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RESUMEN

El tratamiento de hemodialisis en la enfermedad renal crénica afecta tanto la salud
y la calidad de vida de los pacientes como de sus cuidadores. El objetivo de esta
investigacion fue describir las caracteristicas socio-demogréaficas y las
dimensiones de calidad de vida afectadas en los cuidadores principales. Se realizé
un estudio descriptivo y transversal en 63 cuidadores; se aplicaron entrevistas y
una escala de calidad de vida. Predominaron las mujeres de 40 a 59 afios,
coényuges y con vinculo laboral. Los cuidadores principales presentaban cambios
en sus emociones, conductas y su estado fisico. El cuidado del paciente en
hemodialisis conlleva una gran carga que afecta el estado de salud en general y la
calidad de vida del cuidador.

DeCS: calidad de vida; insuficiencia renal crénica; cuidadores.
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ABSTRACT

Hemodialysis treatment in chronic kidney disease affects both the health and
quality of life of patients and their caregivers. The aim of this research was to
describe the socio-demographic characteristics and quality of life dimensions
affected in primary caregivers. A descriptive, cross-sectional study was conducted
on 63 caregivers; interviews and a Quality of Life Scale were applied. Women
between 40 and 59 years old, spouses and those with an employment relationship
were predominant. Primary caregivers had changes in their emotions, behaviors
and physical condition. Caring for a patient on hemodialysis carries a heavy burden
that affects the overall health status and quality of life of the caregiver.

DeCS: quality of life; renal insufficiency,chronic; caregivers.

Recibido: 20/11/2019
Aprobado: 28/01/2020

La situacion de la salud, a nivel mundial, se ha modificado drasticamente en los
altimos afios. Las mejoras en las condiciones generales de vida y los avances en
el cuidado de la salud, han provocado un descenso en las tasas de mortalidad por
enfermedades infecciosas. Estas afecciones antes ocupaban la primera causa de
muerte a nivel mundial, lugar que en la actualidad ostentan las enfermedades
cronicas. Estas Ultimas causan degeneracion y dejan graves secuelas en el
organismo del individuo que las padece. Dentro de las enfermedades crénicas: la
enfermedad renal cronica (ERC) tiene una alta incidencia. Este término se aplica a
la reducciéon clinicamente significativa, progresiva e irreversible, de la funcion
renal.

Los adelantos cientifico-técnicos en el campo de la Medicina, y el surgimiento de
los métodos depuradores como sustitutivos de la funcion renal, el trasplante renal
y la dialisis, en sus dos modalidades: la hemodialisis (HD) y la didlisis peritoneal
(DP), han permitido una reduccién considerable en la mortalidad por dicha

afeccion.®
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El padecimiento de ERC en un miembro de la familia implica numerosas
alteraciones en la estructura familiar. Tanto las caracteristicas de la enfermedad
como el tratamiento de hemodialisis, unido a las secuelas o minusvalias, hacen
que este paciente requiera de cuidados especiales. Esto conlleva a una
restructuracion de los papeles familiares ya que las tareas de cuidado se
complejizan y demandan mas tiempo de dedicacion, fundamentalmente por parte
de la persona directamente encargada del cuidado del enfermo.?’ Cuidar a un
paciente en tratamiento de HD es una tarea dificil y agotadora, que requiere
mucha responsabilidad y dedicacion. Constituye una carga importante para el
cuidador, porque los pacientes presentan mayor discapacidad y menor grado de
autonomia. Esta situacién, con el tiempo, provoca un deterioro de su salud mental,
social y fisica, restricciones que repercuten y afectan la calidad de vida (CV) de los
cuidadores.®?

Los cuidadores desempefian un papel fundamental en la atencién a los enfermos
renales,® por esta razén es necesario profundizar en el conocimiento de sus
caracteristicas y en las dimensiones de su calidad de vida que se ven afectadas.
Este andlisis permitira disefiar estrategias para proporcionar una atencion a los
cuidadores con un enfoque holistico y multidisciplinario. En dichas estrategias el
profesional de enfermeria juega un papel importante; sus acciones deben
sustentarse en la aplicacion de modelos tedricos y taxonomias propias de esta
disciplina que guien el desempefio enfermero del cuidador.

