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SINTESIS
Se realiz6 un estudio mixto de tipo triangulacion concomitante, pre-experimental (cuantitativo) y
fenomenoldgico (cualitativo), en el Policlinico Chiqui Gomez Lubian de Santa Clara de 2016 a
2018. El objetivo fue disefiar una intervencion de enfermeria, dirigida a la mejora de la adaptacion,
afrontamiento y calidad de vida de los cuidadores primarios de infantes con TDAH. El estudio
cuantitativo caracterizd a los cuidadores primarios segun variables sociodemograficas, identificé la
capacidad de afrontamiento (AF) y adaptacion (AD), asi como las dimensiones afectadas de
calidad de vida (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 primarios sobre el objeto de investigacion. La
triangulacion de métodos permitié profundizar en los resultados para el disefio de la intervencion, a
partir de la integracion del modelo de la adaptacion de Callista Roy y el sistema de apoyo
educativo de Dorothea Orem. La intervencion disefiada produjo cambios significativos, positivos,
elevd la capacidad de AF y AD de los cuidadores y se produjeron cambios tangibles en las

diferentes dimensiones de calidad de vida y satisfaccion y a escala global.
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INTRODUCCION
El Trastorno por Déficit de Atencidn e Hiperactividad, en lo adelante TDAH, afecta el comportamiento
infantil y las relaciones con sus cuidadores primarios. Recibié y recibe a lo largo de la historia,
diferentes terminologias, lo que refleja las dificultades existentes para llegar a un consenso respecto a
su definicién, valoracion, etiopatogenia y evaluacion diagnéstica, a pesar de los diferentes
clasificadores utilizados, como es el caso de los sistemas de clasificacion diagnostico DSM [II hasta el
DSM V.! Las incongruencias en su diagnéstico, han afectado la atencion y seguimiento a los infantes y

sus cuidadores primarios.

El término “Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad” surgio de forma oficial en 1980, a partir
de la tercera edicion del Manual de Diagnéstico y Estadistica de la American Psychiatric Association
DSM-III. Como antecedentes tuvo una larga tradicion conceptual que se origind a partir de los aportes

del neur6logo Constanine Von Monakow, realizados a mediado del siglo XIX. 2

En la nueva version del sistema de clasificacion diagnoéstico DSM-5 (2013), uno de los principales
cambios es la categorizacion, pues pasa de la categoria “Trastorno por Déficit de Atencion y
Comportamiento Perturbador” como se cataloga segun el Manual de Diagnéstico DSM IV_TR (2000), a
la categoria “Trastornos del Neurodesarrollo", lo que lo aleja mas de los factores ambientales y se
concreta en factores de origen genético. 4. Las causas no estan del todo claras, sin embargo, los
estudios apuntan a un trastorno multifactorial con una base neurobiolégica y con cierta predisposicion
genética, ligada a los factores hereditarios y ambientales dados por el entorno psicosocial (familiar,

escolar y social), cuya frecuencia se incrementa con una prevalencia en ascenso a nivel mundial. 57

El TDAH se caracteriza por un patron persistente de hiperactividad-impulsividad, de desatencion mas
frecuente y grave que el observado habitualmente en personas con un nivel de desarrollo similar o uno

de ellos, de donde se derivan tres tipos de TDAH: hiperactivo- impulsivo, inatento con déficit de



atenciéon y combinado (mas frecuente). Sus sintomas se inician antes de los 12 afios y pueden

prevalecer hasta la adolescencia y la adultez, o sea es de caracter cronico. 815

Sus sintomas pueden acompafarse de trastornos comorbidos de ansiedad, afectivos, conductuales y
del aprendizaje, entre otros. 8-13.15-26 | as relaciones entre los infantes y sus cuidadores primarios suelen
marcarse por el conflicto, en los intentos de estos por controlar su conducta, dados los sintomas y
comorbilidad de los nifios afectados, lo que genera altos niveles de frustracion y estrés en los

cuidadores primarios. 4.9-11.13.27

Varios autores han demostrado el impacto que tiene el Trastorno por Déficit de atencion e
Hiperactividad sobre la dinamica familiar, en lo referente, tanto al estrés parental que trae consigo,
como sobre los estilos parentales de crianza caracteristicos de esta poblacion. Esto se debe a que los
infantes con TDAH poseen mayores dificultades para obedecer 6rdenes y para controlar sus impulsos,
lo que unido al déficit de atencion, que ademas dificulta el desarrollo escolar, provocan conflictos
escolares, familiares y en las relaciones sociales, que repercuten en la relacién parental y en la

adaptacién, afrontamiento y calidad de vida de sus cuidadores. 24,9, 1,13, 27-34

Polanczyk, citado en Rodriguez Gonzélez 2017, “realizd un meta-andlisis en 2007 sobre estudios
realizados en diversos paises para lo que utilizo los criterios diagnosticos del Manual Diagnostico y
Estadistico de los Trastornos Mentales 42 edicion (DSM-1V), y evidencié que el TDAH afecta
aproximadamente al 5% de los escolares’. El mismo autor concluye en un posterior meta-analisis

(2014) que se pueden confirmar los resultados anteriores. 16

Segun el investigador Carbray JA, el diagndstico de TDAH en nifios y adolescentes en los Estados
Unidos ha aumentado en los ultimos 20 afios, con tasas de prevalencia que ascendieron del 6.1% al
10.2% desde 1997 hasta 2016. 17 A decir de Rodriguez Gonzalez 2017, “en diversos estudios se han

descrito altas tasas con cifras tan elevadas como 17%”. Este aumento, a su consideracion, sobre todo



en Estados Unidos, origina la duda de si es posible que se haya producido un sobrediagnostico del

trastorno. 16

En Espafia, con la utilizacion de los criterios diagnésticos del DSM-IV, dos recientes estudios
referenciados por Rodriguez Gonzalez, encuentran tasas entre el 4,7% y el 6,6%. 16 Asimismo, a través
de una revision sistematica y meta-analisis de 14 estudios, que incluian un total de 13 023 nifios y

adolescentes, se ha estimado una prevalencia global del 6,8%. 8

En Latinoamérica se determin6 que la prevalencia del TDAH estimada para esta region seria de 5.29%.
Por su parte, en Venezuela, en el Estado Zulia el 5,70% cumplia con los criterios suficientes para
recibir el diagndstico de TDAH tipo combinado y en el Estado Lara la tasa es del 6,47%. 1 En un
estudio realizado en México por Cornejo-Escatell E y col del Servicio de Neurologia Pediatrica, en 2015

en escolares de la zona noreste de Jalisco, se determiné que ascendia a 9,11%. 20

Las estadisticas del sistema de salud de Cuba no registran la incidencia y prevalencia del TDAH, lo que
dificulta su precision. No obstante, el primer estudio documentado lo realizé la Doctora en Ciencias
Psicologicas Alba Pérez en el afio 1996, en el mismo se estudiaron los trastornos neuropsiquicos leves
en escolares menores supuestamente sanos en escuelas del municipio Santa Clara. Los resultados
describen una prevalencia de TDAH en el territorio entre el 10 - 20% y se declar6 la existencia de una
morbilidad oculta.2! Posteriormente un estudio realizado en todo el pais y presentado en el Congreso
de Neurofisiologia Clinica en 2008, por el Centro de Neurociencias, citado por la psicologa Lorenzo

Gonzalez 2013, mostré un 9% de prevalencia. 22

Puede destacarse qué, en Villa Clara, el registro de pacientes atendidos y diagnosticados en la
consulta multidisciplinaria provincial de trastornos del neurodesarrollo mostrd un aumento de casos
nuevos de 52 en 2012 a 149 en 2016. Los resultados informados hablan de un incremento notable, que

también repercute en las familias y mas directamente en los cuidadores primarios.



Los cuidadores primarios tienen necesidades que se derivan de vivir muy estresados por las sorpresas
que se presentan cada dia ante la exposicion a riesgos ya sean escolares, en el ambito familiar o
social. Las situaciones de riesgos estan dadas por las dificultades que generan el déficit de atencion, la
impulsividad e hiperactividad, sintomas a los que se unen los trastornos comorbidos que los
caracterizan. Las necesidades de los cuidadores primarios constituyen objeto de interés e
investigacion de gran vigencia en la actualidad; en relacion con los de TDAH, quizas por tratarse de un

trastorno que algunas veces transita de manera oculta, no se encontraron estudios al respecto.

En la atencién a los nifios en Pediatria, los padres o cuidadores son el eslabén fundamental que
permite garantizar la adecuada evolucion del paciente y su incorporacion a la sociedad, pero a la vez
requieren cuidar de su salud para brindar una atencion de calidad. .13 La crianza de infantes con
TDAH ofrece numerosos retos y sus cuidadores primarios necesitan contar con apoyo profesional
encaminado a la preparacion para su cuidado y autocuidado que fomenten el uso de mecanismos y
estrategias de afrontamiento con el fin de facilitar respuestas adaptativas eficaces ante los estimulos

que provoca el cuidado a infantes con dicho trastorno.

N. Izco, citado por la profesional de la Enfermeria Elizalde Mufioz 2014, relata desde su experiencia lo
duro que es el dia a dia con estos nifios. Por ello el diagndstico del trastorno para muchos padres
supone un alivio, ya que encuentran una explicaciéon a lo que ocurre; mientras que otros siguen

reticentes y se cuestionan qué es capaz de controlar y qué no. 35

Los cuidadores primarios de infantes con TDAH suelen responder ante el diagnéstico mediante la
manifestacion de diferentes respuestas, pero con regularidad se presentan el desconcierto y miedo por
desconocimiento, la negacién con dudas y desconfianza, a veces ira, ansiedad o tristeza. Es frecuente
el sentimiento de culpa y enfado por atribuirse la responsabilidad en el origen del trastorno, el rechazo
incluso hacia educadores o facultativos que establecieron el diagndstico y no en todos ellos la

resignacion, que supone una aceptacion parcial del mismo.



La adaptacion del cuidador frente al trastorno se mide a través de respuestas adaptativas, evidenciadas
por conductas; y que estan directamente influenciadas por factores psicolégicos, culturales y sociales.
De alli la importancia de identificar la capacidad de afrontamiento y adaptaciéon de los cuidadores

primarios, asi como su repercusidn en el bienestar fisico y psicoldgico.

En cada ocasién los cuidadores deben poner en marcha estrategias de afrontamiento efectivas para
superar la situacion y hallar un bienestar emocional. A decir de Zambrano, citado por el doctor Pérez
Rodriguez 2017, “la relacion entre la acumulacion de estresores y la falta de estrategias adecuadas de
afrontamiento para adaptarse a la situacion de cuidado, tiene un papel importante en la génesis del
sindrome del cuidador’. En tal sentido cita ademas a Pedraza, quien caracteriza el sindrome: “como
una respuesta inadecuada a un estrés emocional cronico, cuyos rasgos principales son el agotamiento

fisico o psicoldgico 0 ambos”. 36

En el entorno internacional se han realizado varias investigaciones con padres y cuidadores primarios
de infantes con TDAH, pero estas se han cefiido en casi su totalidad a la preparacion para el cuidado o
identificacion de necesidades en los nifios, no asi a la atencién a la adaptacion, afrontamiento y calidad
de vida del cuidador. A pesar de ello, algunos estudios reconocen la afectacién que provoca el cuidado

y el uso de estrategias de afrontamiento inadecuadas en la calidad de vida del cuidador. 3743

En Cuba, existen investigaciones que describen las caracteristicas de los cuidadores primarios de
personas con enfermedades cronicas, asi como las afectaciones en su salud, dirigidas en su mayoria a
los cuidadores de personas adultas, fundamentalmente con demencia, adultos mayores y
enfermedades cancerosas.364448 Son escasos los estudios en cuidadores primarios de infantes, en

particular con trastornos del neurodesarrollo.

En el pais, se han desarrollado estudios por parte de psicologos y psiquiatras, que involucran a las

familias y cuidadores de nifios con TDAH y que reconocen la importancia de la intervencidn del equipo



de salud en su atencidn. 224950 Especificamente en la provincia de Villa Clara, tres estudios realizados
identificaron conflictos asociados al cuidado a estos infantes y se han recomendado propuestas de

intervenciones psicoeducativas. - 34

La experiencia acumulada de la autora en la consulta multidisciplinaria provincial de trastornos del
neurodesarrollo del Policlinico Chiqui Gomez Lubian le ha permitido conocer que existe una
informacion insuficiente sobre las estrategias de afrontamiento por parte de los cuidadores primarios,
ante las manifestaciones clinicas cognitivo, afectivas y conductuales de infantes con TDAH que faciliten

su bienestar. Esta problematica indica la necesidad de una intervencion de enfermeria.

Los profesionales de la Enfermeria constituyen un eslabén importante en el equipo de salud y tienen el
encargo social de cuidar la salud de las personas, familias y comunidades, su bienestar fisico, mental y
social para la satisfaccion de las necesidades humanas.!'. 13. 44,51 De esta manera resulta necesario
que contribuyan al fomento de estrategias en los cuidadores primarios durante el proceso de cuidar,

que favorezcan su adaptacion, afrontamiento y calidad de vida.

Estos antecedentes justifican y ofrecen los argumentos para plantear el siguiente problema de
investigacion: existe un incremento de casos diagnosticados con TDAH en la provincia de Villa Clara y
los estudios realizados apuntan a conflictos en las relaciones que se establecen, asociadas al cuidado
a estos infantes, lo que pudiera incidir en la capacidad de afrontamiento y adaptacion de los cuidadores
primarios, asi como en su calidad de vida y satisfaccion. Hasta el momento no se encontraron reportes

de investigaciones que hayan desarrollado una intervencion de enfermeria para estos fines.

A partir de la identificacion del problema de investigacion, desde el enfoque cuantitativo se formula una
hipdtesis cientifica: si se desarrolla una intervencién de enfermeria para cuidadores primarios de

infantes con TDAH, sustentada en la integracion del sistema de apoyo educativo de Dorothea Orem al



sistema de la adaptacion de Callista Roy, entonces se producirdn cambios favorables en la adaptacién,

afrontamiento, calidad de vida y satisfaccion en los referidos cuidadores primarios.

Desde el enfoque cualitativo se plantea la siguiente pregunta de investigacion: ;Coémo describen sus

vivencias y experiencias los cuidadores primarios de infantes con TDAH?

Se determina como objeto de investigacion: la adaptacion, afrontamiento, calidad de vida y

satisfaccion.

El andlisis hasta aqui efectuado indica la necesidad de encontrar respuesta a las siguientes

interrogantes cientificas:

¢, Qué referentes tedricos sustentan el disefio de la intervencion de enfermeria dirigida a cuidadores

primarios de infantes con TDAH?

¢ Qué caracteristicas sociodemograficas estan presentes en los cuidadores primarios de infantes con

TDAH?

¢ Qué capacidad de afrontamiento y adaptacién se asocia a los cuidadores primarios de infantes con

TDAH desde sus vivencias y experiencias?

¢ Cuales dimensiones de calidad de vida y satisfaccion de los cuidadores primarios de infantes con

TDAH, estan afectadas al realizar los cuidados?

¢ Qué particularidades deben ser incluidas en una intervencién de enfermeria para cuidadores primarios

de infantes con TDAH?

¢ Qué resultados tuvo la intervencién en la adaptacién, afrontamiento y calidad de vida de los

cuidadores primarios de infantes con TDAH?



En esta logica, para dar respuesta a las interrogantes planteadas se formularon los siguientes

objetivos:

Objetivo General:

Disefar una intervencion de enfermeria, dirigida a la adaptacion, afrontamiento, calidad de vida 'y

satisfaccion de los cuidadores primarios de infantes con TDAH.

Objetivos Especificos:

1.

Identificar los referentes tedricos que sustentan el disefio de la intervencion de enfermeria dirigida a
cuidadores primarios de infantes con TDAH.

Caracterizar a los cuidadores primarios de infantes con TDAH, con relaciéon a algunas variables
sociodemograficas.

Identificar la capacidad de afrontamiento y adaptacién, asi como las dimensiones afectadas de
calidad de vida y satisfaccion de los cuidadores primarios de infantes con TDAH desde sus
vivencias y experiencias.

Elaborar una intervencion de enfermeria dirigida a la adaptacion, afrontamiento, calidad de vida y
satisfaccion de los cuidadores primarios de infantes con TDAH.

Evaluar los resultados de la intervencion en la adaptacion, afrontamiento, calidad de vida y

satisfaccion de los cuidadores primarios de infantes con TDAH.

Se realiz6 un estudio de métodos mixtos de tipo triangulacién concomitante, pre-experimental desde el

enfoque cuantitativo, ex/antes-ex/post en cuatro etapas (diagnostico, disefio, intervencion y evaluacion

de la intervencion) y fenomenoldgico desde lo cualitativo, en el periodo comprendido entre enero de

2016 y diciembre de 2018. En su diagnostico y evaluacion se utilizé la estrategia de triangulacion

concomitante (cuantitativo-cualitativo) en dos fases, donde se caracterizd a los cuidadores primarios

segun variables sociodemograficas, se identificaron la capacidad de afrontamiento (AF) y adaptacion

(AD), asi como las dimensiones afectadas de calidad de vida (CV) y satisfaccion de los cuidadores

8



primarios de infantes con TDAH, mediante escalas autoadministrables validadas para el estudio que se
presenta. Los datos cualitativos se obtuvieron con la aplicacién de una entrevista en profundidad sobre
las vivencias y experiencias de los cuidadores sobre el objeto de investigacion. La triangulacion de
métodos cualitativos y cuantitativos permitié profundizar en los resultados para el disefio de la

intervencion.

La investigacion se realizd en el municipio Santa Clara en el Policlinico Chiqui Gémez Lubian; la
poblacion de estudio estuvo compuesta por cuidadores primarios que asisten a la consulta
multidisciplinaria provincial de trastornos de neurodesarrollo. Se realizé un muestreo homogéneo con
los 21 cuidadores primarios que aceptaron participar en el estudio y las 20 enfermeras de los
consultorios médicos de familia (CMF), a los que pertenecen dichos cuidadores primarios. Se cumplio

con las consideraciones éticas establecidas segun Declaracion de Helsinki, en Fortaleza, Brasil 2013.52

La novedad cientifica de la investigacion, se puede describir desde varios puntos de vista, en primer
lugar, la posibilidad de una intervencién de enfermeria con cuidadores primarios de infantes con TDAH
desde una perspectiva participativa, grupal, interdisciplinaria y sistémica liderada por enfermeria y en
tal sentido utilizar la integracion del modelo de Callista Roy y el sistema de apoyo educativo de
Dorothea Orem como referentes tedricos fundamentales para las decisiones metodolégicas. Todo ello
conllevé a la obtencion de mejoras en la capacidad de AF y AD, asi como en la CV vy la satisfaccion de
los cuidadores primarios implicados en el estudio. En segundo lugar, el empleo de un estudio mixto que
ofrecié la posibilidad de integrar enfoques en una misma investigacion y con ello el disefio de un
algoritmo metodoldgico robusto. Por ultimo la multiplicidad de tecnologias educativas elaboradas le da

caracter innovador y sostenibilidad a la intervencién de enfermeria disefiada.

Aportes tedricos: la integracion al modelo de la adaptaciéon de Callista Roy, del sistema de apoyo
educativo de Dorothea Orem, en una intervencion de enfermeria educativa en modos adaptativos,
dirigida a la adaptacién, afrontamiento, calidad de vida y satisfaccién de cuidadores primarios de
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infantes con TDAH y con ello proponer la definicién de Calidad de Vida en cuidadores primarios que se

sustenta en el proceso de afrontamiento y adaptacion.

Aportes a la practica profesional: el disefio de la intervencion condujo a la elaboracién de un
programa de intervencion educativo dirigido a los cuidadores primarios, con un enfoque grupal y
sistémico, que facilito la funcion activa de ellos en el cuidado de su salud y de tecnologias educativas
que propiciaron la introduccién de conocimientos relacionados con el cuidado de los infantes y CV del
cuidador primario, asi como un curso de superacién para profesionales de la Enfermeria de los CMF,

que permitié elevar los conocimientos en dichos profesionales sobre el tema.

Aportes sociales: contribuye al mejoramiento en las relaciones sociales, dado que favorece la
adaptacion, afrontamiento y calidad de vida de los cuidadores, los prepara para la asuncién de su
encargo social, lo que se traduce en la mejora de trastornos afectivos, conductuales, motivacionales y
del aprendizaje en los infantes y en el crecimiento personal de sus cuidadores, al lograr mayor

satisfaccion con la vida.

Aportes metodoldgicos: el estudio aporta un algoritmo metodoldgico basado en un estudio mixto, con
la utilizacion de una estrategia de triangulacion concomitante, pre-experimental desde el enfoque
cuantitativo y fenomenoldgico desde el cualitativo, que incluye ademas la integracion al modelo de
adaptacién de Callista Roy del sistema de apoyo educativo de Dorothea Orem, en el disefio de la
intervencion de enfermeria en modos adaptativos. La integracidn de estas metodologias en el algoritmo
de la investigacion para dar solucion a un problema de salud, es un aporte al cuidado de Enfermeria,

que puede servir de sustento a otras lineas de investigaciones futuras.
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CAPITULO I. REFERENTES TEORICOS PARA LA INTERVENCION DE ENFERMERIA DIRIGIDA A

CUIDADORES PRIMARIOS DE INFANTES CON TDAH

La Enfermeria como ciencia del cuidado, humana y préactica, se nutre de un conjunto organizado de
conocimientos abstractos, avalados por la investigacion cientifica y el analisis l6gico. De esta manera
sustenta su desarrollo, en la interrelacion de fundamentos teéricos propios de la profesion, con los de

otras ciencias afines que la enriquecen y ofrecen solidez a su accionar.

En consecuencia, con lo anteriormente explicado, la intervencion de enfermeria dirigida a cuidadores
primarios de infantes con TDAH, no escapa de la necesidad de un analisis coherente de teorias y
modelos propios de la Enfermeria y de otras ciencias, que permitan la comprensidn, descripcion,
prescripcion y control del fendmeno objeto de investigacion. El propdsito de este capitulo es analizar los
referentes tedricos que sirvieron de sustento al estudio. En tal sentido se presentara el modelo de la
adaptacién de Callista Roy como eje conductor para el estudio, al que se le insertan fundamentos de la

teoria del déficit de autocuidado de Dorothea Orem.

1.1.Modelo de la adaptacion de Callista Roy, en la practica y la investigacion.

Callista Roy (en lo adelante Roy), enfermera pediatrica, miembro de las Hermanas de San José de
Carondelet, nacida en Los Angeles, California en 1939, parte de un sistema conceptual para desarrollar
un modelo de adaptacion, que puede aplicar el personal de enfermeria, en la practica y la investigacion,
para favorecer la armonia del hombre en situaciones de salud y de enfermedad. Tiene un caracter
sistémico y se apoyo en los trabajos de Harry Helson, en el ambito de la psicofisica. Fue presentado
por primera vez de forma escrita en 1970, con el titulo “Adaptation: A Conceptual Framework for
Nursing” y es usado en esta tesis, como referente tedrico fundamental, por lo que el propésito del

epigrafe es enunciar algunos aspectos que lo sustentan. 53
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Segun Roy, la Enfermeria se define como un sistema tedrico de conocimientos que ordena el proceso
de anélisis y accion relacionado con las personas enfermas o que pueden estarlo. Asi, las actividades
de la enfermera comprenden la valoracion de la conducta y de los estimulos que influyen en la
adaptacién y se planifican las intervenciones de manera que respondan a estos estimulos. En
consecuencia, €l objetivo es ayudar a las personas en sus esfuerzos de adaptacion a los cambios del
entorno para que alcancen un nivel 6ptimo de bienestar y la meta es la promocién de dicha adaptacion
al sistema humano. Esta teoria se fundamenta en el concepto de integridad de la persona. Sus
nociones acerca de la enfermeria, la persona, la salud y el entorno se entrelazan estrechamente con

esta idea central. 53

De acuerdo con esta tedrica, la persona explora continuamente el entorno en busca de estimulos, para
dar una respuesta y desencadenar un mecanismo de adaptacion. Esta respuesta puede ser adaptativa
o ineficaz y considera que el principal objetivo de la enfermera es: “mejorar el nivel de adaptacion de
los individuos y de los grupos de personas en cada uno de los cuatro modos de adaptacion, y contribuir
asi a tener una buena salud, una buena calidad de vida y a morir con dignidad”. Se coincide con otros
autores que plantean que el modelo de AD de Roy (figura 1), 54 esta considerado entre los enfoques

tedricos mas connotados en Enfermeria. 93

Entrada Procesos Efectores Salida
de control
Estimulos Mecanismos de > Funcion fisiologica Respuestas
Nivel de afrontamiento Autoconcepto adaptativa
adaptacion Regulador \ Desempeiio de roles e ineficaz
Relacionador Independencia

Retroalimentacion.

Figura 1: Modelo de la Adaptacion. Callista Roy. La persona vista como un sistema de adaptacion. Tomado de
Modelos y Teoria de Enfermeria, 8va edicion; 2015. Pag-301.
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A decir de Roy, como sistema vivo y abierto, la persona recibe entradas o estimulos que se producen
tanto del entorno, como de si misma. El nivel de AD es un punto que cambia constantemente y esta
compuesto por estimulos focales, contextuales y residuales, que representan el estandar de la gama de
estimulos con el que la persona puede reaccionar por medio de respuestas normales de AD y esta se
produce cuando la persona responde a los cambios del entorno de forma positiva, lo que favorece su
integridad y salud. Por el contrario, las respuestas ineficaces a los estimulos traen consigo trastornos

en su integridad. 53

Roy considera como estimulo focal, el estimulo interno o externo al que ha de enfrentarse la persona
de forma mas inmediata, el hecho u objeto que capta su atencidn; como estimulos contextuales
considerados todos los otros estimulos presentes en la situaciéon que contribuyen al efecto del estimulo
focal. Los residuales, los atribuye a factores del entorno, interiores o exteriores a la persona, cuyos

efectos en la situacion actual no pueden discernirse con claridad.5?

El entorno lo define como el conjunto de todas las condiciones, circunstancias e influencias que rodean
y afectan al desarrollo y las conductas de las personas, y de los grupos, donde se incluyen los
estimulos focales, contextuales y residuales. A criterio de la autora de acuerdo con los supuestos de
Roy, se considera a la persona como un ser biopsicosocial en constante interaccion con un entorno
cambiante. En consecuencia, con esto, define la salud como el estado o el proceso de ser o de
convertirse en una persona completa e integrada. Concibe a la persona como un sistema adaptativo,
que actta para mantener la capacidad de adaptacion en los cuatro modos de vida. Define el sistema
como un conjunto de partes conectadas que funcionan como un todo para cumplir un objetivo, a través

de la interdependencia entre dichas partes. 53

Roy considera, que en un sistema se distinguen entradas y salidas de informacién, procesos de control
y retroalimentacion. En el modelo de AD: la entrada estd dada por los estimulos; como procesos de

control se reconocen los mecanismos de afrontamiento (regulador y relacionador); como efectores, las
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funciones que responden a los modos adaptativos (fisiolégicos, de autoconcepto, desempefio de roles
e interdependencia); y la salida, la constituyen las respuestas ante los estimulos. Estas respuestas
pueden ser eficaces e ineficaces. Las respuestas que siguen a la percepcion retornan como entradas,

tanto al relacionador, como al regulador. 3

En el modelo de Roy, se reconocen dos subsistemas interrelacionados: a) El principal, funcional o de
procesos de control, consta del regulador (modo adaptativo fisioldgico que responde automaticamente
mediante procesos de afrontamiento neuroldgico, quimico y endocrino) y el relacionador (que se apoya
en los otros tres modos adaptativos para responder a través de canales cognitivo, emocionales:
proceso de la informacion perceptiva, aprendizaje, criterio y emocidn), ambos relacionados con los
mecanismos de afrontamiento (en lo adelante AF). b) El secundario o efector, formado por los cuatro
modos adaptativos: de necesidades fisiologicas, del autoconcepto, del desempefio de roles y de la

interdependencia. %3

Tras desarrollar su modelo, Roy lo presentd como un marco que sirviese para la practica de la
enfermeria, para la investigacién y la formacion. Por medio de la investigacion continué con el
desarrollo del modelo y ya en el siglo XXI, estos avances incluyen: afirmaciones cientificas y filosoficas
actualizadas; la redefinicion de la AD y de los niveles de AD; asi como la ampliacién de los modos de

AD al desarrollo del saber en el grupo. 5

En el afio 2004, Roy disefia una escala para medir el proceso de afrontamiento y adaptacion,
compuesta por 47 items, la cual fue validada a la version espafiola en Colombia por Gutiérrez, Veloza,
Moreno, Durén de Villalobos y col. (2007), reporté un alfa Cronbach de 0,88 y una correlacion
Spearman (r=0,94) lo que confirmé su validez facial y confiabilidad. Los items se agrupan en 5 factores
(recursivo y centrado, reacciones fisicas y enfocadas, proceso de alerta, procesamiento sistematico,
conocer y relacionar), lo que permite analizar de manera particular los comportamientos, reacciones y

estrategias que se presentan en el proceso del AF y la AD. %
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Diferentes estudios han utilizado y validado la escala, como por ejemplo las versiones en japonés,
tailandés y esparfol. Entre ellos se distinguen la version abreviada de la escala, validada en la
poblacién colombiana en el afio 2013, con 33 items, que reportaron una validez facial aparente del
95%, un indice de validez de contenido segun propuesta de Lawshe de 0,83 y una consistencia interna

con un alfa de Cronbach de 0,71. %6

Paola Sarmiento Gonzélez y col, afirman, luego de un estudio de revision y validacion, que la escala,
en su version modificada en espafiol, es una herramienta importante en futuras investigaciones de
Enfermeria que integren el subsistema cognitivo y su relacién con el AF y la AD. Ademas, recomiendan

continuar con el proceso de refinamiento, para visibilizar el instrumento en la practica de enfermeria. 56

Los referentes tedricos de Roy, su modelo de AD y su escala, de medicidn del proceso de AF y AD,

han sido utilizados en diferentes investigaciones propias de la profesion. Algunas se citarén a seguir.

Las enfermeras colombianas, Sandra Milena Campino-Valderrama y Paula Andrea Duque, utilizaron la
escala de Medicion del Proceso de AF y AD version en espafiol (ESCAP abreviada), para identificar el
nivel de AF de los cuidadores de nifios y nifias con cancer. Como resultado obtuvieron un predominio
de niveles de AF altos y medios. Basadas en el modelo de Roy, las investigadoras afirman que los

cuidadores deben activar sistemas reguladores de AF. %

En 2013, las enfermeras chilenas Hermosilla Avila y Sanhueza Alvarado, emplearon la escala de Roy
2004, en su version en espafiol validada por Gutiérrez y col, en personas con cancer avanzado, donde
relacionaron la capacidad de AF y AD con variables individuales, tales como control emocional,
satisfaccion vital y felicidad subjetiva. 5 Las investigadoras colombianas Alvarado Garcia y Salazar
Maya, en su investigacion sobre la AD cronica en los adultos mayores, basada en el modelo de AD de
Callista Roy, afirman que los comportamientos secundarios a la presencia del dolor, son consecuencia

de la capacidad de AD a su experiencia.8
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En México, Gomez Torres desarrolldo un estudio de roles en la gerencia de enfermeria mediante la
utilizacion de la teoria de Roy. La enfermera para su estudio solo trabaja los roles secundarios y
terciarios. Ubica al rol como una unidad de funcionamiento en el grupo y afirma que el modelo ofrece
fundamentos cientificos a la investigacion. % En Ecuador Jessica Ifiguez y Lisseth Llerena, en su tesis
previa a la obtencion del titulo de Licenciadas en Enfermeria, hicieron una valoracién del proceso de AF
y AD en las préacticas pre profesionales en internos/as de Enfermeria de la Universidad de Cuenca, de
marzo a julio del 2015, a partir de la aplicacion de la escala propuesta por Roy y los fundamentos

tedricos del modelo. 80

En Peru, también se evidencia la utilizacién del modelo teérico. Chirinos JM y Rodriguez 1J, llevaron a
cabo un cuestionario de 35 preguntas agrupadas por dimensiones, basado en Roy. ¢! Su proposito fue
determinar la efectividad de un programa educativo, dirigido a una dieta saludable en preescolares. Las
dimensiones fueron interdependencia, autoimagen, rol y fisiolégico, a lo que se le agrega el examen
clinico para la determinacion del peso, la talla, edad y examen fisico. Capufiay J y Seclén I, describen

las experiencias de las mujeres mastectomizadas durante su proceso de AD desde el modelo de Roy.52

En Cuba, Barco Diaz V' y cal, identifican necesidades en parejas infértiles, desde los modos adaptativos
del modelo y relacionan los pasos del proceso de enfermeria, descritos por Roy, con las etapas del
proceso de atencidn de enfermeria aplicadas en nuestro pais. 63 Por su parte Figueredo K, en su Tesis
Doctoral relaciona el modelo de Roy con las etapas de una intervencion de cuidados paliativos
domiciliarios para mejorar la calidad de vida de las mujeres con cancer de mama avanzado y hace una

valoracion cualitativa de los cambios en los procesos adaptativos segun el modelo de Roy. 5

Ospina Piso y Vivas Riafio, en una consulta a la literatura cientifica para optar por el titulo de
enfermeras profesionales, sobre el rol de enfermeria en el AF familiar de nifios diagnosticados con
trastorno por déficit de atencion e hiperactividad, afirman que uno de los modelos que mas aceptacién

ha tenido, es el de AD de Roy. Las autoras recomiendan el uso del modelo en la valoracion de
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comportamientos y estimulos, rotulacién de diagndsticos de Enfermeria y establecimiento de metas e
intervenciones, para la aplicacion en las familias de estos pacientes y asi potenciar su AF y AD con

respecto a la situacién de sus hijos. 64

La autora de la tesis, no encontrd evidencias sobre la aplicacion del modelo de AD de Roy, en
investigaciones dirigidas a cuidadores primarios de infantes con TDAH. A consideracion de la autora,
este posee un soporte tedrico importante que justifica su utilizacion en este estudio, para el

mejoramiento de su AD, AF y calidad de vida, como se podré apreciar en el siguiente epigrafe.

1.2.Establecimiento de nexos entre el modelo de la adaptacion de Callista Roy y la adaptacion,

afrontamiento y calidad de vida de los cuidadores primarios de infantes con TDAH.

En correspondencia con lo descrito en el epigrafe 1.1, a partir de la interpretacion del modelo y la
sistematizacion de la teoria, la autora de la presente investigacion considera el cuidado, los sintomas y
la comorbilidad del TDAH en infantes, como estimulos focales que actuan en el proceso de AD de sus
cuidadores primarios, ante el diagnostico; como estimulos contextuales, la situacion economica y las
relaciones que se establecen en el ambito familiar, social y con los profesionales de la salud, alrededor
del cuidado a dichos infantes y como residuales se reconocen la adaptacion, afrontamiento y calidad de
vida de los cuidadores primarios, a los que se hara referencia posteriormente en este capitulo. A criterio
de la autora de esta tesis, entre los estimulos focales, contextuales y residuales se establecen efectos

reciprocos. A su vez estos estimulos desencadenan mecanismos de AF y determinan el nivel de AD.

