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RESUMEN

Introduccién: tener en cuenta a otras personas es una actividad personal tan importante com o
la propia existencia. De algun modo, todos somos cuidadores y personas a las que se puede
cuidar. Objetivo: caracterizar el estado de conocimientos en los cuidadores sobre el auto-
cuidado de su familiar hemodializado. M aterial y m étodos: se realizé un estudio descriptivo con
metodologfia cuantitativa sobre el estado de conocimientos en los cuidadores de pacientes
renales crénicos avanzados en terapia de hemodialisis mediante una encuesta disefiada por las
autoras. Resultados: EL resultado final de este estudio consisti6 en que los cuidadores de los
pacientes asociados a hemodialisis poseen un nivel Insuficiente de conocimientos sobre la
Enfermedad Renal Crénica, el tratamiento hemodialitico y las necesidades de auto-cuidado de
su familiar representados por un 58.3 %, 66.7 % y 48.8 % respectivam ente, con relaciéon al
desarrollo de acciones practicas domiciliarias para brindar cuidados familiares que apoyen el
auto cuidado de sus familiares enfermos eran escasas y generales, significadas por un 44.0 % .

Conclusiones: La caracterizacion del estado de <conocimientos demostr6 el insuficiente
conocimiento que poseian los cuidadores de los pacientes hemodializados, conjuntamente con
ello se identificaron necesidades de aprendizajes deficientes en relacién al cuidado dom iciliarios

para fomentar el auto-cuidado de su fam iliar.
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ABSTRACT

Introduction: to keep in mind to other people is such an important personal activity as the own
existence. Somehow, we all are caretakers and people to those that it can take care. Objective:

to characterize the state of knowledge in the caretakers on the care of their family hem odialysis.
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M aterial and methods: was carried out a descriptive study with quantitative methodology on the

state of knowledge in the caretakers of patient renal chronic advanced in hem odialysis therapy by
means of a survey designed by the authors. Results: The final result of this study consisted in
that the caretakers of the patients associated to hemodialysis possess an Insufficient level of
knowledge about the Illness Renal Chronicle, the treatment hemodialysis and the necessities of
its relative's auto care represented respectively by 58.3% , 66.7% and 48.8% , with relationship to
the development of domiciliary practical actions family cares that support the auto care of their
sick relatives to toast were scarce and general, meant by 44.0% . Conclusions: The
characterization of the state of knowledge demonstrated the insufficient knowledge that the
caretakers of the patient hem odialysis possessed, jointly with they were identified it necessities of

faulty learning’s in relation to the dom iciliary care to foment its relative's auto care.
Key words: knowledge, caretaker, patient hem odialysis

INTRODUCCION

El cuidado estd presente en toda la historia de la humanidad, es la garantia para la continuidad
de la especie humana. La figura del cuidador se transformoé de acuerdo con la cultura y las
creencias de los pueblos. EIl género se destacdé en estos cambios, pues, como ya sefalé
Kuerten, en la comunidad cada uno realizaba una funcién y era proveedor de diferentes medios.
De esa forma, el cuidador va a aparecer en la historia, en la imagen de chamanes,
hechiceros(as), viejas, matronas, mujeres de virtud, parteras, guardianas de prisiones, mujeres

< . . . 1
consagradas, enfermeras, sacerdotes, médicos, barberos, cirujanos, entre otras.

Vazquez Rodriguez, declara que tener en cuenta a otras personas es una actividad personal tan
importante como la propia existencia. De algdn modo, todos somos cuidadores y personas a las
que se puede cuidar. Cuidar significa: atencién, diligencia, desvelo, celo, encargo,
responsabilidad, preocupacién, totalidad, entrega y accién. > Cuando cuidamos establecemos
relaciones interpersonales de respeto a la autonomia, a la individualidad, a los derechos de los
seres humanos y a la satisfaccion de necesidades de salud de una persona que se encuentra
limitado para resolverlas. En la sociedad actual, una de las enfermedades que genera con

frecuencia situaciones de dependencia, es la Enfermedad Renal Crénica Avanzada (ERCA).