El objetivo de esta comunicacion es describir las caracteristicas socio-
demograficas y las dimensiones de calidad de vida afectadas en los cuidadores
principales de los pacientes en Hemodialisis, del Hospital Clinico Quirargico
«Arnaldo Milian Castro», de la provincia de Villa Clara.

Los modelos tedricos de enfermeria sustentan el desempefio profesional de la
disciplina a nivel mundial. Varios autores los han tomado como referentes teoricos
en sus investigaciones. En Cuba, los modelos y teorias se han aplicado a la
atencion integral del paciente, pero pocos estudios han tenido como fundamentos
su aplicacion en la atencion a la calidad de vida del cuidador principal. EI modelo

de los sistemas de Betty Neuman, es un modelo abierto y dinamico, dirigido al
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cuidado del paciente. Este modelo ofrece un enfoque unificador de los problemas
de enfermeria y ayuda a comprender mejor al paciente como un todo, en un
proceso de interaccion dinamica y compleja con el entorno. La enfermera tiene
una participacion activa junto al paciente en el proceso de interaccion y estabilidad
de la salud. Estos aspectos le dan un enfoque sistémico al modelo pues permiten
su aplicacion en la practica clinica, en la investigacion y promueven la enfermeria
como una practica avanzada.®

Por estas razones es que se puede decir que este modelo tiene un alto grado de
aplicabilidad en la practica de enfermeria enfocada en el campo del individuo, la
familia, el grupo y la comunidad. También puede adaptarse en un ambiente
intrahospitalario o domiciliario. Para Neuman, los clientes son considerados como
un todo cuyas partes estan en interaccion dinamica y tiene en cuenta todas las
variables que afectan al sistema del cliente: fisiolégicas, psicoldgicas,
socioculturales, de desarrollo y espirituales.!” Se asumié la premisa de Neuman en
esta investigacion y se designaron los cuidadores principales de los pacientes en
hemodidlisis como clientes. Se tuvieron en cuenta las cinco variables que integran
el sistema del cliente en interaccion con el entorno.

Se realiz6 un estudio descriptivo y transversal, en el trienio diciembre 2015- enero
2018, en el servicio de Hemodidlisis del Hospital Clinico Quirdrgico «Arnaldo
Milian Castro», Santa Clara, Villa Clara. La poblacién estuvo constituida por los 63
sujetos cuidadores principales de los pacientes que recibian tratamiento de HD y
cumplian con los criterios de inclusién y exclusion.

Criterios de inclusion: desarrollar la funcion de cuidador, al menos, desde 6 meses
antes de comenzar el estudio, ser residente en el municipio de Santa Clara, ser
cuidador de un paciente que no tenga criterio de trasplante renal (para evitar
sesgos en las dimensiones de calidad de vida afectadas) y encontrarse en
condiciones fisicas y psicoldgicas adecuadas para contestar la escala de
evaluacion de CV. Se cumplié con las consideraciones éticas establecidas segun
la Declaracion de Helsinki, en Fortaleza, Brasil 2013.

La variable de estudio se constituyé en las caracteristicas socio-demograficas y

las dimensiones afectadas de calidad de vida y satisfaccion de los cuidadores
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principales de pacientes en HD, a partir de su desempefio en el papel de cuidador.
Para ello se emplearon métodos cuantitativos y cualitativos. Se aplicé el
cuestionario de calidad de vida en salud y satisfaccién (ECVS-FC),® con un
formato de respuesta dicotomica (Si/No) y en el caso de que la respuesta fuera
afirmativa, se proporcioné una escala de cuatro puntos (bajo, medio, alto, muy
alto) para la cuantificacion del grado o nivel de la afectacion.

Las diez primeras preguntas evallan dimensiones de la calidad de vida de los
familiares cuidadores. Tres preguntas estaban relacionadas con la satisfaccion
(disponibilidad de recursos, la preparacién que han recibido de los profesionales
para cuidar a su familiar enfermo, y con la atencién humana que han recibido de
los profesionales). Se evalud el nivel global de satisfaccion con la vida en ese
momento, a través de cinco opciones de respuesta (nulo, bajo, medio, alto, muy
alto). Desde lo cualitativo, para corroborar y ampliar la informacién obtenida se
realiz6 una entrevista a profundidad a los cuidadores. Se recogi6 el
consentimiento informado de los cuidadores, su incorporacion al estudio siguié un
criterio de estricta voluntariedad.