Los mecanismos de afrontamiento pueden ser innatos o adquiridos, son formas de respuestas ante los
cambios del entorno. Los innatos se determinan genéticamente o son comunes a las especies, los
adquiridos se desarrollan por medio de procesos como el aprendizaje. Estos en los cuidadores
primarios de infantes con TDAH, se manifiestan por medio de estrategias de afrontamiento en relacion

con los diferentes modos adaptativos. 2 A criterio de la autora la potenciacion del uso de los
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adquiridos, a través de estrategias comportamentales y afectivas, mediante la estimulacién del proceso
cognitivo, en intervenciones de enfermeria, favorece respuestas adaptativas en los cuidadores

primarios, en el proceso de AF y AD.

Callista Roy define el proceso de AF y AD como los patrones innatos y adquiridos de las formas de
manejar y responder al ambiente cambiante en las situaciones de la vida diaria y en los periodos
criticos, mediante comportamientos directamente enfocados a alcanzar el dominio, la supervivencia, el
crecimiento y la trascendencia. Las experiencias vividas contribuyen a que se reaccione con respuestas

propias adaptadas ante estimulos concretos. 53

Segun Callista Roy, la adaptacion se refiere: “al proceso y al resultado por los que las personas, que
tienen la capacidad de pensar y de sentir, como individuos o como miembros de un grupo, son
conscientes y escogen la integracion del ser humano con su entorno” y los procesos de afrontamiento:
“son modos innatos o adquiridos de actuar ante los cambios producidos en el entorno”. 53 A partir de
estos fundamentos la autora de la presente investigacion define operacionalmente la adaptacién en
cuidadores primarios de infantes con TDAH como: la respuesta a los estimulos que se derivan del
cuidado, los sintomas y comorbilidad de infantes con dicho trastorno, que propicia la integracion de
estos con su entorno; asi como, el afrontamiento en cuidadores primarios de infantes con TDAH de la
siguiente manera: modos innatos y adquiridos de actuacion ante los cambios en las situaciones de la

vida diaria o en situaciones criticas, que se derivan del cuidado a infantes con TDAH.

Por otra parte, dicha teérica considera las estrategias de AF como la forma en que la persona funciona
para manejar los desafios del dia a dia. Las personas utilizan dos tipos de estrategias de AF: las
estrategias comportamentales, que buscan controlar el estimulo o estresor en forma directa, al actuar
frente al problema que la persona considera es susceptible a modificar y las estrategias afectivas que
hacen referencia a los intentos que realiza la persona para controlar las reacciones emocionales que el

problema genera. 53
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A criterio de la autora y en concordancia con los supuestos anteriores, el proceso de AF y AD repercute
en la CV del cuidador primario. Esto sucede al relacionarse la valoracion subjetiva que el cuidador
primario hace de su vida en situaciones cotidianas y en situaciones criticas que se presentan durante el
acto de cuidar, con las formas de responder al ambiente cambiante a través de estrategias de AF
comportamentales y afectivas, con la consiguiente asimilacién y AD a los estimulos que del cuidado se

derivan.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS), desde 1994, define la calidad de vida como: “la
percepcion personal de un individuo de su situacion en la vida, dentro del contexto cultural y de valores
en los que vive y en relacion con sus objetivos, expectativas, valores e intereses”. Segun la OMS
existen tres grupos de personas afectadas ante una situacién de enfermedad, como son: los pacientes
con enfermedades crénicas, los cuidadores de estos pacientes (normalmente los familiares) y el tercer

grupo, son los nifos. 2

Segun Urzta M, 2010, citado en Expdsito Y 2012, podrian alterar los resultados de calidad de vida,
factores sociales, demogréficos, psicolégicos, socioecondmicos y culturales.*4 El término CV es un
concepto dinamico que ha sufrido varias transformaciones a través de los afios, actualmente tiene
mucho protagonismo en todos los ambitos de la vida humana (De Guillain-Barré, Nicolay, Marifio,
Santiago, & Melo, 2014), citado por Rodriguez Casares 2017 y ha evolucionado hasta englobar varios

aspectos del nivel de vida, bienestar y satisfaccion personal con la vida. 2

Hay consenso para abordar el concepto de calidad de vida desde su caracter multidimensional. Tales
dimensiones, las relacionan con las caracteristicas culturales y de vida que normalmente incluyen
estados deseados relativos al bienestar de los individuos, criterios que comparte la autora de la
presente investigacion. 6569 A partir de la revision y sistematizacién de definiciones sobre el tema,
Exposito Y en su tesis doctoral, realizé adecuaciones a la conceptualizacion de CV, como: la valoracion

subjetiva que el cuidador primario hace de diferentes aspectos de su vida y que se relacionan, en el
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momento de su evaluacién, directa o indirectamente, con el proceso de atencion a su familiar

enfermo.4

La autora de la presente investigacion coincide con Expésito Y, 44 en su adecuacion a la definicion de
CV, al concebir la percepcion subjetiva del cuidador primario en la valoracion de diferentes aspectos de
su vida; a la vez que concuerda con la relacién que establece, en el momento de su evaluacion, con el
familiar enfermo. Expdsito Y, 44 no reconoce la repercusion del proceso de AF y AD ante las situaciones
de la vida diaria, que se presentan durante el acto de cuidar, como no especifica los factores que

interfieren en el proceso de atencion a su familiar enfermo.

En correspondencia con el Modelo de CV Centrado en la Familia, el equipo del Beach Center de
Discapacidad de la Universidad de Kansas, propuso una conceptualizacion multidimensional de la CV
familiar que enfatiza en la interrelacion existente entre la CV de la persona con discapacidad y la de su
familia, junto con la marcada influencia que sobre éstas ejercen factores personales y socioculturales.
Por tanto, el mejoramiento de la CV, se relaciona con los apoyos con que cuentan las familias que

buscan lograr una mejor AD a las experiencias. &

Se coincide para el presente estudio, con la relacién establecida, entre la mejor AD a las experiencias
con la mejora de la CV, asi como con la influencia de factores personales y socioculturales. A criterio
de la autora, el modelo de CV anteriormente citado, limita el estudio, al no incluir en su concepcién
factores psicolégicos y socioecondmicos. Por otra parte, se considera la relacion de los apoyos con los
que cuenta la familia para una mejor adaptacion, ya que ellos constituyen estimulos favorecedores de
respuestas adaptativas en relacion con la CV, no obstante, solo se reconoce la influencia de la AD, no

se aprecia el AF y AD como proceso.

A partir de referentes anteriores, la autora de la presente investigacion propone adecuar y
contextualizar la definicion de CV en cuidadores primarios, como la valoracién subjetiva que el cuidador
hace de su vida, desde diferentes dimensiones y que se relacionan tanto con factores personales y
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psicoldgicos como socioecondmicos y socioculturales, en el momento de su evaluacion, vinculada

directa o indirectamente, con el proceso de AF y AD durante el cuidado.

Dicha definicidn se sustenta en los resultados de la investigacion que se describen en el tercer capitulo
de la tesis y los argumentos tedricos son los siguientes: 1) la adaptacion es un proceso que favorece la
integridad fisiologica, psicolégica y social; 2) reconocer la influencia de factores tanto personales y
psicolégicos, como socioecondémicos y socioculturales responde a asumir a la persona (cuidador para
este estudio), en constante interaccién con un entorno cambiante, que estimula sus respuestas de
adaptacion; 3) la inclusion de la relacion del proceso de AF y AD, durante el cuidado, se basa en la
interpretacion de la CV como una respuesta adaptativa del cuidador ante estimulos internos y externos,
donde las formas de manejar y responder a través de patrones innatos y adquiridos, durante el
cuidado, enfocados en alcanzar el dominio, la supervivencia y la trascendencia, influiran en la
valoracion subjetiva que el cuidador primario hace de su vida desde diferentes dimensiones; 4) las
afectaciones en las dimensiones de CV, actian como estimulos que desencadenan un nuevo proceso

de AF Y AD, por su caracter sistémico.

En el cuidado a infantes con TDAH, durante el proceso de AF y AD de sus cuidadores primarios, se
desencadenan mecanismos que se expresan desde los diferentes modos adaptativos. La finalidad del
modelo es conseguir la AD segun los cuatro modos adaptativos. Estos y la conceptualizacion de

cuidador primario se relacionan a continuacion.

1.3.Modos adaptativos descritos por Callista Roy y su relacion con el cuidado del cuidador

primario a infantes con TDAH.

Para establecer las relaciones entre los modos adaptativos descritos por Roy y el cuidado a infantes
con TDAH por sus cuidadores primarios, se hace necesario partir de la conceptualizacion de cuidador

primario a partir de antecedentes tedricos.
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A los familiares que se encargan del proceso de cuidado del enfermo se les llama cuidadores. Torres

(2006), citado por el Psicélogo Gdmez Barrera JM, los clasifica en dos tipos: primarios y secundarios. 70

1. Cuidadores primarios son aquellas personas o familiares que se encargan del cuidado del enfermo
y que las une un lazo afectivo méas estrecho para que uno cuide del otro.

2. Cuidadores secundarios son aquellas personas que se encargan del enfermo quienes a pesar de
interactuar con €l no poseen un vinculo afectivo mas cercano, estos son: médicos, enfermeras,
psicdlogos, entre otros (encargados del cuidado profesional de la salud del enfermo).

Barron (2009), ™ refiere que el cuidador primario es quien se encarga unicamente del familiar enfermo,

dicha persona tiene una relacion directa y afectiva con la persona a quien cuida. Astudillo (como se cita

en Barrén 2009) define al cuidador primario como: la persona que atiende en primera instancia las
necesidades fisicas y emocionales de un enfermo, 7' papel que por lo general desempefia alguien
significativo para el paciente. Mientras que Caqueo Urizar y col (2013), definen el ideal de un cuidador
primario, como el familiar o persona allegada al enfermo, que sigue las indicaciones del médico,
muestra disposicion en atender, da seguridad, comprensién y bienestar emocional al paciente; refieren

que si bien estas son las caracteristicas que se deben tener para ser cuidador, no siempre se cumplen

puesto que no existe una educacion previa para dicha actividad de cuidado. 72

Expdsito Y, profesional de la enfermeria, afirma que el cuidador primario es la persona que pasa mayor
tiempo con el paciente y se convierte en el mediador entre el equipo de cuidados paliativos y el
paciente, porque es el que habitualmente demanda informacién y el que mas informa acerca de las
necesidades del paciente y los cambios que en €l se van produciendo, ademas de ser la persona que

de forma permanente proporciona los cuidados al enfermo. 44

La autora de la presente investigacién define al cuidador primario de infantes con TDAH, como la
persona que fuera del &mbito escolar, pasa la mayor parte del tiempo con el paciente, en la que recae
el mayor numero de cuidados, con un vinculo afectivo estrecho, quien lo acompafa a las consultas

programadas para su padecimiento, demanda y ofrece informacion sobre las conductas del paciente.
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De esta manera los cuidadores primarios de infantes con TDAH desarrollan mecanismos de
afrontamientos que se regulan por medio del regulador y el relacionador como subsistema principal.
Estos se expresan en los modos adaptativos, que a su vez forman el segundo subsistema del modelo.
El regulador responde por medio del modo adaptativo fisioldgico y el relacionador se apoya en los
modos de interdependencia, autoconcepto y desempefio de roles, mediante procesos de AF. Las
respuestas a los estimulos se producen por medio de los cuatro modos del modelo y la finalidad de

cada uno de ellos es alcanzar la integridad fisiologica y social.5®

A decir de Roy surgen relaciones entre los modos adaptativos cuando los estimulos afectan a mas de
uno, cuando se produce una conducta desintegradora en més de un modo o cuando alguno de estos
se convierte en estimulo focal, contextual o residual de otro.5® En la investigacion que se presenta a
criterio de la autora, el modo adaptativo del rol de cuidador se convierte en estimulo focal que afecta los

modos, fisioldgico, de autoconcepto e interdependencia.

En el modo adaptativo fisioldgico, la conducta es la manifestacion resultante de las actividades
fisioldgicas de todas las células, tejidos, drganos y sistemas que integran el cuerpo humano. En él se
distinguen cinco necesidades basicas para la integridad fisioldgica (oxigenacion, nutricién, eliminacién,
actividad, reposo y proteccién). El cuidado a infante con TDAH, a partir de la asuncion del rol de
cuidador primario, desencadena afectaciones relacionadas con las necesidades basicas que se derivan

de afectaciones en el estado de salud como ansiedad, depresion, estrés y alteraciones del suefio.

El modo adaptativo de autoconcepto de grupo: se centra en los aspectos psicologicos y espirituales del
sistema humano. El autoconcepto puede definirse como el conjunto de creencias y sentimientos que
uno tiene de y hacia si mismo en un momento determinado. El modo de autoconcepto de identidad de
grupo refleja como se ve y percibe la gente dentro de un grupo y se basa en reacciones ante el

entorno. Este se compone de las relaciones interpersonales, la imagen que se tiene del grupo, el
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entorno social y la cultura.52 Las revisiones sobre el tema y la experiencia de la autora, conducen a
identificar necesidades en los cuidadores primarios, relacionadas con este modo adaptativo, al
responder ante el diagndstico de los infantes, con sentimiento de culpa, baja autoestima y frustracion,

que se manifiestan en las emociones y conductas.

El modo adaptativo de desempefio de roles: es uno de los dos modos de adaptacion social y se centra
en el papel que desempefia la persona en la sociedad. El rol, interpretado como la unidad de
funcionamiento de la sociedad, se describe como el conjunto de expectativas que se tienen del
comportamiento de una persona que ocupa una posicion hacia otra persona que ocupa otra posicion.

Las personas desempefian papeles primarios, secundarios y terciarios. %3

El rol primario “determina la gran mayoria de los comportamientos de una persona en un periodo
particular de su vida®. Esta determinado por la edad, el sexo y la fase de desarrollo. “Los roles
secundarios son los que asume la persona para completar la tarea relacionada con una fase en
desarrollo y el papel primario”. “Los roles terciarios estan relacionados con los secundarios y
representan las distintas maneras en que los individuos cumplen con las obligaciones que su papel
acarrea”. Cada uno de los tres roles se desempefia en una relacion en la que tienen un papel reciproco

(Roy y Andrews, 1991). 53

Al analizar la teoria de Roy, a criterio de la autora, el rol de cuidador primario de infantes con TDAH,
seria secundario, en relacion estrecha con el primario. Este Ultimo, relacionado con la adultez, la edad
fértil y el sexo, dado que la mayoria de los cuidadores primarios de infantes son mujeres, con un

vinculo afectivo estrecho, que se deriva en la mayoria de los casos del amor maternal.

Modo adaptativo de interdependencia: se refiere a las interacciones que se producen al dar y recibir

carifio, respeto y estima. En él se resaltan dos clases concretas de relaciones: 1) el papel de las
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personas mas importantes para cada individuo, y 2) los sistemas de apoyo, la contribucién de los

demas para satisfacer las necesidades de interdependencia. 3

Las investigaciones realizadas y la experiencia de la autora, conducen a plantear afectaciones en los
cuidadores primarios objeto de estudio, en relacion con el modo de interdependencia. Como se refiere
desde la introduccién, las relaciones que se establecen entre el cuidador primario y los infantes con
TDAH, suelen marcarse por conflictos. De igual manera con frecuencia se presentan afectaciones en
las relaciones familiares, con la pareja, en la conformacidn de proyectos de vida y en la relacién familia
— escuela, que generan insatisfacciones en los cuidadores primarios, incluso respecto a la preparacion

recibida por parte de los profesionales para el cuidado y la asistencia humana brindada.

De acuerdo con la sistematizacion de la teoria, en la presente investigacion, los modos adaptativos se
interrelacionan en la busqueda de la integridad de la persona. Esto se debe a que existen afectaciones,
derivadas del cuidado, en los cuatro modos adaptativos y a criterio de la autora, el de cuidador

primario, se comporta como estimulo focal para los demas modos adaptativos.

En tal sentido los cuidadores primarios requieren de sistemas de apoyo por parte de profesionales de la
salud, de la educacién, asi como de familiares y la sociedad en general, para lograr respuestas
adaptativas en su rol de cuidador, que fomenten su bienestar fisico, mental y social, como expresioén de
calidad de vida. Corresponde a los profesionales de la enfermeria, en su responsabilidad con el
cuidado profesional, prestar atencién a las necesidades adaptativas de los cuidadores primarios, desde
los diferentes modos adaptativos y establecer prioridades en la planificaciéon de intervenciones de

enfermeria.

El estado de salud, el descanso y suefio, las emociones y conductas, la apariencia fisica, las relaciones
familiares, con la pareja, el autocuidado personal, la conformacién de proyectos de vida, la vida social,

las preocupaciones o dificultades econdmicas, asi como la preparacién recibida por parte de los
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profesionales para el cuidado de su familiar y la asistencia humana, constituyen dimensiones que
permiten determinar la satisfaccion de los cuidadores, en lo relacionado con su CV, en el proceso de

AF y AD.

Con el propésito de mejorar la adaptacion, afrontamiento y calidad de vida de los cuidadores primarios
para este estudio, desde los diferentes modos adaptativos, se hace necesario comprometer a los
cuidadores primarios en el fomento de su bienestar, a través del autocuidado. En este sentido, la teoria
del déficit de autocuidado de Dorothea Orem, ofrece una herramienta importante, para desde la
intervencién de enfermeria, estimular la participacion activa del cuidador en la atencién a su propia

salud.

1.4.Relaciones entre la teoria del Déficit de autocuidado de Dorothea Orem y el modelo de la
adaptacion de Callista Roy, en la intervencion de Enfermeria a cuidadores primarios de
infantes con TDAH.

Dorothea Orem (en lo adelante Orem), tedrica de la enfermeria, una de las mas destacadas de

Norteamérica, nacid6 en Baltimore, Maryland. En el desempefio de su profesion, trabajé como

enfermera privada y de hospital, asi como ejercio la docencia y la direccion de escuela y Departamento

de Enfermeria. % La experiencia adquirida en el ejercicio de la profesion, la relaciéon con otros

profesionales y la investigacion, propiciaron sus aportes a la ciencia de la Enfermeria.

Las obras de Orem y Roy, condujeron a su reconocimiento como autoras de modelos conceptuales,
considerados grandes teorias. Orem, disefié la teoria del déficit de autocuidado, a partir de la cual
definio los sistemas de enfermeria.5® En el estudio que se presenta, para el logro de los objetivos
propuestos, se integra el sistema de apoyo educativo de Orem, al modelo de la adaptacién de Roy, lo
que requiere del establecimiento de relaciones entre sus fundamentos teoricos, que se explican a

sequir.
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Las dos tedricas consideran la intervencion de enfermeria con un caracter sistémico. Roy define el
sistema como “un conjunto de partes conectadas que funcionan como un todo para cumplir un objetivo
a través de la interdependencia entre dichas partes”. En tal sentido Roy, interpreta la ciencia de la
enfermeria como “un sistema en desarrollo del conocimiento sobre las personas, que observa, clasifica

e interrelaciona los procesos por los que estas influyen de forma positiva en su estado de salud”. 53

Orem, considera los sistemas de enfermeria “como series y secuencias de acciones practicas
deliberadas de las enfermeras que acttan a veces de acuerdo con las acciones de las necesidades
terapéuticas de autocuidado de sus pacientes, y para proteger y reqular el ejercicio o desarrollo de la
actividad de autocuidado del paciente”. 53 En su teoria sugiere que la enfermeria es una acciéon humana
articulada en sistema de accién formado (disefiado y producido) por enfermeras, a través del ejercicio
de su actividad profesional ante personas con limitaciones de la salud o relacionadas con ellas, que

plantean problemas de autocuidado o de cuidado dependiente. %3

Por su parte, Roy distingue la practica de la disciplina de enfermeria como “el conjunto de
conocimientos cientificos que se utilizan con el propésito de prestar un servicio esencial a las personas,
es decir, de favorecer su capacidad de influir de manera positiva en la salud”. 53 En ambos supuestos
tedricos, a consideracion de la autora de la investigacion, se potencia la influencia de la practica de

enfermeria, en el fomento del autocuidado, para el mejoramiento de la salud.

El autocuidado (AC) segun Orem, “es la practica de actividades que las personas maduras o que estan
madurando, inician y llevan a cabo en determinados periodos, por su propia parte y con el interés de
mantener un funcionamiento vivo y sano, y continuar con su desarrollo personal y el bienestar mediante
la satisfaccion de requisitos para las requlaciones funcional y del desarrollo”. Ademas, lo reconoce
como una funcién reguladora del ser humano para mantener la vida, salud y bienestar, criterio que se

asume en la presente investigacion. 53 En coincidencia con Expésito Y 2012, que plantea: “el concepto
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de AC refuerza la participacion activa del cuidador en la atencion a su propia salud, como responsable

de decisiones que condicionan su situacion, al coincidir con la finalidad de la promocion de salud”. 44

Orem define el autocuidado en su teoria del déficit de autocuidado, una teoria general de enfermeria
que integra de forma arménica otras tres sub-teorias relacionadas entre si. Estas son utilizadas
conjuntamente para disefiar y orientar la prestacion de cuidados: a) Teoria de Autocuidado, en la que
define el AC como una contribucidn constante del individuo a su propia existencia; b) Teoria del Déficit
de Autocuidado, en la que se describe y explica las causas que pueden provocar dicho déficit; ¢) Teoria
del Sistema de Enfermeria, en la que se explican los modos en que las enfermeras pueden atender a

las personas. 53

La autora de la presente investigacion, coincide con Vazquez Rodriguez 2017 73, al plantear que la
teoria de los sistemas es la unificadora; la teoria del déficit de AC desarrolla la razén por la cual una
persona se puede beneficiar de la enfermeria y la teoria del AC sirve de fundamento para las demas.
En la teoria de los sistemas se explican los modos en que las/os enfermeras/os pueden atender a los
individuos y se identifican tres tipos de sistemas: 1) Sistemas de enfermeria totalmente compensadora;
2) Sistemas de enfermeria parcialmente compensadores y 3) Sistemas de enfermeria de apoyo -

educacion. 53

Los métodos de asistencia de enfermeria que Orem propone, se basan en la relacion de ayuda o
suplencia 0 ambas de la enfermera hacia el paciente, y son: actuar en lugar de la persona, ayudar u
orientar a la persona asistida, apoyar fisica y psicolégicamente a la persona ayudada, promover un
entorno favorable al desarrollo personal. Orem, considera que “la/el enfermera(o) es clave fundamental
para lograr el éxito de los objetivos planteados en la recuperacion del paciente o en la aplicacion de su
propio autocuidado. Asimismo, sefiala que el agente de AC o proveedor del mismo tiene que aprender
a participar en €l y hacerlo de modo continuo, lo que constituye una caracteristica humana

fundamentalmente”. 53
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Orem, defini6 el agente de cuidado dependiente, como la persona que acepta y cumple con la
responsabilidad de conocer y satisfacer las necesidades de AC terapéutico de otras personas
socialmente dependientes de ella. A criterio de Exposito Y, posicidn que se asume en la presente

investigacion, queda asi considerado el cuidador primario desde la postura de esta teoria. 44

Segun Naranjo Hernandez 2016, el autocuidado es un fendmeno activo que requiere que las personas
sean capaces de usar la razén, de comprender su estado de salud y sus conocimientos en la toma de
decisiones para elegir un curso de accion apropiado. 74 De acuerdo con los supuestos teoricos de
Orem, esta influenciado por los factores basicos condicionantes los cuales son factores internos y
externos a las personas, que afectan sus capacidades para ocuparse por si mismas y continuamente

de su AC o afectan al tipo, cantidad y calidad de AC requeridos. 53

Los factores que afectan las capacidades de autocuidado se denominan Factores Condicionantes
Basicos (FCB), los que se agrupan en tres categorias: (1) factores que describen a la persona o a
grupos, como la edad, sexo y estado de desarrollo; (2) factores que relacionan a estos individuos con
sus familiares de origen o de matrimonio, entre los que se encuentran la orientacion sociocultural y
factores del sistema familiar y (3) factores que ubican a los individuos en su medio y los relacionan con
condiciones y circunstancias de vida como: el estado de salud, factores del sistema de cuidado de la
salud, patrones de vida, factores ambientales y disponibilidad y adecuacién de los recursos, factores

externos del entorno. 53.73

Estos factores pueden interpretarse como estimulos focales, contextuales o residuales, segun su efecto
en el sistema de AD. La primera categoria se asocia, en la presente investigacion, con las
caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores primarios, de donde se derivan roles primarios.
Las categorias siguientes guardan relacion con dimensiones que nos permiten determinar las
demandas de autocuidado, en relacion con la CV en los cuidadores primarios, durante el proceso de

AD, ante los estimulos, presentes en el cuidado.
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A decir de Orem, “los sistemas de Enfermeria pueden estar preparados para personas individuales,
para personas dentro de una unidad de cuidados dependientes, para grupos, cuyos miembros tienen
demandas de autocuidado terapéutico con componentes semejantes 0 presentan limitaciones
similares, que les impide comprometerse en el autocuidado o cuidado dependiente, o para familias y

otras unidades multipersonales”.>3

En tal sentido, al relacionar ambos modelos teéricos, la autora considera que los cuidadores primarios
de infantes con TDAH, necesitan comprender sus demandas de autocuidado, para desencadenar
mecanismos de afrontamientos, que favorezcan respuestas adaptativas ante los estimulos internos y
externos que se derivan del cuidado. Se hace necesario entonces, identificar estas demandas, a través

de la valoracion de Enfermeria.

Orem, propuso los requisitos de autocuidado y argumenta que estos formulados y expresados
representan los objetivos formalizados del autocuidado. De esta manera establece los universales, los
relativos al desarrollo y los requisitos cuando falla la salud. Los universales son comunes a todos los
individuos e incluyen la conservacién del mantenimiento de un consumo de aire, agua y alimento
suficiente, la prestacion de la asistencia que se asocia con los procesos de eliminacion, la preservacion
del equilibrio entre la actividad y el reposo. %3 Estos se relacionan con las funciones fisioldgicas que

conforman el subsistema de afrontamiento regulador del modelo de Roy.

Considera, ademas, como universales, la prevencion de peligros para la vida, el funcionamiento y el
bienestar humano, asi como la promocion del funcionamiento humano y el desarrollo en los grupos
sociales de acuerdo con el potencial humano, las limitaciones humanas conocidas y el deseo humano

de ser normal. 53 Estos Ultimos se asocian al subsistema del relacionador.

Los requisitos de autocuidado relativos al desarrollo, se desprenden de los universales y Orem los

define como “aquellos que tienen por objeto promover mecanismos que ayuden a vivir y madurar y a
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prevenir enfermedades que perjudiquen dicha maduracion o a aliviar sus defectos”.53 Estos
mecanismos segun la teoria de Roy se consideran mecanismos de AF, criterio que se asume en la

presente investigacion.

Orem ademas, como se hizo referencia anteriormente, establece los requisitos del autocuidado cuando
falla la salud. En este sentido refiere que las caracteristicas de la falta de salud, como un estado que
abarca cierto periodo de tiempo, determinan el tipo de cuidados necesarios mientras se sufre de la
enfermedad y su duracion. Las enfermedades o lesiones, segun Orem, afectan el estado global del
cuerpo y cuando éste esta seriamente alterado, la capacidad del individuo maduro o joven para actuar
se ve seriamente afectada también. 53 Esta capacidad a criterio de la investigadora, se asocia con la

capacidad de AF y AD.

A decir de Orem, la complejidad del autocuidado o del cuidado dependiente aumenta segun el nimero
de necesidades que deben ser cubiertas en plazos de tiempo determinado. Por otra parte, considera
que la actividad humana se ejerce mediante el descubrimiento, desarrollo y transmision a los demés de
formas o métodos que ayuden a identificar las necesidades y a encontrar estimulos para uno mismo y
para los demas. Asi como expresa que los grupos de seres humanos con relaciones estructuradas
agrupan las tareas y asignan responsabilidades para prestar ayuda a los miembros del grupo que

padecen privaciones y a aportar los estimulos necesarios para uno mismo y para los demas. %3

Al seguir la teoria de Roy, los mecanismos de AF se desencadenan a través de los diferentes modos
adaptativos. Dentro de los modos, Roy distingue el modo de autoconcepto de grupo, que unido a los
modos de interdependencia y desempefio de roles, en los que se apoya el subsistema del relacionador,
responden a través de cuatro canales: cognitivo — emocionales, el proceso de la informacién
perceptiva, el aprendizaje, el criterio y la emocidn. La percepcion es propia del relacionador y las

respuestas que siguen a la percepcion retornan como entradas a los métodos de afrontamiento, para
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desencadenar respuestas adaptativas. En este sentido resulta de gran utilidad la intervencion en

sistemas de enfermeria. 53

Orem, dentro de los sistemas basicos de enfermeria contempla el sistema de apoyo educativo en el
cual la enfermera regula el ejercicio y el desarrollo de la accion de autocuidado, en tanto el paciente
realiza el autocuidado y participa en la regulacion del ejercicio y el desarrollo de la acciéon de
autocuidado. %3 A criterio de la autora de esta investigacion, el sistema de apoyo educativo es de gran
utilidad para la intervencion de enfermeria a cuidadores primarios de infantes con TDAH, y los hace
protagonistas de su propio cuidado, a partir de sus demandas de AD y autocuidado, para la mejora de

su CV.

Por otra parte, la autora considera, a partir de referentes anteriores, que la conformacion de un grupo
de cuidadores con relaciones estructuradas, con intereses y demandas similares, contribuye al logro de
sus respuestas adaptativas. Cuando se logra la sensibilidad del grupo con la necesidad de autocuidado
y el establecimiento de normas de convivencias, el grupo constituye una unidad funcional que facilita el
desarrollo del sistema de apoyo educativo, potenciado por la generacién de percepciones mediante los
canales del relacionador, la transmision de experiencias entre sus participantes, el modo adaptativo de

autoconcepto de grupo y la participacion activa del cuidador en la agencia de su AC.

El sistema de apoyo educativo a un grupo de cuidadores primarios, desde la intervencion de
enfermeria, requiere a su vez de la estructuracion sistémica de intervenciones de enfermeria. En
correspondencia con esto, tanto Orem como Roy, establecen desde sus fundamentos teéricos, que
sustentan sistemas de enfermeria, fases o etapas para el proceso enfermero, que tienen puntos de
coincidencia, a criterio de la autora de la investigacion. Mediante el empleo del proceso de enfermeria
en seis etapas de Roy, la enfermera: 1) valora el comportamiento manifestado en los cuatro modos
adaptativos; 2) evalua los estimulos relacionados con este comportamiento y los clasifica en focales,

contextuales y residuales; 3) realiza un diagnostico de enfermeria del estado de adaptacion del sujeto;
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4) fija metas que lo favorezcan; 5) aplica intervenciones cuyo objeto sea manipular los estimulos y

promover la adaptacion, y 6) evaltia el cumplimiento de los objetivos de la misma. 53

Por su parte Orem, describe tres etapas del proceso de enfermeria. La primera implica determinacion
de por qué una persona debe recibir atencién de enfermeria. La segunda incluye el disefio de un
Sistema de Enfermeria que dé por resultado, la consecucidn de las metas de salud, esta etapa incluye
basicamente la planificacién de métodos para satisfacer las necesidades de autocuidado, al tener en
cuenta las limitaciones existentes. La tercera se refiere a la implementacion y evaluacion de las
acciones disefiadas para superar las limitaciones de autocuidado, proporcionar atencion terapéutica y

prevenir el desarrollo de nuevas limitaciones de autocuidado. ™

Segun opinién de la autora para la presente investigacion, es posible integrar estas fases o etapas del
proceso enfermero, en una intervencion con caracter sistémico. La autora considera que ambas tienen
implicitas la valoracion de los estimulos, el diagndstico de necesidades, la planificacién de acciones
para el sistema de intervencion de enfermeria y la evaluacion de estas segun las respuestas del
paciente. En tal sentido la integracién de ambas teorias, a su criterio, requiere de la identificacion de

necesidades adaptativas de AC.

La autora define operacionalmente, a partir de las relaciones tedricas establecidas, las necesidades
adaptativas de AC como: las necesidades de alcanzar la integridad en cada uno de los modos
adaptativos para la practica de actividades que las personas maduras o en proceso de maduracion,
inician y llevan a cabo en determinados periodos, por su propia parte y con el interés de mantener un
funcionamiento vivo y sano, asi como continuar con su desarrollo personal y el bienestar mediante la

satisfaccion de requisitos para las regulaciones funcional y del desarrollo.

El andlisis tedrico hasta aqui realizado conduce a plantear la posibilidad de integrar ambas teorias en

una intervencion de enfermeria, basada en un sistema de apoyo educativo para cuidadores primarios
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de infantes con TDAH, que siga el hilo conductor del modelo de adaptacion de Roy, favorezca la AD,
AF y estimule el autocuidado para lograr la mejora de la CV a cuidadores primarios. La propuesta de

integracion se presentara en el siguiente epigrafe.

1.5.Integracion al modelo de la adaptacion de Callista Roy del sistema de apoyo educativo de
Dorothea Orem, para la implementaciéon de una intervencion de enfermeria educativa a
cuidadores primarios de infante con TDAH.

Para el desarrollo de una intervencion de enfermeria educativa en el presente estudio, que siga como

eje conductor el modelo de la adaptacién de Callista Roy, se proponen integraciones a este, con el

sistema de apoyo educativo de Dorothea Orem, a partir de las relaciones establecidas en el epigrafe

anterior. Estas y los argumentos tedricos que la sustentan se presentaran a continuacion.

Para una mejor explicacion de la integracion de ambas teorias se presenta la figura 2 que representa el
modelo de la adaptacion de Callista Roy y el sistema de apoyo educativo de Dorothea Orem en el

cuidador.

Modelo de la adaptacion de Callista Roy

\

Entrada Procesos Efectores Salida
de control
Estimulos m/a Funcion fisiolégica Respuestas
Nivel de afrontamiento Autoconcepto adaptativa
1% Regulador Desmpefio de roles ~—— > i
Fadatptacnon sl \ Shdaronden cia e ineficaz
actores Re, : 80

ini QUla0; 182"

condicionantes Regqacion del autooU(40°

p 'S, Ctj 1200
basicos itos de autoC “Vidag de autocuid®

Retroalimentacion

Z0—-0>»2X0MHdZ —

[

Sistema de apoyo educativo de la Teoria de Autocuidado
de Dorothea Orem

Figura 2. Esquema de la integracion del Modelo de la adaptacion de Callista Roy y el sistema de apoyo
educativo de Dorothea Orem en el cuidador visto como un sistema adaptativo.
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Las integraciones al modelo que aparecen en la Figura 2 se basan en tres aspectos fundamentales, los

cuales son:

1. reconocer los factores condicionantes basicos del autocuidado como estimulo en la entrada al
sistema adaptativo,

2. integrar a los procesos de control la regulacion del desarrollo y la accion de autocuidado al tener en
cuenta sus requisitos,

3. relacionar la actividad de autocuidado con los modos adaptativos e integrarla como efectores del

sistema.

La propuesta de reconocer los factores condicionantes basicos (FCB) del AC en la entrada al sistema
adaptativo se argumenta en las siguientes razones: 1) la entrada se establece a través de los
estimulos que provienen tanto del medio interno, como externo y determinan el nivel de AD; 2) los FCB
provienen tanto del medio interno como externo y afectan las capacidades de AC, por lo que
desencadenan necesidades adaptativas de AC y actiian como estimulos que determina el nivel de AD;
3) las afectaciones en las dimensiones de CV constituyen necesidades adaptativas de AC para los

cuidadores primarios.

