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RESUMEN

Introduccion: Las investigaciones sobre los cuidadores han tomado importancia por los
efectos negativos que provoca en las esferas fisicas, psicoldgicas y sociales de estas
personas, debido a su dedicacion prolongada a la atencidon de enfermos cuyas dolencias les
impiden totalmente su autocuidado.

Objetivos: Referir las caracteristicas de los cuidadores principales de pacientes
pediatricos con fibrosis quistica.

Métodos: Estudio descriptivo de corte transversal realizado en el segundo semestre del

2016, con 54 cuidadoras principales de pacientes menores de 19 afios, atendidos en los
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hospitales “Pediatrico de Centro Habana”, “Juan Manuel Mérquez”, de Marianao, y el
“William Soler”, de Boyeros.

Resultados: Las cuidadoras son mujeres, madres en su mayoria, sin vinculo laboral, con
nivel educativo medio superior, dedicadas al cuidado de los enfermos a tiempo completo,
lo que interfiere su vida personal y social. Ante estas situaciones responden con mediana
capacidad de afrontamiento y adaptacion ante las situaciones que les generan estrés.
Conclusiones: Las estrategias de afrontamiento utilizadas por las cuidadoras estan
afectadas pues no generan respuestas efectivas que les permita adaptarse y responder a las
situaciones de forma 6ptima, por lo que se requiere reforzar los recursos que estan
utilizando. La meta de enfermeria como ciencia y como disciplina es un factor muy
importante para obtener esos recursos necesarios para mejorar la calidad de vida de los
nifios, adolescentes y sus cuidadores.
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ABSTRACT

Introduction: Research on caregivers has become important because of the negative
effects this activity causes in the physical, psychological and social aspects of these people
due to their prolonged dedication to the care of patients, whose illnesses prevent them
from fully looking for themselves.

Objective: To describe the characteristics of the main caregivers of pediatric patients with
cystic fibrosis.

Methods: A cross-sectional descriptive study conducted in the second semester of 2016,
with 54 main caregivers of patients under 19 years old that were attended in "Centro
Habana Pediatric Hospital" , "Juan Manuel Mérquez" (Marianao’s municipality Pediatric
Hospital), and "William Soler" (Boyeros municipality’s Pediatric Hospital).

Results: Caregivers are women, mostly mothers, with no employment, with a medium
superior level of education, who are devoted to caring for the sick patients full-time, and
this interferes with their personal and social life. Given these situations, they respond with
a medium capacity for coping and adapting to situations that generate stress.

Conclusions: Coping strategies used by caregivers are affected because they do not
generate effective responses that allow them to adapt and respond to situations in an
optimal way, so it is necessary to reinforce the resources they are using. The goal of

nursing as a science and as a discipline is a very important factor in obtaining those
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necessary resources to improve the quality of life of children, adolescents and their
caregivers.

Keywords: caretaker; coping; adaptation; nursing.
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INTRODUCCION

La fibrosis quistica es una enfermedad genética autosémica recesiva con afectacion
cronica multisistémica. Se manifiesta particularmente en las vias respiratorias altas y
bajas, pancreas, intestino y tracto reproductivo. En la mayoria de los pacientes la
enfermedad pulmonar es el problema mas importante debido a los sintomas y al
tratamiento requerido, ademds, es la causa mas frecuente de muerte."

En Cuba, desde la década de los 50del siglo XX se conoce de pacientes con esta
enfermedad. En 1974 se cred la Comision Nacional de Fibrosis Quistica, bajo la direccion
del Dr. Manuel Rojo Concepcion. Actualmente existen 284 pacientes.?)

Indudablemente, la cronicidad de una enfermedad en niflos impacta a familiares y
cuidadores, en quienes se genera una “carga’ fisica importante, que afecta su calidad de
vida en las diferentes dimensiones fisica, psicosociales y socioeconémica.®

A consideracion de los autores, el cuidado de los enfermos cronicos se realiza
fundamentalmente en el hogar, ya que es el ambito donde trascurre la mayor parte de su
vida.

Lo antes expuesto sirvié de motivacion para realizar el presente estudio con el proposito
de referir las caracteristicas de los cuidadores principales de pacientes pediatricos con

fibrosis quistica.

METODOS

Se realizo un estudio prospectivo y de corte transversal en el segundo semestre de 2016.

La poblacion investigada se conformd con el universo de cuidadoras principales de
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pacientes menores de 19 afos -54 en total-, atendidos en los hospitales “Pediatrico de
Centro Habana”, “Juan Manuel Marquez”, de Marianao, y el “William Soler”, de Boyeros.

Criterios de seleccion de las cuidadoras:

- Que realicen funciones de cuidador principal de pacientes pediatricos menores de
19 afios con fibrosis quistica.