El aumento de pacientes con ERCA en terapia de hemodialisis, hace que exista la posibilidad de
un crecimiento de la necesidad de cuidados dependientes o colaborativos del tratamiento, donde
la familia juega un papel determinante, ya que esta se preocupa y ocupa del cuidado de su
familiar para compensar las necesidades del mismo. Autores del tem a % concuerdan que una
familia funcional garantiza la supervivencia, el cuidado, salud fisica y emocional del enfermo al
lograr una actitud adecuada para perpetuar la vida ante esta serie de cambios que afectan de

manera importante su persona y la de todo el sistem a fam iliar.

Las investigadoras del estudio consideran que la familia es reconocida como la red de apoyo
social mas cercana de los pacientes renales crénicos. Se destaca por su funcién protectora y
balanceadora ante las nuevas situaciones del proceso salud-enfermedad, es simbolo de amor,
apoyo, respeto, comprensién, seguridad; adem &s de lo cual, si bien la existencia de relaciones
familiares, de pareja y su funcionamiento adecuado contribuyen al bienestar y la salud, su
ausencia o disfuncién genera estrés, incomodidad, angustia, preocupacién y vulnerabilidad en

sus enfermos.

La literatura enfatiza el cuidado como elemento central donde interviene la familia como un pilar
z . . . P .z P 5-18 .
basico que provee acciones que deciden sobre su participaciéon en los servicios de salud. Sin
su participacion activa dificilmente se consiguen cuidados eficaces. Los cuidados de pacientes
dependientes son realizados por cuidadores formales e informales. Los cuidadores form ales son
facilitadores de cuidados que reciben una retribucién econémica por la labor que realizan y estan
calificados profesionalmente para la practica de la asistencia. Por su parte, los cuidadores
inform ales dispensan cuidados sin percibir compensacién econdmica, no poseen formacién

formal para suministrar cuidados, basados en las necesidades fisicas y/o mentales que provoca
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la enfermedad. Son personas que pertenecen al entorno préximo de la persona dependiente y
18

son identificados como los cuidadores principales de estos pacientes.

Se ha definido al cuidador como un miembro especifico de la familia que pasa mayor tiempo y
sz 6 . . .

lleva todo el peso de la atencién al enfermo lo que se convierte en el mediador entre el equipo
. 19 . . . .

de salud y el paciente, es aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo

de discapacidad, minusvalia o incapacidad, que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus

P . . . 20 . . .

actividades vitales o de sus relaciones sociales, al proporcionar la mayor parte de la asistencia
. . P - 21

y apoyo diario al enfermo, permitiéndole vivir en su entorno de manera confortable y segura. Es

la persona directa fundamental para facilitar el tratamiento y ofrecer una calidad de vida

. 22
adecuada a los pacientes.

La sistem atizaciéon anterior permiti6 a Vazquez Rodriguez definir: al cuidador del paciente
hem odializado, como la persona activa que acompafa, atiende, quiere, respeta al enfermo que
asiste a la terapia de reemplazo renal, que demanda y ofrece informacién sobre las necesidades
fisicas y emocionales relacionadas con la enfermedad renal crénica avanzada. Es el vigilante,
constante, responsable, consciente, cum plidor de la obediencia de las indicaciones del equipo de
salud en el periodo interdialisis y que actia diariamente con gran humanismo para lograr el

mejoramiento del bienestar del paciente hemodializado.

Segun Marqués Racionero en su estudio, el claro predominio de las mujeres como cuidadoras
inform ales en el servicio de hem odiélisis,zsdonde se brinda un cuidado cada vez méas complejo,
por la mayor discapacidad fisica, menor autonomia y capacidad de auto cuidado que presentan
los pacientes asociados a esta terapia, lo que recae gran parte de sus cuidados en ellas, al ser
participes de los cuidados al paciente sin la debida preparaciéon, y en ocasiones, sufren lo que se
conoce como la "sobrecarga del cuidador."z4 Incluso mas que "cargas", las enfermedades
crénicas avanzadas pueden producir "dependencias”, problema que ha adquirido gran magnitud
en los 0Gltimos afios. Entendida como estado permanente de falta o pérdida de autonomia
intelectual o sensorial, implica la demanda de atencién de otras personas y ayudas para realizar

Lo P . .. 25
actividades béasicas de la vida diaria.