La integracién a los procesos de control de la regulacién del desarrollo y la accién de AC al tener en
cuenta los requisitos de estos, son argumentados a través de: 1) los procesos de control, se establecen
a través de los mecanismos de AF, ante los estimulos que generan necesidades adaptativas; 2) las
dimensiones afectadas de CV como necesidades adaptativas de AC, se expresan desde los modos
adaptativos; 3) un requisito de AC es un consejo formulado y expresado sobre las acciones necesarias
para la regulacion de los aspectos del funcionamiento y desarrollo humano, por tanto su objeto es
promover mecanismos que ayuden a mejorar el AC; 4) los subsistemas del regulador y el relacionador

como métodos de AF, actuan mediante los modos adaptativos y los requisitos de AC se relacionan con
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estos; 5) se hace necesario tener en cuenta los requisitos de AC en los procesos de control para
promover mecanismos de AF que regulen el ejercicio y la actividad de AC, en la mejora de necesidades

adaptativas, expresadas en la CV de los cuidadores, desde los modos adaptativos.

Las afirmaciones teoricas que fundamentan integrar la actividad de AC con los modos adaptativos,
como efectores del sistema, son las siguientes: 1) la actividad de AC se manifiesta en la habilidad
adquirida por los cuidadores primarios, que les permite conocer y cubrir sus necesidades adaptativas
de AC, con acciones deliberadas, intencionadas, para regular su propio funcionamiento y desarrollo
humano; 2) la actividad de AC se manifiesta a través de los modos adaptativos en la regulacion de su
propio funcionamiento y desarrollo humano, a la vez que los modos adaptativos determinan el

desarrollo de habilidades en la actividad de AC.

Esta integracion se tendra en cuenta en la concepcion de la metodologia a seguir en la investigacion

que se presenta, a la cual se hara referencia en el siguiente capitulo.

Conclusiones del capitulo

— La sistematizacion y analisis de referentes teoricos permitié proponer una definicién de calidad
de vida en cuidadores primarios de infantes con TDAH, que se sustenta en el proceso de
afrontamiento y adaptacién y origin6 el establecimiento de relaciones tedricas.

— La relacién establecida entre los referentes tedricos analizados condujo a la integracion al
modelo de la adaptacion de Callista Roy, como eje conductor de la investigacion, del sistema
de apoyo educativo de Dorothea Orem, para un sistema de intervenciéon de enfermeria
educativo en modos adaptativos.

— La concepcion de un sistema de intervencion de enfermeria educativo, que siga como eje
conductor el modelo de adaptacion de Roy, sustento las decisiones tedricas y metodoldgicas

de la investigacion.
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CAPITULO Il. REFERENTES METODOLOGICOS PARA EL DISENO DE LA INTERVENCION DE
ENFERMERIA A CUIDADORES PRIMARIOS DE INFANTES CON TDAH
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CAPITULO Il. REFERENTES METODOLOGICOS PARA EL DISENO DE LA INTERVENCION DE
ENFERMERIA A CUIDADORES PRIMARIOS DE INFANTES CON TDAH

La enfermeria como ciencia del cuidado requiere de una estructuracion teérico-metodolégica, que guie
su accionar en la intervencion para el logro de respuestas humanas adaptativas. Las teorias y modelos
conceptuales de la Enfermeria fundamentan la autonomia de las enfermeras, para mejorar la calidad
del cuidado que se presta a las personas, grupos de personas y en la comunidad, con lo cual se guia la
intervencion de enfermeria a las respuestas humanas en el proceso Salud—-Enfermedad y permiten

afianzar la metodologia del trabajo de la profesion. 74

De esta manera, la intervencién de enfermeria a cuidadores primarios de infantes con el trastorno que
se estudia sustenta su intervencion en referentes tedricos de la profesion, analizados, relacionados e
integrados en el capitulo anterior, que ofrecen cientificidad a su accionar y la posibilidad de apoyar su
disefio en metodologias actuales, que le atribuyan rigor cientifico a los resultados de la investigacion.
En tal sentido, la busqueda bibliografica y los referentes teoricos, llevaron a la autora a incursionar en el
nuevo enfoque de las tendencias actuales de la ciencia, un estudio de métodos mixto del tipo
triangulacién concomitante, con un pre-experimental desde el enfoque cuantitativo y un fenomenoldgico

desde el cualitativo.

El motivo de seleccidn de un estudio pre-experimental se basd en que por razones, especialmente de
caracter ético, resulta dificil disefiar y evaluar intervenciones educativas de enfermeria con disefios
experimentales o cuasi-experimentales que incluyan grupos de control previamente seleccionados
(disefios controlados); de ahi que muchos investigadores de las ciencias sociales, especialmente ante
estudios comunitarios, recomienden disefios ex antes/ex post, donde los sujetos son sus propios
controles.#4% Por otra parte, la poblacién de estudio, por su extension, no favorece el establecimiento

de un grupo control. De esta manera para contrastar datos obtenidos antes y después de la
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intervencion, lo cual a criterio de la autora les atribuye mayor rigor cientifico a los resultados de la

investigacion.

Segun Creswell, 75 investigador reconocido de la utilizacion de métodos mixtos, existen estrategias
secuenciales y concomitantes, a tener en cuenta en su disefio. En este caso se utilizé una estrategia de
triangulacion concomitante, que a decir del autor es uno de los seis principales modelos de métodos
mixtos utilizado con frecuencia en la investigacién cientifica. Con esta logica se escribi6 el capitulo,

cuyo objetivo es exponer la concepcion y el disefio metodolégico de la investigacion.

2.1. Algoritmo de investigacion para la intervenciéon de enfermeria a cuidadores primarios de
infantes con TDAH.

La investigacion se realizo en el periodo comprendido entre enero de 2016 y diciembre de 2018. El
escenario lo constituyd el Policlinico Chiqui Gémez Lubian de Santa Clara, donde se efectia la
consulta provincial multidisciplinaria de trastornos del neurodesarrollo. Para determinar la poblacion se
tuvieron en cuenta los pacientes pertenecientes a las diferentes areas de salud del municipio, con la

cual se desarroll6 un estudio pre-experimental, descrito por Creswell. 7

Para la realizacion del pre-experimento se utilizo el proyecto de pre-test y post-test a un grupo. Este
proyecto incluye una medida de pre-test seguida de un tratamiento y un post-test para un unico grupo.
A continuacion, se ilustra el esquema de Creswell (figura 3).

Proyecto de pre-test y post-test a un grupo.

Grupo A 01 X 02

Figura 3: Tomado de Creswell.| W. Projecto de pesquisa: métodos qualitativos, quantitativos e misto. 3er. Porto
Alegre (RS); Artimedi; 2010. Pag-194

Al asumir este proyecto de Creswell para el estudio pre-experimental, la investigacion se conformé en
cuatro etapas: 1) diagndstico, correspondiente al pre-test; etapas 2) disefio y 3) intervencion,
contempladas en el test; etapa 4) evaluacion, que constituye el post-test. Para las etapas de
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diagnostico y evaluacion se asumié su estrategia de triangulacion concomitante, lo que permite la
recoleccion de datos cuantitativos y cualitativos de manera concomitante, en un mismo tiempo, para
posteriormente compararlos y determinar sus convergencias y diferencias. Esta estrategia esta
conformada por una primera fase de recoleccion de datos cuantitativos y cualitativos, seguida de una
segunda fase de analisis de datos cuantitativos y cualitativos, con la triangulacion de estos resultados

para la discusion. El autor de esta estrategia propone un esquema para ilustrarla, el cual se presenta

en lafigura 4.
Proyecto de triangulacion concomitante.

CUANTI ~f- CUALI

CUANTI CUALI

Colecta de datos Colectade datos
CUANTI < > Cuali

Analisis de datos Resultados de los Analisis de datos

datos comparados

Figura 4: Tomado de Creswell.| W. Projecto de pesquisa: métodos qualitativos, quantitativos e misto. 3er. Porto
Alegre (RS); Artimedi;2010. Pag-247

El tipo de estudio y la estrategia de investigacion asumida para la aplicacion del método mixto durante
las etapas de diagnostico y evaluacion permitieron disefiar un esquema que representa el algoritmo de
estudio comprendido en cuatro etapas y su relacion con el lente teérico fue la integracion al modelo de
la adaptacion de Roy, del sistema de apoyo educativo de Orem, analizada en el primer capitulo, para la
intervencién de enfermeria a cuidadores primarios de infantes con TDAH. El esquema que muestra el

algoritmo de estudio se representa en la figura 5.
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datos comparados

CUANTI + CUALL
v
Validacion v aplicacion de escalas Fase de recoleccion de datos
&= ) —
" Ciﬁ;cigijjde v <«——> Entrevista

Etapa 1l

Diagndstico _‘ ‘
CUANTI = > CUALI o
Rasultados de los Fase de Analizis de datos
datos comparados
Disefic de la Intervencion de enfermeria.
Etapa 2 l
Dizefio  d Validacion por Expertos (Meétodo Delphi)
Curso de superacion para profesionales de la Enfermeria
Procedimientos generales para la ejecucicn de la mtervencion

Etapa 3 o - P :

Intervencion Intervencicn de enfermeria educativa a cutdadores
Faze de recoleccicn de datos
CUANTI + CUALI

Etapa 4 ‘

Evaluacion 2 CUANTL & 5 CUALI
Resultados de los Fase de Analizis de datos

Figura 2: Algoritmo metodoldgico de la intervencion de enfermeria a cuidadores primarios de infantes con

TDAH.

El esquema disefiado se utilizd como referencia en la descripcion de las fases y etapas que se podran

leer en los epigrafes siguientes. Para el desarrollo de las siguientes fases y etapas se hace necesario

partir del establecimiento de la poblacién y muestra de estudio, la cual se presentara en el siguiente

epigrafe.

2.2. Poblacion de estudio.

Para la realizacién de esta investigacion se realizd un muestreo homogéneo segun Hernandez

Sampieri 2014,78 donde las unidades a seleccionar poseen un mismo perfil 0 caracteristica o bien

comparten rasgos similares. En este caso la caracteristica comun utilizada para la seleccion de la
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muestra fue: ser cuidadores primarios de infantes con trastorno por déficit de atencién e hiperactividad,
que asisten a la consulta multidisciplinaria de trastornos del neurodesarrollo del Policlinico Chiqui
Goémez Lubian y que aceptaran participar en el estudio, pertenecientes a las areas de salud del
municipio Santa Clara. La muestra quedd constituida por 21 cuidadores primarios y por las 20

enfermeras de los consultorios a los que pertenecen dichos cuidadores primarios.

2.3. Procedimientos metodolégicos de la etapa 1. Diagnéstico de necesidades de la
intervencion.

De acuerdo con la integracion establecida al modelo de Callista Roy, en el capitulo 1, para la
intervencion de enfermeria en el estudio que se presenta, es necesario partir del diagndstico y
valoracion de necesidades en el paciente, con el fin de la posterior planificacion de la intervencion. En
ella se diagnosticaron y valoraron necesidades adaptativas mediante la caracterizacion
sociodemogréafica de los cuidadores primarios, la identificacion de su capacidad de afrontamiento y
adaptacién y la determinacién de las dimensiones afectadas de calidad de vida y satisfaccion. Esta
etapa se extendié desde enero del 2016 a septiembre del 2017 y estuvo conformada por dos fases que
integran la estrategia de triangulacion concomitante. La primera de recoleccion de datos cuantitativos y

cualitativos, la segunda de andlisis y triangulacion de los mismos.

2.3.1. Primera fase de la etapa 1. Recoleccion de datos cuantitativos y cualitativos.

La recoleccion de datos se realizd desde enero del 2016 a julio del 2017 en horarios de la mafiana y
con previa conciliacién con los cuidadores primarios y se garantizd un ambiente favorable en el
escenario de investigacion, sin la presencia de los infantes. El local cumplié con requisitos de buena

iluminacion, ventilacion y privacidad.
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La caracterizacion sociodemografica de los cuidadores primarios se establecio a través de la
recoleccion de datos personales, durante la aplicacion de las escalas. En tal sentido se registraron la

edad, sexo, grado de escolaridad y parentesco con el infante con TDAH.

En esta fase se requirid de la seleccion y validacién de los instrumentos a aplicar para estudios
cuantitativos, aspectos a los que se haréa referencia en el epigrafe, asi como a la metodologia a seguir
para el establecimiento del diagnostico. Para la busqueda de datos cuantitativos se aplicaron escalas

autoadministrables y para la obtencidn de datos cualitativos se aplico una entrevista en profundidad.

Como se hizo referencia en el epigrafe 1.1 del primer capitulo, Callista Roy en el 2004 disefia una
escala que permite medir el proceso de AF y AD (ESCAP), que ha sido validada en diferentes
contextos y traducida al espafiol por investigadores colombianos en el 2007. 5 Esta escala permite la
identificacion de la capacidad de AF y AD y responde a los fundamentos tedricos del modelo, descritos
por Roy. Por esta razén fue seleccionada para el estudio que se presenta, pero al no encontrarse
evidencia de su aplicacion en el contexto cubano, fue precisa su validacién, 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 factores por alfa de Cronbach.

Para establecer su validez facial con el objetivo de determinar la comprensién y claridad de cada uno
de los items y su consistencia interna, se trabajo con 13 cuidadores primarios de infantes con TDAH
que asistieron a la consulta multidisciplinaria provincial de trastornos del neurodesarrollo, entre enero y
febrero de 2016, pertenecientes a municipios cercanos a Santa Clara; entre ellos, Ranchuelo,
Camajuani y Encrucijada. Estos cuidadores primarios dieron su consentimiento informado para
participar en la investigacion (anexo 1), con su contribucién a la validacién del instrumento y aceptaron
asistir sin la compafiia de los infantes, de manera que se garantizara un ambiente favorable, que no

creara sesgos en los resultados, por no cumplir con las condiciones para su aplicacion.
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Para establecer la validez facial (lingiistica), se entregd un formato a los cuidadores primarios antes
mencionados, que contenia los 47 items y tres casillas paralelas a cada item y se les solicitd leer
detenidamente cada afirmacion del cuestionario y calificarla como: "entiendo" o "no entiendo", mas la
opcion de observaciones. Luego se les aplicd la escala (anexo 2), para la determinacién de su
consistencia interna a través del alfa de Cronbach. Con tal propésito se les solicitd dar respuesta a la
misma marcando una cruz (X) en la casilla correspondiente a afirmaciones cortas y sencillas en las

categorias de nunca, algunas veces, rara vez y siempre.

Para la validez de contenido a través del criterio de expertos, fueron aplicados los criterios de
Moriyama, (ver anexo 3). Para ello se establecieron como criterios de selecciéon de expertos: ser
profesionales de la salud con mas de 20 afios de experiencia en el sector, con grado cientifico de
Méster en Ciencias o Superior y con categoria docente Auxiliar o Superior. De manera que el grupo de
expertos estuvo conformado por un total de 15, de ellos nueve Licenciadas en Enfermeria, Master en
Educacion Superior, mencion psicopedagogia, con categoria docente de Profesoras Auxiliares; ademas
de cuatro Psicdlogos, Especialistas en Psicologia de la Salud, dos de ellos Doctores en Ciencias y
Profesores Titulares y dos Méasteres con categoria docente de Auxiliar, asimismo dos Licenciadas en
Defectologia, ambas Master en Ciencias y Profesoras Auxiliares. Para el analisis de los resultados y su
representacion grafica, se aplico un indice de 0 a 1, a las categorias establecidas por Moriyama, mucho
(superior o igual a 0,9), suficiente (superior e igual a 0,6 y menor de 0,9), poco (superior o igual a 0,4 y

menor a 0,6) y nulo (menor a 0,4).

La escala esta formada por 47 items agrupados en cinco factores. Los tres primeros miden los
comportamientos, las reacciones y los recursos de afrontamiento que utilizan las personas, y los dos
ultimos miden las estrategias empleadas para sobrellevar la situacion. Los factores que la integran son:
1) recursivo y centrado, 2) reacciones fisicas y enfocadas, 3) proceso de alerta, 4) procesamiento

sistematico, 5) conocer y relacionar.
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Otra de las dimensiones a evaluar en el estudio es la CV 'y en este sentido Expésito Y plantea: “se hace
necesario, disponer de instrumentos contextualizados para evaluar la CV del cuidador’. 44 La autora de
la presente investigacion asume este criterio y afiade que el instrumento utilizado debe incluir
caracteristicas que guarden relacion con los argumentos teoricos que sustentaron la propuesta de su
definicién, donde se considera la percepcion subjetiva del cuidador en la valoracién de su CV y su
caracter multidimensional, relacionado con factores personales, psicolégicos, socioeconémicos y

socioculturales.

A partir de la publicacién de una sencilla escala de calidad de vida y satisfaccion, propuesta por Cecilia
Pefacoba y col, 77 que reune los requisitos para evaluar estos indicadores en enfermos avanzados, se
elabord por Grau y col, 78 una version cubana para cuidadores, que fue propuesta con el objetivo de
evaluar el impacto de las acciones de Cuidados Continuos en el Programa Integral de Control de
Cancer y citada por Exp6sito Y 2012, 44 quien la validé en el estudio de CV a cuidadores primarios de
mujeres con cancer de mama avanzado. Esta Ultima version fue validada ademas, por la autora del

presente estudio, a través del criterio de alfa de Cronbach para ser utilizada en la investigacion.

La aplicacion de la escala permite determinar mediante una valoracion subjetiva que el cuidador
primario hace sus afectaciones en las diferentes dimensiones de calidad de vida y satisfaccion, las que
estan relacionadas con la apariencia fisica, emociones y conductas, sintomas fisicos o afectaciones en
su salud, afectaciones en las relaciones de pareja, en las actividades respecto a su autocuidado
personal, mantenimiento de proyectos de vida, descanso y suefio, vida social y relaciones familiares. El
nivel de satisfaccion se explora en relacion con los recursos materiales de que dispone, preparacion

recibida para el cuidado de su familiar, asistencia humana brindada y nivel global de satisfaccion.

Por lo anteriormente explicado, para determinar las dimensiones afectadas de calidad de vida y

satisfaccion, se aplico la escala de valoracion de calidad de vida y satisfaccion en familiares cuidadores
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(ECVS-FC) propuesta por J. Grau, M. Chacon, Y. Grau, E. Garcia, M. Ojeda, en el 2006, (Versién 2 de
Expdsito Y 2008) (Ver anexo 4). Se asumio el criterio temporal de “la ultima semana” para disminuir la
posibilidad de sesgos por fallos amnésicos y seguir un requerimiento metodologico de los instrumentos
de CV de situar en el tiempo la deteccién de las afectaciones, aun cuando se repita el instrumento en

estudios longitudinales.

Para la recogida de datos cualitativos se aplicd una entrevista en profundidad a continuacion de la
aplicaciéon de las escalas autoadministrables con el objetivo de profundizar sobre las diferentes
dimensiones afectadas de calidad de vida en relacidn con los modos adaptativos y generar un grupo de
proposiciones para el disefio de la intervenciéon de enfermeria, la cual fue guiada por la autora. La
entrevista incluia dos preguntas abiertas: 1) ;Cuéles son las principales afectaciones a su bienestar,
que se han derivado del cuidado al infante con TDAH?, 2) ;Qué elementos usted considera que deben
ser incluidos en una intervencion para la mejora de su adaptacion y bienestar, relacionados con el

cuidado del infante?

2.3.2. Segunda fase de la etapa 1. Analisis y triangulacion de datos cuantitativos y cualitativos.

Torres Esperon citando a Pita Fernandez, planted que: “la investigacion cuantitativa es aquella en la que

se recogen y analizan datos cuantitativos sobre variables . "-%° Para el analisis de datos cuantitativos se

parte de la operacionalizacion de las variables en estudio (cuadro 1), lo cual facilita el establecimiento de

procedimientos metodoldgicos para el analisis de los resultados a partir de la aplicacidén de las escalas

seleccionadas. Posteriormente se establece la metodologia a seguir para efectuar el analisis de contenido

de datos cualitativos, obtenidos en la entrevista en profundidad, de manera que facilite la triangulacion de

resultados y siga la estrategia de triangulacién concomitante.
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Cuadro 1: Operacionalizacion de las variables

Dimensiones Variables Escala Indicador
Sociodemografica Edad Menos de 30 afios, de | Frecuencias
30-39 afios, de 40-49 | y porcentaje
afios, de 50 y més afios
Sexo Femenino
Masculino
Escolaridad Secundaria
Bachiller o técnica
Universitaria
Color de la piel Blanco
Negro
Mestizo
Parentesco Segun lazos de

consanguinidad: padre,
madre, abuela, tia.

Proceso de afrontamiento | Capacidad de afrontamiento | Muy alta
y adaptacion. y adaptacion Alta
Factor 1. Recursivo Yy | Media
centrado Baja
Factor 2: Reacciones fisicas
y enfocadas.
Factor 3: Proceso de alerta.
Factor 4. Procesamiento
sistematico.
Factor 5. Conocer vy
relacionarse.
Afectaciones de la calidad | Apariencia fisica No

de vida.

Emociones / conductas
Sintomas fisicos
Relaciones de pareja
Autocuidado

Proyecto de vida
Descanso / suefio
Apoyo social
Dificultades econdmicas
Vida social

Relaciones familiares

Si (muy alta, alta, media
, baja)

Satisfaccion con la calidad
de vida

Recursos materiales
Preparacion recibida
Asistencia humana
Satisfaccion global

No
Si (muy alta, alta, media
y baja)

La autora reconoce que no es posible controlar totalmente, en estudios pre-experimentales, sesgos en la
investigacion, como en estudios experimentales, en condiciones de laboratorio. Se hace necesario

entonces, ante estudios de este tipo en la comunidad, identificar variables interferentes a tener en cuenta

48



durante el disefio e implementacion de la intervencion para su control y disminuir asi la posibilidad de
Sesgos.
Variables interferentes:
» Intervenciones brindadas por profesionales de salud del policlinico, con contenidos que
corresponden a otros programas de salud.
» Orientaciones de otros profesionales de enfermeria en la comunidad, que no guarden relacidn
con los objetivos educativos de la intervencion.
» Medios de comunicacion. En esta variable no se pudo controlar totalmente la ingerencia de los

medios de difusion.

2.3.2.1. Procedimientos metodoldgicos para el analisis de datos cuantitativos.

Para el analisis de datos cuantitativos a partir de la aplicacion de la escala de medicidn del proceso de AF
y AD (ESCAPS), al tener en cuenta la operacionalizacion de la variable Capacidad de AF y AD, se parti6
de analizar los referentes tedricos sobre su aplicacién. Estos permitieron su adecuacion a los objetivos de

la investigacion.

Callista Roy, autora de la escala ordinal de medicion del proceso de AF y AD, afirma que dicha escala
permite identificar la forma en que la persona utiliza sus habilidades para controlar las situaciones que le
ocasionan estrés y promover su adaptacion. Argumenta ademas que, a mayor puntaje, mayor uso de
estrategias de afrontamiento. 54 Posteriormente el andlisis del constructo evidencié que los items se

agruparan en cinco factores.

La escala esta conformada por 47 items agrupados en cinco factores, con una calificacién Likert de cuatro
puntos, que varia desde 1 = nunca, hasta 4 = siempre; cada item es una frase corta acerca de como una

persona responde cuando experimenta una crisis 0 un evento dificil, a mayor puntaje significa un uso mas
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consistente de estrategias de AF. Se evallan con puntaje inverso, los items correspondientes al factor 2 y

el item 11, correspondiente al factor 3.

Los items se encuentran distribuidos de la siguiente manera: factor 1: (item 2, 4,7,10, 16, 19, 26,29,34,

46); factor 2: (item 5,8,13,15,20,23,24,33,35,39,42,43,45,47); factor 3: (item 1, 11, 17, 18,25,27,31, 40,

44); factor 4: (item 3, 12, 14, 22, 30, 41); factor 5: (item 6,9,21,28,32,36,37,38).

A continuacién, se describe lo que representa cada factor:

1.

Recursivo y centrado (10 items). Refleja los comportamientos personales y los recursos para expandir
las entradas, ser creativo y buscar resultados.

Reacciones fisicas y enfocadas (14 items). Resalta las reacciones fisicas y la fase de entrada para el
manejo de situaciones.

Proceso de alerta (9 items). Representa los comportamientos del yo personal y fisico, y se enfoca en
los tres niveles de procesamiento de la informacion: entradas, procesos centrales y salidas.
Procesamiento sistematico (6 items). Describe las estrategias personales y fisicas para hacerse cargo
de las situaciones y manejarlas metddicamente.

Conocer y relacionar (8 items). Describe las estrategias que utiliza la persona para recurrir a si misma

y a otros, con el uso de la memoria y la imaginacion.

El puntaje total puede oscilar entre 47 a 188 puntos. En cuanto a la forma de puntuacion de la escala, Roy

indica que el puntaje total de cada estrategia lo conforma la suma de los puntajes obtenidos en cada uno

de los items. Para obtener el puntaje total de la escala se suman los puntajes totales obtenidos en cada

factor. En concordancia con esto Gutiérrez Lopez, establece una categorizacion de la escala a nivel global

y por factores, donde se asigna una categoria global de acuerdo con el puntaje, de baja capacidad (47 a

82 puntos), mediana capacidad (83 a 118 puntos), alta capacidad (119 a 153 puntos) y muy alta capacidad

(154 a 188 puntos). 9 11, 13,81
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Para el establecimiento de la metodologia a utilizar por la autora en el procesamiento de los resultados de
la escala de acuerdo con los objetivos de la presente investigacion, se partio del andlisis de la
categorizacion descrita por Gutiérrez Lopez.8! Ademas, la posibilidad de asumir esta categorizacion,
utilizada por varios autores para la discusion de los resultados del estudio, 94282 con un procesamiento que
facilit la comparacion y graficacion de los resultados globales y por factores como se expondra en el
siguiente capitulo. Con tales propositos a estos factores se les calculd un indice que expresa la relacion
(cociente) entre la suma de los valores alcanzados en cada uno y el méximo valor posible a alcanzar; esto

dio como resultado un valor entre 0 y 1.

Con vistas a la categorizacién de estos resultados en baja, mediana, alta y muy alta capacidad de AF Y
AD, se compararon estos indices, con el intervalo que representa la puntuacion establecida por Gutierrez
Lopez para cada una de estas categorias al llevarlas a un indice de 0 a 1. De esta manera al realizar la
conversion de la categorizacion propuesta por Gutiérrez Lopez se obtuvieron los siguientes resultados: a
baja capacidad de 43-82, correspondié un indice de 0,43; a mediana capacidad de 83 -118, un indice de
0,62; a la categoria alta de 119 a 153, un indice de 0,80; a muy alta de 154-188, indice por encima de

0,80.

A partir de los analisis con anterioridad realizados y con la aplicacion de la ldgica difusa de Crespo T 2013,
8 sin entrar en contradiccion, a criterio de la autora, con referentes anteriores, se establecieron como
parametros para la caracterizacion de los resultados: baja capacidad de 0 a 0,50; mediana capacidad
superior a 0,50 hasta 0, 65; alta capacidad superior a 0, 65 hasta 0, 80 y muy alta capacidad superior a

0,80.

Para la determinacion de las dimensiones afectadas de CV y satisfaccion a partir de la aplicacién de la
escala seleccionada (ECVS-FC), se parte de considerar que se trata de una escala autoclasificatoria, que
fue respondida por el propio cuidador. El instrumento se estructura en 14 preguntas con formato de

respuesta dicotémica (Si/No), y en el caso de que la respuesta sea afirmativa se proporciona una escala
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de cuatro puntos (bajo, medio, alto, muy alto) para la cuantificaciéon del grado o nivel de la afectacion. Las
diez primeras preguntas evaluan dimensiones afectadas de la calidad de vida, por lo que el puntaje se
realiza en negativo y se considera afectada la dimension cuando la respuesta es afirmativa. Los items del
11 al 14 se evaluan en positivo al referirse al nivel de satisfaccion. Las preguntas de la 11 a la 13 evaltan
satisfaccion respecto a los recursos materiales de que dispone, atencion recibida para el cuidado de su
paciente y con la asistencia humana brindada. El item 14 su percepcion sobre el nivel de satisfaccidn

global.

Los datos obtenidos, con la aplicacién de ambas escalas se incorporaron en una matriz creada en
Microsoft Excel y se procesaron en el programa estadistico para ciencias sociales (SPSS) version 24.0,
con el cual se generaron estadisticas descriptivas, medidas de tendencia central, y coeficiente de variacion

del puntaje obtenido por el grupo a nivel global y por factores.

2.3.2.2. Procedimientos metodoldgicos para el analisis de datos cualitativos y triangulacién de
datos cuantitativos y cualitativos.

Para el anélisis de datos cualitativos obtenidos mediante la entrevista en profundidad, en la presente
investigacion se realizo analisis de contenido segun Bardin Laurence 2016, 885 que establece las
etapas para el analisis categorial. Para el analisis comparado concomitante de datos cuantitativos y
cualitativos, de acuerdo a la estrategia de triangulacion concomitante descrita por Creswell, 75 se hace

necesario el establecimiento de categorias que permitan comparar ambos resultados.

Al asumir estos referentes metodoldgicos para el andlisis de datos cualitativos se establecieron
categorias relacionadas con el referencial teérico en correspondencia con las dimensiones afectadas
de calidad de vida segun las respuestas de los cuidadores primarios en la entrevista en profundidad.
Las respuestas relacionadas a la primera pregunta de la entrevista reflejan la forma en que los
cuidadores primarios responden a los estimulos que se derivan del cuidado a los infantes, desde los

modos adaptativos, relacionadas al proceso de AF y AD. Las respuestas a la segunda pregunta,
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ademas de ofrecer informacién sobre las dimensiones afectadas de CV de los cuidadores primarios,
informan acerca de sus necesidades de preparacion para el cuidado, relacionadas con la satisfaccion
respecto a la atencion recibida para el cuidado de su familiar, lo cual constituye 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 establecen subcategorias que parten de las

respuestas de los cuidadores primarios y frecuencia de las mismas, segun eje tematico.

El establecimiento de estas categorias permite la comparacion de resultados del diagnéstico
cuantitativo y cualitativo, mediante la triangulacién metodoldgica. La triangulacion de datos y su
discusion facilita contrastar los resultados obtenidos para el disefio de la intervencion de enfermeria.
Las respuestas a la entrevista en profundidad fueron transcritas y agrupadas en un cuerpo textual para
realizar el analisis de contenido desde la perspectiva inductiva, que afirma que las categorias emergen
de los datos (categorias empiricas).8687 E| analisis de contenido fue efectuado mediante la lectura
exhaustiva del cuerpo textual y fueron marcados en diferentes colores las unidades de registro,
después se buscaron los nucleos de sentido que permitieron que emergieran las categorias y se aplicd

la frecuencia ponderada para identificar la de mayor peso. 87-88

Gutiérrez Lopez 2009, &' ofrece ademas una definicion del uso de estilos activos y pasivos para cada
grado de capacidad de afrontamiento y adaptacion, la cual favorece el andlisis cualitativo de los
resultados para su triangulacion. Define ademas un dominio de estrategias para cada grado. 8" Con
respecto al uso de estilos activos y pasivos conceptualiza el grado de capacidad de afrontamiento y

adaptacion de la siguiente manera:

La baja capacidad de afrontamiento y adaptacion: refleja un estilo pasivo o evitativo. Consiste en la
ausencia o en la reduccion de los esfuerzos para enfrentar directamente el suceso conflictivo, con
estrategias centradas en la emocion y con conductas de evasidn y negacion, lo que hace que se

perciba el suceso como no controlable.
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En la mediana capacidad de afrontamiento y adaptacién: la persona refleja un estilo de afrontamiento
pasivo 0 activo, con estrategias de uso variadas y limitadas; es decir, puede tener un estilo pasivo y
emplear moderadamente estrategias de estilo activo o tener un estilo activo, pero con uso moderado de
estrategias de estilo pasivo. Su nivel de capacidad de afrontamiento y adaptacion sera muy limitado,
porque no genera respuestas tan efectivas que le permitan a la persona adaptarse y confrontar la
situacion de forma dptima, por lo cual requiere reforzar cada una de las estrategias y recursos que esta

utilizando.

En la alta capacidad de afrontamiento y adaptacién: la persona refleja un estilo de afrontamiento activo
con estrategias centradas en el problema tanto cognitivas como comportamentales, al percibir la
situacion como controlable. Muy alta capacidad de afrontamiento y adaptacion: la persona refleja un
estilo de afrontamiento activo con estrategias resolutivas, centradas en el problema y con control de la

situacion.

Luego de la obtencién de resultados cuantitativos y cualitativos, se procedi6 al analisis comparado de
los mismos mediante su triangulacién, la cual consiste en el uso de diferentes fuentes de datos,
investigadores, perspectivas o metodologias para constatar los datos e interpretaciones. 8% En la
investigacion fueron considerados los datos de naturaleza cuantitativa y cualitativa aportados por un
mismo grupo de informantes (los cuidadores primarios). Los datos se obtuvieron mediante las dos

escalas aplicadas y los resultados de la entrevista en profundidad.

La triangulacion de la informacion se realizé segun tipo de fuente de informacion. Fueron considerados
los datos de naturaleza cuantitativa y cualitativa aportados por un mismo grupo de participantes. Se
utilizaron los tres niveles de consistencias propuestos por Martin Alfonso, % los que coincidieron en tres
fuentes de informacion (escalas autoadministrables y entrevista en profundidad), se denominaron de

primer grado (I), los que coincidieron en tres de ellas, de segundo grado de consistencia (Il) la
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concomitancia de dos (una de las escalas autoadministrables y la entrevista en profundidad) y de tercer

grado de consistencia (1ll), resultaron aquellos aportados por una Unica fuente de informacion.

2.4. Procedimientos metodoldgicos de la etapa 2. Disefio de la intervencion de enfermeria.

La etapa de disefio de la intervencion de enfermeria tuvo como objetivo la elaboracion de dicha
intervencion a cuidadores primarios de infantes con TDAH para la mejora de su adaptacion,

afrontamiento y calidad de vida. Se extendi6 de octubre del 2017 a enero del 2018.

Segun la clasificacion internacional de intervenciones de enfermeria, se entiende por este concepto a
todo tratamiento basado en el conocimiento y juicio clinico, que realiza un profesional de enfermeria
para favorecer el resultado esperado en el paciente.9! Visto el paciente como el cuidador, para el

estudio que se presenta.

A decir de Espin AM, una de las cuestiones que ha limitado la eficacia de intervenciones es no tomar
en cuenta un modelo tedrico que las respalde. 9 En correspondencia con estos criterios, para el disefio
de la intervencién, se parte en primer lugar del analisis de referentes tedricos, sistematizados en el
primer capitulo de la tesis, lo que permitié la integracién al modelo de la adaptacién de Roy, como eje
conductor de la investigacion, del sistema de apoyo educativo de Orem, en una intervencion de

enfermeria educativa con caracter sistémico.

Con tales propositos el disefio de la intervencion se planifico en dos momentos. El primero estuvo
relacionado con el disefio de la intervencion de enfermeria educativa, a cuidadores primarios de
infantes con TDAH mediante un programa de intervencion educativo que considerd la integracién de
referentes tedricos, los resultados de la etapa diagndstica y la revision bibliografica. El disefio incluyd
tecnologias educativas que emergieron de los resultados del diagndstico y de la revision bibliogréfica,

con una secuencia ldgica en su estructuracién a partir del programa, lo cual favorecio la transmision de
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conocimientos en la intervencion disefiada y el segundo momento estuvo dado por su validacion; los

pasos a seguir se explican a continuacion.

