcar el envejecimiento y la muerte. Esta conceptualizacion represento
un cambio de paradigma con respecto al punto de vista existente hasta entonces, segun el cual el
desarrollo fisico y mental terminaba en la adolescencia. 73

La segunda fuente de la teoria de Reed, fueron los primeros trabajos sobre teoria de la Enfermeria
realizados por Martha Rogers, en el que describe que el desarrollo humano depende de una serie de
factores tanto humanos como contextuales y enfatiza en el papel que desempefia el desequilibrio entre
la persona y el entorno como activador del desarrollo humano. Este desarrollo es innovador e
impredecible, continuo a lo largo de toda la vida y varia de un individuo a otro. Es un movimiento que, si
bien es impredecible, tiene un patron y un propdsito. La tercera fuente de la teoria de Reed fue la practica
clinica y la investigacion. 73

Reed, concibe a la persona como un ser en desarrollo a largo de todo el ciclo vital, en interacciéon con
otros individuos y dentro de un entorno de complejidad y vitalidad variables que pueden contribuir tanto
positiva como negativamente a la salud y al bienestar. 73 La investigadora Batallas Borja refiere que: “...el
ciclo vital es un proceso continuo de evolucién y desarrollo que atraviesa la familia desde la unién de la
pareja para una vida en comun hasta su muerte, que se expresa en etapas delimitadas por la ocurrencia

de determinados acontecimientos de la vida familiar.” 74
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Una serie de acontecimientos denominados normativos marcan el paso de una etapa a otra del ciclo vital.
Este es el caso del matrimonio 0 emparejamiento, el nacimiento de un hijo, la salida de un hijo del hogar o
la muerte de un conyuge. Existen también acontecimientos que tienen caracter accidental denominados
paranormativos. La familia en cada etapa del ciclo enfrenta un conjunto de tareas y también se le presenta
un grupo de problemas y conflictos que le son propios a la etapa dado por los procesos que vive. 75

La crisis vital es la expresién de contradicciones entre la organizacion estructural y funcional de la familia
y las demandas derivadas de los nuevos acontecimientos de la vida que se afrontan y producen
desorganizacion en el seno familiar. Las crisis no transitorias 0 paranormativas son las relacionadas con
acontecimientos de caracter accidental, que no guardan relacién directa con las etapas del ciclovital y
pueden ser de desmembramiento, incremento, desmoralizacion, cambios econémicos importantes y por
problemas de salud. La forma en que la familia maneja las crisis puede fortalecerla o debilitarla. En todas
las familias, con independencia de su clasificacion estructural, se presentan crisis. Un mismo
acontecimiento puede generar mas de una crisis paranormativa.

Los cuidadores principales de los pacientes en tratamiento de HD de la muestra en estudio son adultos,
generalmente, esposas o hijas, en las que confluyen varios factores que desencadenen una crisis vital
paranormativa, como son: el diagndstico de la ERC avanzada, el tratamiento con el método depurador,
aspectos que pueden comprometer la vida de su familiar enfermo. Debido a complicaciones por la
enfermedad o patologias asociadas, los pacientes en tratamiento de HD pueden sufrir hospitalizaciones
prologadas, situacién que se complejiza si el cuidador sufre un cambio econémico importante por la
pérdida del empleo producto del desempefio de su rol como cuidador. Estos son elementos que inciden
negativamente en la salud del cuidador. La autora, desde su posicidn investigativa coincide con Reed, 27
y reconoce al cuidador principal del paciente en tratamiento de HD, como la persona que se encuentra
en una crisis vital, en interaccién con un entorno de naturaleza compleja que requiere de atencion de

Enfermeria para el mantenimiento de su salud.
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Para Reed, la salud es un proceso vital formado por experiencias tanto positivas como negativas que
permiten al individuo crear una serie de valores y un entorno especifico para mejorar el bienestar. El
entorno lo conforman la familia, la red de relaciones sociales, el entorno fisico y los recursos disponibles
en el pueblo o ciudad en el que se vive, los cuales contribuyen significativamente a los procesos
relacionados con la salud. 27

A partir de los supuestos tedricos basicos sobre el proceso persona-entorno, Reed, identificd que los
factores personales y del entorno funcionan como correlatos, moderadores 0 mediadores de la relacién
existente entre vulnerabilidad, autotrascendencia y bienestar. 2 La autora de la presente investigacion,
considera que la asuncion del rol de cuidador principal, el desempefio de multiples tareas y la tensién
ante los cuidados con su enfermo, son situaciones que pudieran generar un desequilibrio entre cuidador-
entorno y causar un estado de vulnerabilidad en el cuidador principal, que incida en su salud.

Reed describe la Teoria de la Autotrascendencia basada en tres conceptos fundamentales:
vulnerabilidad, autotrascendencia y bienestar, los cuales estan relacionados de una forma légica y clara.
Define la vulnerabilidad como la conciencia que tiene una persona sobre su naturaleza mortal, incluye la
conciencia de la situacion que tienen las personas que se encuentran en una crisis vital (discapacidad,
enfermedad crénica, nacimiento de un hijo, asuncién de las responsabilidades asociadas con la
paternidad). Considera que la autotrascendencia es un patrén asociado con un desarrollo avanzado
dentro de este contexto. 27 Inicialmente, definié la autotrascendencia como: “...una ampliacién de los
limites autoconceptuales de forma multidimensional: hacia dentro (a través de experiencias
introspectivas), hacia fuera (al aumentar las relaciones con los demas) y temporalmente (mediante la
integracion del pasado y el futuro en el presente).” 27

Mas tarde, Reed, ofrece una definicion ampliada y detallada de autotrascendencia: “La autotrascendencia
se refiere a una fluctuacion que el sujeto percibe en los limites que hacen que la persona (o el yo) se

extienda mas alld de los puntos de vista inmediatos y limitados que tenia en ese momento. Esta
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fluctuacion es multidimensional; es decir, se da hacia fuera (hacia los otros y el entorno), hacia dentro
(mediante una mayor conciencia de los propios puntos de vista, valores e ideales) y temporalmente
(mediante la integraciéon del pasado y el futuro de tal forma que el presente quede ampliado y
reforzado).”?”

Posteriormente, incorporé el patron de ampliacion de los limites auto conceptuales, por lo que ahora la
autotrascendencia también es la capacidad de ampliar estos limites transpersonalmente (mediante la
conexién con dimensiones que estan mas alla del mundo perceptible). Dado que la autotrascendencia es
de naturaleza multidimensional, podrian afiadirse otras dimensiones con el fin de describir la capacidad
de ampliar los limites auto conceptuales. 27

En sus primeros trabajos Reed, no definia explicitamente el concepto de bienestar, y lo asociaba
Unicamente con la salud mental, la cual, dependia de una serie de factores fundamentales del desarrollo,
que actuaban en una etapa determinada del ciclo vital. 3 Mas tarde, describié los mecanismos
subyacentes del bienestar y describio el mismo, como proceso de Enfermeria, en términos de sintesis de
dos tipos de cambio: cambios en la complejidad de la vida (ejemplo; aumento de la fragilidad conforme
se va envejeciendo o la pérdida de un ser querido) atenuados por cambios en la integracion (capacidad
para dar sentido a estos sucesos de la vida). 27

Reed refiere, ademas, que los factores personales y contextuales interactian entre si y que influyen en
el proceso de autotrascendencia y, por tanto, contribuir positiva 0 negativamente al bienestar. Estas
factoras pueden fortalecer o debilitar la relaciéon entre vulnerabilidad y autotrascendencia y entre
autotrascendencia y bienestar. Las actividades de Enfermeria pueden basarse en la facilitacién del factor
mediador de la autotrascendencia. 27

La familia, la red de relaciones sociales, el entorno fisico y los recursos disponibles en el pueblo o ciudad
que se vive son entornos que contribuyen significativamente a los procesos relacionados con la salud. 73

En el modelo de Reed, la salud se define implicitamente como un proceso vital formado por experiencias
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tanto positivas como negativas que permiten al individuo crear una serie de valores y un entorno
especifico para mejorar el bienestar. El supuesto tedrico de este modelo es que el trabajo de Enfermeria
debe centrarse en construir un conocimiento que permita mejorar los procesos relacionados con la
salud.?

La Teoria de la autotrascendencia evolucion6 desde la idea segun la cual, la autotrascendencia es uno
de los procesos relacionados con la salud y de que el objetivo ultimo de la teoria deberia ser proporcionar
a las enfermeras una perspectiva distinta sobre las capacidades humanas para encontrar y promover el
bienestar. Ofrece, conceptos especificos derivados de los constructos del modelo: salud (bienestar),
persona (autotrascendencia) y entorno (vulnerabilidad), y propone una serie de relaciones entre estos
conceptos, que sirven para orientar la actividad de la enfermera. 73

A consideracion de la tedrica, el papel de la enfermera consiste en ayudar a las personas a desarrollar
las habilidades que son necesarias para promover la salud y el bienestar. Aunque inicialmente la Teoria
de la autotrascendencia fue elaborada y aplicada en la atencién a la salud y el bienestar de los adultos
mayores, varios investigadores la han empleado en otros grupos poblacionales y con diferentes
finalidades. 27 Guerrero Alcedo y colectivo, 70 analizaron la relacién entre la autotrascendencia, ansiedad
y depresion en mujeres adultas jévenes con cancer; Rodriguez Puente y Alonso Castillo aplicaron la teoria
en personas dependientes del alcohol en proceso de recuperacion en alcohdlicos andénimos. 76 Yafiez-
Castillo y colectivo, determinaron la relacion existente entre espiritualidad, autotrascendencia y consumo
de alcohol en jovenes universitarios. 77

En tanto, Almaraz Castruita, 78 valoro la factibilidad y efectividad de una intervencion para la reduccion
del uso de tabaco; Blanco Enriquez, por su parte, desarrollé una intervencion para la prevencion del
consumo de alcohol en adolescentes hijos de padres consumidores. 7 Los investigadores Quinceno y
Vinaccia analizaron la autotrascendencia para comparar las relaciones de las fortalezas personales y las

emociones negativas sobre la calidad de vida de adolescentes. 6
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Sanders y colectivo, valoraron la relacion entre la espiritualidad, la religiosidad y el funcionamiento
psicolégico de adolescentes y adultos jovenes. 80 Raile Alligood, refiere que Zausniewski y Morris,
estudiaron el papel que desempefia la autotrascendencia en las personas que tienen que cuidar a un
enfermo con demencia; en tanto, Kim y colectivo, encontraron interdependencia en las parejas coreanas
de anciano-cuidador en cuanto a las variables de autotrascendencia y bienestar. 73

La autotrascendencia y el bienestar tienen un caracter subjetivo y multidimensional, dependen de la
capacidad individual, del significado de plenitud y salud y de los factores que pueden intervenir en la etapa
del ciclo vital en que se encuentra el cuidador principal del paciente en tratamiento de HD. El investigador
Sperry, citado por Alligood, demostr6 en su estudio, que existe una relacion positiva entre
autotrascendencia y bienestar o CV, en los pacientes infectados por VIH o Sida. 7® Se coincide en esta
investigacion con Sperry, 73 en la relacion existente entre las categorias de autotrascendencia, bienestar
y CV 'y se asume el bienestar como el estado de CV y satisfaccion del cuidador principal del paciente en
tratamiento de HD.

La autotrascendencia es un proceso 0 mecanismo subyacente que explica por qué las personas pueden
alcanzar el bienestar cuando se enfrentan a un aumento de la vulnerabilidad. En el 2003 Reed, realizd
una actualizacion de la Teoria de autotrascendencia y propone tres conjuntos de relaciones siguientes:1)
el aumento de la vulnerabilidad, esta relacionado con un incremento de la autotrascendencia; 2) la
autotrascendencia esta relacionada de forma positiva con el bienestar y actiia como mediadora entre la
vulnerabilidad y el bienestar; 3) los factores personales y contextuales pueden influir en la relacion
existente entre la vulnerabilidad y la autotrascendencia y entre la autotrascendencia y el bienestar.2” Para
su mejor comprension se presenta la figura 1, que muestra graficamente la teoria de Autotrascendencia

de Pamela Reed.
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Figural. Modelo de la teoria de la autotrascendencia de Pamela Reed. En Modelos y Teorias de

Enfermeria, 8va edicion; 2015. Pagina 564.

En la representacion grafica del modelo (Figural) Reed, describe que los factores personales y
contextuales actuan como correlatos moderadores o mediadores de la relacion existente entre
vulnerabilidad autotrascendencia y bienestar. 27 Estos factores, a juicio de la investigadora guardan
relacion con las dimensiones de CV y satisfaccion. Los factores personales engloban las dimensiones de
CV relacionadas con: los cambios en la apariencia fisica, cambios en las emociones y conductas,
sintomas fisicos o afectaciones en la salud, autocuidado personal, limitaciones para mantener los
proyectos de vida personal, afectacion en el descanso y suefio. Los factores contextuales comprenden
las afectaciones en las relaciones de pareja, las preocupaciones o limitaciones econdmicas, afectacion
en la vida social, afectacion en las relaciones con otros familiares, satisfaccion con los recursos
materiales, satisfaccion por la preparacion recibida por el personal de salud, y satisfaccion por la
asistencia humana brindada.

La autora de esta investigacion discierne que, en la descripcion gréafica que realiza Reed, de la Teoria de
autotrascendencia no queda explicita la relacion lineal entre el estado de vulnerabilidad y el estado de
bienestar. 2 Esto puede ser considerado como una contradiccién, maxime, al hacer referencia la propia

autora de la teoria, de la relacion entre vulnerabilidad, autotrascendencia y bienestar, aspecto este
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evidenciado en los estudios desarrollados por la tedrica en el 2003 y 2008, donde deja explicito que la
autotrascendencia es un elemento mediador entre la vulnerabilidad y bienestar, lo cual apoya la relacion
directa entre autotrascendencia y bienestar. 27. 73

Blanco Enriquez y colectivo, 7 elaboraron una propuesta para la prevencion del consumo de alcohol en
adolescentes hijos de padres consumidores y en particular de los nifios y adolescentes sustentada en la
Teoria de Autotrascendencia (Figura 2). Dichos autores, realizan una adecuacion a la representacion
gréfica original de la Teoria de autotrascendencia, donde incorporan los puntos de intervenciones de
Enfermeria que promueven la autotrascendencia desde la identificacion y atencion a los factores

personales y contextuales, 7® para una mejor compresion de la teoria de Reed. 27

.

=
o -

Bienestar:
Prevencidn del
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Proyecto de gestién

Figura 2: Adaptacion de la Teoria de Autotrascendencia. De la Autotrascendencia en la prevencion del

consumo de alcohol en adolescentes hijos de padres consumidores 2019. Pagina 220.

Aunque la investigadora, valora como significativa esta adecuacion, al permitir direccionar las
intervenciones de Enfermeria hacia el logro de la autotrascendencia, realiza algunas reflexiones al
respecto. En primer lugar, Blanco Enriquez y colectivo, 7 establecen una relacion directa entre los puntos

de intervencion de Enfermeria y la autotrascendencia consideran, por tanto, que a través de
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intervenciones de Enfermeria se logra un cambio directo en la autotrascendencia, aspecto en el que no
coincide la investigadora, al valorar que propiciar un cambio directo en la autotrascendencia sin tener en
cuenta el efecto de los factores personales y contextuales en el individuo, dificultaria el logro del objetivo.
En segundo lugar, no establecen relacion directa entre los factores y la autotrascendencia como refleja el
modelo original de la teoria de Reed. Se considera el justificar las razones de la contradiccion con Blanco
Enriquez y colectivo,’ y para ello retoma lo descrito por Reed en su teoria, al plantear que los factores
personales y del entorno funcionan como mediadores de la relacién existente entre vulnerabilidad,
autotrascendencia y bienestar. 27 Las razones anteriores evidencian, a juicio propio, la necesidad de que
la intervencién de Enfermeria parta de la identificacion y el tratamiento a los factores si se pretende
modificar la vulnerabilidad, la autotrascendencia y lograr un estado de bienestar.

En consonancia con lo expuesto Reed,?’ y al valorar la adecuacion realizada por Blanco Enriquez, ™ sobre
los puntos de intervencion, la autora del presente estudio muestra la representacion grafica de la Teoria

de la autotrascendencia adecuada, empleada en esta investigacion (Figura 3).

k ( ( Aulolrascendencia ] /} )

Fcctaacaccaacy)

¥ ( - Bienestar )

contextuales

= Factores personales
( Vulnerabllidad Ppe-—==

‘ Intervenciones de enfermeria ‘

Figura 3. Representacion gréfica de la escala de autotrascendencia de Pamela Reed adecuada al

objeto de estudio de la investigacion que se presenta.
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En la investigacion que se presenta se tiene en cuenta la representacion grafica original de la teoria de la
Autotrascendencia de Reed,?” con adecuaciones a partir de las reflexiones descritas anteriormente por la
autora de la investigacion en relacién al analisis de los fundamentos epistemoldgicos de la teoria. Se
insertan los puntos de intervencion identificados por Blanco Enriquez y col en su investigacion,”® que
fueron expuestos anteriormente. La identificacién e incorporacion de los puntos de intervenciones de
enfermeria permite direccionar el accionar profesional hacia los factores personales y contextuales que
actlan sobre la vulnerabilidad la autotrascendencia y el bienestar. El cuidador principal del paciente en
tratamiento de HD se encuentra en una crisis vital normativa o paranormativa bajo la influencia de factores
personales y contextuales que pueden producir un incremento del estado de vulnerabilidad de las
personas, afectar su autotrascendencia y por ende su bienestar. Las actividades del personal de
enfermeria deben ir dirigidas hacia estos factores para facilitar el factor mediador de la autotrascendencia
y lograr el bienestar del cuidador principal.

La Teoria de autotrascendencia facilita la puesta en marcha de varios tipos de intervenciones que pueden
actuar en la promocion del bienestar de las personas. Raile Alligood, hace referencia a estudios realizados
que abordan el estado de autotrascendencia en cuidadores de familiares coreanos y cuidadores de
pacientes demenciados. 7 No se constatan evidencias en la sistematizacion y analisis realizados sobre
el empleo de la Teoria de autotrascendencia de Pamela Reed, en investigaciones dirigidas a cuidadores
principales de pacientes en tratamiento de HD. No obstante, piensa que dicha teoria constituye un
sustento tedrico metodoldgico para reducir el estado de vulnerabilidad en los cuidadores principales,
lograr la autotrascendencia y el bienestar; y por tanto la CV y satisfaccién, lo que justifica su utilizacion
en este estudio.