- Que entreguen por escrito y expresen verbalmente su consentimiento para
participar en el estudio de forma voluntaria.

- Que tengan capacidad cognitiva adecuada para comprender los objetivos de la
investigacion y participar de forma activa, responder las preguntas de la entrevista
y el instrumento compilador de datos.

- Que residan en las provincias, Pinar del Rio, La Habana, Artemisa, Mayabeque,

Matanzas e Isla de la Juventud.

Se excluyeron aquellas cuidadoras que no se encontraban en condiciones fisicas y
psicologicas adecuadas para participar activamente en el estudio o que declararan
explicitamente que no deseaba participar.

Para la realizacion de este estudio se efectuaron las coordinaciones necesarias con las
instituciones de las provincias occidentales mencionadas, se identificd el dia que se
realizaria la consulta multidisciplinaria en cada centro, lugar donde serian reclutadas las
cuidadoras y se seleccion6 un local con las condiciones de comodidad y privacidad
adecuadas para la entrevista. Igualmente se cumplieron los principios €ticos para la
investigacion con la firma del consentimiento informado de manera voluntaria, en el que
se explicaba el propdsito del estudio, su participacion, riesgos y beneficios y se
garantizaba la confidencialidad.

Se aplico una encuesta semiestructurada, elaborada por los autores y validada por criterios
de expertos, para describir las caracteristicas sociodemograficas de las cuidadoras y el tipo
de cuidado que realizan.

La capacidad de afrontamiento y de adaptacion utilizados, se midid mediante la
aplicacién de la escala de medicion de capacidad de afrontamiento y adaptacion de
Callista Roy (CAPS, por sus siglas en inglés) basada en una teoria de mediano rango sobre
dicho proceso. Consta de 47 reactivos, cinco dimensiones o factores, patron de respuesta
tipo liker, desde 1= nunca, hasta 4= siempre. El puntaje puede oscilar entre 47 a 188

puntos; a medida que aumenta hay un uso mas consistente de estrategias de
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afrontamiento. En relacion con los 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.®

La confiabilidad del instrumento en su version en espafiol fue informada por Gutiérrez y
otros,® en el contexto colombiano, evaluada a través de la consistencia interna, con un
Alfa de Cronbach de 0,88. El analisis se condujo de acuerdo con la categorizacion
realizada a la escala por Gutiérrez y LOpez, a nivel global y por factores.

Esta categorizacion permite medir especificamente el grado de capacidad de afrontamiento
y determinar las estrategias y estilos que utilizan las personas ante una situacion dificil.
Tiene como fin ofrecer intervenciones focalizadas a mejorar o reforzar el proceso de
afrontamiento.®

La baja capacidad de afrontamiento y adaptacion refleja un estilo pasivo o evitativo ante la
situacion que se percibe como no controlable y que consiste en la ausencia o reduccion de
los esfuerzos para enfrentar directamente el suceso conflictivo, con estrategias centradas
en la emocion y conductas de evasion y negacion.

La mediana capacidad de afrontamiento y adaptacion indica que la persona expresa un
afrontamiento pasivo o activo, con estrategias 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.

La alta capacidad de afrontamiento y adaptacion estd presente en personas que perciben la
situacién como controlable y muestran un estilo de afrontamiento activo, con estrategias
centradas en el problema, tanto cognitivas como comportamentales.

La muy alta capacidad de afrontamiento y adaptacion se da cuando la persona refleja un
estilo de afrontamiento activo con estrategias resolutivas, centradas en el problema y
controlan la situacién.®

De acuerdo con Lazarus y Folkman, el afrontamiento se relaciona con los esfuerzos
cognitivos y conductuales que desarrolla un individuo para manejar las demandas internas
o externas del medio ambiente. Cuando estas demandas son percibidas como maés altas que
los recursos del individuo para manejarlas aparece el estrés.!”®

Se conformo una matriz creada en Microsoft Excel y se procesé en el programa estadistico
para ciencias sociales (SPSS, por sus siglas en inglés) version 15.0, 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.
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RESULTADOS

Se observo que el 100 % de las participantes eran mujeres, cuyo estado civil variaba entre
casadas (50 %) y solteras (50 %), con predomino de nivel de ensefianza media superior
(57,4 %), seguido de media con 27,8 % y universitaria con 14,8 %.

El1 96, 3 % de las cuidadoras son madres, y el 3,7 % dijo ser abuelas. Con vinculo laboral
solo el 24,1 %; trabajaban en la casa (por cuenta propia) 16,7 %, mientras que el 59,3 %
no tenia vinculo laboral.