2.4.1. Disefio de la intervencion de enfermeria educativa.

Para el disefio de la intervencion se organizaron de manera general 13 pasos. Estos fueron desde la
revision bibliografica, estructuracion del programa de acuerdo con referentes tedricos, andlisis de los
resultados del diagnostico e intereses de los cuidadores, seleccion de técnicas participativas para el
desarrollo del programa, contextualizacion de las técnicas participativas seleccionadas para el estudio
en cuestion, confeccion del manual de técnicas participativas de acuerdo con la secuencia de sesiones

en el programa.

A seguir se realizo revision bibliografica para la seleccion de contenidos a tratar en la multimedia. Se
realizé andlisis con miembros del proyecto del contenido a tratar en la multimedia y tripticos, en cuatro
sesiones de trabajo con dos horas de duracién cada una; seleccion de conjunto con los miembros del
proyecto, durante dos sesiones de trabajo de una hora cada una, de los aspectos a representar en
forma de caricaturas y propuestas de disefios para ilustrar la multimedia y tripticos; conciliacién con
caricaturista de las propuestas de disefios en forma de caricaturas y formulacién de personajes para su
creacion, en tres sesiones de trabajo de una hora cada una; revision y aprobacion por los miembros del
proyecto de caricaturas disefiadas y cuadros de dialogos, en dos sesiones de trabajo de una hora cada

una.

Posteriormente se conformé la propuesta de disefio de la multimedia y tripticos, en cuatro sesiones de
trabajo de una hora cada una; se realizé coordinacion con Centro de Informacién de la Universidad de
Ciencias Médicas del disefio de la multimedia y con disefiadores de Artes Gréficas en la provincia para
la confeccion y perfeccionamiento de los tripticos. Los resultados del disefio fueron valorados por

criterio de expertos.
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2.4.2. Validacion del programa y tecnologias educativas.

Para la validacion del programa y las tecnologias educativas, se hizo una valoracién mediante el
empleo del método Delphi. 93-% Este método se basa esencialmente en el criterio de profesionales, que
por su dominio del tema pueden ser considerados expertos. Autores como Campistrous Pérez y Rizo
Cabrera (2006), citados en Blanco N, plantean la existencia de diferentes procedimientos para hacer
objetiva la seleccion de expertos. % En la presente investigacion para su seleccion, se tuvo en cuenta el

método de bola de nieve. 8

Por otra parte se consultd la definicion de experto ofrecida por Crespo Borges 2007, en su libro
‘Respuestas a 16 preguntas sobre el empleo de expertos en la investigacion pedagdgica’, 8 donde
explica que 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 pronésticos reales y objetivos sobre efecto, aplicabilidad, viabilidad y relevancia que pueda tener

en la practica la solucion que se propone y brindar recomendaciones de qué hacer para perfeccionarla’.

Al atender a la anterior definicion de expertos y a través del método de bola de nieve se seleccionaron
15 profesionales de la salud, incorporados a proyectos de investigacion sobre el tema, relacionado con
el TDAH en infantes y calidad de vida de los cuidadores primarios, todos con mas de 15 afios de
experiencia en el sector, con grado cientifico de Master o Superior y con categoria docente de

Asistente, Auxiliar o Superior.

Luego de la seleccion de los expertos, para facilitar su valoracion se proporciond una guia con 26
aspectos a evaluar y las categorias de muy adecuado (MA), bastante adecuado (BA), adecuado (A),
poco adecuado (PA) e inadecuado (1), reflejados en una tabla de contingencias (anexo 5). Ademas, se
ofrecié una tabla adicional en la que cada experto podia reflejar su opinién acerca de qué incluiria y qué
modificaria (anexo 5). Para llevarlo a su valoracién se les proporcion6 el programa y las tecnologias

educativas disefiadas tales como: multimedia, tripticos y manual de técnicas participativas.
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Se realizaron dos rondas: con los sefialamientos y recomendaciones de la primera ronda se conformé
una propuesta mas acabada del programa y tecnologias educativas, para ser presentados a una
segunda ronda de valoracion por expertos. Los resultados se procesaron por el software

PROCESA_CE (2013), con empleo de la l6gica difusa.

2.5.Procedimientos metodoldgicos para la etapa 3. Intervencién de enfermeria.

Para la posterior evaluacion de los resultados de la intervencion, en la adaptacion, afrontamiento y calidad
de vida de los cuidadores primarios de infantes con TDAH, se parte del establecimiento de los
procedimientos generales para su ejecucion. En tal sentido se contemplaron los referidos al control de
variables interferentes, tales como coordinaciones con la direccion de las areas de salud pertenecientes al
municipio de Santa Clara y la confeccion e implementacién de un curso de superacién para profesionales
de la enfermeria de consultorios médicos de la familia (CMF), a los cuales pertenecen los cuidadores
objetos de investigacidn y a la intervencion de enfermeria educativa para los cuidadores primarios a partir

de los resultados de su disefio. La etapa de intervencidn se planifico de febrero de 2018 a julio de 2018.

Procedimientos a seguir para la intervencion de enfermeria:

En primer lugar, se concibi6 el establecimiento de coordinaciones con la direccion de las éreas de salud
del municipio de Santa Clara para el control de variables interferentes y en particular con los
departamentos de enfermeria. La decisidn se baso en evitar que los cuidadores primarios de la muestra,
fueran incluidos en otras investigaciones o intervenciones que falsearan el resultado del estudio en

cuestion.

Con la finalidad del control de variables interferentes relacionadas con la actuacion de los profesionales de
enfermeria, se precis6 de la confeccion del programa para el curso de superacion para profesionales de la
enfermeria de los consultorios médicos de familia (CMF), donde se tuvo en cuenta la formulacion de

objetivos para la intervencion de enfermeria educativa a cuidadores primarios. Luego de su confeccién,
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correspondié proceder a la presentacion para su aprobacion al consejo cientifico a nivel de Facultad de
Tecnologia _ Enfermeria y de Universidad de Ciencias Médicas de Villa Clara. Con posterioridad a su
aprobacion se solicitd el consentimiento informado (anexo 6), a los profesionales de la enfermeria de los
CMF, a los cuales pertenecen los cuidadores primarios de la muestra de estudio para participar en la
superacion y se pasé a la implementacion de este, en correspondencia con los objetivos de la

investigacion.

A continuacién, se solicité la autorizacién a la Direccion del Policlinico Chiqui Gomez Lubian para
implementar la intervencion de enfermeria educativa con cuidadores primarios en su escenario asistencial,
al que pertenece la consulta provincial de trastornos del neurodesarrollo, con cobertura para otras
provincias centrales, la cual esta certificada como un servicio cientifico técnico debido a los resultados
obtenidos por los profesionales que ahi se desempefian, en sus proyectos de investigacion y a la que
asisten los cuidadores primarios seleccionados para la intervencién. Se realizé el convenio con la
Direccién del Policlinico de condiciones favorables para el desarrollo de la intervencion y se pasé a la
ejecucién del programa de intervencion de enfermeria educativo a cuidadores primarios de infantes con

TDAH a partir de los resultados en su disefio.

Los procedimientos metodoldgicos establecidos para la evaluacidn de la intervencion se reflejan en el

siguiente epigrafe.

2.6. Procedimientos metodoldgicos de la etapa 4. Evaluacion de la intervencion de enfermeria.

La evaluacién de la intervencion tuvo como objetivos: evaluar sus resultados en la adaptacion,
afrontamiento y calidad de vida de los cuidadores primarios de infantes con TDAH, mediante los
cambios que se produjeron en la capacidad de AF y AD, asi como en las dimensiones de CV y
satisfaccion. Esta etapa const6 de dos fases, como en la primera etapa, una de recoleccién y otra de
analisis y triangulacion de resultados, segun la implementacion de la estrategia de triangulacion

concomitante de métodos mixtos y su duracién se extendié de octubre del 2018 a enero de 2019.
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Los datos cuantitativos se obtuvieron con la aplicacion de las mismas escalas autoadministradas
utilizadas en la primera etapa. Para la obtencion de datos cualitativos se aplicd una segunda entrevista
en profundidad constituida por dos preguntas abiertas: ;Qué consideraciones posee usted de la
intervencion? ¢En cuanto a su bienestar y satisfaccion como describiria su experiencia con la

intervencion?

En la fase de analisis de datos cuantitativos de esta etapa, se incluyd un analisis con estadisticas
descriptivas (frecuencia y porcentajes) y varios analisis de significacién univariado sobre la base de la
necesidad en cada parte. En todos los procesamientos se utiliza el test no paramétrico de los signos
con rangos de Wilcoxon por el caracter ordinal que tiene cada dimension de la escala. En el caso del
procesamiento de datos cualitativos de la segunda entrevista en profundidad se realiz6 igualmente
analisis de contenido segun el referencial tedrico y tematico. La triangulacion se efectud segun fuentes

de informacién con el mismo procedimiento que en la primera etapa.

Aspectos éticos:

Se presento el proyecto de investigacion al Comité de Etica de la institucion para su aprobacion. Se
contd con el consentimiento informado de todos los participantes en el estudio (anexos 1, 6, 7), de lo
cual se recogié constancia escrita. La informacidn obtenida solo fue utilizada con la finalidad declarada
en el estudio y procesada con estricta confiabilidad. A sus resultados solo tuvo acceso el equipo de
investigadores y tuvieron un tratamiento confidencial. La incorporacion de los cuidadores primarios al
estudio siguié un criterio de estricta voluntariedad. Esta investigacion no implicéd afectaciones fisicas, ni
psicoldgicas en los participantes. En todo momento se tuvo en cuenta lo estipulado en la Declaracidn

de Helsinki.5?
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Limitaciones del estudio

Dado que se precisaba experimentar el tipo de intervencion antes de proponer su extension y no haber
podido por condiciones de factibilidad, desarrollar la intervencién con las enfermeras de consultorios
médicos de familia, capacitadas para el control de variables interferentes, se considera este Ultimo
aspecto una limitacién del estudio. La identificacién de esta limitacion, conlleva a que se proponga

como recomendacion para investigaciones futuras.

Consideraciones finales del capitulo

— El empleo de un estudio pre-experimental pre-test y post-test, con la utilizaciéon del método
mixto en las etapas de diagnéstico y evaluacién, por medio de una estrategia de triangulacion
concomitante fue positiva, dado que permitié crear un algoritmo metodologico que propicio el
disefio de la intervencion de enfermeria educativa a cuidadores primarios de infantes con

TDAH.

— La posibilidad de considerar fuentes de sesgos de este tipo de estudio, como variables
interferentes y su control, garantizd en buena medida la validez de los resultados que se

exponen en el capitulo siguiente.
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CAPITULO IIl. INTERVENCION DE ENFERMERIA A CUIDADORES PRIMARIOS DE INFANTES
CON TRASTORNO POR DEFICIT DE ATENCION E HIPERACTIVIDAD



CAPITULO lll. INTERVENCION DE ENFERMERIA A CUIDADORES PRIMARIOS DE INFANTES
CON TRASTORNO POR DEFICIT DE ATENCION E HIPERACTIVIDAD

El disefio y validacion de la intervencion de enfermeria a cuidadores primarios de infantes con TDAH,
como se describi6 en los capitulos anteriores, se basé en el referencial tedrico y metodolégico que
implico el establecimiento de cuatro etapas en un estudio CUANTITATIVO_CUALITATIVO
(representado en mayuscula por otorgérsele igual peso a ambos enfoques de acuerdo a la metodologia
de Creswell 2010), 7> para la mejora de la AD, AF y CV de los cuidadores primarios de infantes con
TDAH, que sigue un algoritmo metodoldgico. En esta secuencia se organizé la presentacion de este
capitulo, que ofrecio la posibilidad de entender las conexiones e integraciones de los resultados de

cada etapa de estudio.

En tal sentido, el propésito del capitulo es analizar los resultados de la investigacion y para la
organizacion de los epigrafes se empled como referencia el esquema de la figura 5 (capitulo 2), que

representa el algoritmo para el disefio metodoldgico de la intervencion.

3.1. Resultados de la etapa 1. Diagndstico de necesidades.

Para el diagnostico de necesidades, como se explico en el capitulo anterior, se parti6 de la
implementacion de la estrategia de triangulacion concomitante de métodos mixtos, lo que propicio la
caracterizacion sociodemografica de los cuidadores primarios, la identificacion de su capacidad de
afrontamiento y adaptacion, asi como la determinacion de las dimensiones afectadas de calidad de vida
y satisfaccién. Para mejor comprension del analisis de los datos y en correspondencia con el tipo de
estudio utilizado se presentaran los resultados cuantitativos y cualitativos por cada dimension objeto de

investigacion.
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3.1.1. Caracterizacion de variables sociodemogréficas.

El 57,1% de los cuidadores primarios tiene 39 afios 0 menos, (tabla 1, anexo 8) poblacién relativamente
joven en el caso de la muestra, a diferencia de otros estudios donde es en la generacion intermedia
sobre la cual recae el cuidado de los enfermos, 4 esto se debe a las edades de los infantes objetos del
cuidado, donde el mayor numero de cuidadores primarios son madres como se hara referencia a
posterior. De esta manera, el grupo de edades mas representativo de la muestra estuvo constituido por
las edades de 30 a 39 afios (38,1%), seguido de una representacion del 28,5% en las edades de 40 a

49 afos; los mayores de 50 afios representaron solo 9,5%.

Estos resultados son similares a los obtenidos por Ramos V 2019 en una intervencion de enfermeria a
cuidadores de nifios y adolescentes con fibrosis quistica donde el grupo de edades mas representativo
se concentrd entre 31 y 40 afios, % aunque con por cientos superiores dado el alcance de la edad de
nifios y adolescentes objetos del cuidado, en su investigacion. La representacion de cuidadores
jovenes no excluye las recomendaciones dadas en otras tesis con respecto a la necesidad de velar por
la salud de estos,* debido a la sobrecarga que representa el asumir el rol de cuidador primario y el

estrés que genera el cuidado a dichos infantes, como se ha hecho referencia anteriormente en la tesis.

Desde el punto de vista del género, se observa que predominé el femenino (90,5 %) en la tabla 2
(anexo 8), similares resultados se han encontrado en numerosos estudios. 134496100 Esta caracteristica
pudiera estar asociada al rol de madre 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, 449 que le han asignado a la mujer el papel de cuidar, lo cual ha trascendido a
profesiones como la enfermeria, donde por su objeto de estudio relacionado a la gestién del cuidado,

atrae la representacion de las féminas.
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El 52,4% de los cuidadores primarios tiene nivel equivalente al grado doce y 38,1% posee nivel
universitario; solo 9,5% tiene nivel secundario, como se muestra en la tabla 3 (anexo 8). Estos
resultados pudieran estar dados por el nivel escolar alcanzado en el pais, lo cual a la vez que favorece
el desarrollo de la intervencion al facilitar la comprension de los instrumentos aplicados para su
diagnostico y evaluacion, asi como la adquisicion de conocimientos y habilidades durante la
intervencién educativa, se puede identificar como una limitante para la comparacion de los resultados
con ofras investigaciones en diferentes contextos, donde la muestra de estudio incluye personas con

niveles escolares mas bajos. %

La distribucién de los cuidadores primarios por parentesco reflej¢ predominio de la madre en 76,2%,
como se aprecia en la tabla 4 (anexo 8), lo que se corresponde con el rol que tradicionalmente se ha
dado a la madre en el cuidado de los hijos. Estos resultados coinciden con otras investigaciones donde
los padres o cuidadores constituyen una fuente de interés, 37. %.101 en estudios relacionados con la
presencia de afecciones en la nifiez y con la relacion establecida por Roy entre los roles primarios y

secundarios que caracterizan el modo adaptativo del rol de cuidador.

De la descripcion anterior se puede resumir que los cuidadores primarios de infantes con TDAH suelen
ser madres menores de 39 afios con un nivel escolar de ensefianza preuniversitaria 0 universitaria.

Estos resultados guardan relacién con las construcciones socioculturales de la sociedad cubana.

3.1.2. Identificacion de la capacidad de afrontamiento y adaptacion.

Para la identificacion de la capacidad de afrontamiento y adaptacién, a partir de la escala seleccionada,
se partié del establecimiento de su validez facial (lingtistica), de contenido por valoracion de expertos a
través de criterios Moriyama y de la correlacion de sus factores mediante el Alfa de Cronbach. Los

procedimientos metodoldgicos establecidos para su validacion quedaron explicitos en el epigrafe 2.3.1.
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De esta manera quedd establecida su validez facial linglistica al obtener como resultados de la
aplicacion del test, a los cuidadores primarios seleccionados para la determinacion de la comprension y
claridad de cada uno de los items, que 100% respondié que entendian los 47 items que conforman la
escala. Por otra parte, las respuestas obtenidas en la aplicacion de la escala a los cuidadores primarios
seleccionados para su validacién, quedd establecida su consistencia interna a través de un Alfa de

Cronbach con resultados superiores a 0.9, como expone la tabla 5 (anexo 9).

La validacion de contenido a nivel global y por factores, quedd establecida a través de la valoracién de
expertos; sus resultados se exponen en el grafico 1 (anexo 9), en el que se muestra que se alcanzé un
indice total de la escala de 0,97, lo que representa una categoria de mucho, respecto a la validacion del
contenido en los diferentes criterios valorados. De igual manera se obtuvieron resultados por encima de

0,9 en todos los factores que componen la escala, lo cual demostrd su validez del constructo.

El indice de validez de contenido alcanzado por cada item de la escala, como se observa en el grafico
2 (anexo 9), refleja que los méas bajos resultados se obtuvieron en la valoracion realizada a los items 28
(“Utilizo el sentido del humor para manejar la situacion”), correspondiente al factor 5 y al 29 (“Con tal de
salir del problema o situacion estoy dispuesto a cambiar mi vida radicalmente”), correspondiente al
factor 1. Ambos en este caso obtienen valores superiores a 0,80, lo que representa una valoracion de
suficiente de acuerdo con los criterios Moriyama. El item 28 alcanz6 un indice de valoracion de 0,87 y

el 29 de 0,88.

Los resultados obtenidos en la validacion de la escala no se corresponden totalmente con el estudio
sobre validez del constructo desarrollado en Colombia por Sarmiento P 2013, % a través del uso de
similares metodologias. A las incongruencias y similitudes entre ambos estudios se hara referencia
posteriormente. Sin embargo, los resultados de la validacién de su consistencia interna por Alfa de
Cronbach, en su versién original en inglés, citados por Sarmiento P 2013, % informé resultados que se

corresponden a los obtenidos en la presente investigacion, con una consistencia interna de 0,94, asi
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como resultaron adecuados los procesos llevados a cabo para su validez facial y de contenido. El autor

cito ademas la version tailandesa donde se obtuvo un indice de validez de contenido de 0.92.56

Su versién modificada al espafiol por Gutiérrez Lépez y col, en el 2007, 8! la que es utilizada en la
presente investigacion, reportd una validez facial aparente, una confiabilidad de 0.90 a 0.94 y una
consistencia interna de 0.88. Los autores identificaron que 45 de los 47 items del instrumento cumplian
los criterios de claridad, comprension y precision, asi como reflejaron que la escala era compleja en su
constructo y dificil en su aplicaciéon por su semantica y extension. Igualmente fueron dos los items
identificados con mas bajos resultados en la presente investigacion. Profesionales de la enfermeria
como Ospina, Mufioz 2011, citadas por Sarmiento P 2013, reflejaron la complejidad en su aplicacion a

poblaciones de bajo nivel cultural y educacional para la comprension de sus items. 56

El nivel cultural no constituyé una limitante para su aplicacion en el presente estudio, dado que la
muestra participante posee un alto nivel cultural. Por otra parte, se tuvo en consideracion la creacion de
un ambiente favorable para la aplicacion de la escala, de manera que su extensidén no afectara los

resultados obtenidos.

En la investigacion realizada en Colombia por Sarmiento P 2013 %6, antes mencionada, la escala de
medicion del proceso de afrontamiento y adaptacion, en su versién modificada al espafiol por Gutiérrez
y col 2007, 8! se revis6 y ajustd para la reduccidon de su extension a partir de la identificacion de
dificultades en la semantica y comprensién de algunos de sus items. Estos resultados difieren de los

obtenidos en la validacidn facial linguistica realizada a la escala en la presente investigacién. %

Los resultados antes citados condujeron a proponer una escala reducida a 33 items, la cual fue
sometida a validez facial, de contenido y de consistencia interna por alfa de Cronbach.5¢ Uno de los
items eliminados fue el 28 “Utilizo el sentido del humor para manejar la situacion”, que coincide con el

de mas bajos resultados segun valoracién por expertos en la investigacion que se presenta, pero con
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resultados satisfactorios, lo cual justifica su permanencia en la escala antes mencionada. Por otra
parte, los resultados en la consistencia interna de la nueva escala propuesta, alcanzé valores con la
aplicacién de alfa de Cronbach de (0,70), inferiores a los obtenidos por la escala de 47 items en

diferentes contextos, a los que se hizo referencia anteriormente.

El diagndstico de los cuidadores primarios en relacién con su capacidad de afrontamiento y adaptacioén,
se muestra en el grafico 3 (anexo 9). Para un analisis descriptivo del comportamiento de sus
indicadores, estos se agruparon por factores segun criterios expuestos en el epigrafe 2.3.2.1, del
capitulo II. De esta manera, el grafico expone un predominio de mediana capacidad de afrontamiento y
adaptacion en 34,9 % de los cuidadores primarios antes de la intervencién, seguida de una alta

capacidad en 28, 57% de los casos y de una baja capacidad en 21,90%.

Resultaron mas afectados los factores 1, 2y 3, relacionados con los comportamientos, las reacciones y
los recursos de afrontamiento que utilizan los cuidadores primarios ante las situaciones de la vida diaria
0 en situaciones criticas. Con relacion a los factores 1y 3 igualmente con un predominio de mediana
capacidad para 47,62 % de los cuidadores primarios, seguida de una alta capacidad para 28,57 %y de
baja capacidad en el factor 1 para 23,81% y en el factor 3 representd 19,5 %. El factor en que se

observa mayor indice de baja capacidad es el 2 en 28,57 %.

La fiabilidad del test quedd establecida en la muestra de estudio, con el calculo del coeficiente Alfa de

Cronbach. En este caso alcanza valores superiores a 0.9 (ver tabla 6, anexo 9).

El predominio de mediana capacidad segun Gutiérrez Lopez 2009, &' se asocia con un estilo pasivo -
activo y con el uso limitado de estrategias. En este caso con mejores resultados en las asociadas a los
factores cuatro y cinco, procesamiento sistematico, conocer y relacionar, respectivamente; no obstante,
el uso mas limitado de estrategias se reflejo segun los resultados cuantitativos en las relacionadas con

el uso de recursos en el afrontamiento, reacciones y proceso de alerta. Estos resultados se pudieron
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corroborar mediante el analisis de contenido en la entrevista en profundidad, a partir de categorias que
emergieron del analisis de contenido tematico.

Categoria estilos educativos y estrategias de afrontamiento: “necesitamos que nos ensefien como tratar
a los nifios para que mejoren (C3, 17), ...a veces me vuelvo como loca (C15), ... y termino dandole o le
grito, estoy desesperada (C19), ...muy ansiosa (C12) , ...necesito que en la intervencion me ayuden a
Superar esta situacion (C16), ...me han dicho que hago mal dandole, pero no tengo otra manera de
controlar su conducta, después me arrepiento y me siento culpable (C19), ...a veces le grito y mi
esposo me regafia por eso, pero él tampoco hace nada me lo deja todo a mi (C4)... yo pierdo la

paciencia (C13).

Los resultados obtenidos en el andlisis cualitativo permiten identificar el uso pasivo -activo de estilos de
AF, con uso limitado de estrategias, lo que se corresponde con un predominio de mediana capacidad
de AF y AD, segun Gutiérrez Lopez (2009), 8 resultado que coincide con el obtenido mediante la

aplicacion de la escala de medicion del proceso de AF y AD.

El uso limitado de estrategias se aprecia en los cuidadores primarios desde los diferentes dominios,
cognitivo, cognitivo-comportamental y afectivo. Esto se refleja al intentar buscar significacion al proceso
mediante la orientacién profesional, utilizar la aceptacion como estrategia, reflejar conocimiento critico
de la situacion, intentar controlar la realidad y manejar las consecuencias, asi como regular los
aspectos emocionales, a la vez que practican estilos educativos inadecuados, se culpan por la
evolucién del infante, no logran mantener el equilibrio afectivo, en ocasiones prefieren el aislamiento
social por no poder controlar las conductas de los infantes, como se podra apreciar en el analisis

posterior, referido a las afectaciones relacionadas con la CV.

Estos resultados en relacion con el proceso de AF y AD, guardan relacion con los obtenidos por Ramos
V 2019, % en el estudio dirigido a cuidadores de nifios y adolescentes con fibrosis quistica, donde

obtuvo una mediana capacidad de AF y AD de los cuidadores primarios antes de la intervencion, a
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partir de una adaptacion realizada a la escala de medicion del proceso de AF y AD de Callista Roy y la
valoracion cualitativa de los resultados. Segun Rodriguez | 2013, profesional de la enfermeria, conocer
el nivel de adaptacion y afrontamiento de los pacientes mediante el Modelo de Callista Roy, permite a
las enfermeras avanzar en el desarrollo de la practica disciplinar, 192 criterios que comparten otros

profesionales como Romero E y col, 103 Gonzalez R y col, 1% asi como la autora de la investigacion.

Al analizar y comparar los resultados obtenidos en la investigacion, con relacion a la medicion del
proceso de AF y AD de los cuidadores primarios con otros estudios consultados, 13.96.60.102 se aprecia la
incidencia de los diferentes factores en el nivel de adaptacion alcanzado. Los bajos resultados en los
factores 1 (recursivo y centrado) y 3 (proceso de alerta), se traducen en estilos pasivos de
afrontamientos relacionados con los comportamientos personales, al tener en cuenta los criterios de

Gutiérrez Lépez 2009, 8" lo cual se corrobord en el andlisis cualitativo.

En el estudio desarrollado por Gonzélez R y col 2014, se aprecian resultados que guardan relacién con
los obtenidos en la presente investigacion, al identificar los autores antes mencionados afectaciones en
el uso de estrategias de afrontamiento en madres de nifios con TDAH, asociadas a los sintomas del
trastorno.'04 Constituye una limitante para la discusion de los resultados, no haber encontrado estudios

realizados con similares objetivos para cuidadores primarios de infantes con TDAH.

3.1.3. Identificacion de las dimensiones afectadas de calidad de vida y satisfaccion.

En relacion a las dimensiones afectadas de calidad de vida en los primarios; el gréfico 4 (anexo 10),
representa como se aprecian las mayores afectaciones en las emociones y conductas a un nivel alto el
52,38% de los cuidadores primarios y muy alto el 23,81 % de estos, seguida del descanso y suefio a un
nivel alto igualmente con 52,38% y muy alto en 19,09%. En orden de afectacion se continta con la
relacion con otros familiares a un nivel alto 33,33% de los casos y de las afectaciones relacionadas con

la vida social y el estado de salud a un nivel alto en 28,57 % de los casos. Existe un predominio de
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afectaciones del nivel medio en las dimensiones relacionadas con la conformacién de proyectos de
vida, autocuidado personal y relaciones de parejas en 23,81%. Como dimensién menos afectada

resulté la apariencia fisica.

Para este test el indice de fiabilidad quedé establecido, con el calculo del coeficiente Alfa de Cronbach
que en este caso alcanza valores superiores a 0.8 como se muestra en la tabla 7 (anexo 10). Estos
resultados guardan relacion con los obtenidos por Expdsito Y en el diagnostico de las dimensiones
afectadas en cuidadores primarios de mujeres con cancer de mama, 4 donde igualmente se obtuvo un

alfa de Cronbach superior a (0,8), lo que demostro la validez de la escala.

Los resultados obtenidos en el analisis cuantitativo a partir de la aplicacion de la escala en lo que se
refiere a las afectaciones en las dimensiones de calidad de vida, se corroboran mediante el analisis
cualitativo de las respuestas de los cuidadores primarios a la primera interrogante de la entrevista en
profundidad, a partir de las categorias que emergieron del referencial tedrico. A través de las voces de
los cuidadores primarios es posible profundizar sobre el origen de las afectaciones y su relacidn con los

modos adaptativos.

Resultados de la primera pregunta de la entrevista en profundidad, en relacion a las dimensiones
afectadas de CV: ;Cuales son las principales afectaciones en su bienestar que se han derivado del
cuidado al infante con TDAH? Del analisis de contenido de acuerdo al referencial tedrico en los
discursos de los participantes emergieron dos categorias: calidad de vida y satisfaccion, de las cuales a

su vez emanaron subcategorias, la descripcidn mas detallada se comenta a continuacion.

Categoria calidad de vida.

Subcategoria emociones o conductas: “...estoy alterada (C3, C6, C19), ... irritada (C16),...lloro con
frecuencia (C15, C19), ...pierdo la paciencia con facilidad (C4, C13, C16), ...he cambiado mi estado de

animo (C17), ...ya no soy tan alegre como antes (C2), ...he modificado el caracter (C21), ...me
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enfurezco cuando no lo puedo controlar (C19), ...le aplico castigos corporales (C4, C19), ...tengo
incertidumbres respecto a su evolucion (C1), ...me siento culpable (C4, C12, C15, C19), ...a veces por

el enojo rechazo una caricia (C19) ”.

Subcategoria descanso y suefio: “yo casi no duermo (C1, C4, C19), ...paso noches sin dormir (C10,
C20), ...pensando que voy a hacer para que mejore (C12), ...tengo agotamiento fisico (C14, C15),
...descanso muy poco (C5, C6, C11), ...casi no descanso, porque no puedo perderlo de vista (C17),

...eStoy agotada, siento que ya no rindo lo mismo (C18), ...me siento muy cansada (C13)".

Subcategoria problemas fisicos o afectaciones del estado de salud: “me siento ansiosa (C4, C11),
...eStoy deprimida (C4), ...esta situacion me esta enfermando (C15), ...lloro mucho (C19), ...vivo en un
estrés constante (C1, C12), ... la preocupacion sobre su evolucion esta afectando mi salud (C14),
...tengo mucho nerviosismo, a veces temblores y palpitaciones (C16), ...me deprimo pensando qué
queja me van a dar en la escuela (C8), ...no sé cdmo voy a resolver el problema y eso me tiene con

mucha ansiedad y estrés (C13)".

Las afectaciones de la CV, relacionadas con el descanso y suefio, las emociones y conductas, los
problemas fisicos y afectaciones del estado de salud se relacionan con los modos adaptativos
fisiolégicos y de autoconcepto, sin dejar de reconocer la incidencia en estos resultados de los modos
adaptativos de interdependencia y desempefio de roles. La agrupacién de estas afectaciones en los
modos adaptativos fisioldgicos y de autoconcepto, para su andlisis y posterior intervencion, responde a
que los analisis cualitativos de las dimensiones afectadas de CV conducen a reconocer la incidencia
del autoconcepto en las afectaciones del estado de salud, derivadas de la percepcion de culpabilidad

de los cuidadores primarios, en el diagndstico y evolucién de los infantes.

Subcategoria conformacion de proyectos de vida: “su cuidado me consume mucho tiempo (C1,

C4),...las preocupaciones por su conducta y rendimiento escolar, no me dejan concentrarme
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(C13),...es dificil emprender nuevos proyectos (C12),...solo pienso en lo que me preocupa el nifio
(C6),...no soy capaz de emprender proyectos novedosos en tal situacion (C19),...no puedo pensar en

cumplir una mision internacionalista (C21)".

Subcategoria vida social: “casi no puedo salir a compartir con amistades (C16), ... evito ir a lugares de
recreacion publicos (C6), ...las personas piensan por su comportamiento que es un retrasado mental,
eso me deprime mucho (C19), ...en la escuela no siempre recibimos todo el apoyo (C10, C14), ... las
psicopedagogas son las que mas nos ayudan (C4, C15), ...otros padres no entienden el problema del

nifio y no quieren que se siente con su hijo (C4)”.

Las afectaciones relacionadas con la conformacion de proyectos de vida y vida social, de acuerdo con
las expresiones de los cuidadores primarios, se relacionan, tanto con su autoconcepto, como con el
modo adaptativo de interdependencia, ya que en sus voces a la vez que se evidencian afectaciones en
su autopercepcion, se aprecia la necesidad de mayor apoyo familiar y social. Esto se debe a que la
persona funciona como un todo y de su integracion depende el estado de bienestar, por lo que es
preciso concebir la intervencion de enfermeria con un caracter sistémico, a partir de la interrelacién

entre los modos adaptativos.

Para obtener resultados positivos mediante la intervencion, en relacion con los modos adaptativos
fisiolégico y de autoconcepto, a criterio de la autora, de acuerdo con el diagnéstico cualitativo, es
necesario partir del tratamiento de acciones encaminadas al modo adaptativo de desempefio del rol de

cuidador.

Subcategoria relaciones familiares: “mi familia me quiere mucho, pero me deja la mayor carga en el
cuidado (C6, C18), ...no comprenden mi comportamiento (C10, C15), ...me critican delante del nifio

(C16, C19), ...se desatan discusiones por contradicciones en el cuidado (C4), ...lo sobreprotegen

73



mucho (C4, C7, C19), ...lo quieren con lastima (C12), ...me quitan la potestad delante de él (C14), ...no

entienden que yo también estoy afectada (C19)”.

Subcategoria relacion con su pareja: “a veces no entiende mi actitud hacia el cuidado del nifio (C8,
C10), ...no me apoya en su educacion (C4, C19), ...me deja a mi la carga del trabajo en la casa y la

atencion al nifio (C5, C18), ...me culpa por la conducta del nifio (C3, C12, C13, C21).”

Subcategoria actividades de autocuidado personal: ‘a veces descuido el cuidado de mi salud (C6,
C20), ...me arreglo para salir a la calle (C 7), ...como trabajo me tengo que arreglar (C9, C10), ...puedo

realizar mi autocuidado, aunque a veces me descuido un poco por priorizar a la nifia (C 21)".

A criterio de la autora no reconocen mayores afectaciones en lo que se refiere a su autocuidado porque
lo relacionan con su validez y apariencia fisica. No obstante, las afectaciones en las diferentes
subcategorias reflejan un déficit en el desarrollo de habilidades para el mantenimiento y regulacion de

su funcionamiento y desarrollo humano.

Subcategoria apariencia fisica: “a veces no me puedo arreglar para salir porque pierdo tiempo
organizando los requeros del nifio (C6), ...0 para que se aliste para ir a la escuela (C21), ...no me

afecta tanto la apariencia fisica porque hay que arreglarse para ir a trabajar y soy joven (C9, C19)”.

Subcategoria preocupaciones o dificultades econémicas: “a veces el nifio me da perretas porque quiere
juguetes caros (C13), ...tiene muchos juguetes y casi no juega con ellos, pero siempre quiere que
llegue con alguno y la economia no lo permite (C12), ...a veces prefiero no salir con él (C20),

...empieza a gritar cuando quiere algo y no se le puede comprar (C19)”.

Las afectaciones relacionadas con la conformaciéon de proyectos de vida, vida social, relaciones
familiares, con la pareja, que generan insatisfacciones de los cuidadores primarios, incluso respecto a
la preparacion recibida por parte de los profesionales para el cuidado y la asistencia humana brindada,

como se refleja posteriormente se relacionan con el modo adaptativo de interdependencia. De igual
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manera se corresponden con este modo adaptativo algunas afectaciones expresadas vinculadas con el

autocuidado personal, la apariencia fisica y preocupaciones o dificultades econémicas.