Conclusiones del capitulo:

_ El anélisis de antecedentes tedricos permitié sustentar que las condiciones del cuidado ofrecido, la

presencia de factores personales, contextuales y el estado de vulnerabilidad pueden considerarse
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predictores del nivel de afectacidn en la autotrascendencia, CV y satisfaccion del cuidador principal del
paciente en tratamiento de HD.

_ La sistematizacion al concepto CV vy las reflexiones realizadas, permitieron identificar regularidades y
proponer una definicion de CV en cuidadores de pacientes en tratamiento de HD, que se sustenta en su
vinculacion, en el momento de su evaluacion, con el estado de autotrascendencia, durante el acto de
cuidar y en su relacion con factores personales y contextuales.

_ El analisis critico de la Teoria de la autotrascendencia de Pamela Reed favorecidé su empleo como
sustento para las decisiones teéricas y metodoldgicas en la investigacion, contextualizado para el disefio
de una intervencion de Enfermeria que parta de la identificacion de afectaciones en relacion a factores
personales y contextuales, dirigir acciones que permitirian mejorar la autotrascendencia, CV y satisfaccion

de los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD.
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CAPITULO II: DISENO METODOLOGICO DE LA INVESTIGACION

En este capitulo se explican las etapas que integraron la metodologia para la evaluacion del estado actual
del objeto de estudio. Se describe el tipo y la poblacion de estudio, el proceso de selecciéon muestral, la
operacionalizacion de las variables en estudio para cumplimentar las tareas cientificas dos y tres, los
métodos que posibilitaron su cumplimiento, asi como la explicacion por etapas: la de diagnéstico, con la
fase de recogida y analisis de datos cuantitativos, la fase de recogida y analisis de datos cualitativos, y
en conjunto los cuantitativos y cualitativos. La de disefio, con la intervencién de Enfermeria y los

materiales educativos, la validacion de estas propuestas; la de intervencion y evaluacion.

2.1. Tipo de estudio.

La investigacion se realizé en el periodo comprendido entre diciembre 2017 y enero 2020 en el servicio
de HD de Hospital Provincial Arnaldo Milian Castro de Villa Clara. Se realizé un estudio de métodos mixtos
de tipo secuencial explicativo, pre-experimental desde el enfoque cuantitativo tipo pre-test, test y post-
test a un solo grupo y fenomenoldgico desde el cualitativo en cuatro etapas (diagnéstico, disefio,
intervencion y evaluacion. En la etapa de diagnostico y evaluacion se utilizo la estrategia secuencial
explicativa que le otorga igual peso a lo cuantitativo y a lo cualitativo. Esta estrategia consta dos fases:
una de recogida y analisis de datos cuantitativos y una de recogida, analisis de datos cualitativos y de

andlisis en conjunto de datos cuantitativo y cualitativo como se muestra en la Figura 3. 38

Estrategia explicativa secuencial

Cuantitativa » | Cualitativa
Cuant , Cuant . Cud - Cuali . nterpretacion de
Colectadedatos  Analisis de datos Colecta de datos  Analisis de datos  fodo y analisis

Figura 4: Estrategia explicativa secuencial Creswell J W. Projeto de pesquisa: métodos qualitativos,

quantitativo e misto. 3 ed. Porto Alegre: Artmed, 2010.
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Por razones de variada naturaleza, especialmente de caracter ético, resulta dificil disefiar y evaluar
intervenciones con disefios experimentales o cuasi-experimentales que incluyan grupos de control
previamente seleccionados (disefios controlados). Varios investigadores de las ciencias sociales,32. 64. 65
especialmente ante estudios comunitarios que implican intervenciones complejas y multiplicidad de
variables intervinientes, recomienden disefios ex ante/ex-post, donde los sujetos son sus propios
controles. En este caso, se decide realizar evaluaciones ex-post sin asignacion aleatoria de sujetos a
subgrupos porque interesa trabajar con un grupo unico (unidad de analisis). A consideracion de la autora
esta situacion, favorece poder contrastar los datos obtenidos antes y después de la intervencion.

La seleccion de la metodologia de métodos mixtos, permiti6 el disefio de un esquema que representa el
algoritmo de estudio comprendido en cuatro etapas: diagndstico, disefio, intervencion y evaluacion. Dicho

algoritmo pauté el desarrollo de la intervencién de Enfermeria a cuidadores principales de pacientes en

tratamiento de HD, el cual se muestra a continuacion (Figura 5).
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Figura 5. Algoritmo que permite el orden en la descripcion dentro del informe de cada etapa.
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2.2. Poblacion de estudio

La seleccion muestral se realizd por muestreo homogéneo, de acuerdo a los criterios de Hernandez
Sampieri 2014, 8 que hace referencia a que, un muestreo homogéneo es aquel donde las unidades a
seleccionar poseen un mismo perfil o caracteristica o bien comparten rasgos similares. Las caracteristicas
comunes utilizadas para la seleccion de la muestra de los cuidadores: fuesen cuidadores principales de
pacientes con tratamiento de HD pertenecientes al municipio de Santa Clara, cuyos familiares eran
atendidos con el tratamiento al menos desde un afio antes de empezar este estudio y no incorporados al
programa de trasplante renal, asi, evitar sesgos en la informacion y que aceptaron participar en el estudio.
La muestra quedd constituida por 31 cuidadores principales.

2.3. Operacionalizacion de las variables

En la presente investigacion para el analisis de los resultados se asumieron los criterios de Sampieri, 8
al referir que sin definicion de las variables no hay investigacion. Las variables deben ser definidas de dos
formas: conceptual y operacionalmente. En consonancia con lo anterior se parte de la operacionalizacién
de las variables (Cuadro 1) lo que facilita el establecimiento de procedimientos metodoldgicos para el
analisis de los resultados.

Cuadro 1. Operacionalizacion de las variables en estudio

Variables Dimensiones | Definicién Escala Indicador
operacional
Sociodemogréaficas | Edad Anos cumplidos por | De 25 a 40, Frecuencias
(Cuantitativa la persona desde el | de 41-59, y porcentaje
continua) nacimiento hasta el | de 60 y més
momento del estudio | afios
Sexo Segun sexo biologico | Femenino Frecuencias
(Cualitativa Masculino y porcentaje
nominal)
Escolaridad Nivel de escolaridad | Secundaria Frecuencias
(Cualitativa terminada Bachiller o y porcentaje
ordinal) técnica
Universitaria
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Parentesco

Segun lazos de

padre, madre,

Frecuencias

(Cualitativa consanguinidad o abuela, tia, y porcentaje
nominal) afinidad con el esposa, hijo
paciente (a).
Discapacidad o | Consecuencia 0 No Frecuencias
minusvalia del | resultado de la Si ¢, Cuales? y porcentaje
enfermo enfermedad del Cegueras,
(Cualitativa paciente cuidado amputaciones,
nominal) debilidad
motora,
pérdida de la

audicion entre
ofras.

Vinculo Laboral | Ocupacion que tiene | Trabajador Frecuencias
Cualitativa el cuidador en el Estudiante y porcentaje
nominal momento de la Jubilado

investigacion Ama de casa
Lugar del Lugar donde realiza | Casa del Frecuencias
cuidado el cuidado cuidador, y porcentaje
(Cualitativa otro
nominal)

Autotrascendencia Entretenimient | Inclinacion o interés | Para nada Para nada-1punto
0s por algo que se Muy poco Muy poco- 2punto
e intereses considera importante | Algo Algo- 3 punto

Mucho Mucho- 4 punto
Cambios que | Transformaciones Para nada Para nada-1punto
se presentan producidas por los Muy poco Muy poco-2 punto
con la edad afios cumplidos Algo Algo- 3 punto
Mucho Mucho- 4 punto
Relaciones Establecimiento o Para nada Para nada-1punto
sociales unién entre dos o Muy poco Muy poco- 2punto
mas personas 0 Algo Algo- 3 punto
grupo social que Mucho Mucho-  4punto
tienen algo en
comun
Ajuste a la Acomodarse o Para nada Para nada-1punto
presente adaptarse a la Muy poco Muy poco- 2punto
situacion situacion actual Algo Algo- 3 punto
Mucho Mucho- 4 punto
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Cont.
Autotrascendencia

Cambio en las | Transformaciones en | Para nada Para nada-1punto
aptitudes las capacidades y Muy poco Muy poco- 2punto

fisicas y destrezas para Algo Algo- 3 punto
hablidades realizar algo Mucho Mucho- 4 punto
Compartir Comunicar a otros Para nada Para nada-1punto
sabiduria y conocimientos o algo | Muy poco Muy poco- 2punto
experiencia que se sabe porque | Algo Algo- 3 punto
ya se ha vivido Mucho Mucho- 4 punto

Significado a Sentidoque ledaa | Paranada Para nada-1punto
las algo que ya ha vivido | Muy poco Muy poco- 2punto

experiencias en el pasado Algo Algo- 3 punto
pasadas Mucho Mucho- 4 punto
Ayudar a los Auxiliar a otros Para nada Para nada-1punto
demas Muy poco Muy poco- 2punto

Algo Algo- 3 punto

Mucho Mucho- 4 punto

Interés en Motivacion por Para nada Para nada-1punto
aprender intuirse Muy poco Muy poco- 2punto

Algo Algo- 3 punto

Mucho Mucho- 4 punto

Sobreponerse | Superar ciertos Para nada Para nada-1punto
a cosas hechos o cosas Muy poco Muy poco- 2punto
sucedidas o dichas | Algo Algo- 3 punto

Mucho Mucho- 4 punto

Aceptacion de | Admitir o Para nada Para nada-1punto
la muerte conformarse conel | Muy poco Muy poco- 2punto
hecho de la muerte | Algo Algo- 3 punto

Mucho Mucho- 4 punto

Significado las | Sentido queledaa | Para nada Para nada-1punto
creencias los credos o ideas Muy poco Muy poco- 2punto
espirituales subjetivas Algo Algo - 3 punto
Mucho Mucho- 4 punto

Aceptacion de | Recibir de manera Para nada Para nada-1punto
ayuda voluntaria ayuda Muy poco Muy poco- 2punto
Algo Algo- 3 punto

Mucho Mucho- 4 punto

Disfrute de la Goce de la Para nada Para nada-1punto
vida existencia Muy poco Muy poco- 2punto
Algo Algo- 3 punto

Mucho Mucho- 4 punto
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Enaltezimiento | Ensalzar, resaltar en | Para nada Para nada-1punto
en suefios de | intereses no Muy poco Muy poco- 2punto
ambiciones no | logrados Algo Algo- 3 punto
realizadas Mucho Mucho- 4 punto
Elevacion de Aumento de la Bajo 15 a 30 puntos
autotrascenden | capacidad para Medio bajo nivel de
-cia expandir los limites | Alto autotrascendencia
que hacen que la 31 a 45 moderado
persona (o el yo) se nivel de
extienda mas alla de autotrascendencia
los puntos de vista 46 a 60 alto nivel
inmediatos y de
limitados que posee autotrascendencia
en ese momento
Afectaciones de la Apariencia Juicio subjetivo del No No 5 punto
calidad de vida. fisica, cuidador primario de | Si Bajo 4 punto
Cualitativa nominal | emociones/ las afectaciones en | Bajo Medio 3 punto
conductas, las dimensiones de | Medio Alto 2 punto
sintomas la CV evaluadas Alto Muy alto 1 punto
fisicos, Muy alto
relaciones de
pareja,
autocuidado,
proyecto de
vida, descanso
/ suefio, apoyo
social,
dificultades
econdmicas,
vida social,
relaciones
familiares
Satisfaccion con la Recursos Juicio subjetivo del No No 1 punto
calidad de vida materiales, cuidador primario de | Si Baja 2 punto
preparacion bienestar con las muy alta Media 3 punto
recibida, dimensiones de CV | Alta Alta 4 punto
asistencia evaluadas media Muy alta 5 punto
humana y baja)
satisfaccion
global
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Variables de Control (posibles fuentes de sesgos):

- influencia de otros profesionales de la salud que no se encuentren incluidos en el estudio (influencia
externa),

- injerencia de vecinos y amigos con experiencias anteriores (variables culturales y sociales),

- medios de comunicacion (variables culturales y sociales). No se pudo controlar totalmente la injerencia

de los medios de difusion.

2.4. Pautas metodoldgicas para la etapa . Diagndstico

De acuerdo con el andlisis realizado de la teoria de la autotrascendencia, en el capitulo 1, para la
intervencion de Enfermeria en el estudio que se presenta, es necesario partir del diagndstico y valoracion
de necesidades del cuidador, para la posterior planificacion de la intervencion. Esta etapa se extendid
desde diciembre del 2017 a agosto de 2018 y estuvo conformada por dos fases: una primera, donde se
recogieron y analizaron los datos cuantitativos, y una segunda, donde se recogieron y analizaron los datos

cualitativos, para un posterior anélisis conjunto de los datos cuantitativos y cualitativos.

2.4.1. Primera fase. Recogida y analisis de datos cuantitativos

Para realizar el diagnéstico de los cuidadores se tuvo en cuenta el horario y la frecuencia semanal en la
que asistian los cuidadores principales al servicio de hemodidlisis. La recogida de los datos se realiz6 en
el local utilizado como aula del servicio de Nefrologia, el cual contaba con buena iluminacion, ventilacion,
y condiciones adecuadas para el desarrollo de la investigacion. En esta fase se aplicaron escalas
autoadministrables, en consonancia con los sustentos teoricos de esta investigacion descritos en el
capitulo uno. Se considera utilizar la Escala de Autotrascendencia de Pamela Reed, Dicha escala habia
sido traducida por investigadores colombianos, adaptada y validada transculturalmente al contexto

espanol en el 2018. 82 En la investigacion que se presenta se toma como referente la escala inicial de
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Reed la cual fue enviada por la propia autora en inglés y espafiol para este estudio, previa solicitud de la
investigadora de este estudio (Anexo1).

La caracterizacién sociodemografica de los cuidadores principales se establecio a través de la recoleccion
de datos personales, durante la aplicacidn de las escalas. En tal sentido se registraron la edad, sexo,
grado de escolaridad, ocupacion y parentesco, el lugar donde cuidan y datos relacionados con el paciente
como la presencia de secuelas o minusvalias por considerarlos relevantes para la investigacion, porque
guardan relacién los factores personales y contextuales descritos por Reed en su teoria. Los resultados
de esta caracterizacién facilitaron la aplicacion de la escala de Autotrascendencia transculturada, la
determinacion de la magnitud y extensién de los contenidos a abordar, elaborar la propuesta, las acciones
de la estrategia de intervencion y de los materiales educativos en aras de garantizar la comprension y
adquisicion de habilidades por parte de los cuidadores principales de los pacientes en tratamiento de HD.
La escala permite identificar el estado de autotrascendencia que las personas presentan en una crisis
vital en que se encuentran en el momento de administrarla. Por esta razon fue seleccionada para el
estudio que se presenta, pero al no encontrarse evidencia de su aplicacion en el contexto cubano, fue
precisa su validacion, para lo que se aplicaron metodologias que permitieron establecer su validez facial,
de contenido y la consistencia interna, a través de la correlacion entre sus items por alfa de Cronbach.
Como parte del proceso de validacion de la escala, se procede a realizar validez facial, a través de la
determinacion de la comprension y claridad de cada uno de los items y su consistencia interna. Para ello
se trabajé con 15 cuidadores principales de pacientes en hemodialisis que asistian al servicio de HD, no
incluidos en el estudio por ser residentes en otros municipios, (Ranchuelo, Manicaragua y Placetas), el
total de los cuidadores principales dieron su consentimiento informado para participar en la validacién del
instrumento (Anexo 2).

A estos cuidadores les fue entregado un formato, que contenia los 15 items y tres casillas paralelas a

cada itemy se les solicito leer detenidamente cada afirmacion del cuestionario y calificarla como: entiendo
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0 no entiendo, y la opcion de observaciones. Luego se les aplicé la Escala de Autotrascendencia
transculturada (Anexo 3), para la determinacién de su consistencia interna a través del alfa de Cronbach.
Con tal propdsito se les solicitd dar respuesta a la misma y marcar con una cruz (X) en la casilla
correspondiente a afirmaciones cortas y sencillas en las categorias de para nada, muy poco, algo y
mucho.
Se seleccion6 un grupo de expertos, segun los siguientes criterios: ser profesionales de la salud con mas
de 20 afios de experiencia en el sector, con titulacion académica de Master en Ciencias o Doctor en
Ciencia y con categoria docente superior de Profesor Auxiliar o Titular, que a través de los criterios
Moriyama determinaron la validez de contenido de la escala de autotrascendencia, (Anexo 4).

Para el analisis de los resultados y su representacion grafica se aplicé un valor de 0 a 3 a las categorias
establecidas por Moriyama: mucho 3, suficiente 2, poco 1, nulo 0. La confiabilidad de la encuesta se
explord mediante la determinacion del coeficiente alfa de Cronbach, interpretandose como buena
confiabilidad, a valores > 0,7.
La Escala de Autotrascendencia esta constituida por 15 items que determinan el nivel de
autotrascendencia de la persona, en el momento de su vida al administrarla. Es una escala Likert de
cuatro puntos que varia desde 1 para nada, 2 muy poco, 3 algo, 4 mucho. Reed, la autora, refiere que es
un indicador importante de los limites auto conceptuales de cada persona y que podian evaluarse en un
momento determinado del desarrollo personal. 27
La autotrascendencia debe ser considerada como cualquier otra capacidad evolutiva del individuo, necesaria
para que la persona consiga tener una sensacién continua de plenitud y de conexién consigo misma y con
el entorno. Estd relacionada de forma positiva con el bienestar y actia como mediadora entre la
vulnerabilidad y el bienestar. 27

Reed, indica que el puntaje total de la escala lo conforman la sumatoria del puntaje obtenido en cada item

(Anexo 7), el mismo puede oscilar entre 15 y 60 puntos y establece las categorias siguientes: de 15 a 30
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puntos la persona tiene un bajo nivel de autotrascendencia, de 31 a 45 puntos moderado nivel de
autotrascendencia y de 46 a 60 puntos alto nivel de autotrascendencia. 2

Para evaluar las dimensiones de CV de los cuidadores principales, se utilizé el cuestionario de valoracion
de CV y satisfaccion en familiares cuidadores (ECVS-FC) propuesta por J. Grau, M. Chacén y Y. Grau
(2006), 83 contextualizado y aplicado para evaluar la CV de los cuidadores primarios de pacientes con
Cancer de Mama, por Exposito Concepcidn 84 en el 2008 (Version 2, Anexo 5).