La aplicacion de los instrumentos permiti6 identificar las caracteristicas socio-
demograficas de los cuidadores: edad, nivel de escolaridad, vinculo laboral, sexo,
parentesco con el enfermo y lugar del cuidado. Los pacientes con ERC en
tratamiento de hemodialisis muchas veces sufren de secuelas o minusvalias, esta
situacién crea mayor dependencia y requerimientos de cuidados especiales.

Sobre el cuidador principal recae toda la atencién y cuidado del enfermo: la dieta,
la alimentacién, el bafo, el cuidado con los medicamentos, las actividades
relacionadas con las labores del hogar y las inherentes a su propia vida personal y
social. Esta situacion genera una sobrecarga y una evidente afectacién en su
calidad de vida.

El rango de edad mas frecuente entre los cuidadores oscila entre 40 y 59 afios de
edad: 52 cuidadores para un 82,5 %. Estos resultados coinciden con los obtenidos
en investigaciones anteriores.® Al igual que en la literatura, el nivel de escolaridad
predominante fue el preuniversitario o técnico, con 48 cuidadores, lo que

representa el 76,2 %.%% Se constaté que 49 de los cuidadores (77,8 %) tenian
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vinculo laboral. Predominé el sexo femenino en el desempefio del papel del
cuidador, 59 mujeres (93,7 %), de las cuales 31 (49,2 %) eran casadas.® El 93,7
% (59 cuidadores) atendia al paciente en su propia casa.®

El 73,6 % de los pacientes presentaban algun tipo de secuelas o minusvalias:
cegueras, amputaciones de miembros o dafio motor, cuestiones que afectaban su
independencia y por tanto, requerian una mayor atencién del cuidador.®°?
Dentro de las dimensiones de calidad de vida mas afectadas se encuentran: los
cambios en las emociones y las conductas y la sintomatologia fisica,  ambas con
96,8 % (61 cuidadores), seguidas de 56 cuidadores (88,8 %) que refirieron tener
afectaciones en el descanso y el suefio. El 82,5 % de los cuidadores (52)
expresaron tener limitaciones econdémicas y afectaciones en su vida social. Solo
28 cuidadores (44,4 %) se sentian satisfechos con su vida (CV global).®?

El cuidador de pacientes hemodializados se enfrenta a innumerables factores
estresantes en su entorno. Estos factores pueden desencadenar diferentes
reacciones en el sistema del cliente y producir una ruptura en su linea de defensa,
lo que traeria consigo afectaciones en su calidad de vida. Se tuvieron en cuenta
los supuestos planteados por Neuman en su modelo, y a partir de sus sustentos
tedricos se brindé una estructura cognitiva que permitié la identificacion de las
necesidades del cuidador. Fue necesaria la intervencion de la enfermera para
satisfacer dichas necesidades, y esto evidencié la aplicabilidad del modelo en la
practica profesional cubana.

Las principales caracteristicas socio-demogréficas identificadas en los cuidadores
evidencian la figura de la mujer, en el papel de esposa, como cuidadora principal,
con una edad laboralmente activa, que alterna estas funciones con el papel del
cuidador. Se evidencié que en ocasiones tiene que desatender sus compromisos
sociales debido a las complejidades del cuidado, a las situaciones de dependencia
0 minusvalia de su enfermo. Entre las dimensiones de calidad de vida mas
afectadas se encuentran: los cambios en las emociones, la conducta y la
sintomatologia fisica. También refirieron limitaciones econémicas y bajo nivel de

valoracion global y de satisfaccion con la vida.
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El papel que desempeiia el profesional de enfermeria en la identificacion oportuna
de las necesidades de los cuidadores principales, es muy importante. Debe
desarrollar intervenciones que estén sustentadas en modelos tedricos que
permitan enfocar y optimizar el cuidado para mejorar la calidad de vida del
cuidador principal del paciente en hemodidlisis. Este estudio es aplicable a otras
areas de la salud que brinden atencion al cuidador principal.
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