En tal sentido, se identificaron necesidades concernientes en mayor medida con la solucién de
problemas que se presentan en situaciones de la vida diaria 0 en situaciones criticas, con énfasis en
las relaciones familiares y familia — escuela. A la vez que se aprecian sistemas de apoyo relacionados
con el amor paternal, el carifio familiar, la busqueda de informacidn y apoyo social, ética y humanismo

de los profesionales de la salud, asi como la accion de psicopedagogos en centros escolares.

En cuanto a los resultados cuantitativos del nivel de satisfaccién de los cuidadores primarios, se pone
de manifiesto en la tabla 8 (anexo 10), donde 61,90% (13) de los cuidadores primarios tiene un nivel de
satisfaccion medio con los recursos materiales y 38,09% (8) muestran un nivel alto de satisfaccion
respecto a la asistencia humana recibida, seguida de un nivel medio en 19,04% (4) de estos. Es de
sefialar que 61,90% (13) de los cuidadores primarios no estan satisfechos con la preparacion recibida

para brindar cuidados a su familiar.

El nivel de satisfaccion global de los cuidadores primarios en el momento de aplicar la escala de valoracion
de calidad de vida y satisfaccion en familiares cuidadores (ECVS-FC) propuesta por J. Grau, M. Chacén,
Y. Grau, E. Garcia, M. Ojeda, en el 2006, Expdsito Y 2008 (Version 2), se expone en el grafico 5 (anexo
10). En él aprecia un predominio de nivel medio de satisfaccion global referida por los cuidadores primarios
en 61,90% (13), seguido de un 23.80% (5) con bajo nivel de satisfaccién global y de solo 14, 29% (3) en

un nivel alto.

Estos resultados son afines con los obtenidos por Laléon Yanza 2017, % Psicdloga ecuatoriana en el
estudio realizado sobre los efectos del sindrome del cuidador en la CV de los cuidadores primarios de
nifios con discapacidad. En los resultados del estudio, aunque con la aplicacion de instrumentos

diferentes para el diagnéstico de las dimensiones afectadas de CV, lo cual constituye una limitante para
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la discusion, se identifican afectaciones asociadas a las dimensiones de bienestar emocional, inclusion
social, bienestar fisico y material. Esta ultima no es de las mas afectadas en este estudio, segun la
valoracion subjetiva de los cuidadores. En ambos estudios se identificaron afectaciones a nivel global
de la CV, en los cuidadores de nifios con discapacidad con mayor afectacion pues se reportd un nivel
bajo de satisfaccién global a diferencia del estudio que se presenta, donde se determiné un predominio

del nivel medio en la satisfaccion global.

Al comparar estos resultados con los obtenidos por Exposito Y 2012 , 44 al utilizar el mismo instrumento
de evaluacién de la CV, en cuidadores de mujeres con cancer de mama avanzado, los resultados
coinciden en informar afectaciones en todas las dimensiones; en este caso con niveles mas altos en las
emociones o conductas, descanso y suefio, vida social, sintomas fisicos y preparacion recibida para el
cuidado de su paciente, no asi en las relaciones familiares, a diferencia del estudio que se presenta en

esta Ultima dimension.

La diferencia, antes mencionada, pudiera deberse a que la convivencia con familiares enfermos
estrecha vinculos afectivos en las familias cubanas segun la percepcion de la autora, en su experiencia
como profesional de la enfermeria. En este caso, las afectaciones vinculadas a la relacién familiar en
cuidadores primarios de infante con TDAH guardan relacion con los efectos de los sintomas y
comorbilidad del trastorno en estilos educativos inconsistentes en las familias en sus intentos por
controlar las conductas de los infantes, situacion que se comprueba en el analisis cualitativo de los
resultados de la entrevista en profundidad. Con relacién a la satisfaccion con la CV, las voces de los
cuidadores primarios reflejan correspondencia con los resultados obtenidos mediante el analisis
cuantitativo, al referir sus mayores afectaciones en la satisfaccidn respecto de la atencién recibida para

el cuidado de su paciente.

En los resultados cualitativos, la categoria satisfaccién deja ver su relaciéon con el analisis antes

mencionado. En ella, también emergieron subcategorias.
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Categoria satisfaccion

Subcategoria satisfaccién respecto a la atencién recibida para el cuidado de su paciente: “en la
consulta lo atienden bien (C5,C6), ...pero no ha sido suficiente la preparacion que hemos recibido para
su atencion (C2, C4), ...la asistencia humana ha sido buena, los profesionales son éticos, pero en su
presencia, no nos pueden dar mucha informacion (C9), ...en la consulta se aborda el problema del nifio
pero nosotros también estamos afectados (C19, C21), ... muchas veces no logramos que mejoren y
eso nos afecta (C16), ...busco informacion en internet sobre el TDAH pero hay cosas que no las
entiendo (C19), necesitamos una atencion mas directa (C17), ...sin los nifios (C14), ...hemos recibido
orientacion, pero a veces no sé cémo solucionar los problemas y eso afecta mi bienestar (C13),
...quisiera compartir experiencias con otros padres (C11, C15), ...escuchar otras opiniones sobre su

crianza (C20).”

La satisfaccion respecto a la atencion recibida para el cuidado de su paciente constituye una necesidad
adaptativa, relacionada en mayor medida con el modo adaptativo de desempefio de roles. Se reconoce

ademas, la implicacion del modo adaptativo de interdependencia dada la interrelacion entre los modos.

De las respuestas a la segunda pregunta de la entrevista en profundidad emergen categorias del
analisis tematico. Estas categorias corroboran la existencia de afectaciones, tanto en la adaptacion y
afrontamiento, como en la calidad de vida y satisfaccion, a tener en cuenta en el disefio de la

intervencion para la satisfaccion de necesidades en los cuidadores primarios.

Segunda pregunta: ;Qué elementos usted considera que deben ser incluidos en una intervencion para

la mejora de su adaptacion y bienestar, que se vinculen con el cuidado al infante?

De esta ultima a su vez emerge la categoria satisfaccién en cuanto a la preparacion para el cuidado y

en ella las siguientes subcategorias:
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Subcategoria sintomas y comorbilidad: “...necesitamos orientacion para cuidar de nuestra salud pero
que partan de consejos para cuidar a los nifios porque su comportamiento y las preocupaciones sobre
su evolucion, es lo que mas nos afecta (C20) , ...quisiera que nos orientaran qué hacer (C1, C8), ...
para que los nifios mejoren qué es aconsejable (C7), ...que tengan en cuenta nuestras preocupaciones
sobre las conductas de los nifios (C9, C10), ...no se concentra (C4, C12, C18, C19), ...presta poca
atencion en la escuela (C21), ...no vence los objetivos (C5, C14), ...no le gusta escribir (C7, C11, C17,
C19), ...se vuelve como loco, se queda sin control de si mismo y a veces no sé qué hacer (C19),
...tiene momentos en que corre de un lado a otro en una misma direccion (C3), ...no es capaz de
identificar el peligro (C14), ...hace las cosas sin pensar en sus consecuencias (C5,C16), ...le tiene
miedo a los insectos sin embargo no puede evitar cogerlos (C5), ...le gusta ser el centro del lugar
donde se encuentra (C12,C19), ...le encanta jugar de mano, ya no sé qué voy a hacer (C13), ...es
muy caprichoso (C3, C14, C19), ...muy dificil de convencer con explicaciones logicas para su edad
(C15), ...es desafiante cuando quiere lograr sus objetivos (C21), ...tiene baja tolerancia a las

frustraciones (C8), ...a veces dice que es un nifio malo, que no sirve para nada (C6)”.

Subcategoria tratamiento: “me preocupa que el nifio no mejora a pesar de su tratamiento (C7, C19),
...ftoma gotas florales no sé si necesita otro tratamiento (C3), ...mi nifio en este momento no tiene
medicacion me gustaria saber si no es necesario (C8, C10), ...es epiléptico y tiene TDAH, toma
Valproato de magnesio, estuvo tomando otro medicamento pero empez6 con perretas en la escuela,
babeo y se le quitd cuando dejo de tomarlo, me preocupa si no lo necesita y si era normal que le

provocara esos efectos (C19) .

Subcategoria consejos para la mejora de la calidad de vida: “que nos orienten qué hacer para mejorar
nuestro bienestar (C1,C4,C6), ... para dormir mejor (C13,C15,C19), ...que nos ayuden a disminuir las
preocupaciones respecto al cuidado de los nifios (C5), ... qué podemos hacer para sentirnos mejor

(C18), ...como lograr mayor apoyo familiar y social para mantener proyectos de vida (C12), ...como
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cuidar mas de nuestra salud (C1), ...qué hacer para estar menos depresivos(C4), ...para sentirme

menos ansiosa (C4), ...como controlar el estrés (C14)”.

Subcategoria solucion de conflictos familiares: “yo quisiera que se tratara con la familia del padre
porque incitan al nifio a ocultarme las cosas malas que hace (C4), ...mi familia me quiere mucho pero
no me brinda todo el apoyo que necesito (C8), ...quisiera que nos orientaran cdmo lograr apoyo familiar
(C10), ...los abuelos me critican delante del nifio cuando le doy pero a veces no puedo mas (C7),
...me echan la culpa a mi de todo lo que el nifio hace (C12), ... dicen que yo no lo sé educar (C6), ...mi
mama lo sobreprotege mucho, me quita la potestad delante del nifio y me hace sentir mal pero a la vez
no la quiero lastimar, oriéntenme que puedo hacer (C19), ...en la casa me dejan a mi toda la carga del
cuidado, dicen que mas nadie lo puede controlar y no quieren perder su carifio, estoy agotada, quisiera

que nos orientaran qué hacer (C13)”.

Subcategoria solucion de conflictos escolares: “que orienten a la maestra y a los padres juntos (C16),
...para valorar horarios del nifio y situaciones (C14), ...el nifio no vence los objetivos en la escuela,
quisiera orientacion al respecto (C12), ...el nifio tiene abandono pedagdgico, necesito que me
aconsejen qué hacer (C5), ...quisiera que este problema se llevara hasta la escuela y los maestros se
incorporaran al estudio (C3,C8), ...al nifio no le gusta la escuela, a él no se puede dejar de la mano,
quisiera que la intervencion incluyera maestros y psicopedagogos (C19), ...quisiera que de ser posible
se haga extensivo este proyecto de atencion a nifios y padres, a las escuelas, haciéndoles conocer de
esta situacion (C15), ...quisiera que esta investigacion insertara a la escuela para que los maestros
supieran como trabajar (C10), ...el nifio se porta mal en la escuela quisiera que me orientaran en este

sentido (C4)”.

El analisis cualitativo de los resultados de la entrevista permitié contrastar los datos obtenidos mediante
el método cuantitativo, con mayor precision en los relacionados con la calidad de vida. En ambos casos

se comprobaron afectaciones en las diferentes dimensiones de calidad de vida, que afectan el nivel
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global de satisfaccion, con mayor incidencia en las emociones o conductas, descanso y suefio,
relaciones familiares, seguidas de afectaciones en el estado de salud y vida social. En lo relativo a la
dimension de satisfaccion con la CV se registrd con mayores afectaciones la preparacion recibida para
el cuidado de su familiar, lo que les genera preocupaciones, ansiedad y estrés, segun las voces de los
cuidadores primarios. Con mayores afectaciones se identifica al cuidador 19, lo cual se corresponde

con el analisis cuantitativo.

La relacion existente entre los resultados del diagnostico para ambas dimensiones afrontamiento y
adaptacion, calidad de vida y satisfaccidn, mediante el establecimiento de un indice de manera analoga
entre los resultados obtenidos en ambas dimensiones, se expone en el grafico 6 (anexo 10). En él se
observa como en ambos casos se obtiene un predominio de nivel medio para ambas dimensiones entre
0,5y 0,65. De igual manera se identifica al cuidador 19 como el més afectado en las dimensiones

analizadas, resultado que se corresponde con el anélisis del diagnéstico cualitativo.

Por otra parte, el analisis cualitativo permitié conocer la naturaleza de las afectaciones en las diferentes
dimensiones de calidad de vida y su relacién con los modos adaptativos, para ser mas objetivos en el
disefio de la intervencion, en funcién de la mejoria de su adaptacién, afrontamiento y calidad de vida.
Reflejo, ademas, mecanismos de apoyo a considerar en la intervencion, entre los que se encuentran: la
busqueda de informacion y preparacion, asi como disposicion para participar en el estudio por parte de
los cuidadores primarios; lazos afectivos familiares, asistencia humana brindada y apoyo de

profesionales.

El anélisis hasta aqui efectuado, reflejo lo Util que resultd la estrategia de triangulacion concomitante
para el disefio de la intervencion educativa, encaminada a la mejora de la AD, AF y CV de los
cuidadores primarios, desde los diferentes modos adaptativos. Sus resultados se muestran en el

siguiente epigrafe.
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3.2. Resultados de la etapa 2. Disefio de la intervencién de enfermeria educativa.

A partir de los referentes teoricos analizados e integrados en el primer capitulo para la elaboracion de una
intervencion de enfermeria educativa que sigue como eje conductor el modelo de la AD de Roy, los
resultados del diagnéstico y los procedimientos metodoldgicos establecidos en el capitulo anterior, se
disefo la intervencion de enfermeria educativa. Esta contd con un programa de intervencion educativo en
modos adaptativos, para la mejora de la AD, AF y CV de los cuidadores primarios de infantes con TDAH,

asi como tecnologias que apoyaron el desarrollo de la intervencion.

Los procedimientos metodoldgicos para su elaboracidn, contemplaron la revision bibliografica, lo que
constituy6 una fuente importante de actualizacidn y argumentacion cientifica para el disefio del programa y
las tecnologias educativas. De los trabajos consultados fueron de mayor utilidad los de Elizalde A 2014, 35
Fraile CM 2016 4, Rodilo E 2015,'9 Quintero J 2016, 106 Vazquez Dodero 2013,'9” American Psychiatric
2012, 198 Fundacion de Cantabria 2010,1% Corujo Lopez 2016, 10 Vazquez J 2010, ' Ferré Grau C 2011,
112 Aguilar Montero 2017,'3 Galila Iglesias 2015, Garcia Molinero 2014.1% De ellos el pais mas

representado fue Espafia.

La revision bibliografica sobre la contribucién de estos autores a la practica y la investigacion, permitié la
afiliacién a una definicion de programa de intervencion educativo para su disefio en el presente estudio. La
DrC Salmeron Reyes E, 16 reconocida pedagoga, luego de una amplia sistematizacion de la teoria, define
el programa: “como un conjunto de acciones planificadas sistematicas dirigidas a cumplimentar un objetivo
e implementadas organizadamente en un contexto determinado”. Considera ademas que un programa de
intervencion debe tener implicito el logro de la transformacion o modificacién de la situacion motivo de
intervencion y los educativos lograr transformaciones, cambios en modos de actuacion. Estos criterios se

asumen en la presente investigacion.

La intervencién de enfermeria educativa en modos adaptativos a cuidadores primarios de infantes con

TDAH quedd compuesta por un programa de intervencién educativo en modos adaptativos (anexo 11),
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tecnologias educativas, tales como: Multimedia “ Contribucién al cuidado de infantes con TDAH y
autocuidado del cuidador” (apéndice 1), Triptico “Conozca al TDAH y cémo contribuir a su cuidado”
(anexo 13), Triptico “ Calidad de vida del cuidador de infantes con TDAH, como cuidar su salud” (anexo
14) y Manual de técnicas participativas para la intervencion grupal a cuidadores de infantes con TDAH

(apéndice 2).

3.2.1. Resultados del disefio del programa de intervencion educativo en modos adaptativos.

De esta manera se concibié un programa de intervencién educativo en modos adaptativos (anexo 11),
como un sistema de acciones independientes e interdisciplinarias, grupales, lideradas por enfermeria, con
el propésito de desarrollar conocimientos y habilidades en el cuidador que contribuyeran a su adaptacion,
afrontamiento y calidad de vida, para lo cual contdé con 12 sesiones, distribuidas en tres mddulos que
respondieron a los modos adaptativos descritos por Callista Roy. Cada sesion se organizé con: titulo,
objetivo, técnicas utilizadas, especialista responsable, procedimiento general, actividades, recursos

materiales y duracién de la sesion.

La estructuracién del programa respondié a la metodologia establecida por Salmerén E, 16 por lo que
contd con introduccion, objetivo general, fundamentacion, componentes estructurales y evaluacion. Sus

sesiones se organizaron de la siguiente manera:

La primera sesién se dirigio a la conformacion del grupo, establecimiento de normas (anexo 12),
presentacion grupal, indagacion sobre las expectativas del grupo e informacién sobre la finalidad de la
intervencion de enfermeria educativa. Para el logro de los objetivos propuestos como se refirid
anteriormente, el programa contd con tres modulos, que respondieron a los modos adaptativos descritos
por Roy y a la priorizacién de necesidades adaptativas en los cuidadores primarios, tales como: 1) Modo
adaptativo de desempefio de roles, 2) Modo adaptativo fisioldgico y de autoconcepto y 3) Modo adaptativo

de interdependencia.
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En el modulo de modo adaptativo de desempefio de roles se concibi6 a partir de dos sesiones dirigidas a
incrementar el nivel de conocimiento acerca de algunos aspectos psicosociales relacionados con el
trastorno por déficit de atencion e hiperactividad y promover en el cuidador primario el desarrollo de
habilidades. Estas favorecieron la adaptacion y afrontamiento en el cuidado a infantes con TDAH y
mejoraron su calidad de vida a partir de la preparacion para el cuidado, mediante el uso de tecnologias

educativas y dindmicas grupales.

El segundo mddulo orientado a los modos adaptativos fisiolégico y de autoconcepto, se organiz6 en cinco
sesiones. La primera de ellas orientada a la calidad de vida del cuidador, emociones y conductas, la
segunda al descanso y suefio, técnicas de relajacion, seguida de una sesion orientada a la comunicacion y
busqueda de apoyo familiar y social. La cuarta sesion se dirigio al manejo de aspiraciones y expectativas
de los cuidadores primarios relacionada con proyectos personales de vida y su esfera social. La quinta
sesion se dedicé a la salud del cuidador, para lo que se utilizaron técnicas informativas, dinamicas
grupales, técnicas reflexivo-vivenciales y cognitivas. Como resultado de estas sesiones los cuidadores
primarios concientizaron la importancia de la adopcion de adecuadas estrategias de afrontamiento que

propiciaron la motivacién por el programa.

Por otra parte, en el mddulo de modo adaptativo de interdependencia se realizaron tres sesiones que
favorecieron el empleo de estrategias eficaces de AF. En ellas se desarrollaron habilidades en la solucion
de problemas y estimularon un proceso reflexivo en la seleccidén de las estrategias de afrontamiento
activas. Se tomaron en consideracién las demandas de la situacién, asi como los recursos con que cuenta

el individuo para afrontarlas. Se trabaj6 en este sentido en funcion de la autoeficacia, y la autoestima.

En estas sesiones se logr6 una transformacion de los estilos de afrontamientos pasivos en activos durante
el cuidado de infantes con TDAH, al asumir estrategias de AF que les proporcionaron respuestas

adaptativas, mediante la utilizacion de técnicas participativas. El caracter sistémico de las sesiones
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permitid utilizar el resultado de cada una de ellas como punto de partida y diagnostico inicial de la

siguiente, lo cual contribuyo a la valoracion de respuestas adaptativas.

La evaluacion de las respuestas adaptativas contd con una sesion de evaluacion final del programa a
través de la determinacion de los cambios producidos respecto a la capacidad de AF y AD de los
cuidadores primarios y en las dimensiones de CV y satisfaccidén, mediante la utilizacién del método mixto
de triangulacion concomitante en la etapa tres del algoritmo metodoldgico de la investigacion. Por otra
parte, el caracter sistémico de la propuesta permitié que el resultado final de cada una de las sesiones,

fuera utilizado como punto de partida y diagnéstico inicial de la siguiente.

Para la mejor comprension de la secuencia del programa de intervenciéon educativo, se muestra la

figura 6.

Sensibilizacion y conformacion del Resultados del diagndstico de

grupo (Una sesion) mmmm—) | necesidades adaptativas

Maodulo: Desempefio de roles. Preparacion para el cuidado

(Dos Sesiones) )

Modulo: Fisioldgico y de autoconcepto. Gestion de autocuidado en

(Cinco sesiones) mems) | relacion a las dimensiones
afectadas de calidad de vida

\

Maédulo: Interdependencia. Solucion de problemas para la
(Tres sesiones) mm) | satisfaccién personal
Evaluacion — De acuerdo a las respuestas del
cuidador

Figura 6: Programa de intervencién educativo en modos adaptativos dirigido a cuidadores primarios de
infantes con TDAH.
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La concepcion del programa de intervencion educativo con un enfoque grupal tuvo en cuenta las
fortalezas de esta modalidad terapéutica, donde la interaccion entre sus participantes facilita la
transmisién de experiencias, la adquisicion de conocimientos y desarrollo de habilidades para la
interaccion social, la resolucién de conflictos, el trabajo colaborativo, asi como cambios en los
comportamientos frente al uso de estrategias individuales.!” Esta terapéutica constituye un importante

agente de cambio, dada la situacion educativa que emerge en el espacio de interaccion grupal.

El uso de técnicas participativas en la intervencion grupal contribuye a que el autoconcepto de los
cuidadores primarios mejore, al desarrollo de habilidades comunicativas, a la transmision de
percepciones y experiencias positivas con la interaccion del modelador. En este sentido, Rodriguez
Arce MA (2008), "8 en su libro de técnicas participativas, expresa: Las técnicas propician el

establecimiento de un estrecho vinculo entre los conocimientos tedricos y su aplicacidn practica.

La asimilacion de conocimientos no se concibe como el unico objetivo de la ensefianza, sino también
como un recurso para la solucién de problemas, tareas o situaciones en condiciones reales o
modeladas. Las técnicas participativas son un “pretexto” para facilitar que el grupo reflexione, dialogue,
comparta y analice a partir de su propia realidad y experiencia, con sus propios codigos y de una

manera amena y motivadora que suscite y mantenga el interés. 118

En el desarrollo de intervenciones educativas de enfermeria en modos adaptativos, que incluyan el
diseio de programas, como alternativas de intervencion, las tecnologias educativas ofrecen
herramientas importantes para el logro de los objetivos propuestos. Es por ello que se disefid una
multimedia para contribuir al cuidado de los infantes con TDAH y autocuidado del cuidador, asi como
tripticos, un manual de técnicas participativas y laminas para la implementacion de la técnica de
reformulacién de estilos educativos en los cuidadores primarios, que parten del diagnostico de

necesidades adaptativas y del disefio metodoldgico del programa de intervencion educativo.
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3.2.2. Resultados del disefio de tecnologias educativas.

Las tecnologias educativas se conciben desde dos dimensiones, como procesos y como productos. 19
En la presente investigacidn se trabajaron ambas, como proceso mediante los procedimientos
establecidos para su disefio y como producto al resultar la confeccion de una multimedia, tripticos y un
manual de técnicas participativas que apoyaron el desarrollo de la intervencién y facilitaron el logro de

objetivos comunes en el grupo de cuidadores primarios.

La incorporacién de técnicas participativas en el desarrollo del programa de intervencion educativo
requirié concebir el manual que contemplara las orientaciones metodoldgicas dirigidas a su ejecucion;
para su disefio se reviso el libro de técnicas participativas de Rodriguez Arce MA (2008), "8 se
seleccionaron técnicas a utilizar de acuerdo con los objetivos de cada una de las sesiones del
programa y se contextualizaron al estudio en cuestion. Ademas, se incorporo la técnica de relajamiento
autogeno, 120 como técnica de relajacion y se disefiaron ldminas con la finalidad de implementar la
técnica de reformulacion de estilos educativos con la concepcion de personajes a través de caricaturas
utilizadas en las tecnologias educativas. EI manual de técnicas participativas (apéndice 2) conté con un

total de 16 técnicas. Cada una de ellas incluye titulo, objetivo, tiempo, materiales y procedimientos.

En funcién de favorecer la solidez en la asimilacién de conocimientos y habilidades en la muestra de
estudio, durante la intervencion de enfermeria educativa se disefiaron, ademés, una multimedia y

tripticos, como se hizo referencia en capitulo II. Estos resultados se muestran seguidamente:

La multimedia se tituld: “Contribuciéon al cuidado de infantes con TDAH y autocuidado de su cuidador” y
se dirigid a la mejora de la adaptacién, afrontamiento y calidad de vida de los cuidadores primarios,
disefiada a partir del diagnostico y se estructurd en cuatro secciones. Las dos primeras se relacionan
con el modo adaptativo del rol de cuidador, la tercera con los modos adaptativos fisiolégico y de
autoconcepto y la cuarta y ultima seccion responde al modo adaptivo de interdependencia. Aunque se
concibio de esta manera, para responder a la estructuracién del programa en sesiones, sus contenidos
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se interrelacionan para estimular respuestas eficaces en los cuidadores primarios desde los diferentes

modos adaptativos, lo que favorece el caracter sistémico de la intervencion.

La primera seccion denominada: “;Qué es el TDAH y su tratamiento?”, ofrece informacion sobre la
definicién, tipos de TDAH, causas, principales sintomas y trastornos més frecuentes de comorbilidad,
tratamientos no farmacoldgicos referidos a la psicoeducacion, tratamiento psicoldgico, psicopedagdgico
y tratamiento farmacolégico con énfasis en su accion y reacciones adversas, asi como en el uso de la
terapia floral por su accion y ausencia de reacciones adversas. La segunda seccion denominada:
“Afrontamiento en el rol del cuidador, de infantes con TDAH™ enfatiza en consejos Utiles para el manejo
de los sintomas y trastornos de comorbilidad mas frecuentes, lo cual responde a las principales

preocupaciones manifestadas por los cuidadores primarios para su atencion.

La tercera seccion denominada: “Calidad de vida del cuidador. Respuestas adaptativas ante el
diagnostico”, refleja las principales dimensiones afectadas de calidad de vida en los cuidadores
primarios, con énfasis en las relacionadas a los modos adaptativos, fisioldgicos y de autoconcepto,
aunque en estrecha relacion con el modo adaptativo de interdependencia. La cuarta seccion
denominada: “Solucién de problemas, consejos Uutiles” se refiere al modo adaptativo de
interdependencia donde se muestran los pasos para su solucién y se ofrecen consejos para la solucidn

de problemas familiares y escolares que se presentan durante el cuidado a infantes con TDAH.

Por su caracter sistémico en ella se imbrican consejos relacionados con las necesidades adaptivas de
preparacion para el cuidado en la asuncién del rol de cuidador y que a la vez dependen en gran medida
del modo adaptativo de interdependencia para su satisfaccion y con las necesidades de autocuidado
con el objetivo de que la calidad de vida del cuidador sea mejor mediante la busqueda de apoyo
familiar, social y profesional. La multimedia se acompafia de ilustraciones en forma de caricaturas que
representan los principales sintomas, trastornos de comorbilidad presentes en el TDAH, asi como

estilos educativos, afectaciones en la calidad de vida del cuidador y algunas estrategias de
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afrontamiento, las cuales fueron disefiadas para facilitar el aprendizaje y desarrollo de habilidades en
los cuidadores primarios desde los diferentes modos adaptativos, proporcionarles bienestar y

satisfaccion. 121

Fue creada con el framework de codigo abierto, Electron que permite el desarrollo de aplicaciones
gréficas, se usd Atom como editor de cddigo, e Inkscape como editor de imagenes, puede ser usada en

Windows y GNU/Linux.

Los tripticos permitieron la entrega de informacion impresa, resumida, con un lenguaje sencillo y con
ilustraciones que captan la atencidn para la transmisién de conocimientos y consejeria relacionada con

el cuidado a infantes y autocuidado del cuidador. Asi resultaron disefiados dos tripticos, tales como:

Triptico: “Conozca al TDAH y cémo contribuir a su cuidado” (anexo13). Este aporta informacién sobre
el diagnéstico del trastorno, tipo, sintomas, comorbilidad, necesidades de los infantes y consejeria para

su atencion.

Triptico: “Calidad de vida del cuidador de infantes con TDAH, como cuidar su salud” (anexo 14).
Informa e ilustra las dimensiones afectadas en la calidad de vida de los cuidadores primarios, sus
respuestas adaptativas ante el diagnostico, asi como consejos para la mejoria de su bienestar con

énfasis en afectaciones del estado de salud, tales como ansiedad, depresion y estrés.

3.2.3. Resultados de la validacion del disefio de la intervencion de enfermeria educativa.

La muestra de expertos quedo constituida por 15 profesionales de la salud, con un promedio de 27
afios de experiencia. De ellos siete Licenciados en Enfermeria, uno de ellos Especialista en Fisiologia
Humana, todos masters, profesores auxiliares e investigadores agregados; cuatro Psicélogos,
Especialistas en Psicologia de la salud, de ellos dos doctores en ciencias y profesores titulares e

investigadores auxiliares, dos Psicdlogos master en ciencias y profesores auxiliares; dos Psiquiatras,
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uno de ellos doctor en ciencias, profesor e investigador titular y un master en ciencias, profesor auxiliar.

Un neurdlogo méster en ciencias, profesor consultante e investigador auxiliar.

Primeramente, la autora de la investigacion habia determinado cambiar solo aquellos aspectos que
fueran considerados poco adecuados o inadecuados por los expertos. Como se revela en las tablas y
graficos (anexo 15), ninguno de los aspectos resultd evaluado en dichas categorias. En la primera
ronda se obtuvo un predominio de muy adecuado en 15 items, seguido de bastante adecuado en 11
items, como se muestra en la tabla 9 (anexo 15). El perfeccionamiento de las tecnologias educativas,
en virtud de su calidad y posterior aplicabilidad, se basé en las valiosas recomendaciones ofrecidas por

los expertos.

Recomendaciones de expertos

- En relacién con el programa: recomendaron cambiar la dosificacion del tiempo de duracion en
algunas sesiones que se corresponden con las técnicas participativas a utilizar, asi como la
reformulacién de algunos objetivos. Precisar ademas criterios que puedan ser medibles en las

evaluaciones sistematicas al término de las sesiones previstas.

- Acerca de la multimedia: agregar los tics a los trastornos comoérbidos frecuentes, incluir la terapia
floral como alternativa de tratamiento en el TDAH con la consiguiente ilustracion de las plantas mas
utilizadas y sus acciones, modificar en el enunciado de los estilos educativos el término frecuentes
y en su lugar utilizar el término presentes, que da la posibilidad de incluir el estilo democratico.
Ampliar la informacién sobre los derechos de los cuidadores primarios en la seccién dirigida a la
calidad de vida. Afadir a la consejeria para la solucion de problemas escolares, la atencién

multidisciplinar.

- Agregar al triptico "Calidad de vida del cuidador de infantes con TDAH. Cémo cuidar de su salud”,

respuestas adaptativas como cuidador.
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- Referentes al manual de técnicas participativas: se recomendd explorar las prioridades de los
cuidadores primarios concernientes a sus expectativas, incluir el procedimiento del relajamiento
autogeno en las orientaciones metodoldgicas de la técnica de relajacion y contextualizar la técnica
sobre "Qué hacer para no enfermar” a las principales afectaciones identificadas respecto al estado

de salud de los cuidadores primarios.

La observacion de todas estas sugerencias redundo en la elaboracion de una version mas acabada de
las tecnologias educativas, para su implementacion. La aplicacion del método de criterio de expertos
para su valoracion revelé como resultados un consenso como bastante adecuado en siete indicadores
y muy adecuado para 19 indicadores (tabla 10. Anexo 15). Los resultados obtenidos en la valoracién
por expertos del disefio de la intervencion permitieron que se pudiera ejecutar a partir de los
procedimientos metodologicos establecidos en el capitulo anterior, como se expone en el siguiente

epigrafe.

3.3. Resultados de la etapa 3. Intervencion.

El establecimiento de procedimientos en el capitulo anterior para llevar a cabo la intervencion,
contempld el control de variables interferentes y propici6 condiciones favorables para su
implementacion. En este sentido se establecieron las coordinaciones necesarias con la direccion de
las areas de salud del municipio Santa Clara, a las cuales pertenecian los cuidadores primarios de la
muestra de estudio para evitar que fueran incluidos en otros proyectos de investigacion concomitantes,
con objetivos similares. Particularmente, con los departamentos de enfermeria, para la implementacion

del curso de superacion a los profesionales de los CMF implicados.

En el curso de superacion se concibio la transmision de conocimientos y habilidades a los profesionales de
la enfermeria para ofrecer la atencién a los cuidadores primarios de infantes con TDAH, en relacion con

los objetivos de la investigacion. Para ello se contd con el consentimiento informado de dichos
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profesionales (anexo 6) y se sigui6 la metodologia establecida para la confecciéon de los programas de

superacion postgraduada.

El programa del curso (anexo 16), contd en su planificacién con 436 horas, distribuidas en siete temas
que son afines con los objetivos de la intervencion educativa, de ellas 61 horas teoricas, 48 horas
practicas a desarrollar en su institucion asistencial, 327 horas de estudio independiente y 4 horas de
evaluacién final. Se presentd para su aprobacién y acreditacion al Consejo Cientifico de la Facultad en
primer lugar y posteriormente al de la Universidad; se impartid entre los meses de marzo a abril del

2018 y otorgd 9 créditos académicos. Anexo 17.

En lo que respecta al Policlinico Chiqui Gémez se solicité autorizacion para implementar la intervencion
en su escenario asistencial. La solicitud de autorizacion incluy6 el convenio de condiciones favorables
para su ejecucion, lo que propicio la disponibilidad de un aula con buena iluminacién, ventilacion y con
medios auxiliares de proyeccion para la intervencién. Se contd ademés con el apoyo de medios
técnicos, biblioteca, docencia, enfermeria y salud mental, a la vez que se garantizd el recurso humano

principal y de apoyo.

De esta manera el programa de intervencidn educativa en modos adaptativos se implementd en el
primer nivel de atencion de salud, instancia del primer contacto del individuo-familia-comunidad, con el
equipo de salud y este se implementd entre los meses de mayo a julio del 2018 en 12 sesiones con una
frecuencia semanal y una duracion aproximada de dos horas cada sesion. Los resultados de su

evaluacion se expondrén en el siguiente epigrafe.

3.4.Resultados de la etapa 4. Evaluacion de la intervencion.

El anélisis univariado de los cambios de cada una de las dimensiones evaluadas requiere una prueba
de hipdtesis. Antes de hacerla es conveniente mostrar los cambios que se han producido en los indices

de capacidad de afrontamiento y adaptacion agrupados por factores y los cambios de cada uno de los
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cuidadores primarios a partir del indice de calidad de vida determinado en un antes y un después, tal

como se presenta en los gréaficos a los que se hara referencia.

Los cambios producidos en los cinco factores, antes definidos, se muestran en el gréfico 9 de caja de
bigotes (anexo 18). En este se aprecia una elevacion de la capacidad de afrontamiento y adaptacion de
manera global y por factores. La media sefiala un predominio de mediana capacidad de afrontamiento y
adaptacién antes de la intervencién (valores entre 0,5 y 0,65) y alta capacidad luego de la intervencion
(valores entre 0,65 y 0,80). Después de la intervencion los factores dos (proceso de alerta) y tres
(comportamiento del yo personal) son los mas afectados, lo que se corresponde con las valoraciones
realizadas en la tesis sobre las respuestas de los cuidadores primarios ante el diagnostico de sus hijos,

relativas a los modos adaptativos de autoconcepto y desempefio de roles.