Esta version fue utilizada y validada en Cuba, ademas, por Enriquez Gonzalez para determinar la CV en
cuidadores de infantes con Trastorno por déficit de atencidn e hiperactividad. 6° La autora del presente
estudio realizo la validacion del ECVS-FC version 2, a través del criterio de alfa de Cronbach para ser
empleada en la investigacion. Se asumio el criterio temporal de: la Ultima semana, para disminuir la
posibilidad de sesgos por fallos amnésicos y seguir un requerimiento metodoldgico de los instrumentos
de CV de situar en el tiempo la deteccidn de las afectaciones.

El cuestionario ECVSF es una escala auto-clasificatoria, respondida por el propio cuidador. El instrumento
se estructura en 14 preguntas con formato de respuesta dicotomica (Si/No), en el caso de que la respuesta
sea afirmativa, se proporciona una escala de cuatro puntos (bajo, medio, alto, muy alto) para la
cuantificacion del grado o nivel de la afectacion.

Las diez primeras preguntas evaluan dimensiones de la CV: a) cambios en la apariencia fisica por el
cuidado brindado al paciente; b) cambios emocionales o conductuales desde que cuida al paciente; c)
sintomas fisicos o afectaciones de salud debido al cuidado del paciente; d) afectaciones en las relaciones
con su pareja por el cuidado del paciente; e) afectaciones en las actividades de autocuidado personal; f)
limitaciones para mantener sus propios proyectos de vida; g) interferencia en el descanso y el suefio; h)
preocupaciones o dificultades econdmicas relacionadas con el cuidado del paciente; i) afectaciones en

su propia vida social y j) afectaciones en sus relaciones con otros familiares.
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Las cuatro ultimas preguntas del cuestionario estan relacionadas con la satisfaccion del cuidador; las
primeras tres se refieren a la satisfaccion con la atencién: k) la satisfaccion con la disponibilidad de
recursos para atender al familiar enfermo, I) la satisfaccion con la preparacion que han recibido de los
profesionales para cuidar a su familiar enfermo, y m) la satisfaccion con la atencién humana que han
recibido de los profesionales, basada en la comunicacién empatica, la solidaridad e implicacion de los
profesionales con el cuidador. Finalmente, se indaga sobre el nivel global de satisfaccién con la vida en
ese momento, como indicador global de CV, a través de cinco opciones de respuesta (nulo, bajo, medio,
alto, muy alto). El cuestionario fue aplicado en el servicio de HD, en dependencia del horario de turno de
asistencia de los pacientes a tratamiento.

En relacion a la determinacién de las dimensiones afectadas de CV y satisfaccion a partir de la aplicacién

de la escala seleccionada (ECVS-FC), se parte de considerar que es una escala auto clasificatoria,
respondida por el propio cuidador. Las diez primeras preguntas de la escala son negativas (los llamados
items directos en las escalas de afectacion) en cuanto a qué valores mayores en la escala, representan
mayores niveles de afectacion. Consecuentemente, rangos negativos (afectacion después < afectacion
antes) representan mejoria en la afectacién considerada, o sea, un cambio favorable. Se consideraron
afectadas estas dimensiones siempre que el cuidador respondié: Si, y el nivel de afectacién estaba
comprendido entre Medio, Alto y Muy alto.

Las cuatro ultimas preguntas de la escala correspondientes a la satisfaccion son positivas (items inversos
en las escalas de afectacion) porque valores mayores expresan mayor satisfaccion y, por lo tanto, cambios
favorables o de mejoria de la satisfaccion. Se considerd como dimension afectada siempre que la respuesta
del cuidador fue: No o nivel de satisfaccion Bajo.

Previo a la aplicacion de los instrumentos se contd con el consentimiento informado de los cuidadores
principales de la muestra en estudios. Cumpliendo asi con los requerimientos éticos establecidos (Anexo

6). Los datos obtenidos, con la aplicacién de ambas escalas se incorporaron en una matriz creada en
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Microsoft Excel y se procesaron en el Statistical Package for the Social Sciences o Paquete Estadistico
para Ciencias Sociales (SPSS por sus siglas en inglés) versién 21.0. Incluyé un analisis con estadisticas
descriptivas (frecuencia y porcentajes).

Segun Creswell, 38 los métodos cuantitativos comprenden el proceso de recoleccion, andlisis e
interpretacion de los resultados de un estudio. Delgado, citado en Sanchez Gémez 2015, 84 refuerza esta
idea al sefialar que combinan el rigor formal de la CUAN vy la creatividad y plasticidad de la CUAL; no es
una yuxtaposicién, sino combinacion flexible en etapas de la investigacion de los componentes
CUAN/CUAL. La recogida y analisis CUAN/CUAL tienen por objeto integrar resultados y hacer una
discusion conjunta que permita realizar inferencias (meta inferencias) para comprender mejor y tener una
vision mas amplia del fenémeno estudiado. 85-88

En la presente investigacion en concordancia con lo expresado, se emplean en la recogida y analisis
ambos métodos CUAN/CUAL, enfoque ultimo que se describe en la siguiente fase de esta etapa en el

subepigrafe que sigue, asi como el analisis conjunto.

2.4.2. Segunda fase. Recogida y andlisis de datos cualitativos y analisis conjunto de los datos
cuantitativos y cualitativos

Para indagar y explicar los resultados cuantitativos obtenidos en la aplicacion de las escalas descritas
anteriormente, en concordancia con la estrategia secuencial explicativa, se administré una entrevista en
profundidad guiada por la autora, sobre aspectos de interés ofrecidos por los cuidadores, con el objetivo
de profundizar sobre el estado de autotrascendencia, las diferentes dimensiones afectadas de CV y
satisfaccion, y generar proposiciones para el disefio de la Intervencién de Enfermeria. La entrevista

incluy dos preguntas abiertas:

44



1) ¢ Cuales considera usted son las principales afectaciones a su bienestar y espiritualidad, relacionadas
con el cuidado del familiar enfermo 2) ;Qué elementos usted considera deben ser incluidos en una
intervencion para mejorar su salud?

Para el analisis de datos cualitativos obtenidos con la entrevista en profundidad, se realiz6 analisis de
contenido segun Bardin Laurence 2016, 8 que establece las etapas para el analisis categoria y se tuvo
en cuenta con el empleo de sus tres fases correspondiente: 1) pre-analisis, 2) exploracién del material y
3) tratamiento de resultados, inferencia e interpretacion. Las respuestas relacionadas a la primera
pregunta de la entrevista reflejaron las principales afectaciones que han sufrido los cuidadores en su
estado de salud, a partir de su desempefio de rol.

Las respuestas a la segunda pregunta, ademas de ofrecer informacion sobre las dimensiones afectadas
de CV de los cuidadores principales, informaron acerca de las necesidades de preparacion para el
cuidado, relacionadas con la satisfaccion respecto a la atencion recibida para el cuidado de su familiar, lo
cual constituyé una dimension a medir dirigida a la satisfaccion con su CV. Con respecto al analisis de
datos cualitativos relacionados con las necesidades de preparacion para el cuidado, se establecieron
subcategorias a partir de las respuestas de los cuidadores principales y frecuencia de las mismas, segun
eje tematico. Las categorias y subcategorias respondieron al referencial tedrico en relacién a las variables
evaluadas desde el enfoque cuantitativo.

En la fase de pre-analisis se organizé el cuerpo textual y se realizé lectura con la finalidad de apropiarse
de las ideas iniciales. Se decidio utilizar el método colorimétrico para seleccionar las unidades de analisis.
En la segunda fase las respuestas a la entrevista en profundidad se transcribieron y agruparon en un
cuerpo textual para realizar el anélisis de contenido desde la perspectiva inductiva, que afirma que las
categorias emergen de los datos (categorias empiricas). 992 E| andlisis de contenido se efectud

mediante la lectura exhaustiva del cuerpo textual y fueron marcados en diferentes colores las unidades
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de registro, después se identificaron los nucleos de sentido, que permitieron que emergieran las
categorias y se calculé la frecuencia ponderada para identificar la de mayor peso.93

Después de realizadas las dos fases (CUAN/CUAL), se procedio a la tercera fase donde se realiz6 la
interpretacidn de los resultados en conjunto, para ello se efectué un anélisis integral de ambos resultados
basados en el referencial tedrico. 38 9 En la investigacion fueron considerados los datos de naturaleza
cuantitativa y cualitativa aportados por un mismo grupo de informantes (los cuidadores principales), los
cuales se obtuvieron mediante las dos escalas aplicadas y los resultados de la entrevista en profundidad.
En el andlisis conjunto de los datos cuantitativos y cualitativos se tuvo en cuenta el método de
triangulacion metodoldgica al establecer las concordancias entre las mayores afectaciones en relacion a
las variables de autotrascendencia, CV y satisfaccion desde los enfoques cuantitativo y cualitativo.

2.5. Pautas metodoldgicas para la etapa Il. Disefio

La etapa de disefio de la intervencion tuvo como objetivo: elaborar una Intervencién de Enfermeria dirigida
a la autotrascendencia, CV y satisfaccion de los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de
HD y se extendié desde septiembre 2018 a febrero 2019. El disefio de la intervencién, con tales fines,
tuvo en cuenta la elaboracion de una estrategia como alternativa de intervencion de Enfermeria y de
materiales educativos como medios de ensefianza.

Esta etapa de la investigacion contd en su planificacion con dos momentos. Uno primero dirigido al disefio
de la estrategia de intervencion de Enfermeria y materiales educativos, y el segundo de validacion por
criterio de expertos, de ambas propuestas.

2.5.1. Disefo de la intervencion de Enfermeria y materiales educativos

El disefio de la estrategia de intervencion de Enfermeria parte del concepto general de estrategia como
el arte o habilidad de imaginar, organizar y dirigir acciones encaminadas a solucionar de una forma nada

rigida las contradicciones que surgen producto de la separacion del modelo ideal y actuante. El resultado
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debe ser previsto en todo momento, con el &nimo de efectuar cualquier variacion en el momento
adecuado. %

Las acciones en la estrategia estan encaminadas a resolver los problemas detectados en un determinado
segmento de la actividad humana. Su disefio implica la articulacion dialéctica entre objetivos (metas
perseguidas) y metodologia (vias instrumentadas para alcanzarlas). % Fernandez J., refiere que las
definiciones de estrategia contienen expresiéon de cambio, creacidn, vision, conjunto de acciones,
relaciones con el entorno o campos de fuerzas; son dinamicas, conscientes, flexibles, creativas,
contextualizadas que pueden generar los cambios necesarios para alcanzar un objetivo. %

La autora, coincide con los criterios emitidos por los investigadores anteriores, %% entre los cuales no se
perciben contradicciones. En relacion a lo expuesto anteriormente, las estrategias de intervencion poseen
un enfoque cientifico con el proposito esencial de dirigir el trabajo hacia la transformacién del objeto
temporal y espacialmente ubicado, desde un estado real hasta un estado deseado, mediante la utilizacién
de determinados recursos y medios que responden a determinadas lineas directrices.

Las estrategias incluyen dos procesos basicos: la intencionalidad, porque se inducen procesos
inexistentes e imprescindibles y se potencian otros inoperantes; busca efectos predecibles que aparecen
asociados a las particularidades de la estrategia concebida. El otro elemento es la autoridad, asociada al
reconocimiento por parte del objeto de la capacidad técnica, profesional, moral que tiene el agente de
intervencion de implementar la estrategia para incidir en el cambio. %

En las estrategias se parte de un diagndstico en el que se evidencia un problema, la proyeccion y
ejecucién de un sistema de acciones intermedias y progresivas que permitan alcanzar los objetivos
propuestos. Estos criterios son coherentes con la concepcion de intervenciones de Enfermeria. Las
intervenciones de Enfermeria comprenden todo tratamiento basado en el conocimiento y juicio clinico,
que realiza un profesional de Enfermeria para favorecer el resultado esperado en el paciente. % En esta

investigacion se considera a los cuidadores principales.
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La investigadora Enriquez Gonzélez, afirma, que una de las cuestiones que limita la eficacia de
intervenciones es no tener en cuenta un modelo tedrico que las respalde. 85 En correspondencia con todo
lo anteriormente expuesto, la autora de esta investigacion para el disefio de la intervencién de enfermeria,
parte en primer lugar del analisis de referentes tedricos, sistematizados en el primer capitulo de la tesis,
lo que permitio la utilizacién de la Teoria de la autotrascendencia de Pamela Reed,?” como eje conductor
de la propuesta.

Resultante de la sistematizacion y en orden operativo, la autora define el término de Intervencion de
Enfermeria dirigida a la autotrascendencia, CV y satisfaccion de los cuidadores principales de pacientes
en tratamiento de HD como: una secuencia integrada de procedimientos y acciones intencionadas,
sustentadas teéricamente en la Ciencia de Enfermeria, con la finalidad de contribuir a mejorar la
autotrascendencia, CV y satisfaccién de los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de
hemodialisis.

Con vistas a la posterior implementacién de la Intervencion de Enfermeria y con la finalidad de facilitar la
apropiacion de conocimientos y habilidades en los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de
HD, que permitan el alcance de los objetivos de la estrategia, se procedid al disefio de materiales
educativos, con el establecimiento de procedimientos metodolégicos se contempld la planificacion
secuencial de pasos a seguir.

Para el disefio de la intervencion se contemplaron: la revision bibliogréfica, estructuracion de la estrategia
de intervencion de acuerdo con referentes teéricos—metodoldgicos y los resultados del diagnostico e
intereses de los cuidadores. Desde el punto de vista conceptual se desarrolla un analisis multifactorial
con los miembros del proyecto, del objeto de investigacion, que tiene en cuenta fundamentos filoséficos,
sociales, psicologicos y educativos para el disefio de la estrategia, en dos sesiones de dos horas de

duracion cada una.
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El fundamento filoséfico se condiciona a partir de que la estrategia tiene como base tedrica y metodolégica
la dialéctica. Considera la practica socio histérica como punto de partida para el establecimiento de la
relacion y transformacion del ser humano con el mundo, lo que a efectos de la investigacion presupone
la posibilidad de modificar el estado real de la muestra, al transitar de lo general a lo particular y establecer
un cambio de lo cualitativo (mayores conocimientos que se adquieren por la implementacion de la
intervencion), a lo cualitativo (mejora de la autotrascendencia, CV y satisfaccién de los cuidadores
principales).

Desde lo socioldgico se aprecia la influencia de las dinamicas en el andlisis de los modelos y teorias que
facilita la identificacion y la atencion de las necesidades grupales e individuales identificadas. Es necesario
tener en cuenta la articulacion dialéctica de la relacion individuo-sociedad y la imprescindible integracion de
los factores que intervienen en el desarrollo de la intervencion (instituciones del sistema salud, profesionales
involucrados) y su cooperacion para poder ejecutarla, en funcion de la satisfaccion de las necesidades
identificadas. Esta interrelacidn favorece un enfoque acorde con las exigencias sociales del contexto y con
las aspiraciones y objetivos planificados. La utilizacion de métodos y técnicas participativas es una via
importante para el desarrollo educativo del cuidador como sujeto del aprendizaje, al favorecer la
socializacion de vivencias y experiencias colectivas que contribuyen al desarrollo personal.

Por su parte, lo psicoldgico se muestra desde el objeto en el mejoramiento de la autotrascendencia, las
dimensiones de CV y satisfaccion de los cuidadores principales. El vinculo de lo cognitivo y afectivo, a
partir de considerar las vivencias de los propios cuidadores y las relaciones interpersonales que se
establecen durante el desarrollo de la estrategia. Se manifiesta, ademas, el principio de la comunicacién
y la actividad manifiesto en la intervencion, que permite la trasformacion del objeto de estudio.

A continuacion, se procedid a la seleccion de temas y actividades participativas, asi como, la
contextualizacion para el estudio en cuestion. Se realizé analisis con miembros del proyecto del contenido

a tratar en los tripticos y en el manual de consejos practicos, en dos sesiones de trabajo con dos horas
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de duracién cada una. Los resultados son sometidos a valoracién por criterio de expertos, como se
describe en el siguiente subepigrafe.

2.5.2. Validacion de la estrategia de intervencion y de los materiales educativos

Para su validacion, la intervencion de enfermeria para cuidadores principales de pacientes en tratamiento
de HD y los materiales educativos, se sometieron a valoracién mediante el empleo del método Delphi.
Diversos autores cubanos como Enriquez Gonzalez, Blanco Fleites, Blanco Barbeito, Alonso Ayala y
Elejalde Calderon han utilizado el método Delphi en sus investigaciones. 65.97-100

Estos investigadores describen la existencia de diferentes procedimientos para hacer objetiva la seleccion
de expertos: procedimientos fundamentados en la autovaloracién de los expertos, valoracion realizada
por un grupo, o alguna evaluacion de las capacidades del experto. Para la presente investigacion se
considero la autovaloracion de los expertos, coincidiendo con Blanco Barbeito, al plantear que el propio
experto es la persona mas indicada para evaluar su competencia en un tema. %

En tanto en esta investigacion se asume la definicion de expertos descrita por Crespo Borges 2016, 101
donde plantea “Se entiende por experto a un individuo, grupo de personas u organizaciones capaces de
ofrecer con un maximo de competencia, valoraciones conclusivas sobre un determinado problema, hacer
prondsticos reales y objetivos sobre efecto, aplicabilidad, viabilidad, y relevancia que pueda tener en la
préctica la solucion que se propone y brindar recomendaciones de qué hacer para perfeccionarla.”

Para la seleccion de expertos ademas de la definicion anterior, se tuvo en cuenta los criterios de
Hernandez Sampieri, al considerar que uno de los esquemas para la seleccién de los mismos puede ser
a través del método de: expertos (denominados también politicamente importantes, por algunos autores)
descrito como: “...eleccion de individuos que conocen a fondo el problema investigado o estan conectados
con este”. 81

Como criterios de seleccion para los expertos se tuvo en cuenta que: fueran profesionales de la salud,

con mas de 20 afios de experiencia en el sector, con titulacion académica de Master o grado de Doctor
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en ciencia y categoria docente superior de Auxiliar o Titular, con experticia en la validacion por criterio a
traves del método Delphi.