El andlisis de la frecuencia del cuidado demostré que el 74,1 % lo hacia a tiempo
completo y el 25,9 % a tiempo parcial, con variada interferencia en sus vidas: 51,9 % de

manera moderada; 33,3 % bastante y solo 14,8 % declar6 tener poca interferencia (tabla).

Tabla - Caracteristicas sociodemograficas y de cuidado de los cuidadores principales de
nifos y adolescentes con fibrosis quistica

Caracteristicas sociodemograficas y de cuidado Frecuencia %
Femenino 54 100,0
Sexo Masculino 0 0,0
Total 54 100,0
Casada 27 50,0
Estado civil Soltera 27 50,0
Total 54 100,0
Medio 15 27,8
. . Medio superior 31 57,4
Nivel de escolaridad - -
Universitario 8 14,8
Total 54 100,0
Madre 52 96,3
Padre 0 0,0
Parentesco Abuela 2 3,7
Tia/Tio 0 0,0
Total 54 100,0
Trabajadora por cuenta propia en casa 9 16,7
Trabajadora estatal fuera de casa 13 24,1
Vinculo laboral
Ama de casa 32 59,3
Total 54 100,0
Tiempo parcial 14 25,9
Frecuencia del cuidado | Tiempo completo 40 74,1
Total 54 100,0
Poca 8 14,8
Interferencia en la vida Moderada 28 319
Bastante 18 333
Total 54 100,0
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En la capacidad de afrontamiento y adaptaciéon de las cuidadoras principales, hubo
predominio de mediana capacidad reflejado en el 85,2 %; alta capacidad en el 9,3 %; muy

alta capacidad en el 3,7 % y solo 1,9 % con baja capacidad (Fig.).
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Fuente: Escala de medicion de capacidad de afrontamiento y adaptacion (CAPS)
de Callista Roy(®
Fig. - Capacidad de afrontamiento y adaptacion de las cuidadoras principales de nifios
y adolescentes con fibrosis quistica.

DISCUSION

La descripcion del perfil del cuidador principal de pacientes con algin tipo de enfermedad
cronica o discapacidad coincide en numerosos estudios a nivel internacional, en que
generalmente son mujeres las que desempenan esta tarea, cuyas edades oscilan entre 40 y
59 anos, por lo regular madres que conviven con el paciente. Se destaca que en su mayoria
son amas de casa. Asimismo, se plantea que cuidan al enfermo entre cinco y siete dias a la
semana, durante méas de 17 h cada dia, y que en su mayoria no reciben ayuda de otras
personas. También se ha descrito que sufren afectaciones fisicas, sicologicas y sociales, lo

que conlleva a un sentimiento de sobrecarga.®:1%:11:12:13)
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Los estudios de Smith y Wood en nifios aquejados de fibrosis quistica, resaltan la importancia
de tener en cuenta los factores psicosociales de los cuidadores, con el fin de poder definir
estrategias positivas y lograr un cuidado 6ptimo. Algunos investigadores publican que las
madres muestran sintomas depresivos en 35 % de los casos, que, en consecuencia, limita su
desarrollo personal y social., mientras que los padres cuidadores muestran estos sintomas en
23 % por ser los que menos tiempo estan al cuidado de sus hijos.(!¥

Estos resultados coinciden con el perfil del cuidador principal de nifios y adolescentes
obtenido en varias investigaciones a nivel internacional 1>19 y con los derivados de este
trabajo, donde las madres son las cuidadoras principales con afectaciones en la esfera
psicoldgica y social. Sin embargo, no constatamos estudios anteriores sobre el tema en Cuba.
De acuerdo con Lazarus y Folkman, el afrontamiento se relaciona con los esfuerzos
cognitivos y conductuales que desarrolla un individuo para manejar las demandas internas

o externas del medio ambiente. Cuando estas demandas son percibidas como maés altas que

los recursos del individuo para manejarlas puede aparecer el estrés.®

La investigacion realizada por Quittner AL, Goldbeck L, en Estados Unidos sobre la
prevalencia de depresion y ansiedad en pacientes con fibrosis quistica y cuidadores, devela

37 % de madres con sintomas de depresion, asi como repercusion en su esfera sicologica,
econdmica y social.1”

Un estudio internacional en el que participaron nueve paises, con la colaboracion del
Instituto de Investigacion Sanitaria La Fe, demuestra que los cuidadores de pacientes con
fibrosis quistica, son en su gran mayoria las madres, dedicadas por largos periodos al
cuidado, con una elevada prevalencia de depresion y ansiedad, sin vinculo laboral, con
afectacion importante en su vida personal y educacional.!®)

La sistematizacion realizada por los autores del presente estudio, identifica a la ansiedad y
a la depresion como respuestas emocionales negativas a eventos estresantes que afectan la
salud fisica y emocional e interfieren con la capacidad para cuidarse a si mismo, a su hijo
o hija. Las personas que la sufren no son capaces de afrontar una situacion vital dificil.