La elevacion del nivel AF y AD en los cuidadores primarios luego de la intervencion se evidencia en los
resultados obtenidos en la entrevista en profundidad, a partir de la categoria estilos y estrategias de
afrontamiento, la cual emergio del anlisis tematico, al expresar: "...conocer las verdaderas causas del
trastorno fue muy bueno para no sentirme culpable (C4), ...aunque sé que es muy importante como lo
tratemos para su evolucion, compartir con otras personas y escuchar sus experiencias me ayudo a
sentirme mas tranquila (C12,C15), ...he conversado con mi familia, les he contado todo lo que nos
ensefiaron y me estan apoyando mas (C16), ... estoy llevando al nifio por las tardes al parque, gasta

energia y yo me distraigo un poco, me siento mejor (C2)’.

La triangulacion de resultados permite corroborar el predominio de una alta capacidad de AF y AD
luego de la intervencion, al reflejar los cuidadores primarios en sus voces el uso de estilos activos de
afrontamiento, al buscar informacion e implementar acciones orientadas para su autocuidado y el
cuidado de su familiar en la busqueda de solucion a sus propios problemas. Los resultados globales

son afines con los obtenidos por Ramos V 2019 en cuidadores de nifios y adolescentes con fibrosis
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quistica, aunque con una escala modificada, % donde de igual manera se aprecia un predominio de

mediana capacidad antes de la intervencion y de alta al finalizar la misma.

Aunque son los factores antes mencionados los mas afectados, se obtuvieron cambios significativos a
nivel global y por factores luego de la intervencion, lo que se corrobora con prueba de hipétesis con el
empleo de pruebas no paramétricas dado que, aunque los indices estan en escala de intervalo, por ser
la muestra inferior a 30 individuos no se garantiza la normalidad. Resumen de prueba de hipétesis por
factores en anexos (18). Por alcanzar cada una de las variables un valor asintético menor a 0,5 se

rechaza la hipotesis nula de no hay diferencias significativas en el antes y el después.

De forma anéloga al calculo del indice por factores de afrontamiento se determind un indice por cada
indicador de calidad de vida y por cada cuidador, lo que permitio la comparacién de los resultados entre
el antes y el después de la intervencidn, como se muestra en los siguientes graficos. Luego de la
intervencion los cuidadores primarios incrementan su indice de calidad de vida en menor o mayor
grado, como se representa en el grafico 10 (anexo 18). En él se observa que en el caso del cuidador 16

su variacion es significativa, mientras que el 19 sigue siendo el de menor indice.

Los resultados mas bajos se aprecian en los cuidadores primarios 4, 12 y 19 de la muestra, aunque con
resultados superiores. De igual manera se apreciaron estos resultados en el diagndstico cualitativo
realizado al inicio del estudio y se corroboran en el efectuado en la etapa de evaluacion como se
explicara mas adelante. Estos cuidadores primarios estan afectados por conflictos familiares que se
deben a estilos educativos inadecuados de crianza, marcados por la inconsistencia familiar, asi como
por afectaciones en el contexto escolar, lo que se relaciona con la intranquilidad y déficit de atencién de
los infantes. En el cuidador 19 su infante presenta un trastorno comaérbido de epilepsia, que afecta su
evolucién. A partir del analisis cualitativo en la entrevista en profundidad, las respuestas se imbricaron

en categorias que emergieron del analisis tematico y evidencian estos resultados.
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Con relacion a las dimensiones afectadas de calidad de vida emergio la categoria calidad de vida y
como subcategoria mejora de su bienestar: “me siento mucho mejor (C11, C16, C20, C21), ...ya logro
dormir mejor (C1, C13), ... compartir con otras personas y escuchar sus experiencias me ayudo a
sentirme mas tranquila (C12, C15), ...he conversado con mi familia y me estan apoyando mas (C8),
... yo me distraigo un poco, me siento mejor (C2), ...a cada rato reviso la multimedia y los plegables,
me ayudan a Sentir mas seguridad (C20), ...estoy poniendo en practica las orientaciones que nos
dieron y me estan dando resultado (C8, C17), ...he conversado mucho con mi esposo al menos me
esta ayudando a distraer al nifio y yo puedo terminar mas temprano para descansar (C18), ...me
divorcié y se han mejorado mis problemas, ya en la casa no hay discusiones (C16), ... la situacion
familiar ha mejorado (C4), ...acepté que el nifio fuera a la escuela de retardo escolar y ha mejorado
mucho, me siento mejor, aunque los abuelos me critican por eso (C12), ...estoy mejor, no bien porque

el nifio no mejora como quisiera (C19)”.

Se aplicé la prueba de rangos con signo de Wilcoxon para probar la diferencia significativa entre el
antes y el después en los indicadores de calidad de vida. Estos resultados se exponen en la tabla 11
(anexos 18). Por alcanzar en cada caso un valor asintético menor que 0,05 se rechaza la hipdtesis nula
de que no hay diferencias significativas entre el antes y el después. Solo no se aprecian cambios
significativos en la satisfaccion vinculada con los recursos materiales (item 11), pues la intervencion no
se proyect6 de manera particular hacia esta variable, la cual no resulto dentro de las mas afectadas en

el estudio.

De igual manera se refleja en las voces de los cuidadores primarios la elevacion del nivel individual y
global de satisfaccion con respecto a la calidad de vida, mediante la categoria satisfaccion: “estoy muy
satisfecha con la investigacion (C8, C9, C16), ...fue muy productiva (C5), ...fue muy bueno compartir
con otros padres (C3), ...me hizo sentir mucho mejor a pesar de que mi nifio no mejora mucho y €so no

deja que me sienta del todo bien (C19), ...me ensefi6 a controlarme y no darle como antes, sé que esa
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no es la solucion (C4), ...estoy muy contento, qué buen ambiente se propicié en el grupo y qué
preparados los profesionales (C7), ...estoy muy satisfecho porque pudimos expresarnos abiertamente y
aclarar las preocupaciones (C13), ... les he hecho caso, llevo al nifio a jugar al parque y me distraigo
(C11), ...estamos muy agradecidos (C6, C10, C12), ...a proyectos como este, tan buenos, se le debia

dar mas divulgacion (C17)".

Al analizar el vinculo existente entre los resultados obtenidos y las dimensiones del proceso de
afrontamiento y adaptacion, con la calidad de vida y satisfaccion, como se muestra en el gréfico 11 del
anexo 18, se aprecia correspondencia entre ambos resultados, con un predominio de nivel medio en
ambas dimensiones antes de la intervencidn con valores entre 0,5 y 0,65, asi como un predominio de
nivel alto luego de la intervencidn en ambas dimensiones con valores entre 0,65 y 0,8. De igual manera

se observa correspondencia entre los valores mas bajos y altos para ambas dimensiones.

Se aprecia ademéas una marcada dispersion en los resultados reflejados en el indice de satisfaccién
global de los cuidadores primarios antes de la intervencion, afectados por valores extremos, lo cual se
corrige despueés de esta. Dichos resultados evidencian el logro de objetivos comunes a través de la
intervencién grupal. No se encontraron, por parte de la autora, evidencias de otros estudios con
similares propositos, lo que limita la discusion de resultados, no obstante, ratifican los criterios de
Vazquez Rodriguez 2017, 73 al considerar la posibilidad de cambios en los modos de actuacion

mediante programas de intervencion educativa.

En cuanto a la triangulacion se observa una congruencia entre los niveles de consistencia y los

resultados cuantitativos y cualitativos, como se puede observar en el cuadro 2.
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Cuadro 2: Triangulacion de la informacién segun tipo de fuente de informacion

Triangulacion Etapa 1. Afectaciones relacionadas con

Consistencia |

- Emociones o conductas

- Descanso y suefio

- Vida social

- Salud

- Solucién de problemas

- (relaciones familiares y de
parejas)

- Conformacion de proyectos
de vida.

- Estrategias de
afrontamiento

- Modos adaptativos

Consistencia Il

- Capacidad de afrontamiento
y adaptacion

- Satisfaccion con la
preparacion recibida para el
cuidado

- Satisfaccion con los
recursos materiales de que
dispone.

- Satisfaccion con la asistencia
humana brindada

- Satisfaccion global con la
calidad de vida.

- Autocuidado

Consistencia lll

- Sobrecarga del
primario

cuidador

Triangulacion Etapa 4. Mejoras relacionadas con

Como se observa en el cuadro 2, donde se muestran los niveles de consistencia entre los resultados

obtenidos en los tres instrumentos aplicados a los cuidadores primarios de infantes con TDAH, durante

el diagndstico y la evaluacion, mediante la estrategia de triangulacion concomitante, los datos

registrados mostraron afectaciones en las diferentes dimensiones en el diagnéstico y mejoras luego de

la intervencion. En este caso, con igual nivel de consistencia en cada una de ellas.

Los resultados de las tres fuentes de informacion se concentraron en niveles de consistencia | y Il

excepto en el referido a la sobrecarga del cuidador primario. Este Ultimo, no constituyé una dimensién a

explorar en la investigacion, por lo que solo emergi6 de la entrevista en profundidad y aunque no fue

objeto de estudio, los cuidadores primarios expresaron cambios favorables en esta dimensién, luego de

la intervencion. Los resultados que alcanzaron nivel de consistencia Il, se registraron en la entrevista en

profundidad y en una de las escalas aplicadas.
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Consideraciones finales del capitulo

La triangulacién de resultados cuantitativos y cualitativos fue de gran valia, asi como la
posibilidad de su analisis conjunto con el referencial teérico, en tanto resulté el disefio de una
intervencién de enfermeria educativa, sustentada cientificamente, que se correspondié con las

necesidades adaptativas de los cuidadores primarios.

El disefio y evaluacion en la practica de la intervencion de enfermeria educativa en modos
adaptativos con procedimientos para facilitar el control de variables interferentes durante la
intervencion permitié la mejora de la adaptacion, afrontamiento, calidad de vida y satisfaccion

de los cuidadores, lo cual se corroboré en el analisis cuantitativo cualitativos de los resultados.

La concepcion de la intervencién de enfermeria educativa sustentada en la integracién al
modelo de adaptacion de Roy, del sistema de apoyo educativo de Orem y el algoritmo
metodol6gico creado, propiciaron el disefio de un programa de intervencién educativo y
tecnologias educativas novedosas, que responden a las necesidades adaptativas de los
cuidadores primarios de infantes con TDAH, para que mejore su adaptacion, afrontamiento y

calidad de vida.
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CONCLUSIONES

Los referentes teoricos fueron el sustento ideal para el disefio de la intervencion de enfermeria
dirigida a cuidadores primarios de infantes con TDAH, dado que el mismo se bas6 en la
integracion del modelo de adaptacién de Callista Roy y el sistema de apoyo educativo de la
Teoria de Autocuidado de Dorothea Orem, con los cuales la propuesta disefiada se concibe
como un sistema de intervencion de enfermeria educativa en modos adaptativos.

La caracterizacion de las personas cuidadoras de infantes permitié identificar a las mismas
como entes con vinculo afectivo y alto nivel de educacién, porque la mayoria eran familia del
primer nivel de consanguinidad, con grado medio superior o universitario; esto ultimo pudiera
ser una limitacién del estudio para futuras aplicaciones.

La capacidad de afrontamiento y adaptacién de las personas cuidadoras en el pre-test obtuvo
resultados de nivel medio en tanto las diferentes dimensiones del proceso que miden factores
como reacciones fisicas y comportamientos del yo personal alcanzaron los valores mas bajos.
La calidad y la satisfaccion de las personas cuidadoras en el pre-test estaba altamente
comprometida, pues se registraron afectaciones en la calidad de vida global y en las diferentes
dimensiones como emociones y conductas, descanso y suefio, relacion familiar, de pareja,
conformacion de proyectos de vida social y preparacién para el cuidado.

La intervencion de enfermeria elaborada para la adaptacién, afrontamiento y calidad de vida de
los cuidadores primarios de infantes con TDAH posee un enfoque educativo y transformador en
tanto incluye un programa de intervencién educativo que contiene el desempefio de rol,
fisiologico y auto-concepto y la interdependencia de acuerdo con los referentes teoricos
utilizados.

Los resultados de la intervencion en la adaptacion, afrontamiento y calidad de vida de los
cuidadores primarios de infantes con TDAH pueden ser evaluados de favorables, ya que para

el grupo estudiado el programa disefiado produjo cambios significativos, positivos en cada uno
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de los factores del proceso de afrontamiento y adaptacién, lo que elevd la capacidad de
afrontamiento y adaptacion de los cuidadores primarios, asi como se produjeron cambios

tangibles en las diferentes dimensiones de calidad de vida y satisfaccion y a escala global.
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RECOMENDACIONES

A la Direccion Provincial de Salud de Villa Clara:

- Extender el estudio a otras areas de salud que permita incluir personas con otras
caracteristicas sociales e incluir no sélo al cuidador principal sino a otros miembros de las
familias.

- Extender la capacitacion al personal de enfermeria de la comunidad en toda la provincia de
Villa Clara y con ello experimentar la intervencion con dicho personal.

- Tratar el tema con otros sectores, como educacion para llegar a otros actores sociales que

interacttan con infantes con diagndstico de TDAH.
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ANEXO 1

Consentimiento informado para validacién facial

Universidad de Ciencias Médicas de Villa Clara

Declaracion de consentimiento informado

Estimado cuidador usted ha sido seleccionado para participar en un estudio que se realizara entre
los meses de septiembre de 2016 a diciembre de 2018 en las cinco areas de salud del Municipio
Santa Clara; a través de su contribucion a la validacion del instrumento de medicién del proceso de
afrontamiento y adaptacion ESCAPS de Callista Roy 2004, traducida al espafiol por Gutiérrez y col
2007. Para ello debe asistir sin la compaiiia de los infantes, de manera que se garantice un

ambiente favorable para su aplicacion.

La investigacion consistira en la aplicacién de una intervencion de enfermeria a cuidadores
primarios de infantes con Déficit de Atencion e Hiperactividad, de las diferentes areas de salud del
municipio Santa Clara, que reciben atencion en la consulta multidisciplinaria de trastornos del
neurodesarrollo del Policlinico Chiqui Gdmez para mejorar su afrontamiento, adaptacion, calidad
de vida y satisfaccion. Se escogié como muestra a los cuidadores primarios del municipio Santa

Clara, por la sistematicidad en que se programaran las sesiones durante la intervencion.

A partir del presente documento, manifiesto que:

1 Estoy dispuesto a participar en el estudio y que me sea aplicada la escala de medicion del
proceso de afrontamiento y adaptacion (ESCPS), sé que la informacion obtenida sera solamente
utilizada para la validacion de la escala como resultados estadisticos y se mantendra reservada y
confidencial.

1 Estaré dispuesto a participar sin la compafiia del infante con TDAH para garantizar un ambiente

favorable en la aplicacién del instrumento.



1 Estoy conforme con todo lo expuesto y para que asi conste firmo a continuacién para expresar
mi consentimiento:

Nombre y apellidos:

Firma:

Fecha:

Gracias por su colaboracion.



ANEXO 2
Escala de medicion del proceso de afrontamiento y adaptacion (ESCAPS). Callista Roy 2004.

Traducida por Gutiérrez et al 2007

items

Nunca

Rara
vez

Algunas
veces

Siempre

1-Puedo seguir una gran cantidad de instrucciones a la
vez, incluso en una crisis 0 en un problema.

2-Propongo una solucién nueva para una situacién
nueva.

3-Llamo al problema por su nombre y trato de verlo en
su totalidad.

4-Relno la mayor cantidad de informacidn posible
para aumentar mis opciones a fin de solucionar el
problema.

5-Cuando estoy preocupado tengo dificultad para
completar tareas, actividades o proyectos.

6-Trato de recordar las estrategias o soluciones que
me han servido en el pasado.

7-Trato de hacer que todo funcione en mi favor.

8- Solo puedo pensar en lo que me preocupa.

9-Me siento bien de saber que estoy manejando el
problema lo mejor posible.

10-Identifico cdmo quiero que resulte la situacion,
luego miro como lo puedo lograr.

11-Soy menos efectivo bajo estrés.

12-Me tomo el tiempo necesario y no actuo hasta que
tengo una buena comprensidn de la situacion.

13-Encuentro el problema o crisis demasiado complejo
con méas elementos de los que yo puedo manejar.

14-Pienso en todo el problema paso, a paso.

15-Parece que soy mas lento para actuar sin razon
aparente.

16-Me empefio en redirigir mis sentimientos para
reenfocarlos constructivamente.

17-Cuando estoy en una crisis 0 durante un problema
me siento alerta o activo durante todo el dia.

18-Cuando dejo mis sentimientos a un lado soy muy
objetivo acerca de lo que sucede.

19-Estoy atento a cualquier cosa relacionada con la
situacion.

20-Tiendo a reaccionar con exageracion al comienzo.

21-Recuerdo cosas que me ayudaron en otras
situaciones.

22-Analizo la situacion y la miro como realmente es.

23-Cuando se me presenta un problema tiendo a
paralizarme y a confundirme por un rato.




ltems

Nunca

Rara vez

Algunas
veces

Siempre

24-Encuentro dificil explicar cual es el verdadero
problema.

25-Obtengo buenos resultados al manejar problemas
complejos o complicados.

26-Trato de obtener mas recursos para enfrentar la
situacion.

27-Puedo desenvolverme mejor que la mayoria de las
personas cuando tengo que ir a lugares desconocidos.

28-Utilizo el sentido del humor para manejar la
situacion.

29-Con tal de salir del problema o situacion estoy
dispuesto a cambiar mi vida radicalmente.

30- Trato de mantener equilibrio entre mis actividades
y el descanso.

31-Soy més efectivo bajo estrés.

32-Puedo relatar lo que sucede en mis experiencias
pasadas y planes futuros.

33-Tiendo a culparme por cualquier dificultad que
tenga.

34-Trato de ser creativo y proponer nuevas soluciones.

35-Por alguna razén no saco beneficios de mis
experiencias pasadas.

36-Aprendo de las soluciones que han funcionado para
otros.

37-Miro la situacion positivamente como una
oportunidad o desafio.

38-Me planteo muchas ideas como soluciones posibles
ante la situacion aunque parezcan dificiles de
alcanzar.

39-Experimento cambios en la actividad fisica.

40-Manejo la situacion analizando rapidamente los
detalles tal como sucedieron.

41-Trato de aclarar las dudas antes de actuar.

42-Tiendo a hacer frente a las situaciones desde el
principio.

43-Esta situacion me esta enfermando.

44-Adopto rapidamente un nuevo recurso cuando este
puede resolver mi problema o situacion.

45-Me rindo faciimente.

46-Desarrollo un plan con una serie de acciones para
enfrentar la situacion.

47-Al parecer me hago muchas ilusiones acerca de
como resultaran las cosas.




ANEXO 3
VALIDACION DE CONTENIDOS. ESCAPS (Instrumento de medicion del proceso de afrontamiento

y adaptacién. Callista Roy 2004, version modificada al espafiol por Gutiérrez y col 2007)

Este instrumento fue disefiado para evaluar el proceso de afrontamiento y adaptacion de las
personas por Callista Roy en el 2004 y traducido al espafiol en Colombia 2007 por Gutiérrez y col.
Este ha sido aplicado y validado en diferentes paises y ha mostrado su utilidad, por lo que su
aplicacién ofrece la posibilidad de comparar los resultados de investigacion que se sustentan en
los supuestos tedricos de su autora. Para su aplicacion en el contexto cubano, se hace necesario

contar con procesos de validacion.

En su confeccion, se tuvieron en cuenta cinco factores que intervienen en el proceso de
afrontamiento y adaptacion, tales como: 1) recursivo y centrado, 2) reacciones fisicas y enfocadas,

3) proceso de alerta, 4) procesamiento sistematico, 5) conocer y relacionarse.

Ud. ha sido seleccionado como experto para evaluar la calidad de este instrumento.

Deseamos hacer una validacién de contenido de sus items siguiendo criterios de expertos; por o
que le pedimos que, con toda la informacién brindada, Ud. evalle cada item del mismo y utilice los
criterios modificados de Moriyama:

1. Razonable y comprensible. Se refiere a la comprension de los diferentes items a evaluar con
relacion a la categoria que se pretende medir.

2. Sensible a variaciones en el fenomeno que se mide. Se refiere a que la gama de posibles
respuestas del item muestre diferentes gradaciones de la variable a medir.

3. Con suposiciones basicas justificables e intuitivamente razonables. Se refiere a que desde el
punto de vista logico y tedrico sea razonable pensar que el item contribuye a medir cada aspecto

del estudio entre los cuidadores primarios a los cuales se aplicara.



4. Con componentes claramente definidos. Si el item se expresa claramente.

9. Derivables de datos factibles a obtener. Se refiere a que sea posible en la practica la obtencion
de la informacion necesaria para obtener respuesta al item.

La evaluacién en la casilla correspondiente se hara con la asignacion de un valor a cada item para
cada uno de los criterios expuestos segun la siguiente escala:

Mucho - 3

Suficiente — 2

Poco _ 1

Nada-0

CRITERIOS DE EXPERTOS:

Factor 1. Recursivo y centrado CRITERIOS MORIYAMA

ltems 1 2 3 4 5

2-Propongo una solucidn nueva para una situacion
nueva.

4-Reuno la mayor cantidad de informacion posible
para aumentar mis opciones a fin de solucionar el
problema.

7-Trato de hacer que todo funcione en mi favor.

10-Identifico cdmo quiero que resulte la situacion,
luego miro cémo lo puedo lograr.

16-Me empefio en redirigir mis sentimientos para
reenfocarlos constructivamente.

17-Cuando estoy en una crisis 0 durante un problema
me siento alerta o activo durante todo el dia.

19-Estoy atento a cualquier cosa relacionada con la
situacion.

26-Trato de obtener mas recursos para enfrentar la
situacion.

29-Con tal de salir del problema o situacion estoy
dispuesto a cambiar mi vida radicalmente.

34-Trato de ser creativo y proponer nuevas soluciones.

46-Desarrollo un plan con una serie de acciones para
enfrentar la situacion.




Factor 2: Reacciones fisicas y enfocadas.

CRITERIOS MORIYAMA

ltems

2

3

4

5-Cuando estoy preocupado tengo dificultad, para
completar tareas, actividades o proyectos.

8- Solo puedo pensar en lo que me preocupa.

13-Encuentro el problema o crisis demasiado complejo
con mas elementos de los que yo puedo manejar.

15-Parece que soy mas lenta para actuar sin razon
aparente.

20-Tiendo a reaccionar con exageracion al comienzo.

23-Cuando se me presenta un problema tiendo a
paralizarme y a confundirme por un rato.

24-Encuentro dificil explicar cual es el verdadero
problema.

33-Tiendo a culparme por cualquier dificultad que
tenga.

35-Por alguna razén no saco beneficios de mis
experiencias pasadas.

39-Experimento cambios en la actividad fisica.

42-Tiendo a hacer frente a las situaciones desde el
principio.

43-Esta situacion me esta enfermando.

45-Me rindo faciimente.

47-Al parecer me hago muchas ilusiones acerca de
como resultaran las cosas.

Factor 3: Proceso de alerta.

CRITERIOS MORIYAMA

items

2

3

4

1-Puedo seguir una gran cantidad de instrucciones a la
vez, incluso en una crisis 0 en un problema.

11-Soy menos efectivo bajo estrés.

17-Cuando estoy en una crisis 0 durante un problema
me siento alerta o activo durante todo el dia.

18-Cuando dejo mis sentimientos a un lado soy muy
objetivo acerca de lo que sucede.

25-Obtengo buenos resultados al manejar problemas
complejos o complicados.

27-Puedo desenvolverme mejor que la mayoria de las
personas cuando tengo que ir a lugares desconocidos.

31-Soy més efectivo bajo estrés.

40-Manejo la situacion analizando rapidamente los
detalles tal como sucedieron.

44-Adopto rapidamente un nuevo recurso cuando este
puede resolver mi problema o situacion.




Factor 4: Procesamiento sistematico. CRITERIOS MORIYAMA

ltems 1 2 3 4

3-Llamo al problema por su nombre y trato de verlo en
su totalidad.

12-Me tomo el tiempo necesario y no actuo hasta que
tengo una buena comprensidn de la situacion.

14-Pienso en todo el problema paso, a paso.

22-Analizo la situacién y la miro como realmente es.

30- Trato de mantener equilibrio entre mis actividades
y el descanso.

41-Trato de aclarar las dudas antes de actuar.

Factor 5: Conocer y relacionarse CRITERIOS MORIYAMA

tems 1 2 3 4

6-Trato de recordar las estrategias o soluciones
que me han servido en el pasado.

9-Me siento bien de saber que estoy manejando el
problema lo mejor posible.

21-Recuerdo cosas que me ayudaron en otras
situaciones.

28-Utilizo el sentido del humor para manejar la
situacion.

32-Puedo relatar lo que sucede en mis
experiencias pasadas y planes futuros.

36-Aprendo de las soluciones que han funcionado
para otros.

37-Miro la situacién positivamente como una
oportunidad o desafio.

38-Me planteo muchas ideas como soluciones
posibles ante la situacion aunque parezcan
dificiles de alcanzar.




ANEXO 4

ESCALAS DE VALORACION DE CALIDAD DE VIDA Y SATISFACCION EN FAMILIARES
CUIDADORES (ECVS-FC)

De: J. Grau, M. Chacon, Y. Grau, Y. Expdsito 2008 (Version 2)

PROTOCOLO DE REGISTRO

DATOS

GENERALES

CUIDADOR:

NOMBRE Y APELLIDOS:

MUNICIPIO POLICLINICO

CONSULTORIO

SEXO: Masculino __ Femenino __ EDAD: ____ afios

PARENTESCO CON EL ENFERMO

ESCOLARIDAD: Primaria ___ Secundaria ___ Bachillerato o técnico
Universitaria __

Trabajador: Si__ No__ Jubilado: Si__No

INTERESA CONOCER EL GRADO EN QUE LA ENFERMEDAD DE SU FAMILIAR LO HA
AFECTADO A UD. COMO CUIDADOR DURANTE LA ULTIMA SEMANA. MARQUE EN LA
CASILLA CORRESPONDIENTE:

No. | items S|

alto

Bajo | Medio | Alto | Muy

NO

1 ¢ Ha experimentado cambios en su apariencia fisica por el
cuidado que le brinda a su familiar?

2 ¢ Ha experimentado cambios en sus emociones 0 en su
conducta desde que cuida a su familiar?

3 | ¢Ha experimentado sintomas fisicos o afectaciones en su
salud desde que cuida a su familiar?

4 ¢ Ha experimentado alguna afectacion en sus relaciones
de pareja por el cuidado a su familiar?

S ¢ Existen afectaciones en las actividades respecto a su
autocuidado personal?

6 i Le produce el cuidado de su familiar limitaciones para
mantener su proyecto de vida anterior?




7 | ¢El cuidado de su familiar interfiere en su descanso y
suefio?

8 ¢ El cuidado de su familiar le ha generado preocupaciones
o dificultades econdémicas?

9 | ¢Laenfermedad de su familiar le ha afectado su vida
social?

10 | ¢La enfermedad de su familiar le ha afectado en su

relacion con otros familiares?

DIMENSIONES BASICAS DE CALIDAD DE VIDA

DIMENSIONES:
No. | items Si
Bajo | Medio | Alto | Muy | NO
alto
1 ¢ Esta satisfecho con los recursos materiales de que Ud.
dispone para el cuidado de su familiar?
2 ¢ Esta satisfecho con la preparacion que ha recibido de los
profesionales para que Ud. cuide a su familiar?
3 ¢ Esta satisfecho con la asistencia humana que le han
brindado a Ud.?
DIMENSIONES EN RELACION CON LA SATISFACCION
Nulo | Bajo | Medio | Alto | Muy
alto

Valore su nivel global de satisfaccion con su vida en
este momento.




ANEXO 5

Instrumento para la obtencion de los criterios valorativos de los expertos sobre el disefio de

la intervencion de enfermeria educativa

Estimado profesional, con la finalidad de someter a su consideracion como experto, el disefio de la
intervencidn de enfermeria educativa a través de un programa dirigido a cuidadores primarios de
infantes con TDAH y tecnologias educativas, solicitamos su colaboracion en la valoracion de la
misma. Las tecnologias disefiadas fueron: una multimedia “Contribucion al cuidado de infantes con
TDAH y autocuidado de su cuidador”, dos tripticos: 1) “Conozca al TDAH y cémo contribuir a su
cuidado”, 2) “Calidad de vida del cuidador de infantes con TDAH. Coémo cuidar su salud” y un
manual de técnicas participativas. Estas contienen aspectos psicosociales relacionados con el
cuidado a infantes con TDAH y consejeria para la mejora del afrontamiento, adaptacion y calidad

de vida de los cuidadores primarios.

Nombre y Apellidos:

I- A continuacién le ofrecemos una tabla que le facilitara la expresion de sus criterios con respecto
a las propuestas para su valoracién. Por favor si esta tabla no abarcase todos los aspectos que
usted considera necesario valorar, siéntase libre de expresarlos a continuacion con la certeza de

que seran tenidos en cuenta.

1. Marque con una cruz (X) la casilla correspondiente a su valoracion en torno al aspecto a
evaluar en cada caso, atendiendo a las categorias Inadecuado (1), Poco adecuado (PA), Adecuado

(A), Bastante adecuado (BA) y Muy adecuado (MA), segun los siguientes indicadores.



Indicadores por categorias

Para los aspectos a evaluar # 1 correspondiente al programa y # 5, 6, 7, 8 a la multimedia, asi
como 10y 11 (tripticos):

Muy adecuado: en la tecnologia que se valora se lleva a cabo exhaustivamente y con precision el
contenido que enuncia el aspecto.

Bastante adecuado: se trata con precision el contenido que enuncia el aspecto, aunque podria ser
mas exhaustivo.

Adecuado: se trata en esencia el contenido que enuncia el aspecto, aunque con algunas
imprecisiones.

Poco adecuado: logra tratar solo parte del contenido que enuncia le aspecto.

Inadecuado: no aborda en esencia el contenido que enuncia el aspecto o lo hace incorrectamente.
Para los aspectos a evaluar # 2, 3,4 correspondientes al programa de intervencién educativo:

Muy adecuado: se prevén resultados dptimos en relacion con lo que se aspira.

Bastante adecuado: se prevén resultados satisfactorios en relacién con lo que aspira.

Adecuado: se preven resultados aceptables en relacion a lo que aspira.

Poco adecuado: se prevén resultados nulos o contrarios en relacion a lo que aspira.

Para el aspecto a evaluar # 9:

Muy adecuado: las imagenes ilustran con claridad y precision el mensaje que se desea reflejar.
Bastante adecuado: las iméagenes ilustran con precision el mensaje que se desea transmitir, pero
podria reflejarse con mas claridad.

Adecuado: se ilustra la esencia del mensaje que se desea transmitir.

Poco adecuado: logra ilustrar solo parte del mensaje que se desea transmitir.

Inadecuado: no ilustra en esencia el mensaje que se desea transmitir.

Para los aspectos a evaluar # 12 al 26 correspondientes al manual de técnicas participativas:



Muy adecuado: responde exhaustivamente y con precision al objetivo propuesto, a través de sus
orientaciones metodologicas y se cuenta con las condiciones Optimas para su ejecucion en la
practica.

Bastante adecuado: responde con precision al objetivo propuesto, mediante sus orientaciones
metodoldgicas y se cuenta con condiciones para su ejecucion en la practica, pero no todas a las
que se aspira.

Adecuado: responde a la esencia del objetivo propuesto, a través de sus orientaciones
metodoldgicas y se cuenta con condiciones para su ejecucion en la practica, pero no todos los
recursos humanos y materiales estan disponibles.

Poco adecuado: no responde en su totalidad a la esencia del objetivo a través de las orientaciones
metodoldgicas, o existen limitaciones para su aplicacién que pueden interferir en el cumplimiento
de los objetivos, 0 ambas a la vez.

Inadecuado: no responde al objetivo propuesto, 0 no existen condiciones para su implementacion,
0 ambas a la vez.

2. Argumente su seleccion cuando lo considere necesario.

No. | Aspectos a valorar en la intervencion de enfermeria | MA |BA |A | PA ||
educativa

1 Fundamentacion del programa.

2 Estructuracion del programa.

3 Formulacion de objetivos en el programa.

4 | Sistema de evaluacion del programa.

5 | En la seccion de la multimedia: “;Qué es el TDAH y su

tratamiento?”

6 En la seccién de la multimedia: “Afrontamiento en el rol de
cuidador”

7 En la seccion de la multimedia: “Calidad de vida del
cuidador, respuestas adaptativas”




8 En la secciéon de la multimedia: “Solucién de problemas,
consejos Utiles”

9 | Caricaturas que ilustran en la multimedia y los tripticos, los
sintomas y comorbilidad del TDAH, asi como los estilos
educativos, estrategias de afrontamiento y afectaciones de
la calidad de vida de los cuidadores primarios.

10 | Triptico “Conozca el TDAH y como contribuir a su cuidado”

11 | Triptico “Calidad de vida del cuidador de infantes con TDAH.
Como cuidar su salud”

12 | Técnica “Los Refranes” y “Expectativas”

13 | Técnica “Reformulacion de estilos educativos en cuidadores
de infantes con TDAH"

14 | Técnica “;,Qué hago bien? ; Qué hago mal?”

15 | Técnica “Perfil de la persona que se autoestima
positivamente”

16 | Técnica de relajacion.

17 | Técnica “La comunicacion positiva”

18 | Técnica “Despedida”

19 | Técnica “La tienda méagica”

20 | Técnica “Inventario de asuntos personales”

21 | Técnica “Lluvia de ideas”

22 | Técnica “Salud del cuidador”

23 | Técnica “;Qué tan importante son mis opciones? Toma de
decisiones paso a paso”

24 | Técnica “Descripcion de un dia comdn”

25 | Técnica “El modelaje”

26

Técnica “Las anécdotas”




lI_ En consideracion a los nimeros correspondientes en que aparecen los diferentes aspectos a
valorar referentes a la intervencion educativa, diga qué modificaria y qué incluiria en cada uno de

ellos.

Indicadores a valorar en las | Qué modificar Qué incluir
tecnologias educativas




ANEXO 6
Declaracion del consentimiento informado de los profesionales de la enfermeria para

participar en el curso de superacion postgraduada.

UNIVERSIDAD DE CIENCIAS MEDICAS DE VILLA CLARA

Estimado profesional, por este medio se le solicita su consentimiento informado para participar en
el curso de superacion de post-grado sobre la atenciéon de enfermeria educativa a cuidadores
primarios de infantes con trastorno por déficit de atencién e hiperactividad. Su propdsito es el
control de variables interferentes en la intervencién educativa a cuidadores primarios de infantes
con dicho trastorno, pertenecientes a las diferentes areas de salud del municipio de Santa Clara,
donde se incluyen cuidadores primarios que residen en la comunidad donde usted labora.

El curso contara con un total de 436 horas distribuidas en 7 temas, de ellas 61 horas tedricas, 48
horas practicas, 4 horas de evaluacion final y el resto de estudio independiente. Las actividades
practicas se desarrollaran en el escenario de trabajo. Otorgara 9 créditos académicos y se
impartira en los meses de marzo a abril del 2018.

A partir del presente documento manifiesto que:

Estoy dispuesto a participar en el curso de superacion de post-grado sobre la atenciéon de
enfermeria educativa a cuidadores primarios de infantes con trastorno por déficit de atencion e
hiperactividad, para elevar mi nivel de competencia y desempefio, asi como contribuir desde mi
actuacion al control de variables interferentes durante el periodo de la investigacion.

Fecha:

Nombre y apellido: Firma:

Gracias por su colaboracion.