Posteriormente, a esta preseleccion conformada por 20 posibles expertos, se les proporciona un
cuestionario para obtener el coeficiente de competencia de cada experto, a través de la aplicacion de la
formula K= (Kc+ Ka) /2. En este caso Kc representa el coeficiente de conocimiento y ka el coeficiente de
argumentacion. Para la valoracion del coeficiente de competencia se asumieron los siguientes rangos de
clasificacion: (0.8 < K < 1 competencia alta), (0.5 < K < 0.8 competencia media), (K < 0.5 competencia
baja).

Luego de la determinacion del coeficiente de competencia en los expertos y la conformacion del grupo de
expertos se procedio a entregarles a estos la intervencion de enfermeria para cuidadores principales de
pacientes en tratamiento de HD y los materiales educativos. Para facilitar su valoracién se proporciond
una guia con 22 aspectos a evaluar y las categorias de muy adecuado, bastante adecuado, poco
adecuado e inadecuado, reflejados en una tabla de contingencias. Los aspectos a evaluar y las categorias
para su evaluacién aparecen en anexos de este informe (Anexo 7). Se realizaron dos rondas. Con los
sefialamientos y recomendaciones de la primera ronda se conformé una propuesta mas acabada de
tecnologias educativas, para ser sometidas a una segunda ronda de valoracion por expertos. Los
resultados se procesaron por el software PROCESA_CE (2013), con empleo de la légica difusa.

A partir de los resultados obtenidos en la validacion de la intervencidn se concibié la elaboracion de un
curso de superacién para el personal de Enfermeria en correspondencia con los objetivos de la
intervencién de enfermeria para cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD, que tuvo en
cuenta la teoria de autotrascendencia de Pamela Reed.?” En el disefio se sigue la metodologia
establecida para la superacion postgraduada en Enfermeria declarada en la resolucion 140/2019. 102 E|
objetivo fundamental es dar continuidad a la intervencion de Enfermeria y elevar el nivel cientifico técnico

del personal de Enfermeria. Su programa cuenta con un total de 196 horas, distribuidas en cuatro temas
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que son afines con los objetivos de la intervencion de enfermeria, de ellas 20 horas tedricas, 28 horas
practicas a desarrollar en el servicio asistencial, 146 horas de estudio independiente y 4 horas de
evaluacién final. Se presentd para su aprobacién y acreditacion al Consejo Cientifico de la Facultad. El
curso otorga 4 créditos académicos. Abordada la validacion, se procede a describir en el epigrafe
siguiente la etapa de intervencion.

2.6.Pautas metodoldgicas para la etapa lll. Intervencion

Para el desarrollo de intervencion de enfermeria para cuidadores principales de pacientes en tratamiento de
HD se tuvo en cuenta el establecimiento de procedimientos generales para su ejecucion. Se procedio al
control de variables interferentes, se realizaron las coordinaciones pertinentes con la direccion del servicio
de HD del hospital Arnaldo Milian Castro con el objetivo de evitar la inclusién en otros estudios, tanto del
personal de Enfermeria como, los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD, que pudiesen
interferir y falsear los resultados en esta investigacion.

En esta etapa se lleva a cabo la Intervencién de Enfermeria en los cuidadores principales de pacientes

en tratamiento de HD, a partir de los resultados de su disefio. La etapa de intervencion se planificd de
marzo de 2019 a agosto de 2019. Se valor6 el horario y los dias en que asistian los cuidadores con sus
pacientes a recibir el tratamiento de HD. La intervencién se desarrollé en un aula del servicio de
Nefrologia, que contaba con las caracteristicas necesarias para la entrevista individual y usado por su
amplitud para las sesiones en grupo. Descrita la etapa de intervencion, corresponde explicar la etapa de
evaluacion en consonancia con el disefio explicativo secuencial declarado y que se aborda en el proximo
epigrafe.

2.7. Pautas metodoldgicas para la etapa IV. Evaluacion

En etapa se realiza la valoracion de los resultados de la implementacion de la Intervencion en la
autotrascendencia, CV y satisfaccion de los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD.

Al igual que la primera etapa en esta, se sigue una estrategia secuencial explicativa, por lo que se divide
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en dos fases: una primera de recogida y analisis de los datos CUAN, una segunda de recogida y analisis
de los datos CUAL y del analisis en conjunto de los datos CUAN/CUAL. Esta etapa se extendié desde
septiembre 2019 a enero del 2020. Los datos CUAN se obtuvieron a través de las mismas escalas auto
administradas utilizadas en la primera etapa.

La recogida y andlisis de los datos cualitativos, se obtuvieron en una segunda entrevista en profundidad
constituida por dos preguntas abiertas: ;,como valora usted la intervencién? y ;Como ha incidido la
intervencion en su bienestar y su espiritualidad?

En la fase de anélisis de datos cuantitativos de esta etapa, se incluyé un andlisis con estadisticas
descriptivas (frecuencia y porcentajes) y varios andlisis de significacion univariado sobre la base de la
necesidad en cada parte. En todos los procesamientos se utilizé el test no paramétrico de los signos con
rangos de Wilcoxon. En el caso del procesamiento de datos cualitativos de la segunda entrevista en
profundidad se realizd igualmente analisis de contenido segun el referencial tedrico y tematico.
Aspectos éticos:

Se siguieron las regulaciones éticas a que rigen las investigaciones en la salud humana. Se cont6 con la
aprobacion del Comité de Etica de la institucion y con la constancia escrita del consentimiento informado
de la voluntariedad de todos los participantes en el estudio (anexos 2, 6). Este estudio no implico
afectaciones ni dafos para la salud de los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD. La
informacion fue solo fue utilizada siguiendo el objetivo de esta investigacion y analizada y procesada
estadisticamente bajo estricta confiabilidad.

Limitaciones del estudio:

Dado que en la investigacion no se implementa el curso de superacion disefiado para el personal de
Enfermeria por condiciones de factibilidad y términos establecidos en el proyecto de investigacion, se
considera este aspecto una limitacion del estudio. La identificacién de esta limitacion conlleva a que se

proponga como recomendacion para investigaciones futuras.
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Conclusiones del capitulo:

La aplicacion de la estrategia secuencial explicativa, con sus etapas y fases en la primera y cuarta etapa
de investigacion en un estudio mixto fue favorable, al permitir la creacion de un algoritmo metodoldgico
que facilito el disefio de la Intervencién de Enfermeria a cuidadores principales de pacientes en
tratamiento de HD. El diagnostico de las dimensiones de autotrascendencia, CV y satisfaccion desde
ambos enfoques; asi como, la identificacion y control de variables interferentes, propicié demostrar
relaciones entre estas categorias y segun criterio de expertos la validez de los resultados de su

implementacion, los cuales se exponen en a continuacion.
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CAPITULO Ill: INTERVENCION DE ENFERMERIA A CUIDADORES PRINCIPALES DE PACIENTES

EN TRATAMIENTO DE HEMODIALISIS



CAPITULO Ill: CAPITULO Iil: INTERVENCION DE ENFERMERIA A CUIDADORES
PRINCIPALES DE PACIENTES EN TRATAMIENTO DE HEMODIALISIS

La Intervencion de Enfermeria a cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD como
se refiri6 en el capitulo anterior se basé en el referencial tedrico metodoldgico con la utilizacion de
un algoritmo metodologico en correspondencia con un estudio mixto secuencial explicativo
CUANTI/CUALI con igual peso en cada etapa, lo que facilitd la comprensién de las conexiones e
integraciones de los resultados de estas en el estudio. En este capitulo se muestra el anlisis de
los resultados obtenidos con la implementacion de la intervencién, en relacién a la
autotrascendencia, CV y satisfaccién de los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de
HD.

3.1. Resultados de la etapa I. Diagnéstico

En el capitulo precedente se describieron los procedimientos metodoldgicos seguidos a través de
la estrategia explicativa secuencial para la identificacién del diagnéstico de necesidades de los
cuidadores principales de los pacientes en tratamiento de HD, lo que propici6 su caracterizacion
sociodemogréfica, la identificacion del estado de autotrascendencia, asi como la determinacion de
las dimensiones afectadas de CV y satisfaccion. Para mejor comprension del andlisis de los datos
y en consecuencia con el tipo de estudio utilizado, se presentan los resultados cuantitativos y
cualitativos por cada dimensién estudiada.

3.1.1. Caracterizacion de variables sociodemograficas

La caracterizacion sociodemografica de los cuidadores principales determind que en cuanto a
género predomind el femenino con un 80,65%, (Anexo 8 Tabla 1). Resultados similares se
obtuvieron en investigaciones internacionales, 10316 y en el contexto cubano.35 64 65107 estas
caracteristicas pudieran estar asociadas al rol que asume este género, para el cual se prepara
desde la infancia, independientemente de factores culturales influyentes, de manera particular en

diferentes paises y contextos.%
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El 61,29 % de los cuidadores principales se encuentran en el rango de edad de 41 a 59 afios,

seguidos de los mayores de 60 afios y de los de 25 a 40 afios, ambos grupos con igual porcentaje

(19,35 %) (Anexo 8 Tabla 2). Varios estudios, 106199 reportan cifras similares a las obtenidas,

evidencian que es la generacidn intermedia, quien con frecuencia asume el desempefio del rol

del cuidador y la que sufre la repercusion del cuidado.

El 48,39 % de los cuidadores principales tiene nivel bachiller y 29,03 % nivel universitario (Anexo
9, tabla 3). Resultados coincidentes con los obtenidos en Puerto Rico por Rivera Moret y colectivo,
110 en Colombia por Avila Toscano 'y en el contexto cubano por Enriquez Gonzalez. 65 El nivel
escolar de la muestra guarda relacion con el nivel educacional alcanzado en el pais, lo cual
favorece el desarrollo de la intervencién al facilitar la comprensién de los instrumentos aplicados
para su diagndstico y evaluacion, asi como la adquisicion de conocimientos y habilidades durante
la intervencion de Enfermeria.

La distribucién de acuerdo al grado de parentesco (Anexo 8, Tabla 4) reflejo un predominio de la

esposa (35,48 %), seguidas de las hijas (22,58 %) en el papel como cuidadoras principales. Estos

datos concuerdan con los obtenidos por Arroyo Priego, Matos Trevin y por Rizo Vazquez 8. 42, 111

y pudieran estar relacionados con el grupo de edad y sexo de los pacientes en tratamiento de HD

atendidos por los cuidadores principales que conforman la muestra de estudio donde existi6 un

predominio del sexo masculino en las edades comprendidas entre 45 y 60 afios.

Los resultados evidenciaron que el 45,16 % de los cuidadores principales tenian vinculo laboral

(Anexos 8, Tabla 5), resultados similares a los obtenidos por Navarrete Borrero, Tejada Tayabas

y Romero Massa 2018. 9. 12.113 | os datos anteriores describen las dificultades de una generacién

activa socialmente, sobre la cual recae, la crianza de los hijos, el cuidado de las personas

dependientes, el cumplimiento de proyectos de vida, aspiraciones estudiantiles y laborales, lo que

reafirman la pluriactividad y la sobrecarga que presentan estos cuidadores. Urge entonces la
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necesidad de su atencién por la susceptibilidad a sufrir afectaciones en autotrascendencia, CV'y
satisfaccion.

La mayoria de los cuidadores cuidaban a su familiar enfermo (96,8%) en su propia casa (Anexo
8, Tabla 6), hecho que esta relacionado con que son las esposas y las hijas las que generalmente
asumen el cuidado del paciente en tratamiento de HD. Coinciden con los obtenidos por varios
investigadores como Lépez Erika, Correa Loayza, Landinez Parra y colectivo, al describir que la
mayoria de los cuidadores cuidan en su propia casa al familiar enfermo. 14116

Se constato que el 51,6% de los pacientes en tratamiento de HD presentaban discapacidades o
minusvalias, en su mayoria motoras relacionadas con amputaciones o trastornos circulatorios,
seguidas de cegueras y pérdida de audicion (Anexo 8, Tabla 7), consideradas como esenciales
para determinar la dependencia y la sobrecarga del cuidador que pudieran incidir en su
autotrascendencia, CV y satisfaccion. Varios son los investigadores que coinciden en que la
presencia de discapacidades o minusvalias generan un estado de dependencia del enfermo sobre
el familiar cuidador. Esta situacion complejiza las labores del cuidador principal, al generar
sobrecarga y afectacion de su salud y su CV. 64,49, 117

Los resultados expuestos permiten resumir que los cuidadores principales de pacientes en
tratamiento de HD en su mayoria eran mujeres, esposas o hijas, en rango de edades entre 41y
59 afos. Poseian grado escolar de bachiller, eran trabajadores que cuidaban en su propia casa al
familiar enfermo, portador de discapacidades o minusvalias.

3.1.2. Identificacion del estado de autotrascendencia

En el capitulo anterior se dejé explicito los procedimientos metodologicos necesarios para la
validacion de la Escala de Autotrascendencia y su posterior aplicacion. En el mismo orden en que
se describieron se daran los resultados en este subepigrafe.

La escala fue elaborada en otro contexto y para personas hablantes de otro idioma, pero la

adaptacion cultural realizada en la investigacion que se presenta y sometida a valoracion por la
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muestra de cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD de otros municipios permitio
demostrar su validez facial lingtistica. El 100% de los cuidadores principales respondio que
entendian los 15 items que conforman la escala.

La validez facial lingUistica fue analizada en su version original por Guerrero Alcedo y colectivo, 0
quienes obtuvieron resultados similares en mujeres jovenes con Cancer de mama, pero en el
contexto venezolano. De igual manera una version transculturada de dicha escala fue validada
con resultados satisfactorios en adultos mayores de 20 afios por Pefia Gayo y colectivo, en
Espania. 82 A criterio de la autora de la presente investigacion estos resultados reflejan que es una
escala sencilla, adaptable culturalmente, de facil comprensién y que puede ser aplicada en
estudios diversos.

9, Grafico 1), con predominio de categoria de suficiente y mucho, respecto a los diferentes criterios
valorados, ningun item de la escala con categoria de poco o nada. Similares resultados fueron
obtenidos por Pefia Gayo y colectivo en el contexto espafiol. &

Los resultados de la aplicacion de la escala a la muestra en el proceso de validacion, permitieron
a través del alfa de Cronbach establecer su consistencia interna con resultados superiores a 0.86,
(Anexo 9, Tabla 8).

El investigador chileno Oliva Ramos, determind la consistencia interna de la Escala de
Autotrascendencia a través del alfa de Cronbach y obtuvo un valor de 0.80, ademas refiere que,
en 2018 investigadores colombianos lograron 0.85. 118 Similares resultados obtuvieron Guerrero
Alcedo y colectivo, para su estudio en pacientes con Cancer de mama. 70 Igualmente Pefia Gayo
y colectivo en el contexto espariol determinaron una validez de 0,83 para estudio de una poblacion
adulta media. 82 En México Guerrero Castafieda y Lara Pérez encontraron una validez de 0.80. 60
Los resultados obtenidos a través del alfa de Cronbach en esta investigacion, son superiores a los

obtenidos en las validaciones mencionadas. Esto demuestra la eficacia de la escala y su
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aplicabilidad en estudios con grupos poblacionales no propiamente adultos mayores, para la cual
fue inicialmente disefiada, lo que justifica su utilizacion en el estudio que se presenta.

Los resultados de la media del estado de autotrascendencia en los cuidadores principales de
pacientes en tratamiento de HD por cada uno de los items, a partir de la aplicacién de la Escala

de Autotrascendencia transculturada, oscil6 entre 2,5y 3 en la pre- intervencién. (Grafico 2).

Grafico 2. Resultados descriptivos de la escala transculturada de autotrascendencia, pre

intervencion.

Estadisticos descriptivos de la escala de autotrascendencia (media). Pre-intervencion
4

1
1128 4|56 7|88 10/11/12 18 W4 16

~——Esladetios d::f;““'“ (Media) 5 29 250 216 281 278 281 228 818 352 281 208 245 .16 206 197

Fuente: Base de datos de la Escala de Autotrascendencia de Pamela Reed transculturada en la

pre intervencion.

El anélisis de los resultados por items, permitio mostrar las puntuaciones mas bajas por cada uno.
En primer lugar, emerge el item 15 (48,30%) relacionado con el enaltecimiento en suefios de
ambiciones no se realizadas en el pasado, seguido del item 11 (41,90%) referido a la aceptacion

de la muerte y el item 14 (38,70%) relativo con el disfrute de la vida. (Gréafico 3).
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Grafico 3. Resultados de la escala de autotrascendencia por items. Pre intervencion.

Analisis de la escala de autotrascedencia por items. Pre- intervencion
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Fuente: Base de datos de la Escala de Autotrascendencia de Pamela Reed transculturada en la

pre intervencion.

En orden de afectacion: el item 12 relacionado con encontrarle significado a las creencias
espirituales (32,30%), el item 7 (25,80) encontrandole significado a las experiencias pasadas. Con
iguales resultados (22,60%) le siguen los items 1y 3 referidos a contar con entretenimientos e
intereses y a compartir con otras personas en la comunidad.

En menor orden de afectacion aparecen el item 2 (12,90%) y el 10 (6,50%). Con iguales por ciento
los items 5, 6 y 13 (3,20%). Por ultimo, los items 4, 8 y 9 donde los cuidadores no presentaron
afectacion en la categoria para nada, pero si en la categoria muy poco en el caso del item 4 con
un (32,30%) y en los items 8 y 9 (25.80%). Los resultados anteriores difieren de los obtenidos por
los investigadores mexicanos Guerrero Castafieda y Lara Pérez, quienes consideran estos items
altamente significativos en los adultos mayores. €0

La diferencia entre los resultados del item 15, en el estudio mexicano 8y los obtenidos en la
investigacion que se presenta, pudieran estar determinados porque el estudio mexicano
comprende una poblacién adulta mayor que muestra satisfaccion con lo vivido, pero ponderan el
presente. En el caso de los cuidadores principales de los pacientes en tratamiento de HD, estos

se encuentran en un rango de edad medio, activos socialmente, con ambiciones, metas y suefios
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por cumplir, los cuales en ocasiones ven como imposibles de lograr, debido al desempefio del rol
como cuidador principal.