Por todo lo anteriormente planteado, las autoras reflexionan y formulan el siguiente objetivo:
caracterizar el estado de conocimientos en los cuidadores sobre el auto cuidado de su familiar

hemodializado.

METODO

Se realizé un estudio descriptivo con metodologia cuantitativa sobre el estado de conocimientos
en los cuidadores de pacientes renales crénicos avanzados en terapia de hemodialisis mediante
una encuesta disefiada por las autoras, a partir de los déficit de auto cuidado de los pacientes
renales crénicos avanzados en terapia de hemodialisis, la percepcién acerca del com portamiento
del paciente en relacién con su auto cuidado y necesidades sentidas respecto al cuidado del

enfermo hemodializado.

La poblaciéon del estudio incluyé a todos los cuidadores primarios de pacientes con diagndstico
confirmado de enfermedad renal crénica avanzada que recibia terapia sustitutiva en el servicio
de Hemodialisis del Instituto de Nefrologia en el periodo del trabajo de campo de la
investigacion. La muestra queddé constituida por 12 cuidadores mediante el muestreo no

probabilistico intencional por criterios. Los criterios de inclusién fueron los siguientes:

1. Cumplir funciones de cuidador primario de pacientes que asistieron a la terapia de
hem odiadlisis en el periodo de mas de seis meses y menos de dos afios.

2. Realizar funciones de cuidador primario y acompafiar siempre al paciente a la terapia, al
menos, dos meses antes de comenzar el estudio.

3. Tener condiciones fisicas y psicolégicas no Ilimitadas para contestar el cuestionario de
diagnoéstico de conocimiento y necesidades sentidas.

4. Dar su consentimiento informado para participar.
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La aplicacién del instrumento se efectud en el salén de espera del servicio de hemodialisis,
durante el tiempo de terapia de su familiar, con el consentimiento informado previo de cada uno

de los participantes.

Para conformar el instrumento que perm iti6 obtener la informacién de los cuidadores, las autoras
se basaron en el analisis documental internacional y los resultados de un estudio previo de
determinacién de capacidades de auto cuidado por la escala “Apreciaciéon de la agencia de auto
cuidado” destinado a los pacientes hemodializados, posteriormente al disefio, se validé por el

criterio de especialistas que reunia los siguientes criterios de seleccién:

. Profesional de la salud que posee categoria cientifica (M aster o Doctor en Ciencias) y/o
investigativa superior (Auxiliar o Titular).
. Poseer experiencia en el trabajo investigativo relacionado con el tema a investigar por

méas de 15 afios.
RESULTADOS

Se pudo evidenciar que la poblacién estuvo conformada por 12 personas adultas que cum plian
la funcién de cuidador con edades entre 22 y 71 afios, donde predomina en rango entre 56 a 65
afios y el 66.6 % fueron del sexo femenino. Segun el parentesco con el paciente, la
preponderancia responde a las (os) hijas (os) con el 41.6 %, seguidamente a estos, las figuras
familiares de hermana(o) y esposa (o) en cifras de 33.3 % y 16.6 % respectivamente y el resto
no poseen parentesco como lo muestra la tabla 1. Lo antepuesto tiene coincidencia con otros

. 19-20,26-30 . . . .
estudios relacionados con cuidadores en otras ramas de la ciencia.

Tabla 1. Distribuciéon de los cuidadores segun variables socio demograficas. INEF. 2016

EDAD SEXO PARENTEZCO
Rango en Femenino % Masculino % Hija/ % Hermana/ % Esposal % Ningun %
afios o o o o
22-45 0 0 2 17 2 17 0 0 0 0 0 0
46-55 3 25 0 0 2 17 1 8 0 0 0 0
56-65 4 33 1 8 1 8 2 17 1 8 1 8
66-75 1 8 1 8 0 0 1 8 1 8 0 0
Total (n=12) 8 67 4 33 5 42 4 33 2 17 1 8

Fuente: Encuesta

Tabla 2. Distribucién de los cuidadores segln conocimientos de la Enfermedad Renal Crénica.