ANEXO 7

Consentimiento informado de los cuidadores primarios

Universidad de Ciencias Médicas de Villa Clara

Declaracion de consentimiento informado

Estimado cuidador usted ha sido seleccionado para participar en un estudio que se realizara entre
los meses de enero de 2016 a diciembre de 2018 en las cinco areas de salud del Municipio Santa
Clara. La investigacion consistira en la aplicacion de dos escalas y una entrevista en profundidad
que permitiran caracterizar a los cuidadores primarios de infantes con Déficit de Atencion e
Hiperactividad, que reciben atencion en la consulta multidisciplinaria del Policlinico Chiqui Gémez
Lubian, e identificar las dimensiones afectadas de su calidad de vida y satisfaccion, asi como sus
estilos y estrategias de afrontamiento, para desarrollar una intervenciéon de enfermeria con el
objetivo de mejorar su afrontamiento y adaptacion al cuidado, asi como las dimensiones afectadas
de su calidad de vida y satisfaccion que fueron identificadas y prepararlo para autocuidarse y
cuidar de su familiar.

A partir del presente documento manifiesto que:

1 Estoy dispuesto a participar en el estudio y que me sean aplicadas las escalas de calidad de vida
y satisfaccion (ECVS-FC) y la escala de medicién del proceso de afrontamiento y adaptacion
(ESCAP), con el conocimiento de que la informacién obtenida sera solamente utilizada como

resultados estadisticos y se mantendra reservada y confidencial, asi mismo se haré una entrevista.

1 Estaré dispuesto a participar en todas las sesiones programadas, asi como en el establecimiento

y cumplimiento de normas de convivencia y principios éticos durante la intervencién.



1 Se me ha explicado que puedo retirarme de la investigacion en cualquier momento si asi lo
estimo pertinente, sin que deba dar explicaciones acerca de mi decision, lo que no afectara mis

relaciones con el personal de salud a cargo de la misma.

Estoy conforme con todo lo expuesto y para que asi conste firmo a continuacion para expresar mi
consentimiento:

Nombre y apellidos:

Firma:

Fecha:

Gracias por su colaboracion.



ANEXO 8

Tablas de caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores primarios.

TABLA 1
Edad Agrupada
Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje | acumulado
MENOS DE 30 5 23,80 23,80
ANOS
30-39 ANOS 8 38,09 61,90
40-49 ANOS 6 28,57 90,5
50 O MAS ANOS 2 9,52 100,0
Total 21 100,0
TABLA 2 TABLA 3
Sexo
Frecuencia | Porcentaje Escolaridad
MASCULINO 2 9,5 Frecuencia | Porcentaje
FEMENINO 19 90,5 SECUNDARIA BASICA 2 9,5
Total 21 100,0 PREUNIVERSITARIO 11 52,4
UNIVERSITARIA 8 38,1
Total 21 100,0
TABLA 4
Parentesco
Frecuencia | Porcentaje
MADRE 16 76,2
PADRE 2 9,5
ABUELA 2 9.5
TIA 1 4.8
Total 21 100,0

Fuente: Datos generales de la escala de valoracidon de calidad de vida y satisfaccion en familiares
cuidadores (ECVS-FC) propuesta por J. Grau, M. Chacon, Y. Grau, E. Garcia, M. Ojeda, en el 2006,
(Version 2) Exposito Y 2008.



ANEXO 9

Graficos que representan la validacion de escala y el diagnéstico para la identificacion de la
capacidad de afrontamiento y adaptacion.

Grafico 1: indices por factores, de la validez de contenido alcanzada por la escala de medicion del
proceso de afrontamiento y adaptacion (ESCAP), de Callista Roy 2004.

INDICES POR FACTORES
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Fuente: Valoracién por expertos de la validez de contenido de la escala de medicién del proceso
de afrontamiento y adaptacion (ESCAP) de Callista Roy 2004 (Version traducida al espafiol por
Gutiérrez y col 2007), segun indicadores establecidos, a partir de criterios Moriyama.

Grafico 2: indice por items de la validez de contenido alcanzada por la escala de medicion del
proceso de afrontamiento y adaptacion (ESCAP), de Callista Roy 2004.
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Fuente: Valoracién por expertos de la validez de contenido de la escala de medicién del proceso
de afrontamiento y adaptacion (ESCAP) de Callista Roy 2004 (Version traducida al espafiol por
Gutiérrez y col 2007), segun indicadores establecidos, a partir de criterios Moriyama.



Tabla 5: Consistencia interna por Alfa de Cronbach del instrumento aplicado a cuidadores

primarios para su validacion.

Estadisticas de fiabilidad

Alfa de Cronbach | Alfa de Cronbach basada en elementos estandarizados | N de elementos
0,953 0,950 47

Fuente: Escala de medicion del proceso de afrontamiento y adaptacion (ESCAPS) De: Callista Roy
2004 (Version traducida al espariol por Gutiérrez y col 2007), aplicada a cuidadores primarios para
su validacion.

Grafico 3

Capacidad de adaptacion y afrontamiento
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FACTOR 1 FACTOR 2 FACTOR 3 FACTOR 4 FACTOR & TOTAL
mBAJA 23,81% 28,57% 19,05% 14,29% 23,81% 21,90%
m MEDIANA 47,62% 28,67% 47,62% 42,86% 4,76% 34,29%
mALTA 28,57% 38,10% 28,57% 19,05% 28,57% 28,57%
= MUY ALTA 0,00% 4,76% 4,76% 23,81% 42,86% 15,24%

Fuente: Escala de medicidn del proceso de afrontamiento y adaptacion (ESCAPS) De: Callista
Roy 2004. (Versién traducida al espafiol por Gutiérrez y col 2007)

Tabla 6: Consistencia interna por Alfa de Cronbach del instrumento aplicado a cuidadores
primarios de la muestra de estudio para el diagndstico de la capacidad de afrontamiento y
adaptacion.

Estadisticas de fiabilidad

Alfa de Cronbach | Alfa de Cronbach basada en elementos estandarizados | N de elementos
0,933 0,933 47

Fuente: Escala de medicién del proceso de afrontamiento y adaptacion (ESCAPS) De: Callista Roy
2004 (Version traducida al espafiol por Gutiérrez y col 2007)




ANEXO 10

Tablas y graficos sobre los resultados del diagnéstico de las dimensiones afectadas de
calidad de vida y satisfaccion y su relacion con los resultados de la capacidad de
afrontamiento y adaptacion antes de la intervencion.

Grafico 4

Dimensiones afectadas de calidad de vida del cuidador.
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Fuente: Escala de valoracién de calidad de vida y satisfaccion en familiares cuidadores (ECVS-FC)
propuesta por J. Grau, M. Chacén, Y. Grau, E. Garcia, M. Ojeda, en el 2006, (Version 2) Exposito Y 2008.

Tabla 7: Consistencia interna por Alfa de Cronbach del instrumento aplicado a cuidadores
primarios de la muestra de estudio para el diagndstico de dimensiones afectadas de calidad de
vida y satisfaccion.

Estadisticas de fiabilidad

Alfa de Cronbach | Alfa de Cronbach basada en elementos estandarizados | N de elementos

0,807 0,804 14

Fuente: Escala de valoracion de calidad de vida y satisfaccion en familiares cuidadores (ECVS-FC)
propuesta por J. Grau, M. Chacén, Y. Grau, E. Garcia, M. Ojeda, en el 2006, (Version 2) Exposito Y 2008.



Tabla 8: Dimensiones afectadas en relacion a la satisfaccion en los cuidadores primarios.

Dimension | Ba- | % Me- | % Al- [ % |[Muy |[% [N | % To- | %
es jo dio to alto 0 tal
Recursos 2 952 (13 |6190 |6 285 |0 00|0 |0,00 |21 10
materiales 7 0 0
Atencién 3 142 |3 14,28 | 2 952 |0 0,0 13]619 |21 10
recibida 8 0 0 0
Asistencia 3 142 |4 19,04 | 8 38,0 |5 23, |1 | 4,76 | 21 10
humana 8 9 80 0

Fuente: Escala de valoracion de calidad de vida y satisfaccién en familiares cuidadores (ECVS-FC)
propuesta por J. Grau, M. Chacén, Y. Grau, E. Garcia, M. Ojeda, en el 2006, (Version 2) Expdsito Y
2008.

Grafico 5: Nivel de satisfaccion global de los cuidadores primarios.
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Fuente: Escala de valoracion de calidad de vida y satisfaccion en familiares cuidadores (ECVS-FC)
propuesta por J. Grau, M. Chacén, Y. Grau, E. Garcia, M. Ojeda, en el 2006, (Version 2) Expésito Y
2008.



Grafico 6: Relacion entre los indices de afrontamiento y adaptacion con los de calidad de vida y

satisfaccion antes de la intervencion.
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ANEXO 11

Programa de intervencion educativo en modos adaptativos dirigido al afrontamiento,
adaptacion y mejora de la calidad de vida de los cuidadores primarios de infantes con
déficit de atencion e hiperactividad.

JUSTIFICACION

El trastorno por déficit de atencion e hiperactividad es un trastorno del desarrollo neurolégico de
alta prevalencia en edad pediatrica. Sus sintomas se inician antes de los 12 afios de edad y
pueden permanecer a lo largo de la vida, es de caracter crénico. Dicho trastorno se caracteriza por
altos niveles de inatencion, hiperactividad e impulsividad, lo cual ocasiona relaciones de conflictos

entre los infantes que lo padecen y sus cuidadores primarios. '

La crianza de infantes con TDAH ofrece numerosos retos y los cuidadores primarios usualmente
reportan altos niveles de frustracion en sus intentos de manejar y controlar su conducta, que
pueden derivarse de la insuficiente preparacion recibida para el cuidado del infante y autocuidado
de su salud. En las relaciones que se establecen durante el cuidado, resultan significativos los
estilos educativos y estrategias de afrontamientos de los cuidadores primarios, pues su practica
inadecuada provoca consecuencias sociales, econémicas, médicas y familiares, que producen

afectaciones en la adaptacion, afrontamiento y calidad de vida de sus cuidadores primarios.t-10

Existen estudios que proponen el desarrollo de programas de intervencion educativos a cuidadores
primarios.” A decir de Salmerdn Reyes, los programas educativos tienen como obijetivo lograr
transformaciones, cambios en modos de actuaciéon acorde a lo planteado con respecto a la
formacion y desarrollo de la personalidad, asi como lograr orientar la practica en la comunidad
educativa con el objetivo de promover procesos de cambios educativos de calidad. A criterio de la

doctora Salmeron, para elaborar un programa de intervencion, el investigador acorde al objeto de



estudio de su investigacion, debe al proyectar sus acciones en especifico en su ejecucion y
evaluacion, tener implicito el logro de la transformacion o modificacion de la situacion motivo de

intervencion. 12

La autora de la presente investigacidn, en coincidencia con los criterios anteriores, considera que
los programas de intervenciéon de enfermeria educativos deben orientarse a la solucion de
problemas de salud, basado en el conocimiento y juicio clinico, de los profesionales de la
enfermeria, para favorecer el resultado esperado del paciente, familia o comunidad. Entendido
para este estudio el paciente como el cuidador. Asi como reconoce la necesidad de influir a través
de acciones independientes e interdisciplinarias en la mejora de la adaptacion, afrontamiento y
calidad de vida de los cuidadores primarios de infante con TDAH, a través de los principios
cientificos y filosoficos que orientan su practica profesional, lo que justifico los objetivos propuestos

para el desarrollo del programa.

OBJETIVOS

Objetivo general:

Desarrollar habilidades para el afrontamiento, adaptacién y mejora de la calidad de vida, de los
cuidadores primarios de infantes con déficit de atencién e hiperactividad.

Objetivos especificos:

1_ Incrementar el conocimiento acerca de algunos aspectos generales relacionados con el
trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH).

2_ Promover en el cuidador primario el desarrollo de habilidades que favorezcan la adaptacion y
afrontamiento, en el cuidado de infantes con TDAH.

3_ Fomentar en los cuidadores primarios el desarrollo de habilidades que contribuyan a su

autocuidado para la mejora de las dimensiones de calidad de vida afectadas.



4_ Potenciar los recursos personales del cuidador y las fortalezas identificadas en la atencién a
infantes con TDAH para disminuir los conflictos familiares y escolares que afectan el proyecto de
vida y esfera social del cuidador.

BENEFICIARIOS

1. Beneficiarios directos: se definieron como principales beneficiarios todos los cuidadores
primarios de infantes con TDAH entre seis y once afios de edad, que acuden a la consulta
multidisciplinaria provincial de trastornos del neurodesarrollo, pertenecientes a la areas de salud
del municipio de Santa Clara de enero de 2016 a diciembre de 2018 y dieron el consentimiento
informado para participar en la investigacion.

2. Beneficiarios indirectos: equipos de salud encargados de la atencion integral de infantes con
TDAH, fundamentalmente enfermeros, médicos y psicologos que laboran en la atencion primaria
de salud, asi como los familiares y otras personas que interactiian con aquellos cuidadores
primarios que se beneficien del programa.

LIMITES

-De espacio: el programa estuvo concebido para la Atencién Primaria de Salud, instancia del
primer contacto del individuo-familia-comunidad, con el equipo de salud, donde los cuidadores
primarios de infantes con TDAH, realizan sus actividades de la vida cotidiana y son receptores de
un proceso permanente de atencién sanitaria que tiene como principal funcion la promocién de
salud y la prevencion de enfermedades.

-De tiempo: el programa comenz6 una vez conformado el grupo. Se concibié con un total de 12
sesiones durante 12 semanas con una frecuencia de una sesion semanal, lo cual se acordd una

vez que se establecieron las normas grupales. Cada sesién tuvo una duracion de dos horas.



RECURSOS

Materiales: se refiere a los recursos materiales con que se contd para la implementacion del
programa. Se utilizé el menor nimero de recursos, teniendo en cuenta las limitadas condiciones
economicas de la Atencion Primaria de Salud.

1. Computadora para presentaciones en multimedia.

2. Protocolos para las técnicas a utilizar.

3. Papel, lapices para apoyar las técnicas aplicadas durante las sesiones grupales.

4. Tripticos y multimedia.

9. Local con adecuadas condiciones de iluminacion, ventilacion, espacio, sillas de acuerdo al
numero de participantes que conformaron el grupo.

Humanos

1. Recurso humano principal: se refiere a los recursos humanos con calificacién para aplicar el
programa; se requirid que el facilitador tuviera el grado de Licenciado en Enfermeria con un
minimo de dos afios de experiencia profesional, haber sido capacitado en el area de la educacion
y tener experiencia profesional en la atencién de enfermeria en la salud mental, en la atencion a
los pacientes y cuidadores primarios de infantes con TDAH, o en una de ellas. Se incluyé ademas
al psicdlogo, quien participd en las sesiones previstas para el desarrollo de acciones
interdisciplinarias, en la intervencion.

2. Recurso humano de apoyo: no se considerd un recurso imprescindible dentro del programa,
pero pudo facilitar informacion sobre las pacientes y sobre el cuidado especifico.

0 Psiquiatra que interconsulta en el area de salud: se considera un recurso humano de apoyo pues
aporto lo referente a los cuidados fisicos de los infantes con TDAH, fundamentalmente en los que

requieren de tratamiento farmacolégico, para la orientacién al cuidador.



I Equipos Basicos de Trabajo del Area de Salud: estos equipos se encargaron de desarrollar
acciones que englobaron aspectos relacionados con la atencion integral a pacientes, familias y
comunidades de su area de salud. Fue pertinente que los profesionales de la enfermeria
colaboraran como facilitadores del proceso en la atenciéon integral al cuidador, lo que implicé que
adquirieran conocimiento sobre el programa de intervencién educativa para facilitar el control de

variables interferentes.

DISENO METODOLOGICO DEL PROGRAMA

Se elaboro un sistema de acciones educativas independientes e interdisciplinarias con un enfoque
grupal, teniendo en cuenta las fortalezas que posee esta modalidad terapéutica, donde la
interaccion grupal facilité la adquisicién de aprendizajes significativos, lo que constituyé un
importante agente de cambio en la situacion educativa que emergio en el espacio de interaccion
grupal. Por su caracter sistémico los resultados obtenidos en cada una de las sesiones sirvieron de
punto de partida y diagndstico inicial de la siguiente. El programa se basé principalmente en el
supuesto de que si se potenciaba el desarrollo de habilidades que favorecieran la adaptacion y
afrontamiento, en el cuidado de infantes con TDAH, se contribuia a mejorar la calidad de vida de

sus cuidadores primarios.

En su estructuracion se tuvieron en cuenta las etapas de una intervencion grupal descritas por
Zastrow, C. H. (2008) y segun Fernandez, T. y Lopez, A. (2006), citados por el psicologo Garcia
Molinero R 2004: saber, admisiéon y recepcion de miembros, valoracién y planificacion, el
desarrollo e intervencion grupal y la evaluacion.'3 Las tres primeras se cumplieron en la sesion
inicial del programa, la de desarrollo e intervencién grupal durante la intervencion educativa en
modos adaptativos y la Ultima etapa de evaluacion se correspondid con la evaluacidn de los
resultados de la intervencion en las respuestas de los cuidadores primarios relacionadas con el

proceso de afrontamiento y adaptacion y la calidad de vida y satisfaccién.



El programa conté con una sesion inicial de sensibilizacién y conformacién del grupo y una
intervencidn de enfermeria educativa que se estructur6 en tres modulos. Al finalizar el programa,
luego de tres meses de transcurrida la intervencion se desarrollé una sesion de evaluacion de las
respuestas adaptativas.

Los mddulos que conformaron la intervencion de enfermeria educativa respondieron a los modos
adaptativos descritos por Callista Roy.

Mddulos

1- Modo adaptativo de desempefio de roles.

2- Modo adaptativo fisioldgico y de autoconcepto.

3- Modo adaptativo de interdependencia.

La sesidn inicial se dirigi6 a la sensibilizacion y conformacion del grupo, establecimiento de
normas, presentacion grupal, indagacion sobre las expectativas del grupo e informacion sobre la
finalidad de la intervencion de enfermeria educativa.

La intervencién de enfermeria educativa en modos adaptativos, en el modulo de modo adaptativo
de desempefio de roles se trabajo a partir de dos sesiones dirigidas a incrementar el nivel de
conocimiento acerca de algunos aspectos generales relacionados con el trastorno por déficit de
atencion e hiperactividad (TDAH) y promover en el cuidador primario el desarrollo de habilidades
que favorecieran la adaptacion y afrontamiento, en el cuidado de infantes con TDAH , mediante
tecnologias educativas y dinamicas grupales, a la vez que mejoraran la preparacion para el
cuidado, lo que condujo a elevar la calidad del cuidado y la capacidad de AF y AD durante el
desempefio del rol del cuidador, expresada no sdlo en su bienestar fisico mental y social, sino
también, en la adopcién de modificaciones saludables en el estilo de vida, que contribuyeron a la
atencién integral de infantes con TDAH; como parte de este mddulo se utilizaron varios recursos

comunicativos como apoyo para las sesiones, como una multimedia, triptico y presentaciones en



Microsoft Power Point. Los soportes fueron disefiados a partir del anélisis de necesidades de estos
pacientes.

En el segundo mddulo orientado a los modos adaptativos fisioldgico y de autoconcepto, se
realizaron cinco sesiones; una de ellas orientada a la CV del cuidador, respuestas en las
emociones y conductas, a la que se le sucedié una sesién destinada al fomento del descanso y
suefio, técnicas de relajacion, seguida de una sesion orientada a la comunicacion y busqueda de
apoyo familiar y social y una cuarta sesion dirigida al manejo de aspiraciones y expectativas de los
cuidadores primarios relacionados con proyectos personales de vida y su esfera social, asi como
una quinta sesion dedicada a la salud del cuidador, para lo que se utilizaron técnicas informativas,
dindmicas grupales, técnicas reflexivo-vivenciales y cognitivas. Como resultado de estas sesiones
los cuidadores primarios concientizaron la importancia de la adopcion de adecuadas estrategias de
afrontamiento, lo cual propici6 la motivacion por el programa.

Por otra parte en el modulo de modo adaptativo de interdependencia, se realizaron tres sesiones
de trabajo referidas al empleo de estrategias eficaces de afrontamiento donde se desarrollaron
habilidades en la solucién de problemas que estimularon un proceso reflexivo en la seleccion de
las estrategias de afrontamiento activas que tomaron en consideracién las demandas de la
situacion, asi como los recursos con que contaba el cuidador para afrontarlas. Se trabajo en este
sentido en funcién del autocuidado y la autoestima.

En estas sesiones se logrd una transformacion de los estilos de afrontamiento inadecuados en el
cuidado de infantes con TDAH, se asumieron estrategias de AF que permitieron respuestas
adaptativas eficaces, con el empleo de técnicas participativas.

Disefio l6gico del programa

Sesidn 1: Sensibilizacion y conformacion del grupo.

Esta sesidn estuvo orientada a proporcionar informacion a los futuros miembros del grupo sobre

las necesidades de intervencidn, normas de convivencia en el grupo, presentacion grupal y



establecimiento de objetivos para la intervencion. Se desarrollaron técnicas participativas de
presentacidn grupal para conocer las expectativas del grupo.
Asi pues, tras la finalizacion de esta sesion, se llevaron a cabo las tres primeras etapas de los
grupos segun Zastrow, C. H. (2008) y segun Fernandez, T. y Ldépez, A. (2006), citados por el
psicologo Garcia Molinero R 2004: a saber: admisién y seleccién de miembros, mediante las
cuales quedaron seleccionados los integrantes del grupo para la intervencion;' asi como la
valoracién y planificacién, donde se establecieron de manera clara y concisa, los objetivos a
alcanzar durante las diferentes sesiones a partir de la identificacién del nivel de adaptacion y
afrontamiento de los cuidadores primarios y de las dimensiones afectadas de su calidad de vida.
Normas
Se les proporcion6 un documento con las normas generales (Anexo 12) del grupo de educacion
del que formaron parte con el objetivo de que todos los miembros fueran conscientes de las
mismas y se pudieran desarrollar las sesiones dentro de un ambiente de respeto, colaboracién y
cordialidad entre ellos y en relacién con los profesionales encargados del proyecto de intervencion
de enfermeria educativa.

> Objetivos
Se les proporcioné un documento con los objetivos tanto generales como especificos del programa
de intervencién de enfermeria educativa con la finalidad de que los integrantes del grupo de

intervencidn tuvieran conocimiento del proposito del mismo de una manera mas objetiva.

Tras esta explicacion se les entregd un consentimiento informado (Anexo 7), el cual debieron
firmar (si estaban de acuerdo con todo lo explicado anteriormente) para poder comenzar asi con la
intervencion. Al finalizar esta primera sesion, se dio paso a la intervencion de enfermeria educativa

en modos adaptativos.



Técnicas participativas

_Técnica de presentacion grupal “Los refranes”
Objetivos: propiciar que los sujetos se conozcan y comience a formarse el grupo de trabajo.
Estimular la reflexion sobre refranes populares y la comunicacion entre los sujetos.
Tiempo: 45 minutos
_ Técnica de las expectativas
Objetivo: expresar de forma escrita las expectativas, lo que creen que lograran en el trabajo de
grupo que se iniciara.
Tiempo: 10 minutos
Médulo “Modo adaptativo de desempefio de roles”
Su conduccion estuvo a cargo de la investigadora principal.
Sesion 2: EI TDAH en infantes. Definicion, tipos, sintomas, causas, comorbilidad y tratamiento.
Objetivo: incrementar conocimientos en los cuidadores primarios sobre las caracteristicas del
TDAH, sus sintomas, causas, comorbilidad, tratamiento y cuidados en la administracién de
farmacos.
En esta sesién, como ya se ha mencionado, se proporcioné a los cuidadores primarios de infantes
con T.D.A.H informacion acerca del trastorno que padecen sus hijos. En este sentido, se les facilitd
documentacién tanto en soporte digital como escrita acerca de:

» Definicion del TDAH y sus sintomas.

» Causas del TDAH: neuroanatéomicas, funcionales, genéticas, neuroquimicas y

psicologicas.
» Comorbilidad: con trastornos de ansiedad, estados de animo, trastornos de
comportamiento, tics y trastornos del aprendizaje.
» Tratamiento del TDAH: pilares fundamentales en el tratamiento, farmacolégicos o no.

Principales farmacos utilizados. Precauciones en su administracion.



Para finalizar la sesion se realizd un turno de dudas y preguntas para afianzar conocimientos y
solucionar aquellos aspectos que no hubieran quedado del todo claros.

Sesion 3: Estilos educativos y estrategias de afrontamientos en el rol de cuidador. Consejos sanos.
Objetivo: desarrollar habilidades basicas en los cuidadores primarios para el afrontamiento a los
sintomas y comorbilidad de infantes con TDAH a través de estilos educativos y estrategias de
afrontamiento que favorezcan respuestas adaptativas.

En esta sesion se orientd a los cuidadores primarios sobre estilos educativos y estrategias de
afrontamiento para la atencion a los sintomas y regulacién de trastornos conductuales de infantes
con TDAH, a través de consejos Utiles y el desarrollo de técnicas participativas reflexivas, asi como
acciones de intervencion grupal. Se les facilitd documentacion tanto en soporte digital a través de
una multimedia, como impresa.

Técnicas participativas

_ Técnica “Reformulacién de estilos educativos”

Objetivo: capacitar a los participantes en el trabajo en grupo, que requirié de la comunicacion con
los demas, expresar sus opiniones sin temores sobre la adopcion de estilos educativos, saber
escuchar, entender, respetar criterios y ser activos para garantizar el aprendizaje.

Tiempo: 40 minutos

_ Técnica “¢ Qué hago bien? ; Qué hago mal?”

Objetivo: estimular a los sujetos a reflexionar acerca de diferentes actitudes hacia la vida, que
favorecen o no el bienestar personal o colectivo, durante el cuidado de infantes con TDAH.
Tiempo: 40 minutos

Médulo “Modo adaptativo fisioldgico y de autoconcepto”.

Sesion 4: Calidad de vida del cuidador. Respuestas adaptativas en las emociones y conductas.
Objetivos: orientar a los cuidadores primarios sobre las dimensiones afectadas de calidad de vida y

desarrollar habilidades que contribuyan a su mejoria en lo referente a las emociones y conductas.



Especialista responsable: profesional de enfermeria, con la participacion del Psicélogo Especialista
en Psicologia de la Salud.

En esta sesion se orientd a los cuidadores primarios sobre las principales dimensiones afectadas
de calidad de vida y sobre las respuestas frecuentes en cuidadores primarios ante el diagnostico
de TDAH en infantes, relacionadas con las emociones y conductas, asi como se desarrollan
habilidades que contribuyeran a la mejora de las afectaciones en la calidad de vida, relacionadas
con las emociones y conductas, por medio de consejos Utiles, aplicacion de técnica reflexiva
encaminada a elevar la autoestima vy el entrenamiento en técnicas de relajacion. Para ello nos
auxiliamos de la multimedia disefiada en apoyo al programa.

Técnica participativa reflexiva

Técnica “Perfil de la persona que se autoestima positivamente”

Objetivo: fortalecer la autoestima.

Tiempo: 45 minutos

Sesidn 5: Descanso y suefio, técnicas de relajacion.

Objetivos: desarrollar habilidades que mejoren las afectaciones de calidad de vida, que se
relacionan con el descanso y suefio.

Especialista responsable: profesional de enfermeria, con la participacion del psicologo especialista
en psicologia de la salud.

En esta sesién se ofrecid orientacion a los cuidadores primarios de infantes con TDAH,
encaminada a la disminucion de afectaciones en su calidad de vida en los aspectos descanso y
suefio como necesidad que responde al modo adaptativo fisioldgico, asi como se desarrollaron
habilidades para el desarrollo de técnicas de relajacion, con énfasis en el entrenamiento autdgeno.
Para ello nos auxiliamos de la multimedia disefiada en apoyo al programa y de los procedimientos
establecidos para el desarrollo de la técnica de relajamiento autdgeno en un ambiente tranquilo y

ventilado.



Técnica de relajacion “Entrenamiento autégeno”.

Objetivo: desarrollar habilidades para favorecer la relacién dirigida a mejorar el estrés, descanso y
suefio.

Materiales: guia de ejercicios.

Tiempo: 10 minutos.

Sesion 6: Comunicacion y busqueda de apoyo familiar y social.

Objetivo: desarrollar habilidades para la comunicacion y busqueda de apoyo familiar y social.
Especialista responsable: profesional de enfermeria, con la participacion del psicologo especialista

en psicologia de la salud.

Durante el desarrollo de la sesidn se orientd a los cuidadores sobre aspectos a tener en cuenta para
una buena comunicacion y sobre sus derechos y deberes como cuidador para favorecer la busqueda
de apoyo familiar y social. Para ello nos auxiliamos de la multimedia orientada hacia el cuidado de
infantes con TDAH y autocuidado de su cuidador, asi como se desarrollaron técnicas participativas
que estimularon un proceso reflexivo en la seleccion de las estrategias de afrontamiento activas y que
contribuyeron al logro de los objetivos de la intervencion educativa por medio de una comunicacion
positiva.

Técnicas participativas

Técnica de reflexion “La comunicacion positiva”

Objetivo: promover que los sujetos expresen pensamientos y sentimientos mediante el uso de
frases que permitan una buena comunicacion.

Tiempo: 40 a 60 minutos

Técnica dinamizadora “Despedida”

Objetivo: reforzar los estados emocionales que se han provocado en la sesion de trabajo y
fortalecer la comunicacion.

Tiempo: 15 minutos



Sesion 7: Manejo de aspiraciones y expectativas de los cuidadores primarios relacionadas con
proyectos personales de vida y su esfera social.

Objetivo: desarrollar habilidades para el manejo de aspiraciones y expectativas de los cuidadores
primarios que se vinculen con proyectos personales de vida y su esfera social.

Especialista responsable: profesional de enfermeria, con la participacion del psicdlogo especialista
en psicologia de la salud.

Durante el desarrollo de la sesion se continud el desarrollo de habilidades comunicativas para
contribuir al manejo de aspiraciones y expectativas. Se desarrollaron dinamicas grupales con
técnicas participativas reflexivo-vivenciales y cognitivas.

Técnicas participativas

Técnica “La tienda magica”

Objetivo: ayudar a los sujetos a tomar decisiones, a tomar conciencia de quien es, qué desea y el
precio que esta dispuesto a pagar por ello.

Tiempo: 40-50 minutos

Técnica “Inventario de asuntos personales”

Objetivo: ayudar a los cuidadores primarios a tomar conciencia de sus cualidades positivas y
negativas y mostrarles como se utilizan las primeras, pueden resolver las segundas.

Tiempo: 40 a 50 minutos

Técnica “Lluvia de ideas”

Objetivo: llegar a un criterio colectivo mediante las ideas, conocimientos de cada uno de los
participantes acerca de acciones que se pueden llevar a cabo para cuidar su salud, como expresion
de bienestar, fisico, mental y social, a través de sintesis, conclusiones y acuerdos comunes.

Tiempo: 20 minutos

Sesion 8: Salud del cuidador. Respuestas adaptativas o ineficaces.



Objetivo: contribuir a la satisfaccion de necesidades humanas relacionadas con sintomas fisicos
que afectan la salud de los cuidadores primarios de infantes con TDAH.

Especialista responsable: profesional de enfermeria.

Se utilizan tripticos y plegables para contribuir a su educacion sanitaria como accion independiente
de Enfermeria y técnicas participativas reflexivas, con recursos comunicativos.

Técnica “; Qué hacer para no enfermar?”

Objetivos: identificar la imagen que tienen los cuidadores primarios del estado de salud y que
arriben de criterios individuales a criterios colectivos.

Tiempo: 30 minutos.

Maodulo “Modo adaptativo de interdependencia”

Técnicas utilizadas: instrucciones con apoyo de los pasos para la solucién de problemas y del
entrenamiento en habilidades sociales.

Sesion 9: Entrenamiento en pasos para la solucién de problemas.

Objetivo: desarrollar habilidades en la solucion de problemas.

Especialista responsable: profesional de enfermeria.

En esta sesion se desarrollaron habilidades para la solucion de problemas, a partir de pasos
establecidos con esta finalidad, a través del desarrollo de técnicas participativas reflexivas lo que
permiti6 aprovechar las potencialidades del espacio de interaccion grupal. Posteriormente se
desarrolla la técnica "Descripcion de un dia comun”, que contribuyé a la preparacion de las
siguientes sesiones de trabajo y al alcance de los objetivos del programa.

Técnicas utilizadas

_ Técnica “¢ Qué tan importante son mis opciones? Toma de decisiones paso a paso”.
Objetivo: identificar un modelo para tomar decisiones responsables.
Tiempo: 40 a 50 minutos

_ Técnica “Descripcion de un dia comun”.



Objetivo: distinguir las cualidades positivas y negativas de los miembros de la familia.

Tiempo: 15 minutos

Durante y al finalizar la actividad se aclararon dudas y preguntas a los cuidadores primarios, asi
como se motivo la transmision de experiencias entre los participantes, lo que contribuyé al
desarrollo de habilidades para la solucion de problemas, que favorecieron la adaptacion,
afrontamiento y que mejoraron su calidad de vida.

Sesion 10: “Resolucion de problemas. Conflictos y tareas del hogar”.

Objetivo: potenciar los recursos personales del cuidador y las fortalezas identificadas en la
atencién a infantes con TDAH, por medio del desarrollo de habilidades en la solucién de problemas
para disminuir los conflictos familiares.

Especialista responsable: profesional de enfermeria, con la participacion del psicologo Especialista
en Psicologia de la Salud.

En esta sesion se desarrollaron habilidades en la solucién de problemas familiares, teniendo en
cuenta los pasos para la solucién de problemas y la orientacidn sobre consejos Utiles para resolver
conflictos y tareas del hogar, con una presentacion en multimedia. Al igual que la dindmica de las
sesiones anteriores, se continud con la orientacion a los cuidadores primarios de determinadas
habilidades y estrategias, que involucran a la familia, en este caso mas orientadas a la resolucion
de problemas, ante conflictos de convivencia en relacion con las tareas del hogar, a través de la
utilizacién de técnicas participativas, que permitieron potenciar  los recursos personales del
cuidador y las fortalezas identificadas en la atencién a infantes con TDAH, para que disminuyeran
los conflictos familiares.

Técnicas utilizadas

_ Técnica “El modelaje”
Objetivo: mostrar a los sujetos formas adecuadas de solucionar situaciones que se pueden

presentar para que reflexionen por si solos.



_ Técnica “Las anécdotas”

Objetivo: reflexionar acerca de acontecimientos que han ocurrido durante la vida y que pudieran
haber dejado huellas positivas y negativas.

Tiempo: 50 minutos.

Durante y al finalizar la actividad se aclaran dudas y preguntas a los cuidadores primarios, asi
como se motiva la transmision de experiencias entre los participantes, todo lo que contribuye a la
adaptacion, afrontamiento y mejora de su calidad de vida.

Sesion 11: “Resolucién de problemas II. Conflictos y tareas escolares”.

Objetivo: desarrollar habilidades en la solucién de problemas y potenciar los recursos personales
del cuidador y las fortalezas identificadas en la atencion a infantes con TDAH, para disminuir los
conflictos escolares.

Especialista responsable: profesional de enfermeria, con la participacion del psicologo especialista
en psicologia de la salud y psicopedagogos de las escuelas.