Los datos obtenidos en el item 11, pudieran estar relacionados con las caracteristicas
socioculturales y la idiosincrasia del pais del estudio, la forma de significar la vida y la muerte por
los cubanos, la escasa resignacion ante la muerte de un ser querido, aun con conocimiento que la
persona esta en estadio final de la vida.

En relacion con el disfrute de la vida, item14, los resultados obtenidos pueden corresponder a la
sobrecarga de los cuidadores principales que, en esta investigacion, en mayoria mujeres jovenes
aun, esposas, que alternan las labores hogarefias y compromisos sociales, unido a su rol como
cuidadoras, situacion influyente en sus perspectivas y en el disfrute de la vida.

En el gréfico 4 se muestra el nivel de autotrascendencia alcanzado por los cuidadores principales.
En los resultados predominé el nivel moderado de autotrascendencia en un 64,52%, seguido de
un 19,35% de alto nivel y 16,13% con bajo nivel.

Grafico 4. Nivel de autotrascendencia en la pre intervencion

Nivel de autotrascedencia. Etapa Pre- intervencion

64,52% 16,13%

19,35%

= Alto = Moderado w= Bajo

Fuente: Base de datos de la Escala de Autotrascendencia de Pamela Reed transculturada en la

pre intervencion.

Estos resultados coinciden con los obtenidos por Guerrero Alcedo y colectivo y por Yafiez-Castillo
y colectivo los cuales obtuvieron un predominio de nivel moderado de autotrascendencia. 70.77 A

su vez difieren de los obtenidos por Oliva Ramos y de los investigadores Guerrero Castafieda y
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Lara Pérez, con predominio de alto nivel, pero en una muestra de adultos mayores con
caracteristicas sociodemograficas diferentes. 118.60

Oliva Ramos en su estudio, 18 refiere que el incremento de la edad guarda relacién con el alto
nivel de autotrascendencia. Los investigadores Guerrero Castafieda y Lara Pérez, € encontraron
diferencias entre los sexos, donde la muestra del sexo masculino mostré mayor nivel de
autotrascendencia en relacion al femenino. Estos aspectos no sufren variacién en la investigacion
que se presenta, relacionado por las caracteristicas homogéneas de los cuidadores principales
con predominio del sexo femenino (solo 6 cuidadores fueron del sexo masculino) y rango de edad
que los ubica en una generacion intermedia. Constituye una limitante para la discusién y establecer
estados comparativos de los resultados, la carencia de investigaciones en las cuales se determine
el nivel de autotrascendencia en cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD, hasta
donde pudo explorar la autora.

El analisis del estado de autotrascendencia de cada uno de los cuidadores principales en relacion
a los items evaluados y nivel alcanzado, evidencié que los cuidadores principales con numero 1,
10,17, 23 y 30 fueron los de menor puntacién en los items con mayor nivel de afectacion 15, 11y
14 respectivamente y a su vez los de mas bajo nivel de autotrascendencia. (Anexo 10 Grafico 5)
Varios son los investigadores que han determinado los efectos negativos del bajo nivel de
autotrascendencia para el bienestar del individuo. Heredia y Sanchez evidenciaron que las
personas con baja autotrascendencia presentaban mayor vulnerabilidad y menor bienestar
psicosocial.!?

Rodriguez Puente y Alonso afirman que: “...Ia espiritualidad y los valores estan relacionados de
manera positiva con el bienestar psicolégico y fisico”. 7 Haugan y colectivo, demostraron
relaciones directas significativas entre la autotrascendencia y el bienestar espiritual. 20 En tanto,

Medina y colectivo, refieren que la autotrascendencia posibilita el bienestar espiritual. 121

63



Los resultados obtenidos por estos autores en otros contextos y grupos poblacionales diferentes,
guardan similitud con los emanados del presente estudio, al identificar la relacion entre el estado
de autotrascendencia y el estado de bienestar fisico, psicosocial y espiritual. En la literatura
consultada no se encontraron investigaciones que abarquen en un mismo estudio el analisis de la
media, de los items mas afectados y el nivel de autotrascendencia, como en la presente
investigacion, lo que limitd la discusion de sus resultados.

Para corroborar y dar explicacion a los resultados obtenidos, se realiza el analisis de contenido de
la pregunta abierta de la entrevista en profundidad y se tuvo en cuenta ademas los criterios
emitidos en la escala de autotrascendencia aplicada a los cuidadores principales. En tal sentido
emergio la categoria Autotrascendencia y sus subcategorias en relacion al referencial teérico, las
cuales se presentaran en orden de afectacion.

Categoria Autotrascendencia.

Subcategoria; enaltecimiento en suefios de ambiciones no realizadas en el pasado: “he perdido
mis suefios y ambiciones (C1), ...esta situacién lo ha cambiado todo (C21), ... no hay ni tiempo ni
animos para sofiar (C23), ... seria un egoismo pensar ahora mismo en mis suefios (C27), ...tal
vez lo pueda lograr en el futuro (C4), ...si se pierden los suefios, se pierden las ganas de vivir
(C30)".

Subcategoria: aceptacion de la muerte como parte de la vida: “nadie esta preparado para la muerte
de un familiar (C1), ... no la aceptas, solo te resignas una vez que sucede (C10), ...nunca te
preparas para eso (C3), ... aunque sepas que esta enfermo, esa idea no la aceptas (C28)”.
Subcategoria; disfrute de la vida: “...antes de enfermarse saliamos casi todos los fines de semana,
ahora ya no salimos a ninguna parte (C1), ...de qué manera voy a disfrutar (C6), ...no hay motivos
para el disfrute de la vida (C9), ...no tengo tiempo para disfrutar de nada (C10), ... en qué tiempo

vamos a disfrutar? (C17), ... a veces me deprimo porque no tengo alegrias ni nada que disfrutar
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(C13), ... necesito salir y poder disfrutar algo (C23)”, ... a veces leo un poco pero no tengo tiempo
para mas nada (C18), ... hace afios que no sé lo que es disfrutar de la vida (C23)".

Subcategoria; encontrarle significado a mis creencias espirituales: “no creo que Dios exista, sino
mi familia no estaria pasando por esto (C2), ... no creo en Dios (C13), ...esta situacion es un
castigo de Dios (C23), ...que habré hecho para merecer este castigo (C10), ...he desatendido mi
fe y creo que por eso mi familia esta pasando por esto (C27), ... confié en que Dios y la virgen me
van a ayudar (C30)".

Subcategoria; encontrandole significado a las experiencias pasadas: “nunca habia pasado por
algo parecido (C1), ...no tengo experiencias que me ayuden a enfrentar esto (C5), ...mi tio murio
con esta enfermedad, pero yo era pequefia no tengo recuerdos que me ayuden a superar esta
etapa (C16)".

Subcategoria; comparto con otras personas en mi comunidad: “...con los que mas comparto son
con los otros cuidadores de mi turno, cuando llego a la casa no tengo tiempo para mas (C8), ...muy
poco, casi no tengo tiempo (C1), ...a veces hablo con mis vecinos por teléfono, porque visitarlos
no puedo (C30)".

Subcategoria; acepta los cambios que se presentan con la edad, aptitudes fisicas y habilidades:
“es dificil aceptar que vamos envejeciendo (C10), ...la carga de cosas que tengo arriba me acelera
el envejecimiento (C21), ...todos los dias tengo algo (C22), ...ya ni tiempo tengo de hacer
ejercicios (C25), ...hasta he engordado (C1), ...hay que resignarse al cambio, es la ley de la vida
(C20), ...lo aceptes 0 no, es inevitable (C15)”.

Subcategoria; me sobrepongo a ciertas cosas que alguna vez pensé que eran importantes y ahora
no lo son: “es dificil dejar a un lado tus planes (C1), ...no queda de otra, la vida te obliga (C26),

...ahora lo Unico importante es que él esté mejor (C23)".
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Subcategoria; comparto mi sabiduria y experiencias con otras personas: “...siempre trato de
trasmitirle a las personas mis experiencias (C17), ...no es bueno opinar, no sabes cémo sera
recibida tu opinion (C23), ...cada vez que puedo lo hago, creo que asi ayudo a los demas (C21)”.
Subcategoria; acepto ayuda si es necesario: “a quien le voy a pedir ayuda (C23), ...este problema
es solo mio (C30), ...creo que esto es lo que me toca (C17), ...los primeros tiempos recibi ayuda,
con el tiempo por una cosa u otra me quedé sola (10)".

Subcategoria; me ajusto a la presente situacion de mi vida: “es la tarea que toca (C 23), ...es dificil,
pero hay que hacerlo (C10), ...poco a poco te vas adaptando (C21)”.

Subcategoria; ayudo a los demas de algun modo: “cuidar de otro es una forma de ayudar (C1),
...Nno tengo mucho tiempo para ayudar a otras personas (C23), ...cada vez que puedo lo hago
(C5)".

Subcategoria; tengo interés continiio en aprender: “quisiera poder terminar mis estudios (C30),
...qQuisiera saber mas cosas de esta enfermedad (C8), ...me gustaria saber como puedo ayudarlo
mas (C19)".

Los resultados cualitativos estuvieron en correspondencia con los obtenidos desde el enfoque
cuantitativo, al no existir contradiccion entre los items més afectados cuantitativamente y las
subcategorias, relacionadas con ellos desde el estudio cualitativo. Desde ambos enfoques se
identifican afectaciones en el estado de autotrascendencia de los cuidadores principales y
coinciden como mas afectados los cuidadores 1, 10, 17, 23 y 30, a la vez que el anélisis de los
resultados cualitativos permitieron una mejor comprension de la naturaleza de las afectaciones en
relacion al estado de autotrascendencia.

En las voces de los cuidadores se advierte la relacion entre la autotrascendencia y el estado de
bienestar y satisfaccion vinculado con el acto de cuidar, lo que corrobora los criterios de Pamela
Reed 2" y de otros investigadores en la correspondencia establecida entre el estado de

autotrascendencia y el bienestar de la persona. 76. 118120
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3.1.3. Identificacion de las dimensiones afectadas de calidad de vida y satisfaccion

Para la identificacion de las dimensiones de CV y satisfaccion de los cuidadores principales de
pacientes en tratamiento de HD se utilizé el cuestionario de CV y satisfaccion familiar (ECVS-FC)
de Grau y Chacédn version 2, se le calculo el coeficiente alfa de Cronbach con el objetivo de
determinar su confiabilidad (Anexo10, Tabla 9). Como resultado se obtuvo un indice superior de
0.7. El resultado demuestra la confiabilidad del test para el estudio que se presenta.

Los resultados del estadistico descriptivo (media) del cuestionario (ECVS-FC) en los cuidadores
principales de pacientes en tratamiento de HD por cada uno de los items, con la aplicacién de la
escala muestran como resultado un valor entre 1,5y 2,5 en la pre- intervencion. Estos resultados

se reflejan en el grafico 6 que a continuacion se presenta.

Grafico 6. Resultados estadisticos de la aplicacion del cuestionario de calidad de vida y

satisfaccién familiar, pre intervencion.
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Fuente: Datos generales de la ECVS-FC (version 2), en la pre intervencion.

El cuestionario ECVS-FC (versidn 2) permitio la identificacion de las dimensiones de CV afectadas
en los cuidadores principales de tratamiento en HD y el estado de satisfaccion presentes en los
mismos. Como se muestra en el gréfico 7, la totalidad de los cuidadores principales (100%)

presentaban afectacion en mayor o menor medida de las dimensiones de CV y satisfaccion.
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Grafico 7. Afectacion en las dimensiones de calidad de vida y satisfaccion por cuidadores.

Dimensiones de calidad de vida afectadas en los cuidadores principales
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Fuente: Datos generales de la ECVS-FC, (Version 2) en la pre intervencion.

Como dimension mas afectada emerge la relacionada con el descanso y el suefio, en un 80,6 %
de los cuidadores principales se evidencié un nivel muy alto de afectacion y en un 6,5% un nivel
alto. En segundo lugar, las emociones o conductas con nivel muy alto el 58,1% y 29 % nivel alto.
Le siguen en orden de afectacion el estado de salud fisica con 45,2% de nivel muy alto y 38,7 %
de nivel alto. Los proyectos de vida, las preocupaciones econdmicas y en las relaciones de pareja
en un 38,7%, en los tres casos los cuidadores principales presentaban afectaciones. A
continuacion, se ubica las relaciones con otros familiares con 32,3 % de afectacion. En menor
grado de afectacion se encuentra en 25,8 % la dimensién relacionada con la apariencia fisica, en
16,15% el autocuidado y en 12,9 % la vida social.

El investigador Viveros Arturo, refiere que la CV de los cuidadores principales en la mayoria de las
ocasiones se ve afectada por el desempefio de su rol, generalmente se destaca la pérdida de
interacciones sociales, la necesidad de apoyo y de tiempo de ocio. % Ruiz Céspedes y Silva Pita,
consideran que los cuidadores principales sufren grandes repercusiones biopsicosociales al
afectar drasticamente su CV. % En tal sentido, Puerto Pedraza y Pinzén encontraron en sus
estudios que las dimensiones mas afectadas de CV fueron la psicolégica, la social y la fisica, este

ultimo autor considera que la dimensién espiritual cumple un papel amortiguador en el cuidador.

109, 55
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En el estudio que se presenta, se determind el estado de satisfaccion de los cuidadores
principales. La principal insatisfaccién es la relacionada con la preparacion recibida por parte de
los profesionales para el cuidado del familiar. El 9,7% presentd muy alto y alto nivel de
insatisfaccion. Le sigue la insatisfaccion por la asistencia humana recibida en igualdad de 6,5% en
muy alto y alto, y en 19,4% medio. Por ultimo, el nivel de insatisfaccion con los recursos materiales
es de 6,6% muy alto y alto, y en 29% medio.

Al explorar el nivel de satisfaccion global de los cuidadores principales al momento de aplicar el
cuestionario, segun se muestra en el grafico 8, se determind que en el 54,84% predomind nivel
medio, seguido de 29,03% que presentaron nivel bajo. Solo el 6,45% mostraron un nivel muy alto

y 6,45% refirieron tener nulo nivel de satisfaccion.

Grafico 8. Satisfaccion global de los cuidadores en la pre intervencién.
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6,45%
3,23%

Zow

!,03%

= Nulo = Bajo = Medio Alto = Muy alto

54,84%

Fuente: Datos generales de la ECVS-FC (Versidn 2) en la pre intervencion.

En Cuba, se ha empleado con anterioridad el cuestionario de Grau y Chacon para medir la CV de
los cuidadores primarios. La investigadora Expdsito Concepcion lo aplico en cuidadores de Cancer
de mama, Enriquez Gonzalez en cuidadores de infantes con déficit de atencion e hiperactividad y
Lorenzo Veldzquez y colectivo, en cuidadores primarios de pacientes con Cancer.54 65 122 Estos
estudios determinaron que los cuidadores presentaban afectaciones en todas las dimensiones de

CV, en mayor grado referido a las emociones o conductas y el descanso y suefio.
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Como principal insatisfaccion en los cuidadores encontraron, la preparacién recibida para el
cuidado de su paciente y un nivel moderado de satisfaccion global en el momento de la aplicacion
del cuestionario. Estos datos coinciden con los obtenidos en esta investigacion, lo que demuestra
la similitud en los resultados, aspecto que pudiera estar determinado por tratarse de estudios
realizados en un mismo contexto sociocultural.

En relacion a la satisfaccion global, Lorenzo Velazquez, Teles de Cruz y colectivo, consideran que
la satisfaccion general esta intimamente relacionada con la manera en que se provee el cuidado
y la orientacion efectiva para el logro de la atencidn optima al familiar enfermo. 122,123 A criterio de
la autora, estos aspectos se deben tener en cuenta al desarrollar intervenciones de Enfermeria
dirigidas a mejorar la CV de los cuidadores principales.

Cuantitativamente el estado de las dimensiones de CV vy satisfaccién alcanzados por los
cuidadores principales evidenciaron que los cuidadores principales con numeros 9, 17, 23, 27 y
30 son los que poseian mayor afectacion en su CV y satisfaccion. Se destaca que, de los cinco
cuidadores que presentaron mas baja autotrascendencia (1, 10, 17, 23 y 30), tres de ellos (17, 23
y 30) coincidieron con mayor afectacion en la CV y satisfaccion. Estos datos infieren que existe
una relacion entre ambas categorias en esta investigacion (Anexo 11, Gréfico 9).

El comportamiento de la Escala de Autotrascendencia y del cuestionario ECVS-FC (version 2) en
los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD en la pre intervencion, evidencia la
relacion en el estado de afectacion de cada uno de ellos con respecto a las dimensiones valoradas,
comportamiento entre ambas variables por cuidador, que a juicio de la autora, manifiesta que la
autotrascendencia de los cuidadores principales, influye positivamente en el estado de bienestar,
CV y satisfaccion de estos. Estos datos son coincidentes con la literatura y se muestran a

continuacion en el grafico10.
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Grafico 10. Comparacién entre la autotrascendencia, la calidad de vida y satisfacciéon por

cuidadores en la pre intervencion.
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Fuente: Base de datos de la Escala de Autotrascendencia transculturada y la ECVS-FC
(Version2).

Diversos autores hacen referencia a la relacién de la autotrascendencia en el bienestar de las
personas y en su CV. Guerrero Castafieda y Lara Pérez, %0 consideran que la autotrascendencia
es un proceso personal, que le permite al individuo contrarrestar efectos declinantes y favorecer
un mejor bienestar. Por su parte Rodriguez Puente y Alonso Castillo, 76 afirman que uno de los
mecanismos usados para contrarrestar los efectos negativos tanto de la ansiedad como la
depresion podria ser la autotrascendencia, y describe que la espiritualidad es una fortaleza que
influye sobre la salud y el bienestar, a su vez promotora de comportamientos saludables, lo que
mejora la percepcién global de CV.

Los resultados cuantitativos obtenidos se explicaron cualitativamente mediante el analisis de
contenido en la entrevista en profundidad. El analisis del contenido de las respuestas a la primera
interrogante de la entrevista en profundidad relacionada con la identificacién de las principales
afectaciones a su salud, relacionadas con la atencién a su familiar enfermo, emergen la categoria
CV y satisfaccion, y sus subcategorias en relacion al referencial tedrico, las cuales se muestran a
continuacion.