Instituto de Nefrologia. 2016

Conocimientos sobre la Enfermedad Renal % Causa % Hemodialisis %
enfermedad Crénica

Si 5 42 12 100 4 33

N O 7 58 0 0 8 67

Total (n=12) 12 100 12 100 12 100

Fuente: Encuesta

Tabla 3. Distribucién de los cuidadores segun conocimientos de las necesidades de auto-

cuidado. Instituto de Nefrologia. 2016

Necesidades Siconoce % No conoce % Total %

Higiene 10 83.3 2 16.7 12 100
Acceso vascular 6 50.0 6 50.0 12 100
Dieta 6 50.0 6 50.0 12 100
Liquido 6 50.0 6 50.0 12 100
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Signos de alarma 2 16.7 10 83.3 12 100
Medicacidén 9 75.0 3 25.0 12 100
Estilos de vida 4 33.3 8 66.7 12 100

Fuente: Encuesta

Tabla 4. Distribucién de los cuidadores segln conocimiento practico para satisfacer las

necesidades de auto-cuidado. Instituto de Nefrologia. 2016

Necesidades Sihace N A % No hace % Total %

Higiene 9 1 75.0 3 25.0 12 100
Acceso vascular 6 3 50.0 6 50.0 12 100
Dieta 9 2 75.0 3 25.0 12 100
Liquido 9 1 75.0 3 25.0 12 100
Signos de alarma 0 0 0 12 100 12 100
Medicacién 9 3 75.0 3 25.0 12 100
E stilos de vida 5 1 41.7 7 58.3 12 100

Fuente: Encuesta

NA: Numero de acciones reportadas por el cuidador.

DISCUSION

En concordancia a la variable sexo, Carretero ha planteado en la literatura que las mujeres han
asumido el rol tradicional de cuidar como algo propio de su sexo, caracteristica que contribuye a
la “invisibilidad” del rol de cuidadora, aunque la incorporaciéon de la misma a la vida social entre
otros factores, ha llevado aparejada la presencia en aumento de los cuidadores hom bres.“ Por
otra parte, Expo6sito afirma que el aumento de cuidadores por parte de los (as) hijos (as) puede
deberse a la llamada “reversion de roles” donde los hijos reciprocan el cuidado y la atencién
recibida por los padres en el pasado, cuando estos enferman y/o envejecen, la existencia de
lazos afectivos y de consanguinidad puede influenciar en un mayor grado de responsabilidad vy

. ~ 19
compromiso con elrolque deben desem pefiar.

La siguiente variable que se reporta de manera similar con la autora sefialada anteriormente, es
la distribucién segun el nivel escolar que favorecié en un 75.0 % a los cuidadores primarios con
nivel escolar equivalente a 12mo.grado o superior, seguidos por un 25.0 % de los participantes

con ensefianza primaria, secundaria o técnico medio.

En relacién con el estatus laboral, el 50.0 % de los cuidadores no trabajan, un 41,6 % estaba
vinculado laboralmente y el resto estudiaba. Esta es otra caracteristica que coincide con estudios
cubanos y espafioles 20'32'3. La autora confirma los comentarios de tales investigadores al
expresar que muchos cuidadores no contintan con su trabajo y a veces se jubilan antes de lo
previsto por tener que asumir esta tarea, pero otros siguen con trabajo porrazones profesionales
y econémicas para satisfacer los gastos sistem aticos de alimentacién, compra de medicamentos,
transportacién, acompafiamiento a las instituciones de salud aun en contextos de gratuidad de
los servicios sanitarios cubanos; esto amplia la diversidad de tareas y el esfuerzo que deben

realizar, lo que requiere de una buena planificaciéon del tiem po.

En relacién con el tiempo de cuidador, el 75.0 % Ilevaba de seis a 12 meses y sélo el 25,0 %
llevaba de 13 a 24 meses. Este tiempo correspondia con el inicio de su familiar a la terapia de

hem odialisis y con una frecuencia de cuidado com pleto.