En esta sesion se desarrollaron habilidades en la solucion de problemas escolares, que afectaban
de manera significativa a los cuidadores primarios, principalmente en lo que se refiere a las
emociones y conductas, se recordaron pasos para la solucién de problemas y ofrecieron consejos
utiles para resolver conflictos y tareas escolares con una presentacion en multimedia. Se enfatizé
en la explicacion a los cuidadores primarios de determinadas habilidades y estrategias, que
involucraron a la escuela, en este caso mas orientadas a la resolucion de problemas, ante
conflictos que se presentan en la relacion familia escuela, derivados de los trastornos por déficit de
atencién e hiperactividad en infantes y particularmente a los relacionados con trastornos del
aprendizaje (lectoescritura, expresion escrita, desarrollo del lenguaje, déficit en las estrategias de

organizacion y categorizacion que dificultan procesos de la memoria).



Se trabajé la técnica "El modelaje”, en lo que se relaciona fundamentalmente con el binomio familia
- escuela, lo que potencia recursos personales del cuidador para afianzar esta relacion de manera
positiva y aprovechar las experiencias de los psicopedagogos participantes.

Durante la sesion, luego de la orientacion a los cuidadores primarios, sobre consejos Utiles para
fortalecer la relacion familia escuela, se continu6 con la presentacién de habilidades y estrategias,
orientadas a la resolucion de conflictos, en este caso en relacion con las tareas escolares. Se
explicaron una serie de actividades, basadas en la autora Joselevich, E. (2003) referenciada por
Garcia Molinero R 13, tales como:

“Lectura”

Técnica orientada a ayudar a los infantes con TDAH que presentan problemas con la
lectoescritura. A través de libros sencillos y con caracteres claros se pueden realizar diferentes
actuaciones tales como que el infante lea un personaje y el padre otro; o que el padre lea el libro y
el nifio trate de extraer la idea principal.

[“Matematicas”

Técnica para ayudar a los infantes con TDAH que tienen dificultades con las matematicas, la cual
consiste en realizar diferentes practicas como el trabajo con numeros de plastico para que puedan
“tocarlos” o la realizacion de operaciones con los signos matematicos en distintos colores.

Ambas técnicas se explican de cara a su aplicacion en el entorno escolar. Sin embargo,
Joselevich, E. (2003) también habla de la importancia de la comunicacién entre profesores y
padres, por lo que tales técnicas, siempre que haya una correcta comunicacion familia escuela,
pueden aplicarse en el ambito del hogar con la finalidad de seguir la misma dinamica en la escuela
que en la casa, lo que ayuda al infante. Se ha de aprovechar la presencia de psicopedagogos de
las escuelas, para la orientacién de estas técnicas y fortalecer asi la relacion familia escuela, lo

que incide de manera positiva en la calidad de vida del cuidador.



El contenido tedrico explicado durante la sesién fue claro y conciso, de manera que todos los
miembros del grupo fueran capaces de entender los aspectos principales sobre los que se informo.
Durante y al finalizar la actividad se dio la posibilidad a los cuidadores primarios de formular dudas
y preguntas, realizar las aclaraciones a todo el grupo y no solo a aquel que habia preguntado, de
manera que ningun miembro del grupo se quedara con duda y se motivara la transmision de
experiencias entre los participantes; todo ello contribuyé a la adaptacion, afrontamiento y
mejoramiento de la calidad de vida de los cuidadores primarios.

Se concluyé la actividad con la elaboracion de un “"PNI” (Positivo, Negativo e Interesante), dsea se
motiva a los participantes a expresar aspectos que consideraron negativos, positivos e
interesantes en el desarrollo de la intervencion de enfermeria educativa y asi como sugerencias al
respecto.

Sesion 12: Evaluacién del nivel de adaptacién, afrontamiento y calidad de vida de los cuidadores
primarios, tras la implementacion del programa de intervencion educativo.

Objetivos: comprobar el cumplimiento de los objetivos del programa al determinar los cambios
producidos en la adaptacion, afrontamiento y mejora de la calidad de vida y satisfaccion de los
cuidadores primarios.

Se aplicaron nuevamente los instrumentos utilizados en la primera sesién y se aplic6 una
entrevista en profundidad a los cuidadores primarios sobre la satisfaccion o no y expectativas
relacionadas con el desarrollo del programa.

Sistema de evaluacion del programa

Se realizé una evaluacion inicial para el diagnéstico de necesidades y disefio de la intervencion.
Durante la implementacion del programa se consideré la evaluacion sistematica de los resultados
obtenidos en cada sesién a partir de las técnicas participativas implementadas, los que se

utilizaron para el desarrollo de la préxima sesion y la ultima sesién de la intervencion educativa



finalizd con la exploracion de la satisfaccion de los cuidadores primarios sobre la intervencion
desarrollada y el cumplimiento de sus expectativas.

Luego de dos meses posteriores a la intervencion se desarrollo la ultima sesion del programa,
dirigida a evaluar los resultados de la intervencion, a través de los cambios producidos en la
capacidad de AF y AD, asi como en la CV de los cuidadores primarios (evaluacién final). Con la
finalidad anteriormente expuesta se aplicaron instrumentos usados en el diagndstico, como es el
caso de las escalas autoadministrables para medir capacidad de afrontamiento y adaptacion
(ESCAP) Callista Roy 2004, version traducida al espafiol por Gutiérrez y col 2007 y determinar las
dimensiones afectadas de calidad de vida y satisfaccion de los cuidadores primarios mediante la
escala (ECVS-FC) de Grau y col, en su 2da version de Expdsito Y 2012. Para el andlisis cualitativo
se aplicd una entrevista en profundidad, compuesta por dos preguntas abiertas, con el fin de
explorar los cambios en su bienestar y satisfaccion. Al finalizar la evaluacion se cumplié la ultima
de las de las etapas de los grupos segun Zastrow, C. H. (2008) y Fernandez, T. y Lépez, A. (2006),
citadas por la psicologa Garcia Molinero R 2014, '3 relacionada con la evaluacion del grupo.
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Anexo 12
Normas para el trabajo grupal
1. Se debe asistir a todas las sesiones programadas. En caso de no poder acudir se debera

comunicar con antelacion.

2. Se debe ser puntual en los horarios y respetarlos con la finalidad de lograr un aprovechamiento

total del tiempo disponible.

3. Durante las sesiones no se puede comer ni fumar.

4. Debe haber un respeto total hacia los demas asistentes y hacia los profesionales.

5. Es importante la interaccion, tanto con los demas asistentes como con los profesionales, de cara
a una mayor comprension por parte de todos. Siempre se respetaran los turnos de palabra y las

dinamicas establecidas.

6. Es importante la colaboracion en las actividades durante las sesiones, asi como su ejecucion en
el hogar, con la finalidad de comprobar si se han comprendido correctamente y dar solucion a lo

que no hubiera quedado claro.



ANEXO 13

Triptico: “Conozca el TDAH y como contribuir a su cuidado”.

Lograr que obedezcan

Dar orientaciones en positivo, utilizar frases cortas y definir reglas
claras que los infantes comprendan.

Alos infantes les resulta dificil completar tareas, para ello es il
orientarle los pasos uno a uno y si es necesario escribirlos.

Establecer rutinas

Organizar el tiempo. Fomentar su organizacion. Los nifios con
TDAH funcionan mejor con una rutina estable, con horarios a
sequir, que contramesten el défict de estrategias de
organizacion y categorizacion, que dificultan procesos de la
memoria,

Motivar su@prencizaje

Importante crear un habito de estudio, siempre el mismo lugar y
horario.

Calcular ¢l tiempo que necesita el infante para cada tarea Y
modificarlo segin las necesidades. Comenzar con las tareas
més dificles.

Elinfante tiene que saber que hasta que no acabe los deberes,

10 podra jugar,
Estimular habilidades sociales

_ Favorecer que tenga un grupo de nifios de su edad con los
cuales relacionarse y promover los contactos controlados.

_ Incorporarlo- en actividades de grupo (sociales, artisticas,
deportivas, etc.), que respondan a sus intereses y habiidades.

_ Promover encuentros familiares, que le permitanvivenciar
distintas reuniones sociales. Motivarle a interactuar, participar.
_ Ensefarle recursos y habilidades sociales para manejarse en
las distintas situaciones sociales, especialmente, a controlar su
conducta y sus emociones.

(ONOZ(A AL
TDAH Y
C(OMO
CONTRIBUIR A
SUCUIDADO

*¢Qué es el TDAR?:
*¢Qué provoca?

sTrastornos asociados,
frecuentes:

sNecesidades de los infantes eon
TDAN:

oEstilos educativos
inadecnados:

s(onductas Positivas:

*Otros consejos Utiles:



¢ QUE ES EL TDAH?:

El Trastormo por Déficit de Atencion e
Hiperactividad (TDAH), es un trastorno del
desarrollo neurobioldgico frecuente enla edad
pediétrica.

Este trastomo fiene implicaciones genéticas,
neuroinmunoldgicas, neuroquimicas,
neuroldgicas, neurofisiologicas,
neuroanatmicas, neuropsicoldgicas,
psicopatolgicas , Sociales y pedagdgicas.

¢ QUE PROVOCA?

Se caracteriza por tres sintomas:

HIPERACTIVIDAD: H

- Inquietud frecuente

[MPULSIVIDAD: m
-Tiene dificultades para controlar sus respuestas, conductas y
emociones.

DEFICIT DE ATENCION: H
-Requiere de un gran esfuerzo mantener la atencion a una
misma acividad durante largos periodos de tiempo.

Trastornos asociados, frecuentes:

+ R @
-Ansiedady ~ -Depresion  -Baja autoestima
aislamiento

- Enfado Iritabilidad:; -Agresividad

| (79

-Réchazo -Culpabilidad -Miedo

e B

Trastornos en el -Defict de estrategias de
aprendizaje organizacion y
categorizacion

Necesidades de los infantes con TDAH:

-Tienen una mayor necesidad de bisqueda de novedad.

-Suinterés suele centrarse en lo inmediato, en el «aqui y
ahora.

-Normalmente prefieren realizar una frecuente actividad
fisica.

-Necesitan ayuda para concentrarse.

-Requieren un amblente estructurado.

-Suelen requerir mas tiempo para realizar [as tareas
escolares.

-Suelen precisar informacion abundante e inmediata sobre lo
(ue hacen.

Estilos educativos inadecuados:

i Wh *

-Sobre. -Permisividad ~  -Exceso de
proteccion autoridad
¢ : W0 ‘
bl e
Exceso Rechazo  -Inconsistencia
de critica
CONDUCTAS POSITIVAS:

_ Buscar informacion.

_Buscar apoyo profesional para evaluacion y tratamiento
personalizado.

_ Implicar & su pareja o a sus familiares més cercanos,

_ Mantener una actitud positiva, colaborativa con los
profesionales de la salud y de insfituciones educativas
escolares que atienden al infantes con TDAH.

PARA MEJORAR LA IMPULSIVIDAD:

_Promover el uso de autoinstrucciones, es decir, que sea
capaz de hablarse a si mismo para regular su
comportamiento.

_Cuando se va a acudir a un lugar con muchas personas
estimulos, comunicar previamente algunas pautas breves y
claras de comportamiento.

_ Comunicar con suficiente antelacion cualquier cambio de
rutina.

PARA LA HIPERACTIVIDAD:

_ Ayudarlo a manejar la tendencia de querer tocarlo todo. Ej:
Proporcionele un objefo o juguete para manipular en
situaciones que debe permanecer mucho tiempo sentado.

_ Favorecer la presencia entre sus juguetes de equipos que
permitan manipulaciones y amados de estructuras.

_ Si- mientras presta atencion necesita manipular un objeto,
permitirselo siempre y cuando ‘realmente” preste afencion.

_ Faciltarle el cambio de actividad frecuente, dosificarle las
actividades, organizarle la vida.

_ Controlar elementos  que constituyan riesgos de
accidentes.

PARA MEJORAR SU ATENCION:

_ Evitar estimulos demasiado llamativos que puedan distraer
su afencion.

_ Para las actividades que requieran un nivel de atencion
elevado, acompafiarles en un inicio, y poco a poco, ir
refirando nuestra ayuda.

_ Para captar su atencion, utiizar el contacto fisico: sujetarle
[a cabeza con as manos, mantener su mirada y hablarle de
forma suave pero firme.

_ Pedile que repita la instruccion y si no la recuerda
repetirsela.

_ Realizar en casa distintas tareas o actividades que faciltan
el autocontrol y la atencion: puzzles, juegos de semejanzas y
diferencias, juegos de construcciones, laberintos, blsqueda
deerrores en dibujos, etc

OTROS CONSEJOS UTILES:

Mejorar su autoestima

Ayudar alinfante a aceptar sus limitaciones, reduci las criicas
 resaltar sus avances.

Utilizar - mensajes positivos, por ejemplo, en vez de “eres

desordenado’, decir “tu juego esta desordenado” 0 “no crees
que tu juego pudiera estar mas ordenado”.

Modificar su conducta

Para incrementar [as conductas positivas debe prestar atencion
al nifio cuando fenga conductas deseadas y alabarlas.

Establecer premios que refuercen esa acttud positiva.

Educar con carifo, el contacto fisico es muy importante.

Para disminuir comportamientos indeseados, cuando el nifo se
porte mal, debe conocer que tendra consecuencias negativas.

Sin embargo estas actitudes no se deben alargar ya que podran
generar en el nifio rencor y frustracion.



ANEXO 14

Triptico: “Calidad de vida del cuidador de infante con TDAH. Cémo cuidar su salud”.

+ Disminucion de las capacidades cognitivas:
Capacidad para concentramos, para tomar
decisiones, para evaluar adecuadamente las
situaciones, efc.

o Sensacion de miedo o panico infundido.

o Depresion

+ Sensacion de que los cuidados nos superan.

Conductuales:

¢ Inquietud e hiperactividad

o Trastornos del suefio.

+ Tomar medicamentos sin control médico.
o Fumar o beber més de o habitual.

+ Comportamientos compulsivos.

+ Comer en exceso 0 comer poco.

Consecuencias del estrés en el
cuidador:

» Elevada ansiedad

+ Dolores y tension muscular

+ Caida del cabello

» Disminucion de la autoestima

» Cambios en las relaciones sociales

+ Dificultad para tomar decisiones

» Mayores probabilidades de enfermar y
padecer problemas de salud

Consejos para manejar
adecuadamente el estrés:

+ Reconocer los signos de alerta y los
sintomas de estrés, para buscar ayuda
profesional.

+ |dentificar aquellas situaciones que nos
provocan estrés.

+ Evaluar como respondemos ante
situaciones estresantes y medir la
coherencia de nuestras respuestas conla
realidad.

o Identificar cudles situaciones estresantes
podemos cambiar y clales no.

+ Afrontar los cambios de uno en uno.

+ Fomentar un descanso reparador.

+ Expresar como nos sentimos es muy
importante .

+ Practicar ejercicios fisicos, contribuye a
reducir los niveles de estrés.

+ Evitar la toma de medicamentos sin control
médico. Las actividades impulsivas y
compulsivas , generan ain mas estrés.

Para controlar |a depresion:

Sinfomas:

» Cansancio intenso, prolongado y tristeza patologica.

+ Cambios en el ritmo de suefio, Irrtabiidad.

* Pérdida 0 aumento de peso, cambios relacionados
con la modificacion de habitos alimentarios.

* Falta de motivacion e interés, trastomos del humor,

» Disminucion del rendimiento en el trabajo.

* Ansiedad y preocupacion por el futuro, baja autoestima.

Consecuencias:

* Incapacidad para encontrar espacios 0 momentos
de disfrute personal.

+ Percepcion erronea de su rol.

+ Afectaciones del estado de salud fisico y social.

+ Abandono del autocuidado.

+ Afectacion en la capacidad para la toma de decisiones
incluso en las relacionadas con su rol de cuidador,

Consejos para mejorar la depresion:

+ Buscar ayuda profesional y aceptar la de familiares
y amigos.

* Practicar ejercicios.

* Racionalizar los pensamigntos y sentimientos.

* Reservar tiempo para el descanso y esparcimiento.

* Fijar metas realistas.

Calidad de vida del
cuidador de infantes
con TDAH (Trastorno
por déficit de
atencion e
hiperactividad).

'omo cuidar su

salud.

Calidad de vida del cuidador de
Infantes con TDAH (Trastorno
por déficit de atencion e
hiperactividad). Como cuidar su
salud.

Consejos Utiles para mejorar el
bienestar y salud del cuidador:

“Cuidar su saludy calidad de vida,
favorecera el cuidado de su familiar
con TDAH"




Calidad de vida del cuidador
de infantes con Trastorno
por deficit de atencion
hiperactividad (TDAH).

(Como cuidar su salud.

Dimensiones de calidad de vida
afectadas:

¥

Emociones  Descanso
yconductas. ~y suefio

%}. s %“QL

Aspiraciones y

expectativas de vida,  del cuidador principal.
Esfera famiiary social. ~ (Ansiedad, depresion y
gsirés)

Relaciones de
pareja y familires

Estado de salud

Respuestas adaptativas como
cuidador:

_Desconcierto  _ Negacion

_Enfado
_Miedo

_Culpa
_Rechazo
_Resignacion
_Desilusion y frustracion
_ Desamparo e impotencia
_ Alivio

_Aceptacion del diagndstico

Consejos itiles para mejorar el
bienestar y salud del cuidador:

-Mantener una alimentacion balanceada, acorde
alos requerimientos nutricionales.

-Fomentar el descanso y suefio.

-Practicar ejercicios fisicos.

-Desarrollar habitos de higiene para evitar
enfermedades.

-Potenciar habilidades comunicativas en las
relaciones interpersonales y sociales.
-Promover el aprendizaje de una apreciacion
realista de sus potencialidades.

-Fortalecer una adecuada autoimagen.
-Buscar apoyo profesional para la solucion de
problemas de salud.

Para mejorar la ansiedad:

-Estar atentos a sintomas propios de ansiedad
ofrastornos asociados, tales como:
+ Miedos, preocupaciones excesivas, tension y
nerviosismo.
+Inquietud , impaciencia, palpitaciones.

+ No:somos capaces de relajamos, nos
enconframos muy cansados, con sensacion de
ahogo.

+ Cefalea frecuente, nauseas, debilidad e
initabilidad.

-Acudir al médico ante la aparicion de sintomas.

-No anticipar los acontecimientos.

-Intentar controlar las reacciones que provocan

malestar ante situaciones concretas.

-Tomar distancia, en lo posible, de la situacion

que ha generado el aumento en la ansiedad.

-Practicar ejercicios de respiracion profunda.
-Aplicar técnicas de relajacion
-Compartir preocupaciones con personas

allegadas y con el personal de salud.

Para manejar el estrés:

Conozca sus sintomas y consecuencias.

Sintomas:

Sintomas de estrés:

Fisicos:

+ Cansancio elevado

o Opresion en el pecho
+ Dificultad para respirar
¢ Palpitaciones

+ Sudores frecuentes

+ Dificultad para tragar
o Temblores

Emocionales:

+ Angustia y temores
+ Lianto ,enfados e irritabilidad frecuente.
o Cambios de humor




ANEXO 15

Tablas y graficos sobre validacion del disefio de la intervencion.

COEFICIENTEDE  VALOR S2/CHI S2/CHI
CONCORDANCIA ALFA  N-1GL (TABLAS) (CALCULADO)
0.265817284 0.05 25 0.999999999 99.68148148
0.01 25 37.65248413

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

(ronda 1)
COEFICIENTEDE  VALOR S2/CHI
CONCORDANCIA ALFA  N-1GL (TABLAS)  S2/CHI (CALCULADO)
0.294614245 0.05 25 0.999999999 110.4803419
0.01 25 37.65248413

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

(ronda 2)



Grafico 7

Grafico de frecuencias de la valoracion de los expertos (ronda 1)
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Fuente: Criterios establecidos para valoracion de expertos por Método Delphi del disefio de
la intervencion.
Gréfico 8

Grifico de frecuencias de la valoraciéon de los expertos (ronda 2)
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Fuente: Criterios establecidos para valoracion de expertos por Método Delphi del disefio de
la intervencion.



Tabla: 9

RESULTADOS FINALES (ronda 1)
CRITERIO BASADO EN LA LOGICA DIFUSA

NA PA A BA MA
INDIC- 1 X
INDIC- 2 X
INDIC- 3 X
INDIC- 4 X
INDIC- § X
INDIC- 6 X
INDIC- 7 X
INDIC- 8 X
INDIC- 9 X
INDIC- 10 X
INDIC- 11 X
INDIC- 12 X
INDIC- 13 X
INDIC- 14 X
INDIC- 15 X
INDIC- 16 X
INDIC- 17 X
INDIC- 18 X
INDIC- 19 X
INDIC- 20 X
INDIC- 21 X
INDIC- 22 X
INDIC- 23 X
INDIC- 24 X
INDIC- 25 X
INDIC- 26 X

Fuente: Criterios establecidos para valoracion de expertos por Método Delphi del disefio de
la intervencion.



Tabla: 10

RESULTADOS FINALES (ronda 2)
CRITERIO BASADO EN LA LOGICA DIFUSA

NA PA A BA MA
INDIC- 1 X
INDIC- 2 X
INDIC- 3 X
INDIC- 4 X
INDIC- 5 X
INDIC- 6 X
INDIC- 7 X
INDIC- 8 X
INDIC- 9 X
INDIC- 10 X
INDIC- 11 X
INDIC- 12 X
INDIC- 13 X
INDIC- 14 X
INDIC- 15 X
INDIC- 16 X
INDIC- 17 X
INDIC- 18 X
INDIC- 19 X
INDIC- 20 X
INDIC- 21 X
INDIC- 22 X
INDIC- 23 X
INDIC- 24 X
INDIC- 25 X
INDIC- 26 X

Fuente: Criterios establecidos para valoracion de expertos por Método Delphi del disefio de
la intervencion.



ANEXO 16

Programa docente
Titulo “Atencién de enfermeria educativa a cuidadores de infantes con trastorno por déficit de

atencion e hiperactividad”

e Modalidad: Curso
e Especialidad: Enfermeria
e Profesor principal: MSc. Lic. Carilaudy Enriquez Gonzalez (Profesor Auxiliar)
e Dirigido a: profesionales de enfermeria.
e Sede: Departamento de Enfermeria.
e Nivel Provincial
e Fecha en que se impartira: a solicitud de los cursistas.
e Total de horas: 436 horas
e Créditos que propone otorgar
-Para los cursistas: 9 créditos

-Para los profesores. Segun horas impartidas.

PROFESOR No de Horas No de créditos

1. MSc. Carilaudy Enriquez Gonzalez 436 9

e Fundamentacion.

El trastorno por déficit de atencion con hiperactividad (TDAH) es el trastorno del desarrollo neurologico
mas frecuente en pediatria. El cuidado de infantes con TDAH ofrece numerosos retos y los cuidadores
primarios usualmente reportan altos niveles de frustracion en sus intentos de manejar y controlar su
conducta, lo que repercute en su adaptacién, afrontamiento y calidad de vida. Con la finalidad de
incrementar la atencion de calidad a los cuidadores primarios, los profesionales de enfermeria deben
tener una visién clara de los principios cientificos y filoséficos que orientan su practica profesional,
basada en los fundamentos teoricos de la propia ciencia de la Enfermeria y que estén dirigidas a la
adaptacion, afrontamiento y calidad de vida de los cuidadores primarios, en busca de una mayor
calidad en los resultados y prestacion de servicios, para lo se hace necesario elevar la competencia y
desempefio (profesionalidad) del personal de enfermeria, en su atencién educativa a cuidadores

primarios de infantes con TDAH.



Objetivo general
Elevar el nivel de competencia y desempefio del personal de enfermeria en la atenciéon de

enfermeria educativa a cuidadores primarios de infantes con TDAH.
e Temas, objetivos especificos o tematicos

Tema 1 Generalidades

Objetivos
1. Informar de manera global la concepcidn del curso.
2. Crear en el alumnado una imagen virtual de la atenciéon de enfermeria educativa a
cuidadores primarios de infantes con TDAH.
Tematicas
1. Incidencia del TDAH infantes a nivel mundial. Repercusion en la adaptacién, afrontamiento
y calidad de vida de sus cuidadores primarios.
2. Antecedentes histéricos de la atencion de enfermeria educativa a cuidadores primarios de
infantes con TDAH.

Tema 2 Integracion al sistema de la adaptacion de Callista Roy, del sistema de apoyo educativo de
Dorothea Orem, para la atenciéon de enfermeria educativa en modos adaptativos. Definiciones.

Supuestos principales y afirmaciones teéricas.

Objetivos

1. Desarrollar conocimientos y habilidades para la atencién de enfermeria educativa en modos
adaptativos a partir de la integraciéon al modelo de la adaptacién de Callista Roy, del sistema de
apoyo educativo de Dorothea Orem, dirigida a cuidadores primarios de infantes con TDAH, a partir

de las definiciones, supuestos principales y afirmaciones tedricas que la sustentan.

Tematicas

1. El modelo de la adaptacién de Callista Roy. Definiciones, supuestos principales y
afirmaciones tedricas.

2. Integracién al modelo de adaptacion de Callista Roy, del sistema de apoyo educativo de
Dorothea Orem para la atencién de enfermeria educativa en modos adaptativos a
cuidadores primarios de infantes con TDAH. Definiciones, supuestos principales y
afirmaciones teéricas.



Tema 3 EI TDAH en infantes. Sintomas, causas y comorbilidad.

Objetivo
1. Profundizar en el Trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH) a partir de su

definicidn, tipos, causas, sintomas y trastornos de comorbilidad.

Tematicas

3. EI TDAH en infantes. Definicion, tipos, sintomatologia segun clasificacién DSM V. Causas
neuroanatdémicas y funcionales, genéticas, neuroquimicas y psicologicas.
4. Principales trastornos de comorbilidad. Trastornos de ansiedad, estados de animo,

trastornos de comportamiento, tics y trastornos del aprendizaje.

Tema 4 Tratamiento en el TDAH. Cuidados de enfermeria.

Objetivo

1. Actualizar y profundizar los conocimientos de los Licenciados en Enfermeria, en los pilares de
tratamientos a infantes con TDAH, asi como en los cuidados de enfermeria relacionados con el

tratamiento.

Tematicas
1. Tratamiento en el TDAH. Principales pilares de tratamientos farmacoldgicos y no
farmacoldgicos. Cuidados de enfermeria.

2. Principales farmacos utilizados. Cuidados en su administracion.

Tema 5 Estilos educativos y estrategias de afrontamientos en el rol de cuidador.

Objetivo
1. Caracterizar los estilos educativos y su repercusién en el cuidado de infantes con TDAH, asi
como las estrategias de afrontamiento en el rol de cuidador y la educacion para el manejo de

los sintomas y trastornos de comorbilidad.

Tematicas

1. Estilos educativos y su repercusion en el cuidado de infantes con TDAH.
2. Estrategias de afrontamiento en el rol de cuidador. Educaciéon para el manejo de los
sintomas y principales trastornos de comorbilidad.



Tema 6 Calidad de vida del cuidador. Atencién de enfermeria educativa en modos adaptativos.

Objetivos

1.

Identificar las principales dimensiones afectadas de calidad de vida en los cuidadores

primarios de infantes con TDAH.

2. Capacitar al profesional de enfermeria, de nuestras instituciones de salud en la atencién a
las dimensiones afectadas de calidad de vida de los cuidadores primarios, a través de la
intervencidn educativa y con atencién a los modos adaptativos descritos por Callista Roy.

Tematicas

1. Principales afectaciones de calidad de vida en cuidadores primarios de infantes con TDAH.
Respuestas adaptativas en las emociones y conductas, descanso y suefio. Atencion de
enfermeria.

2. Orientaciones para la comunicacion y busqueda de apoyo familiar y social. Atencién de
enfermeria.

3. Manejo de aspiraciones y expectativas de los cuidadores primarios relacionadas con

proyectos personales de vida y su esfera social. Derechos y deberes.

Tema 7 Entrenamiento en pasos para la solucién de problemas. Atenciéon de enfermeria

educativa.

Objetivo
1.

Desarrollar habilidades teérico practicas en la atencién de enfermeria educativa a
cuidadores primarios de infantes con TDAH para la solucién de problemas familiares y
escolares, encaminadas a mejorar la adaptacion, afrontamiento y calidad de vida de los

cuidadores primarios.

Tematicas

1.
2.

Solucion de problemas familiares. Atencion de enfermeria educativa.

Solucién de problemas escolares. Atencion de enfermeria educativa.



e Estrategia docente

Temas Horas Horas Estudio Total de
Teodricas Practicas Independiente Horas

Generalidades 1 3 4

Integracion al sistema de la 4 4 8 16

adaptacion de Callista Roy, del

sistema de apoyo educativo de

Dorothea Orem, para la atencion

de enfermeria educativa en modos

adaptativos. Definiciones.

Supuestos principales y

afirmaciones tedricas.

El TDAH en infantes. Sintomas, 2 4 18 24

causas y comorbilidad.

Tratamiento en el TDAH. Cuidados 2 6 8

de enfermeria.

Estilos educativos y estrategias de 8 8 48 64

afrontamientos en el rol de

cuidador.

Calidad de vida del cuidador. 24 20 128 172

Atencién de enfermeria educativa

en modos adaptativos.

Entrenamiento en pasos para la 20 12 112 144

solucion de problemas. Atencidn de

enfermeria educativa.

Examen Final 4 4

Total 61 48 327 436

e Medios de Ensefianzas

Pizarrén

Material Impreso

Multimedia.

Presentaciones en Microsoft Power Point.




Sistema de Evaluacion

Formativa
- Se realizaron por cada tematica impartida donde el profesor evalué por medio de casos

problemas los conocimientos adquiridos por los estudiantes.

Los resultados de la evaluacion del desempefio profesional se evaluaron con actividades
sistematicas en los aspectos tedricos y el logro de habilidades practicas; se otorg6 un valor de
100 puntos a cada una, las que se sumaron y promediaron en cada tema para acumular 100
puntos por este concepto. Los puntos resultantes se llevaron a escala de 60 puntos. Para
tener derecho a la evaluacion certificativa, el cursista debié poseer una evaluacion formativa
igual o superior al 70 % de los puntos asignados por este concepto, o sea 70 puntos 0 mas en
escala de 100, o de 42 puntos en escala de 70, ademas debi6 haber asistido a no menos del

80 % de las actividades académicas planificadas.

Evaluacion Certificativa

- Es la que certifica que el curso posee el desarrollo de conocimientos, habilidades y actitudes
concebidas en el programa y dan salida al objetivo. Se consider6 evaluacion certificativa en
este curso, la evaluacién final. Se realizd de forma que el alumno demostrara dominio de las
habilidades adquiridas durante el curso. Su valor fue de 40 puntos, sumado al resultado de la
evaluacién formativa con lo cual se conformé la nota final. Ej. . 40 + 60 = 100. Para
considerarlo aprobado en el curso debid obtener el 70 % de los puntos por este concepto, o

sea, 70 puntos en escala de 100 6 28 puntos en escala de 40.

- Esta evaluacion se llevd a la escala de 5 puntos para obtenerse en la escala cualitativa, a los

puntos obtenidos se aplico la siguiente tabla.

- Excelente -----eem-eeeeeee- 5 puntos (90 a 100 puntos)
- Bien = e 4 puntos (80 a 89 puntos)
- Aprobado  -----mmeemeeeee 3 puntos (70 a 79 puntos)

Desaprobado -------------- 2 puntos (Menos de 70 puntos)



Bibliografia: se localiza en el Centro Provincial de Informacion de la Universidad de Ciencias

Médicas de Villa Clara.
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ANEXO 18

Graficos y tablas de los resultados de la etapa de evaluacion:

Grafico: 9 Cambios producidos en los factores que miden capacidad de AF y AD
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Fuente: Escala de medicion del proceso de afrontamiento y adaptacion. Callista Roy 2004. Version
modificada al espafiol por Gutiérrez, et al 2007.

Resumen de prueba de hipotesis
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Resumen de prueba de hipotesis
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Resumen de prueba de hipotesis
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Resumen de prueba de hipotesis

Hipdtesiz nula Prueba Sig. Deci=ian
Frueba de
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DESPUES_FACTORS es igual aD'muestrEE R nula.

relacionadas

Se muestran significaciones asintdticas. El nivel de significacion es de ,0F

Resumen de prueba de hipotesis
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Resumen de prueba de hipotesis

Hipdtesiz nula Prueba Sig. Deci=ian

Frueba de
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AMTES_SUmMA_FACTORES v signo de
DESFUES_SUMA_FACTORES es Wilcoxon para
igual a0. muestras
relacionadas

Rechazar la
000 | hipatesis
nula.

Se muestran significaciones asintdticas. El nivel de significacion ez de 0F

Grafico 10 Calidad de vida antes y después

COMPARACION POR CUIDADORES DE LOS INDICES
DE CALIDAD DE VIDA ANTES-DESPUES
0,97
0,87
0,77
0,67
0,57

0,47

0.37 1 2 3 4 S5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21

——ANTES_INDICE_CV 0,57 0,81 0,87 0,43 0,69 0,59 0.81 0,77 0,89 0,61 0,70 0,49 0,54 0,60 0,59 0,54 0,60 0,64 0,37 0,53 0,53
——DESPUES_INDICE_CV 0,81 0,91 0,91 0,66 0,86 0,74 0,91 0,89 0,97 0,80 0,83 0,66 0,74 0,79 0,83 0,87 0,70 0,70 0,49 0,64 0,70

Fuente: Escala de valoracion de calidad de vida y satisfaccion en familiares cuidadores (ECVS-FC)
propuesta por J. Grau, M. Chacon, Y. Grau, E. Garcia, M. Ojeda, en el 2006, (Version 2) Expésito Y 2008.

Prueba de rangos con signo de Wilcoxon para probar la diferencia significativa entre en

antes y el después en los indicadores de calidad de vida

TABLA 11

7 Sig. asintotica
(bilateral)

DESPUES CV1-ANTES CV1 |-2,449°[0,014

DESPUES CV2-ANTES CV2 |[-3,819°|0

DESPUES_CV3 - ANTES_CV3 -3,127°| 0,002

DESPUES_CV4 - ANTES_CV4 | -3,051° | 0,002 Estadisticos de prueba

a. Prueba de rangos con

DESPUES_CV5 - ANTES_CV5 _|-2,889°[ 0,004 signo de Wilcoxon
DESPUES_CV6 - ANTES_CV6 | -3,051° | 0,002 b. Se basa en rangos
DESPUES_CV7 - ANTES_CV7 |-3,611°|0 negativos
DESPUES_CV8 - ANTES_CV8 |-2,251°| 0,024 ¢. La suma de rangos

DESPUES_CVO - ANTES CV9O | -3,440° | 0,001 negativos es igual a la

- suma de rangos positivos
DESPUES_CV10 - ANTES_CV10 |-2,952° | 0,003

DESPUES _CV11- ANTES CV11[,000° |1

DESPUES _CV12 - ANTES CV12-3,963" |0

DESPUES CV13 - ANTES CV13|-3,307| 0,001

DESPUES_CV14 - ANTES_CV14 |-3,704b |0




Grafico 11

RELACION ENTRE LA CAPACIDAD DE AFRONTAMIENTO Y ADAPTACION
CON LA SATISFACCION GLOBAL DE LA CALIDAD DE VIDA
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Fuente: Escala de medicion del proceso de afrontamiento y adaptacion. Callista Roy 2004. Versién
modificada al espafiol por Gutiérrez, et al 2007 y Escala de valoracion de calidad de vida y satisfaccion
en familiares cuidadores (ECVS-FC) propuesta por J. Grau, M. Chacon, Y. Grau, E. Garcia, M. Ojeda, en el
2006, (Version 2) Expésito Y 2008.