Categoria calidad de vida.

Subcategoria; descanso y suefio: “...cada dia duermo menos (C5), ...me cuesta trabajo dormir

(C9), ...se pasa la noche caminando no me deja dormir y de dia tengo que atenderlo (C20), ...paso
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noches sin dormir (C23, C27, C30), ... entre el hospital, la casa y el trabajo casi ni duermo ni
descanso (C23).”

Subcategoria; emociones y conductas: “...a veces me pongo muy triste (C5), ...estoy muy alterada
(C4), ...me irrito con frecuencia (C5), ...me altero con frecuencia y sin querer doy malas contestas
(C19), ...tengo estrés (C17), ...he cambiado mi comportamiento (C13), ...tengo sentimientos de
abandono, sensacion de que todo el mundo se ha olvidado de mi (C14)”.

Subcategoria; sintomas fisicos o afectaciones de salud: “...me siento cansada fisicamente (C8),
...he tenido crisis de columna (C3), ...tengo dolores musculares (C12), ...la presidén no se me
controla (C9), ...me duelen mucho las piernas (C17)".

Las categorias descanso y el suefio, emociones y conductas y afectaciones en el estado de salud
son los indicadores que denotan la CV fisica y psicolégica de los cuidadores principales. El analisis
de los resultados obtenidos indica la necesidad de desarrollar intervenciones de Enfermeria
direccionadas hacia dichas dimensiones.

Subcategoria; conformacion de proyectos de vida: “...tuve que dejar a un lado mi trabajo porque
la prioridad es atenderlo a él ahora (C1), ...desde que mi esposo enfermd no puedo cumplir bien
con el trabajo, he tenido que faltar mucho (C13), ...no pude terminar la maestria, no tengo
concentracion ni tiempo para eso (C30)".

Subcategoria; preocupaciones o dificultades economicas: “...la dieta que requieren estas
personas es costosa (C17), ...casi nunca cobro el salario completo porque no logro trabajar el mes
completo (23), ...vivimos de mi pensidn es dificil la situacion econdmica (C10)”.

Subcategoria; relacién con su pareja: “...sé que me quiere, pero desde que se enfermé se ha
vuelto hostil conmigo (C10), ...le ha dado por celarme y pelear por todo (C14), ...la relacién de
pareja cambio completamente (C21), ...como no puede ver, se ha puesto alterado y muy celoso

(C23), ...esta obsesivo conmigo, no me puedo separar ni un momento de él (C31)”.
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Subcategoria; relaciones con otros familiares: “...casi no hay tiempo ni para atender al resto de la
familia (C5), ... no puedo ver a mi hija y a mis nietos porque viven en otra provincia y no puedo
visitarlos (C10), ...nunca puedo contar con el apoyo de sus hermanos, parece que este problema
es solo mio (C23)".

Subcategoria; apariencia fisica: “...me tuve que dejar las canas no tengo tiempo de ir a arreglarme
el pelo (C3), ... la suerte es que aqui hay otra cuidadora que a veces trae sus cosas y nos
arreglamos las ufias mientras esperamos termine el turno de hemodidlisis (C9), ... por suerte mi
hija me ayuda, pero no tengo tiempo para maquillarme (C18)”.

Subcategoria; actividades de autocuidado personal: “...a veces no me alcanza el tiempo ni para
comer sentada en la mesa (C7), ...muchas veces me bafio y como bien tarde en la noche, cuando
él ya esta durmiendo (C17), ...son muchas tareas, pero siempre tratamos de cenar todos juntos
(C24)".

Subcategoria; vida social: “...casi no tengo tiempo para hablar con vecinos y amigos (C2),
...converso mucho con los otros acompafiantes somos una gran familia aqui (C29), ...ya no
salimos a ninguna parte, él prefiere quedarse en casa (C18)”.

Aunque las dimensiones de CV analizadas mostraron menos afectaciones que el descanso y
suefio, las emociones y conductas, o la salud fisica. La suspension de los proyectos de vida puede
complejizar la situacion econdémica a la que se enfrentan los cuidadores principales pues al no
tener remuneracion se limita el acceso a los recursos. Si confluyen al unisono dificultades en las
relaciones familiares o con su pareja, el pobre vinculo social, el deterioro fisico y el déficit de
autocuidado, evidentemente el deterioro en la CV del cuidador sera significativo.

Para explicar los datos cuantitativos obtenidos en relacién con el estado de satisfacciéon de los
cuidadores principales se parte del analisis de la respuesta a la segunda pregunta de la entrevista
en profundidad la cual buscaba identificar los elementos que a criterio de los cuidadores principales

debian ser incluidos en la intervencion para mejorar su salud y CV. De las voces de los cuidadores

73



principales se identifica la categoria satisfaccion del cuidador y subcategorias derivadas del
analisis tematico, que se muestran a continuacion.

Categoria satisfaccion del cuidador.

Subcategoria; satisfaccion respecto a la atencion recibida de los profesionales para el cuidado a
su familiar: “los médicos son muy atentos, pero solo nos ven como el familiar del enfermo (C1),
...nadie se preocupa por el familiar (C4), ....unas veces tiene fatiga, otras sudoraciones, quisiera
me explicaran si es normal (18), ...el personal de salud anda siempre atareado si preguntas te
responden, pero hasta ahi (C9), ...los médicos solo se ocupan del enfermo (C15), ...tengo miedo
que se me complique en la casa, no sé qué pueda pasar (C15), ... solo nos hablan del cuidado
con el enfermo, nadie sabe cdmo nos sentimos (C31)".

Subcategoria; satisfaccion con la preparacion recibida para la alimentacion del paciente: “nunca
nos han explicado bien la dieta que deben llevar (C4), ...nos orientan cuidados con la fistula, solo
es0, pero hay otras cosas que son importantes (C9), ...a veces cuando lo pesan dicen que se paso
porque comid de mas, ya no se ni que hacer (C17), ...me tiene loca come cualquier cosa y luego
hay que venir corriendo a urgencias (C 26)”.

Subcategoria; necesidad de atencién personal: “quisiera que me ayudaran, para poder dormir
(C10), ...quisiera me ensefiaran como relajarme, estoy muy estresada (C1), ...me gustaria
sentirme mejor para poder tener fuerzas y seguir cuidandolo a él (C17), ...que hacer para controlar
estas arrancadas (C19), ...me gustaria dormir (C23), ...necesito ayuda estoy muy alterada (C 30)”.
El anélisis de los resultados hasta el momento evidencia afectacion en todas las dimensiones de
CVy en el estado de satisfaccion de los cuidadores principales. Desde lo cuantitativo se determind
nivel moderado de satisfaccion global en los cuidadores principales en el momento de la aplicacion
del cuestionario, lo cual se comprueba y explica desde lo cualitativo con las voces de los

cuidadores principales.
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Subcategoria; satisfaccion global: “la enfermedad de mi esposo ha cambiado la vida de mi hijo y
la mia, esta situacion hace que no me sienta totalmente satisfecha (C14), ...aunque tengo hijos y
nietos, esta situacion no me deja ser feliz (C8), ...Cuando hay un familiar enfermo en este estado
no podemos sentir plena satisfaccion (C31)".

Similar resultado en relacion al estado de satisfaccion global del cuidador encontro el investigador
Puerto Pedraza, en el afio 2015 en Arequipa, en los cuidadores familiares de personas en
tratamiento contra el Cancer. 109 Delgado y colectivo, encontraron que cuidadores de personas
sometidas a HD presentaban un deterioro general de su CV con déficit marcado en la esfera
relacional. > Mediante el analisis y comparacién de los datos obtenidos a nivel CUAN/CUAL, se
determind que existe afectacion en la CV y satisfaccion del cuidador principal y se explicaron sus
causas. A mayores niveles afectacion en la CV, menor bienestar y satisfaccion.

El abordaje de fendmenos relacionados con el cuidador del paciente en tratamiento de HD y los
hallazgos encontrados se convierten en un escenario disciplinar que plantea la posibilidad de
disefar intervenciones enfocadas al mejoramiento de la CV del cuidador, con repercusién en la
calidad del cuidado que este brinda. Ademas, este tipo de estudio desde la Ciencia de la
Enfermeria, vislumbra un panorama que enriquece la practica interdisciplinar, toda vez que permite
conocer el comportamiento de variables de interés a la hora de brindar atencién holistica al
cuidador principal.

Rodriguez Martin, refiere que, las intervenciones de Enfermeria han de estar dirigidas a potenciar
apoyo al cuidador principal, contemplar tanto la necesidad de informacion y formacion, como la
valoracion del estado del cuidador. 57 Chaparro Diaz y colectivo, consideran que las intervenciones
de Enfermeria en cuidadores de pacientes renales contribuyen a la mejora de la CV del cuidador,
al promover el bienestar y el adecuado acompafiamiento en la labor del cuidado, estos autores
afirman que: “...las intervenciones de Enfermeria logran acortar la percepcion de sobrecarga del

cuidado.” 124
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El andlisis en conjunto de los datos cuantitativos y cualitativos en la segunda fase de la estrategia
explicativa secuencial permiti6 que los resultados del diagnéstico cualitativo explicaran la
naturaleza de los resultados cuantitativos. A su vez la utilizacién de la triangulacion metodolégica
en el andlisis conjunto de los resultados obtuvo como regularidades que las principales
afectaciones en relacion a la autotrascendencia estuvieron dadas en el enaltecimiento en suefios
de ambiciones no logrados en el pasado, la aceptacion de la muerte como parte de la vida y
relacionadas con el disfrute de la vida.

Las principales afectaciones en relaciéon a la calidad de vida fueron el descanso y suefio, las
emociones y conductas y la salud fisica. Como principal insatisfaccion en los cuidadores esta la
relacionada con la atencién recibida de los profesionales para el cuidado a su familiar.
Coincidentemente los cuidadores 17,23 y 30 resultaron los més afectados tanto en la
autotrascendencia como en la calidad de vida y satisfaccion.

En el diagnéstico de ambas dimensiones objetos de investigacion a partir del estudio mixto, 3. &.
8 se constata mayores afectaciones en las dimensiones que se relacionan con los factores
personales. Este resultado se tuvo en cuenta para la priorizacidén de acciones en el disefio de la
intervencion de Enfermeria presentado en el préximo epigrafe.

3.2. Resultados de la etapa Il. Disefio

Los resultados obtenidos de la aplicacion de la Escala de Autotrascendencia y del cuestionario
ECVS-FC (versidn dos), justificaron el disefio de una intervencion de Enfermeria para atender las
necesidades identificadas en los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD. Se
tienen en cuenta los referentes teoricos metodoldgicos descritos en el capitulo anterior se procede
al disefio de la intervencion de Enfermeria con referente fudamental de la Teoria de la
Autotrascendencia de Pamela Reed, esta compuesta de una estrategia para su implementacion
por factores personales y contextuales, y materiales educativos. Las acciones estan destinadas a

promover conductas y puntos de vista basados en auto reflexion, altruismo, esperanza y fe.
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Para el disefio de la intervencion y de los materiales educativos se parte del analisis del estado
actual de la tematica a través de la busqueda y revision de literatura actualizada. Estudios
realizados por autores como Fernéndez J, Blanco Feites y Ramos Rodriguez, fueron de gran
validez para la concepcion de la intervencion. 95. 97,107

Para Fernandez J, % las definiciones de estrategia contienen expresion de cambio, creacion,
vision, conjunto de acciones, relaciones con el entorno o campos de fuerza. Considera que las
estrategias son dinamicas, conscientes, flexibles, creativas, contextualizadas y asume que a partir
del conocimiento de la situacion existente y de un conjunto de acciones que armonicen un sistema
y su entorno para alcanzar un objetivo con el fin de contribuir a promover, mantener y restaurar la
salud. Ramos Rodriguez,'07 considera que las estrategias de intervencién presuponen, a partir de
un diagndstico en el que se evidencia un problema, la proyeccion y ejecucion de un sistema de
acciones intermedias, progresivas y coherentes que permitan alcanzar los objetivos propuestos;
criterios que se asumen en la presente investigacion.

La intervencion de Enfermeria por factores personales y contextuales quedé conformada por una
estrategia de intervencion (Anexo 11), materiales educativos tales como: el triptico Cuidados y
precauciones con el paciente en tratamiento de HD (Anexo 12), y el triptico Preparemonos para
cuidar (Anexo 12), asi como el Manual de para el cuidador principal del paciente en tratamiento
de HD (apéndice 1).

3.2.1. Resultados del disefio de la estrategia de intervencién

Se elaboro una estrategia de intervencion constituida por un sistema de acciones lideradas por el
personal de Enfermeria que responden a una atencion holistica, personalizada segun las
caracteristicas de cada cuidador y tiene en cuenta el caracter subjetivo de los constructos
Autotrascendencia, CV y satisfaccion y los factores personales y contextuales descritos por

Pamela Reed que inciden en los mismos.
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La intervencién se realizo con una frecuencia de 16 encuentros (dos actividades por cada
frecuencia semanal de HD) con duracioén ocho semanas, en el aula del servicio de HD. El ultimo
encuentro consistid en la evaluacion de los conocimientos adquiridos por los cuidadores
principales.

En la literatura se presentan diferentes esquemas para ordenar las etapas de la estrategia, a los
efectos de este andlisis, la autora asume la metodologia utilizada por Arteaga Gonzalez ,% que
describe que la estrategia se desarrolla en tres fases que se denominan: preparatoria, ejecutiva y
evaluativa.

I-Fase preparatoria: En ella se determinan las vias, métodos, técnicas e instrumentos a utilizar.
Para el desarrollo de esta etapa es necesario la motivacion y cooperacion de los participantes con
la explicacion de los objetivos de la estrategia, la forma en que se procedera para su realizacion y
la importancia que tienen en el desarrollo de las acciones. Se planifica un taller final para debatir
en torno a los temas tratados, contribuir a inducir el analisis reflexivo de modo que se contribuya al
mejoramiento de su salud. Se propone un balance de los elementos positivos y negativos e
interesantes desde la técnica empleada para este fin (en lo adelante PNI) registrados durante el
desarrollo de las actividades.

Il -Fase ejecutiva: En esta etapa se ponen en practica las acciones previstas en la planificacion
dirigidas hacia los cuidadores principales de paciente en tratamiento de HD, para ello se tuvo en
cuenta los factores que inciden en la autotrascendencia, CV y satisfaccion y el orden de prioridad
identificado en las necesidades educativas de los cuidadores principales. En el bloque A, el mayor
bloque de acciones, incluye los factores personales y psicologicos descritos en el epigrafe 1y
comprende acciones para desarrollar las capacidades cognitivas y para las dimensiones:
descanso y suefio, emociones y conductas, problemas de salud fisico, las relaciones de pareja, el
autocuidado, estima y autoestima. En el bloque B que incluyen los factores contextuales se

planificaron acciones para las dimensiones proyectos de vida, vida social y relaciones familiares.
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El bloque A comprende las actividades de la uno a la doce. La primera actividad se dirigio a la
conformacién del grupo, establecimiento de empatia y normas presentacion de los objetivos de la
intervencion. Duracion y horarios del taller. Tematicas a tratar en las distintas actividades, sistema
de evaluacion y los resultados de la evaluacion diagnostica en la investigacion.

-La segunda actividad estuvo dirigida a la adquisicion de conocimientos sobre la ERC, el
tratamiento y los cuidados con el paciente. El empleo de dinamicas grupales unido al uso de
materiales educativos favorecid la apropiacion de conocimientos a los cuidadores principales para
brindar un mejor cuidado a su familiar enfermo.

-La actividad tres comprendio la definicién de autotrascendencia y la necesidad de alcanzarla en
aras de conseguir el estado de bienestar. La actividad fue bien acogida por los cuidadores
principales ante el desconocimiento de este constructo y su implicacion en el bienestar.

-La actividad cuatro dedicada a definir CV, sus dimensiones y las repercusiones del acto de cuidar
en la salud del cuidador. El uso de técnicas reflexivo-vivenciales y cognitivas apoyadas por
materiales educativos, contribuyeron al interés de los cuidadores principales por participar en la
intervencion.

-Las actividades comprendidas de la cinco a la doce fueron disefiadas para la atencion a las
dimensiones de CV comprendidas dentro de los factores personales (descanso y suefio,
emociones y conductas, problemas de salud fisico, las relaciones de pareja, el autocuidado, estima
y autoestima).

Estas actividades se establecen segun orden de afectacion identificados en el diagnostico
realizado a los cuidadores principales. La dinamica grupal, el uso de técnicas reflexivas y
participativas, unido a la ensefianza en resolucién de problemas propiciaron adecuados
conocimientos y vias a los cuidadores principales para mejorar la salud.

El bloque B comprende las actividades 13, 14 y 15 dirigidas a los proyectos de vida, las relaciones

familiares y el apoyo familiar y social. Como objetivo fomentar la comunicacion, la fe, la esperanza
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y el mejoramiento de las relaciones humanas y sociales en los cuidadores principales. Propicié el
didlogo, la reflexion, el altruismo, la mejora de la autoestima de los cuidadores principales.

Para el desarrollo de todas las actividades se utilizan medios de ensefianza que favorecen la
asimilacién de los contenidos por parte de los cuidadores principales, cada tematica es auxiliada
por el uso de presentaciones en Power points, tripticos, imagenes, y actividades descritas en un
manual para cuidadores principales elaborado por la autora de esta investigacion a partir del
andlisis de necesidades identificadas.

[ll- Fase Evaluativa: Comprende la actividad numero 16. Se desarrolla una vez ejecutada las
acciones previstas en la primera y segunda etapas de la estrategia, se hace necesario conocer su
efectividad, para lo cual se propone la evaluacién de los resultados.

La presente etapa tiene como objetivos parciales los siguientes:

1. constatar el nivel logrado con la ejecucion de las acciones previstas en las etapas anteriores de
la estrategia,

2. caracterizar el estado final de autotrascendencia, CV y satisfaccion en los cuidadores
principales,

3. proyectar nuevas acciones para dar continuidad a la estrategia a partir de las dificultades
detectadas.