En correspondencia a los conocimientos que poseian los cuidadores acerca de la Enfermedad
Renal Créonica Avanzada y la hemodialisis los resultados mostrados en la tabla 2 representaron
que solamente el 41.6 % y el 33.3 % respondieron afirmativamente que tenian informacién. En
este sentido describen ademas que poseian la informacién por la via del equipo de salud del
servicio y por los acompafiantes de pacientes con mas tiempo en la terapia, estos ultimos

consideraban igual que los anteriores que la preparaciéon recibida para cuidar a su familiar no era
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suficiente. Resultados similares se reportan en otros estudios nacionales e internacionales.
33-7

El 100.0 % de los sujetos reconocieron las causas que favorecieron la aparicioén de la ERCA.
Esta UGltima caracteristica se relaciona con causas como la Hipertensiéon Arterial y la Diabetes
M ellitus, en las cuales la politica de salud cubana en los UGltimos afios ha incrementado la
informacién y la educacién a la poblacién mediante la labor del equipo de salud en el nivel

primario y por los medios masivos de difusién como la televisiéon, la radio y la prensa.

La informacién relacionada con el conocimiento de las demandas de auto-cuidado referidas por
las personas enfermas expuesto en la tabla 3, se sefiala que los cuidadores enunciaron lo
siguiente: la necesidad de higiene y medicacién lo conocian entre el 83.3 % y el 75.0 %, otra
parte representada por un 50.0 % sabian sobre la necesidad de alimentarse, controlar liquidos y
cuidar el acceso vascular y solo el 33.3 % y 16.6 % reconocian los nuevos modos de vida y los
signos de alarma ante las posibles complicaciones en el hogar como necesidades basicas para
mejorar el bienestar de su familiar enfermo. Para ratificar estos resultados el conjunto de los

encuestados precisaron que deberian tener mayor informacién sobre todas estas necesidades.

El otro elemento importante que se consideré fueron los conocimientos practicos para satisfacer
el déficit de auto-cuidado de su familiar los cuales se evidencian en la tabla 4, en este caso el
75.0 % de los cuidadores que respondian que si conocian como tratar las demandas de higiene,
dieta, liguidos y medicacién, aproximadamente el 50.0 % reconocia la necesidad de
m antenimiento del acceso vascular y las cambios en el estilo de vida y el total declaraba el
desconocimiento sobre los signos de alarmas. Sin embargo, al contestar afirmativamente solo
respondian de una a tres acciones en el item de explicar las acciones que hacian en el hogar.
Estas destrezas en sentido global eran escasas y coincidian con cuidados similares y cotidianos
como por ejemplo: en la higiene, alimentacién e ingesta de liguidos la mayoria respondian que el

am biente en casa tenia que permanecer limpio, la dieta era sin saly poco liquido.

La averiguacién recogida acerca de las necesidades sentidas que fueron identificadas por los
cuidadores como mas importantes que debian conocer, encontramos que el 100.0 % de los
cuidadores sefialaron las situaciones urgentes que se podian presentar en el hogar, luego se
acerté, en un 58.0 % de los casos, el manejo de los nuevos habitos del enfermo en cuanto a la

alimentaciéon, la actividad, el acceso vascular y los cambios de animo frecuente en su paciente.

El anélisis estadistico descriptivo general del test se realizé mediante una escala de evaluacién
segln la puntuacién obtenida por las dos dimensiones evaluadas en el instrumento, la primera:
conocimientos en relacién con la enfermedad, el tratamiento de reemplazo renaly la segunda las
necesidades de auto-cuidado del paciente y las habilidades practicas mediante acciones para
apoyar el desarrollo de las capacidades de auto-cuidado. Ambas dimensiones fueron evaluadas
de manera similar en dos escalas de clasificacién: Suficiente cuando el promedio es 70.0 % o
mas de las preguntas se respondieron afirmativamente e Insuficiente cuando es menos de 70.0
% . Estos criterios fueron determinados por la autora después de sistem atizar diversos

. 19, 38, 39
estudios.

CONCLUSIONES

La caracterizaciéon del estado de conocimientos sobre el auto-cuidado del familiar hem odializado
permiti6 a las autoras del estudio afirmar que los cuidadores poseen un nivel Insuficiente de
conocimientos sobre la Enfermedad Renal Crénica, la terapia de hemodiadlisis y las necesidades
de auto-cuidado de su familiar. Con relacién al conocimiento practico que desarrollan acciones
domiciliarias para brindar cuidados familiares que apoyen el auto-cuidado de sus familiares

enfermos fueron escasas y generales.
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