Los resultados aqui obtenidos con respecto a la capacidad de afrontamiento y adaptacion
de las cuidadoras ante situaciones de crisis, como es la de tener un hijo con fibrosis
quistica, indican un predominio de la mediana capacidad de afrontamiento y adaptacion,
interpretada como poca frecuencia en el uso de las estrategias de afrontamiento. No se
generaron respuestas efectivas que les permitieran adaptarse y confrontar las
circunstancias de forma optima; por lo que necesitan reforzar cada una de las estrategias y

recursos que esta utilizando.
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La revision de Vasquez y otros, respalda el empleo de multiples estrategias para manejar
una situacion estresante; cada individuo tiene una propension a utilizar una serie
determinada de maniobras en situaciones diversas. Esto es lo que se denomina estilo de
afrontamiento. Se han investigado de modo sistematico personas que tienden a evitar o
minimizar el problema, mientras otras desarrollan un estilo mas confrontativo (o
vigilante), bien sea en la busqueda de informacién o en la toma de una accién directa ante
cualquier problema.(1%2%

Las cuidadoras que manifiestan muy alta capacidad de afrontamiento y adaptacion, estan
enfocadas en la solucioén del problema y su la atencion dirigida a la situacion a la que
hacen frente desde el principio. Asimismo, sus actividades van dirigidas a modificar su
conducta, basadas en la planificacion y el desarrollo de objetivos especificos que ayuden a
la solucién del problema.?V

La utilizacién de estas estrategias de afrontamiento se puede relacionar con lo descrito por
Moos cuando menciona que en el afrontamiento cognitivo recurre a la planeacion, al
ensayo mental de una serie de acciones por seguir y al andlisis de sus consecuencias, es
decir, se acepta la realidad del evento estresante y se trata de cambiarlo para obtener
efectos positivos.??

Livneh describe que la persona utiliza tres tipos de estrategias de afrontamiento:
comportamentales, efectivas y cognitivas. En nuestros resultados se observa Ila
identificacion de las cuidadoras con estas estrategias, y el reforzamiento de la
interpretaciéon del afrontamiento como un proceso donde la interaccidon permanente
individuo-ambiente desencadena multiples estrategias, segin las situaciones particulares.
La capacidad y las estrategias de afrontamiento hacen visibles las caracteristicas
personales relacionadas con los pensamientos, los sentimientos y las acciones
individuales, propias de un ser holistico quien, al utilizar los recursos de afrontamiento
innatos y adquiridos, busca adaptarse a un ambiente cambiante.>

La baja capacidad de afrontamiento y adaptacion mostr6 resultados poco significativos en
este trabajo. Las cuidadoras se caracterizaron por identificar su dificultad para expresar el
verdadero problema cuando lo enfrentan, limitaciones para completar tareas, actividades o
proyecto, en ocasiones reaccionaron con exageracion, tendian a paralizarse y confundirse a
ratos y no utilizaron sus experiencias pasadas para enfrentar la situacion.2* 2% 26:27)

Las formas en que los cuidadores afrontan o gestionan las demandas de cuidado depende
de lo estresante de la situacion y de la etapa de la enfermedad en que se encuentra el

receptor de cuidado.®®
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Se concluye que en este estudio se demuestra la presencia de afectaciones en la capacidad

de afrontamiento y adaptacion de las cuidadoras principales, con dificultades en las
estrategias de resolucion de problemas y de regulaciéon emocional ante el problema,
ademas de ser madres en su totalidad con conflictos en su vida social, por lo que requieren
reforzar los recursos que estan utilizando. El apoyo recibido por el personal de enfermeria

es un factor muy importante para obtener esos recursos necesarios para mejorarla calidad

de vida de los nifios, adolescentes y sus familias.

Se recomienda la aplicacion de intervenciones de enfermeria que incorporen el apoyo
social dirigido al enfermo cronico y a su cuidador principal pues se documentan resultados
positivos en relacion con el desarrollo de mecanismos de afrontamiento, control del estrés
generado por los efectos de la enfermedad o la sobrecarga del cuidador y disminucion de

la ansiedad, depresion y aislamiento que acompanan la experiencia de vivir en situacion de
enfermedad cronica.

En la actualidad el reto de la profesion de enfermeria es reconstruir su saber hacer a partir de
nuevas formas de interpretacion de lo que significa el cuidado, para poder transformar su

practica. El centro del cuidado ha sido, es y sera la persona y el medio en que se desarrolla.
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