Cada sesion desarrollada termina con la valoracion de la actividad a través del PNI, sus resultados
se tienen en cuenta para perfeccionar la estrategia en su propio desarrollo. El caracter sistémico
de la propuesta permitié que el resultado final de cada una de las sesiones, fuera utilizado como
punto de partida y diagndstico inicial de la siguiente. Aunque se considera como una etapa de la
estrategia, el control se desarrolla desde que comienza el diagndstico, esta presente en la
orientacién, ejecucion y al finalizar la aplicacién de la misma, se realiza por medio de la valoracion
de la calidad de los indicadores previstos, valiéndose de métodos como: la entrevista, la encuesta,

la observacion.
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Al finalizar la intervencion se procede a aplicar nuevamente la Escala de Autotrascendencia
transculturada, el ECVS-FC versién dos y una entrevista en profundidad a los cuidadores
principales, a fin de complementar la informacion obtenida a través de todas las actividades. Se
realiza un balance de los elementos positivos y negativos registrados, y se valoran sus causas
para determinar aquellos que constituyen regularidades por su nivel de incidencia e importancia y
comparar los resultados obtenidos con el diagnéstico, con la precision de logros y dificultades en
el trabajo realizado durante la implementacion de la estrategia.

En la etapa de control participan tanto el enfermero como los cuidadores principales; estos
resultados deberan ser del conocimiento de todos los factores que intervienen en el mejoramiento
de la autotrascendencia, CV y satisfaccién de los cuidadores principales. Para la mejor

comprension de la secuencia de la estrategia de intervencion, se muestra la figura 5.

Blogque A comprende las actividades delal ala12.

Estraegia de intervencion _J Blogue B: abarca las actividades de la1zalal1s.

Evaluacian:incluye la actividad 16.

Figura 6. Descripcion de la estrategia de intervencion

La estrategia de intervencion fue disefiada con un enfoque grupal dado por las potencialidades de
esta técnica para favorecer la socializacién, intercambiar experiencias, mejorar la comunicacién.
Ademas, facilita la apropiacion de métodos, técnicas y habilidades que le permiten al cuidador
mejorar su estado de salud. 12 Por su caracter sistémico los resultados obtenidos en cada una
de las sesiones sirven de guia para la siguiente. En la estrategia se utilizaron ademas técnicas
participativas para propiciar el intercambio, la reflexiéon y el analisis entre los miembros del
grupo,'?6 y materiales educativos disefiados en base a las necesidades educativas identificadas
en los cuidadores principales y sirven como medios y complemento de las actividades disefiadas

en la estrategia.
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A criterio de Chaparro y colectivo, las sesiones presenciales grupales y consultas con equipos
multidisciplinarios mejora significativamente la percepcion de carga, CV, niveles de estrés y
depresion en los cuidadores principales de paciente renales. Los resultados de una intervencion
pueden estar relacionados con el tiempo de duracion de esta, la medicion inmediata de las
variables, el perfil de los cuidadores y las estrategias de las TIC empleadas en los talleres. 124
Indistintamente se hace referencia a la confeccién de materiales educativos, elementos que se
describen en el siguiente subepigrafe.

3.2.2. Resultados del disefio de los materiales educativos

En el presente subepigrafe se abordan la concepcién y los procedimientos para el disefio de los
materiales educativos utilizados en esta investigacion. A partir de los resultados obtenidos tras la
aplicacién de las técnicas e instrumentos en la pre intervencion, se identificaron necesidades
educativas en los cuidadores principales, que conllevaron al disefio dos tripticos.

El triptico Cuidados y precauciones con el paciente en tratamiento de HD (Anexo 12), responde a
las necesidades educativas del cuidador. Comprende aspectos elementales de la ERC,
complicaciones mas frecuentes, recomendaciones dietéticas, cuidados con la fistula y posibles
signos de alarma o complicaciones del paciente enfermo, ante los cuales debe acudir
inmediatamente al médico. El triptico Preparémonos para cuidar (Anexo 12), brinda detalles
acerca de la figura del cuidador principal, la necesidad de pedir y aceptar ayuda para poder cuidar
de su salud. Describe algunos sintomas o signos de afectaciones en las dimensiones fisica,
psicoldgica, social y espiritual e incluye, algunos consejos practicos para que cuide su salud y su
CV. Resalta los beneficios de la terapia en grupo.

Para el desarrollo de la intervencion y facilitar el logro de objetivos propuestos se procedié al disefio
de un Manual para el cuidador de paciente en tratamiento de HD. En su elaboracion primeramente

se realiz6 una busqueda de manuales afines al tema y la metodologia seguida en los mismos. Se
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revis6 ademas un manual de técnicas participativas elaborado por la autora de esta investigacion
como producto de tesis de maestria en el 2010. 127

El manual, (Apéndice 1) consta de una introduccion y un compendio de textos ilustrados divididos
en dos partes, la primera referida a conocimientos basicos sobre de la ERC, el tratamiento de HD
y los cuidados para mantener la salud del familiar enfermo y la segunda parte esta dedicada al
cuidador principal del paciente en HD, donde se caracteriza al cuidador principal, las diferentes
fases por las que transita el cuidador, algunos elementos basicos que debe conocer, sus derechos,
orientaciones sobre cémo pedir ayuda, los cambios que ocurren en el cuidador principal de
pacientes en HD al prolongarse la situacion de cuidado. Comprende ademas las principales
afectaciones por dimensiones segun el orden en que emergieron en el diagndstico realizado en la
etapa pre-intervencion, los sintomas que la caracterizan la afectacion y consejos practicos para
que el cuidador mantenga o recupere su salud.

En los estudios consultados por la autora se constataron la implementacion de programas e
intervenciones dirigidas a la CV de los cuidadores de pacientes en tratamiento en HD. 255253, 113,
124 No obstante, no se encontraron evidencias de materiales educativos dirigidas de manera
especifica al objeto de investigacion.

Los tripticos y el manual permitieron la entrega de informacién impresa, resumida e ilustrada, con
un lenguaje sencillo, adecuado, sin uso de tecnicismos. El disefio utilizado y los contenidos
abordados contribuyen a la apropiacién de conocimientos por parte del cuidador relacionados con
el cuidado del paciente en tratamiento de HD y orientaciones para que pueda mantener su salud
y CV.

3.2.3. Resultados de la validacion del disefio de la intervencion de Enfermeria y los
materiales educativos

Los resultados del analisis de competencia de los expertos determinaron que 18 de ellos contaban

con una categoria alta de competitividad, 2 media y ninguno baja. Estos resultados aparecen

83



reflejados en la tabla 10 y grafico 11(anexo 14) y permitieron la conformacién del grupo de
expertos. La muestra quedd formada por 15 profesionales de la salud, con un promedio de 25
afos de experiencia en el sector, con titulo académico de Master o grado de Doctor en Ciencia y
con categoria docente superior de Auxiliar o Titular con experticia en la validacion por el método
Delphi. El grupo de expertos lo conformaron 12 Licenciados en Enfermeria, de ellos cinco Doctores
en Ciencia, dos profesores Titulares e investigadores agregados, el resto de los licenciados fueron
masters, profesores Auxiliares e investigadores agregados. Un psicologo, Doctor en Ciencia,
profesor Consultante e investigador titular y dos médicos, ambos Doctores en Ciencia Médica y
con categoria docente e investigativa titular.

Como resultado del criterio de expertos en la primera ronda fueron evaluados 13 items como muy
adecuados y nueve como adecuado. No quedd ningun item evaluado de poco adecuado o
inadecuado (Anexo14, Tabla11y Grafico12), los expertos consideraron necesario realizar algunas
recomendaciones referidas a la estrategia de intervencion y a los materiales educativos:

- concerniente a la estrategia de intervencion: sugirieron reformular el objetivo general y en cuanto
a las acciones incorporar técnicas participativas para promover la reflexion ante situaciones
problematicas y esclarecer los criterios de evaluacion sistematica de cada actividad,

- en relacion a los tripticos sugirieron por cuestiones éticas evitar usar imagenes o fotos que
muestren el rostro de los cuidadores de pacientes en tratamiento de HD.

Se tuvo en cuenta las recomendaciones emitidas por expertos para relaborar una mejor propuesta,
que fue sometida nuevamente al criterio de expertos en una segunda ronda (Anexo 14 Tabla 12,
Grafico 13) Con el empleo del criterio de expertos con procesamiento Delphi de la propuesta, se
obtuvo por consenso una valoracion de bastante adecuada (6 indicadores) y muy adecuada (16

indicadores). Los resultados de esta valoracién permitieron la aplicacién de la intervencion.
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Las valoraciones de los expertos fueron procesadas por el software PROCESA_CE (2013) adjunto
a los trabajos desarrollados por Crespo (2013). 101 El nivel de concordancia de los expertos con la
correspondiente prueba de hipétesis se muestra a continuacion:

Primera ronda

COEFICIENTE DE VALOR S2/CHI S2/CHI

CONCORDANCIA ALFA N-1 GL | (TABLAS) (CALCULADO)

0,265068072 0,05 21 [0,999999999 |83 49644269
0,01 21 |32,67057334

Se rechaza la hipétesis nula (H0) de que no existe comunidad de preferencia entre los
expertos para un nivel de significacién de 0,05

Se rechaza la hipétesis nula (H0) de que no existe comunidad de preferencia entre los
expertos para un nivel de significacion de 0,01

Segunda Ronda

COEFICIENTE DE VALOR S2/CHI S2/CHI

CONCORDANCIA ALFA N-1 GL | (TABLAS) (CALCULADO)

0,278569546 0,05 21 0,999999999  |87,74940711
0,01 21 |32,67057334

Se rechaza la hipétesis nula (H0) de que no existe comunidad de preferencia entre los
expertos para un nivel de significacién de 0,05
Se rechaza la hipétesis nula (H0) de que no existe comunidad de preferencia entre los
expertos para un nivel de significacién de 0,01

Con el andlisis de concordancia, se constata en ambas rondas que se rechaza la hipdtesis nula
(HO) de que no existe comunidad de preferencia entre los expertos para un nivel de significacion
de 0,001. Este resultado garantiza que con un 99% de confiabilidad es posible hacer valoraciones
a partir del consenso de estos expertos. El analisis de frecuencias comparativo entre la primera y
segunda ronda (grafico 14 anexo14) evidencia una prevalencia de las valoraciones de MA (MUY
ADECUADO) y BA (BASTANTE ADECUADO) con algunas valoraciones de ADECUADO en la
primera ronda.

La gréfica de indices (grafico15 anexo14) por indicadores comparando las valoraciones de los
expertos en la primera y segunda ronda es méas esclarecedora y en ella se evidencia que: en todos
los indicadores los indices de la segunda ronda son iguales o superiores a los de la primera ronda.

Los indices de los indicadores varian entre 0,73 y 0,98 en la primera ronda mientras en la segunda
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los valores estan comprendidos entre 0,86 y 0,98, los que se corresponde con las valoraciones de
BA y MA e indican que ningun indicador obtuvo la maxima valoracién por todos los expertos.

Los indicadores de mas alta valoracion son los 20,17,7 en ese orden, relacionados con: El
contenido del manual, la estructura metodoldgica del triptico “Preparémonos para cuidar” y la
importancia de la estrategia. Al respecto los expertos opinan que tanto el manual como el triptico
estan bien estructurados, poseen informacion util y consejos practicos que les permitiran a los
cuidadores cuidar su salud. En cuanto a la importancia de la estrategia de intervencion
consideraron la misma como una via importante para dar solucién a través de las acciones
disefiadas a la problematica planteada. Los indicadores de mas bajo valor relativo son los numeros
3y 12 sobre si la estrategia responde al objetivo general propuesto y la estructura metodologica
del triptico “Cuidados y precauciones con el paciente en Hemodialisis.

Al respecto los expertos opinan que el objetivo general debiera ser mas abarcador y con respecto
al triptico sefialan que pudieran incluirse otros aspectos de interés. Al respecto la autora considera
que el objetivo responde a la problematica objeto de estudio. En cuanto a triptico reconoce que
existen otros aspectos que pudieran incluirse, pero que no estan incluidos dentro de las
necesidades emergidas en el diagnéstico realizado. En el andlisis del comportamiento de los
expertos (grafico 16 anexo14) de acuerdo a las rondas realizadas se pudo constatar que: Los
indices correspondientes a las valoraciones de los expertos también varian positivamente de la
primera a la segunda ronda, asi, mientras en la primera ronda toman valores entre 0,84 y 0,92, en
la segunda lo hacen entre 0,87 y 0,98; ningun experto dio la maxima valoracion a todos los
indicadores. De forma general los indices de los expertos se encuentran por encima de 0,87, lo
que puede considerarse de satisfactorio y en correspondencia con el consenso.

3.3. Resultados de la etapa 3. Intervencion

Para el desarrollo de la intervencidn se realizaron las coordinaciones pertinentes con la direccién

del Hospital Arnaldo Milian Castro, con el Departamento de Enfermeria y con el servicio de HD,
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donde reciben tratamiento los pacientes familiares de los cuidadores principales objeto del estudio,
para evitar que fueran incluidos en otros proyectos de investigacion concomitantes, con objetivos
similares. En la jefatura del servicio de HD se solicitd autorizacidn para implementar la intervencion
en su escenario asistencial. La solicitud incluy6 el convenio de condiciones favorables para su
ejecucion, lo que propicio la disponibilidad de un aula con buena iluminacion, ventilacion y con
medios auxiliares de proyeccion para la intervencion. Se contd ademas con recursos humanos,
como apoyo para el desarrollo de la intervencion.

De esta manera la estrategia de intervencion se implement6 en el segundo nivel de atencion de
salud, en cuidadores del municipio de Santa Clara y se desarroll6 entre los meses de marzo de
2019 a agosto de 2019 organizadas en 16 actividades, a razon de dos actividades semanales y
una duracién aproximada de una hora en cada sesion. Los resultados de su evaluacion se
expondran en el siguiente epigrafe.

Descritos los elementos relacionados con el disefio e implementacion de la Intervencion de
Enfermeria a cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD, corresponde segun lo
declarado en el proceso investigativo, evaluar la propuesta, cuestion que se aborda en el siguiente
subepigrafe.

3.4. Resultados de la etapa IV. Evaluacion

Este subepigrafe estara dedicado a mostrar los cambios producidos en el cuidador en la etapa
pos-intervencion. Los resultados seran expuestos en correspondencia con el orden de la etapa
pre-intervencion.

Se constato la elevacion en la media de la escala de autotrascendencia, con un incremento de 2,5
a 3 pre-intervencion a un valor entre 3 y 4 post- intervencion. Se pudo observar el incremento de
la media en todos los items por encima de 3. En el item 11 relacionado con la aceptacion de la
muerte, también se elevd con respecto a la pre- intervencion, pero con valores inferiores a los

obtenidos en los items 15y 14 (Anexo 16 Gréfico 17).
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A criterio de la autora, este resultado estuvo favorecido por abordaje de la filosofia de la vida en la
intervencion. No obstante, sus bajos resultados pudieran estar relacionado por la forma en que la
familia cubana afronta la pérdida de un ser querido. Fleitas Avila, 128 refiere que existen una serie
de variables como el rol que desempefia el enfermo, la unidad y comunicacion familiar que influyen
en la aceptacion de la muerte por parte de la familia. La investigadora Enriquez Gonzalez,
considera que la convivencia con familiares enfermos estrecha vinculos afectivos en la familia
cubana. 85 En tanto Valerio L, considera que la muerte de un ser querido es uno de los momentos
complicados que todo humano debe afrontar alguna vez en la vida y plantea que provoca un
impacto importante en todas las areas vitales de la persona doliente. 12

A nivel global y por items se obtuvieron cambios significativos post-intervencion, lo que se
corrobora con la prueba de los rangos con signo de Wilcoxon (Anexo 16 Tabla13). Los datos
obtenidos con un valor asintotico menor a 0,5 demuestran que existen diferencias significativas
antes y después de la intervencién. En el grafico 18 se observa como, después de la intervencion
se elevo el nivel de autotrascendencia en los cuidadores principales. Un 71% (22) present6 un alto
nivel de autotrascendencia, seguido de un 29% (9) con un moderado nivel.

Grafico 18. Nivel de autotrascendencia en los cuidadores principales de pacientes en tratamiento
de hemodialisis pos intervencion

Nivel de autotrascendencia post-intervencion

.

s wAlto = Moderado

» B4%

Fuente: Base de datos de la aplicacién de Escala de Autotrascendencia transculturada en los

cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD.
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El incremento del nivel de autotrascendencia post intervencion coinciden con los obtenidos por
Almaraz Castruita, en la tesis doctoral de Enfermeria, al lograr un incremento del nivel de
autotrascendencia después de una intervencion holistica para la reduccion del consumo de tabaco
en adultos. 78 En tal sentido Oliva Ramos, '8 considera que un nivel alto de autotrascendencia
permite enfrentar situaciones dificiles en la vida. Los investigadores Quinceno y Vinaccia
determinaron que la autotrascendencia tuvo un peso significativo sobre las dimensiones de CV
relacionada con la salud. 6

Los resultados individuales de la autotrascendencia en los cuidadores principales se muestran en
el Grafico 19, puntuaciones por encima de las obtenidas antes de la intervencién, incluso en los
cuidadores principales que presentaron mas bajos niveles antes de la intervencion. Estos
mostraron un nivel moderado, aunque contintan con las méas bajas puntuaciones de la muestra.
Los resultados obtenidos demuestran la efectividad de la estrategia y la aplicabilidad de la Escala
de Autotrascendencia de Reed, en poblaciones diferentes de adulto mayores.

Grafico 19. Comparacion entre la autotrascendencia y la calidad de vida y satisfaccion de los

cuidadores principales de la muestra en la antes y después de la intervencién.
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Fuente: Base de datos de la aplicacion de Escala de Autotrascendencia transculturada en los

cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD. Antes/post.

Estos resultados coinciden con los obtenidos por otros investigadores, 6 78 y confirman lo
expresado por Oliva Ramos, en su estudio, que para lograr la autotrascendencia se debe tener en
cuenta la identificacion y el tratamiento de los factores personales y contextuales, y que la
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motivacion personal, la estimulacion social y el trabajo en equipo permiten el potencial de enfrentar
situaciones dificiles, factores en los que puede influir el profesional de la salud. Considera, por
tanto, que la psicoterapia de grupo permite el desarrollo de la autotrascendencia personal. 118 En
ese sentido, Guerrero Alcedo y Guerrero Castafieda consideran que las intervenciones integrales,
que tengan en cuenta aspectos positivos fomentan actitudes que motivan a la superacion de
limitaciones y contribuyen a encontrar sentido y esperanza en las personas. A su vez favorecen el
proceso de autotrascendencia y repercuten en su bienestar. €0.70

La elevacion de los niveles de autotrascendencia se evidencia en lo expresado en las voces de
los cuidadores principales, datos obtenidos del anélisis de la respuesta a la interrogante abierta
descrita en la escala aplicada a ellos. En tal sentido emergid la categoria autotrascendencia y sus
subcategorias en relacion al referencial tedrico, las cuales se presentan a continuacion.
Categoria autotrascendencia:

Subcategoria; enaltecimiento en suefios de ambiciones no realizadas en el pasado: “compartir con
otros me ayudé a darme cuenta que mi situacion no es la peor (C1), ...hay mucha vida por delante
tiempo habré para lograr mis suefios (C21), ...he reprogramado mis aspiraciones (C23), ...mi
familia me esta ayudando més, ahora podré lograr mis metas (C27), ...sé que lograré mis suefios
(C4), ...la terapia me ha ayudado a valorar lo que tenemos, me ha dado fuerzas y animos de seguir
sofiando (C30). ”

Subcategoria; aceptacion de la muerte como parte de la vida: “con el tiempo logras la resignacion
(C1), ...no la aceptas del todo, pero el apoyo de la familia te ayuda a superarlo (C10), ...desde
que soy cristiana veo la muerte diferente (C3), ...la fe y mis creencias me ayudan a prepararme
para ese momento (C28), ...La intervencion me ayudo a aceptar la idea de perder a mi familiar (C7).”
Las voces de los cuidadores explican los resultados obtenidos en cuanto a la aceptacion de la muerte
al relacionar este resultado con la ponderacion de la espiritualidad, la influencia el apoyo familiar y la

contribucion de la intervencion a la aceptacion de la muerte.
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Subcategoria; disfruto mi paso por la vida: “compartir con otras personas y escuchar sus
experiencias me ayudé a sentirme mas tranquila y valorar mejor la vida (C1), aprendi a disfrutar el
dia adia (C5), ...el hecho de estar vivos ya es una razén para disfrutar (C9), ...tengo apoyo familiar
en la casa, eso me da mas tiempo para disfrutar junto a mi esposo, aunque no sea lo que
habitualmente haciamos (C10), ...me doy cuenta que hay mucho que podemos hacer ahora que
estd estable (C13), ...valorar lo que tenemos te da otra perspectiva de la vida (C17), ...su
hermana me esta ayudando, asi tengo tiempo para salir un poco (C23).”

Subcategoria; encontrarle significado a mis creencias espirituales: “mi fe es muy grande, sé que
todo mejorara (C14), ...lo Unico que me da aliciente es mi fe en mis creencias (C18), ...confio en
que Dios y la virgen me van a ayudar (C30).”

Subcategoria; encontrar significado a las experiencias pasadas: “no tengo experiencias previas,
pero compartir con otros me ha ayudado mucho (C1), ...la intervencion fue util aprendi mucho de
otros y me he sentido mejor (C5), ...hay que vivir esta experiencia para saber como es de verdad
(C23).”

Subcategoria; con entretenimientos e intereses que disfruto: “estoy disfrutando un poco mas la
vida (C6), ...a veces leo 0 escucho musica, eso me ayuda a relajarme (C15), ...cada vez que
puedo paso tiempo con mis nietos, eso lo disfruto mucho (C 29).”

Subcategoria; comparto con otras personas en mi comunidad: “no tengo mucho tiempo, pero cada
vez que puedo converso con mis amigos por teléfono (C8), ...una vez a la semana salgo y
comparto con mis amigas (C 26).”

Subcategoria acepta los cambios que se presentan con la edad: “la vejez no tiene que ser tan
cruel, si ponemos un poco de nuestra parte sera mas facil aceptarla (C14), ...estoy haciendo un
poco de ejercicios eso me ayuda a sentirme mejor (C25), ...si no la aceptas es peor (C29).”
Subcategoria; me sobrepongo a ciertas cosas que alguna vez pensé que eran importantes y ahora

no lo son: “aprendi a replantear mis objetivos (C1), ...gracias a la ayuda de la familia puedo seguir
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mis suefios (C6), ...gracias por ayudarme a ver otros puntos de vista y dar valor a cosas mas
importantes (C21).”

Subcategoria; acepta el cambio en mis aptitudes fisicas y habilidades: “...doy caminatas por las
tardes alrededor de la cuadra para mantenerme en forma (C1), ...los cambios son inevitables pero
el animo te ayuda a enfrentarlos mejor (C20), ...aprendi a tomarme un tiempo libre y descansar
para evitar agotarme tanto (C25).”

“*

Subcategoria; comparto mi sabiduria y experiencias con otras personas: “...compartir mis
experiencias con otros me ha ayudado a superar mis miedos y también a preparar a otros ante
estas situaciones (C4), ...eso bueno, asi ayudo a los demas (C7, C21).”

Subcategoria; acepto ayuda si es necesario: “...pedi ayuda y he recibido el apoyo de mi familia
(C8), ...tenia miedo pedir ayuda y que me interpretaran mal, gracias a la terapia tuve valor para
hacerlo (C14), ...mi familia me esta ayudando mas (C20).”

Subcategoria; me ajusto a la presente situacién de mi vida: “cuidar a otro es dificil, pero reconforta
ver que eres util (C10), ... sino fuera por mi ayuda no sé qué seria de mi esposo (C23), ...te
adaptas mejor porque vez el valor de lo que haces (C10).”

Subcategoria; ayudo a los demas de algun modo: “...me gusta ayudar a los demas (C3), ...ayudar
a otros te hace mas valeroso (C12), ...que Dios me de fuerzas para poder ayudar a los demas
(C14).” Subcategoria; tengo interés contintio en aprender: “gracias a la terapia he podido conocer
mas sobre la enfermedad y como cuidarme (C8, C21), ...los plegables y el manual han sido muy
utiles (C8), ...he aprendido muchas cosas, ahora puedo cuidar mejor (C19).”

En esta etapa pos intervencion se analizan también los datos obtenidos del cuestionario ECVS-
FC. El gréfico 20 (anexo16) muestra una elevacion de la media después de la intervencion. De
una media entre 1,5 a 2,5 pre-intervencion se logra un incremento de entre 2,5 a 4 post-

intervencion. Estos resultados demuestran la pertinencia de la estrategia de intervencion aplicada,

que permitid la elevacion de los indices de media por cuidadores pos intervencion.
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Al realizar las pruebas no paramétricas de Rango con signo de Wilcoxon (Anexo 16 Tabla 14) se
comprueba la significacion positiva en los resultados exceptos en los items cuatro y 11. Aunque
no se encontraban entre las de mayor afectacion, es valido sefialar en relacion con el item cuatro
concerniente a las afectaciones con su pareja, no obstante mostrar los datos cambio después de
la intervencidn, no fue significativo, al ser las femeninas de la muestra esposas de los pacientes
que reciben tratamiento de HD o hijas que, producto de la edad pudiesen tener conflictos con su
pareja relacionados con el tiempo dedicado al cuidado de su familiar.

En el caso del item 11 se observa un incremento en sus valores, aunque estos menos notorios en
relacion a los demas items, resultado que puede estar relacionado al no concebirse acciones en
la intervencion que dieran respuestas a las demandas de los recursos materiales de los cuidadores
principales.

El gréfico 21 muestra los cambios en las dimensiones CV y satisfaccion por cada cuidador pos
intervencion. Se puede apreciar que los cuidadores principales con nimero 23 y 30 aun con
resultados superiores a la pre intervencion, contintan con la mayor afectacion en las dimensiones
de CV y satisfaccion. Los resultados obtenidos pueden guardar relaciéon a que ambas cuidadoras
son jovenes, con proyectos de vida y aspiraciones sociales, las cuales no poseen hijos y contaban
con un pobre apoyo familiar.

Grafico 21. Comportamiento de las dimensiones de CV y satisfaccion en los cuidadores

principales de pacientes en tratamiento de hemodialisis antes y después de la intervencion
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En el caso de la C23, se le afade la comorbilidad de su esposo por patologias asociadas y
descompensaciones que hacen que se incremente la estadia hospitalaria. En cuanto a la
satisfaccion global de los cuidadores principales el 77, 42% mostrd un nivel de alto y el 22,58% un
nivel medio (Anexo 16 Grafico 22). Estos resultados muestran un nivel de satisfaccion por encima
de los obtenidos en la pre intervencion. Similares fueron encontrados en Colombia por Maluche y
Velasquez. ¥ En el contexto cubano las investigadoras Expdsito Concepcion, Enriquez Gonzalez,
y Lorenzo Veldzquez y colectivo, también alcanzaron niveles de satisfaccion superiores en los
cuidadores primarios. 64. 65, 122

Al analizar los resultados cuantitativos de la Escala de Autotrascendencia transculturada y las
dimensiones de CV y satisfaccion en los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de
HD, se constata un comportamiento similar entre ambas variables, que reafirma la relacién entre
la autotrascendencia y la CV y satisfaccion, asi como los resultados positivos de la intervencion

de Enfermeria realizada. Estos resultados se muestran a continuacion en el grafico 22.

Grafico 23. Comparacion entre la autotrascendencia y la calidad de vida y satisfaccion en los

cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD pos intervencion.
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Fuente: Base de datos de la Escala de Autotrascendencia transculturada y la ECVS-FC (Version
2).

Los datos obtenidos muestran que existe relacion entre las dimensiones de autotrascendencia,
CV al elevarse a un nivel alto el estado de autotrascendencia, mejorar la CV y lograr un estado de

satisfaccion alto en los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD. Resultados que
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reafirman los criterios de Guerrero Castafieda y colectivo, Quinceno y Vinaccia, Guerrero Alcedo
y colectivo y Oliva Ramos, sobre la pertinencia de realizar intervenciones de Enfermeria que
consideren la influencia de los factores personales y contextuales para elevar el estado de
autotrascendencia, lograr el estado de bienestar y por ende mejorar la CV. 0. 67,69, 118

Los resultados cuantitativos anteriores fueron explicados a través de las respuestas de los
cuidadores a la entrevista en profundidad. En relacién al referencial teérico emergieron las
categorias y subcategorias.

Categoria calidad de vida:

Subcategoria; descanso y suefio: “estoy durmiendo mejor (C5, C9, C12), ...descanso mejor (C22),
...aprovecho cuando él duerme y me acuesto (C28), ...él estd durmiendo un poco mejor las
noches, asi puedo descansar mas (C23).”

Subcategoria; emociones y conductas: “los consejos me han ayudado mucho he podido controlar
mi caracter (C4), ...ya no estoy tan alterada (C5, C19), ...la terapia en grupo me ha ayudado
mucho(C19), ...aprendi a valorar mas mi familia y a valorarme a mis misma (C14).”
Subcategoria; sintomas fisicos o afectaciones de salud: “gracias a la ayuda familiar ahora me
siento mejor de salud, no me agoto tanto (C8), ...Ia presion se me ha estabilizado (C9).”
Subcategoria; conformacion de proyectos de vida: “...he tenido ayuda, asi pude volver a trabajar
(C1)), ...estoy pensando en retomar mis estudios ahora que tengo un poco de ayuda (C30).”
Subcategoria; relacidn con su pareja: “...las charlas me han ayudado a entender mejor a mi esposo
y sobrellevar la relacion (C23), ...hemos conversado mucho, las relaciones han mejorado (C17),
...conversar con otros me ayudo a mejorar mi relacion (C31).”

Relaciones con otros familiares: “...la familia me ha ayudado mas (C5), ...aprendi a pedir ayuda,
ahora cuento con el apoyo de su hermana C23).”

Subcategoria; apariencia fisica: “...desde que tengo ayuda puedo ir a la peluqueria (C3),

...reprogramé actividades, asi tengo mas tiempo para mi (C26).”
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Subcategoria; actividades de autocuidado personal: “...los consejos me han servido para
organizar mi tiempo y poder comer juntos (C7), ...ahora con la ayuda de mi hija podemos comer
todos juntos (C24).”

Subcategoria; vida social: “...tengo mas tiempo para poder salir (C2), ...converso con mis
amistades por teléfono (C29), ...cada vez que puedo salgo con mis amistades (C18)”.

Para explicar los datos cuantitativos obtenidos en relacién con el estado de satisfacciéon de los
cuidadores se parte del analisis de la respuesta a la segunda pregunta de la entrevista en
profundidad, la cual buscaba identificar los elementos que a criterio de los cuidadores debian ser
incluidos en la intervencion para mejorar su salud y CV. De las voces de los cuidadores se identifica
la categoria satisfaccion del cuidador y las subcategorias que se muestran a continuacién:
Categoria satisfaccion del cuidador:

Subcategoria satisfaccion respecto a la atencion recibida de los profesionales para el cuidado a
su familiar; “...estoy muy agradecida de la ayuda recibida (C4), ...la atencién brindada ha sido
buena (C9), ...muy interesante todo lo aprendido (C15), ...me siento mas preparada para cuidarlo
a él (C15), ...los consejos nos ayudaron mucho a miy a mi familia (C19), ...gracias a la atencion
recibida y los consejos me siento mejor (C24), ...estoy durmiendo mejor (C10), ...estoy mas
tranquila (C30), ....me siento mejor y mas util ahora (C14).”

El anlisis cualitativo de los resultados de la entrevista en profundidad permitié explicar los datos
obtenidos mediante el método cuantitativo. Los resultados alcanzados evidencian la utilidad de la
aplicacién de los métodos mixtos en una estrategia explicativa secuencial para la comprension de
fendmenos complejos como el objeto de investigacion que nos ocupa.

El estudio mixto proporciona una doble y diferenciada vision de los hechos, la cuantitativa y la
cualitativa, donde la una completa la vision de la otra, evita que se produzcan solapamientos.

Permite obtener los resultados de un método como soporte de procesos del otro (muestreo,
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recoleccion, analisis de datos, nuevas hipdtesis, entre otras), un método puede ampliar el
conocimiento obtenido por el otro y tener una visién mas amplia del fenémeno estudiado. 84-87

El analisis en conjunto de los datos cuantitativos y cualitativos y la utilizacién de la triangulacion
metodol6gica permitieron comprobar los resultados favorables de la intervencidn realizada para la
autotrascendencia, CV y satisfaccién de los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de
HD. Se determind una elevacion del nivel de autotrascendencia a un alto nivel y una mejora en las
dimensiones de CV y satisfaccion. A pesar que de los resultados obtenidos son superiores, incluso
en los cuidadores 23 y 30, estos continuan como los més afectados de la muestra.

Conclusiones del capitulo:

— El anélisis de los resultados cuantitativos y cualitativos fue de gran valor investigativo en tanto
propicié el disefio de una intervencion de Enfermeria para la autotrascendencia, CV 'y satisfaccion
de los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD, sustentada cientificamente en
la Teoria de autotrascendencia de Pamela Reed, que se correspondié con las necesidades de los
cuidadores principales de paciente en tratamiento de HD y se desarroll6 a través de una estrategia
de intervencion y materiales educativos ,.

— El disefio y evaluacion de la estrategia de intervencion y los materiales educativos permitié la
mejora de la autotrascendencia, CV vy satisfaccion de los cuidadores principales, lo cual se
corroboro en el analisis, cuantitativo y cualitativos de los resultados y favorecieron el logro de los
objetivos propuestos en la intervencion.

- Los resultados obtenidos, reafirman la relacion dialectica que se establece entre
autotrascendencia, satisfaccion y calidad de vida, que al tener en cuenta en los disefios de
intervenciones de Enfermeria los factores contextuales y personales se propiciaron cambios

positivos en los cuidadorres principales de pacientes en tratamiento de HD.
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CONCLUSIONES
La caracterizacion de los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD, con relacion
a variables sociodemograficas, permiti6 identificar a las mismas como entes con vinculo afectivo
y alto nivel de educacién al ser la mayoria de las cuidadoras son féminas entre 41 y 59 afios de
edad, esposas o hijas, universitarias y con vinculo laboral.
Se determinaron el nivel de autotrascendencia y las dimensiones afectadas de CV y satisfaccion
de los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de HD desde sus vivencias y
experiencias.
La autotrascendencia de los cuidadores principales pre-intervencion estaba comprometida, desde
las dimensiones que midieron interaccidn social, significado de experiencias pasadas, aceptacion
de la muerte, disfrute de la vida y ponderacidn de suefios y ambiciones, que alcanzaron los valores
mas bajos, en sus voces.
En la pre-intervencion se determinaron dimensiones de la calidad de vida y satisfaccion altamente
afectadas, en relacion a el descanso y el suefio, las emociones y conductas, y el estado de salud
del cuidador. Aunque la preparacién para el cuidado no emergi6 con mayor nivel de afectacion en
los resultados del cuestionario, se evidencia su afectacion desde las voces de los cuidadores
principales.
La intervencion de Enfermeria disefiada para la autotrascendencia, calidad de vida y satisfaccion
de los cuidadores principales de pacientes en tratamiento de hemodialisis, posee un enfoque
sistémico y transformador, al concebir el papel activo de los participantes, sustentada en la teoria
de Autotrascendencia de Reed, por lo que se tienen en cuenta los factores contextuales y
personales que inciden en la autotrascendencia, la calidad de vida y satisfaccion de los cuidadores

principales, de acuerdo al referente tedrico utilizado.
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Los resultados de la intervencion se valoran como positivos al producir, segun el procesamiento
realizado, cambios significativos en la autotrascendencia, calidad de vida y satisfaccion de los
cuidadores principales de pacientes en tratamiento de hemodialisis, lo que permite constatar la

eficacia de la propuesta, resultante del proceso investigativo.
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RECOMENDACIONES
Sugerir la extension de esta investigacion en otras areas o contextos nefrolégicos del pais.
Ofrecer al personal de Enfermeria del servicio de hemodialisis, a partir de los resultados de la
investigacion, la implementacién del curso de superacidn propuesto, previa identificacion de
necesidades de aprendizaje con instrumentos validados a tales fines.
Proponer al equipo multidisciplinario del servicio de nefrologia incorpore a la consulta mensual

establecida, la atencion a la calidad de vida del cuidador de pacientes en hemodidlisis.
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