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RESUMEN

Introduccion: El problema de investigacion que se plantea en este estudio se identifica en el
momento en el que los cuidadores declaran que existe una relacién inversa entre cuidar y
autocuidarse y al observar que el apoyo profesional va mas dirigido a los pacientes que a los
cuidadores.

Objetivo principal: 1) Describir estrategias de autocuidado en Cuidadores Principales de Enfermos
Renales (CPER). Identificar las necesidades no cubiertas en CPER. 2) Conocer la autopercepcion de
salud en CPER. 3) Conocer como es el proceso de acompafiamiento en el padecimiento de la
enfermedad renal crénica terminal.

Metodologia: Estudio cualitativo descriptivo tipo fenomenoldgico eidético. Los participantes seran
CPER del Hospital Carlos Haya (Malaga) y del Hospital Virgen de las Nieves (Granada). Disponer
de las necesidades mds habituales de los CPER en materia de su autocuidado personal permitiria
identificar posibles campos de intervencion precoz para la enfermera que, indirectamente pueden
tener impacto en el propio paciente con ERCT.

Palabras clave: Estrategias de autocuidado/ Cuidadores/ Enfermedad renal cronica terminal/
Modelo de Creencias en Salud.

ABSTRACT
SELF-CARE STRATEGIES OF CAREGIVERS OF PATIENTS WITH CHRONIC KIDNEY DISEASE

Introduction: The research problem in this study is identified at the time in which caregivers report
that there is an inverse relationship between caring and self-care and seeing that professional support
is more focused pacients to caregivers.

Objective: 1) To describe self-care strategies in kidney patients’s caregiver. 2) Know the self-rated
health in caregivers. 3) Knowing how the process of accompaniment in the condition of chronic
kidney disease.

Methods: Descriptive qualitative study phenomenological eidetic. Participants will be caregivers
Carlos Haya Hospital (Mélaga) and Virgen de las Nieves Hospital (Granada). Knowing the most
common needs of caregivers about their own self-care individual would identify possible areas of
early intervention for the nurse that indirectly can impact the patient with kidney disease.
Key-words: Self-care Strategies/ Caregivers/ Chronic Kidney Disease/ The Health Belief Model
(HBM).
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TEXTO DE LA COMUNICACION
Introduccion

En Espafia actualmente se estima que existen unos 45.000 pacientes con enfermedad
renal cronica terminal (ERCT)'. Segtin el Gltimo informe de la Sociedad Espafiola de
Nefrologia de 2011 la modalidad de tratamiento mas prevalente es el trasplante renal
(TR) con un 50,12%, seguida de la hemodialisis (HD) con un 44,61% y la dialisis
peritoneal (DP) con un 5,27%'. Los resultados del estudio EPIRCE en nuestro pais
muestran que la prevalencia de la ERCT en estadios 3-5 segun los criterios de la Kidney
Disease Outcomes Quality Initive (K/DOQI) es de 6,8% (IC 95% DS + 1,8) siendo de
21,4% para edades mayores de 64 afios”. De este estudio se puede concluir que la edad
avanzada y la asociacion de enfermedades como la obesidad, hipertension y diabetes
son las caracteristicas que mas predominan entre los pacientes con ERCT?. De este
modo, no es de extrafiar que una gran parte de los pacientes presenten deterioro y
dependencia derivada del envejecimiento y por tanto necesiten del cuidado de algun
familiar.

El cuidador principal del enfermo renal (CPER) tipo es una mujer por debajo de 70 afos
sin trabajo fuera del hogar y que cuida a un familiar de primer grado®. Los cuidadores al
ser fieles compafieros en el trasiego de la enfermedad de su ser querido suelen sufrir
cambios en su estilo de vida. El padecimiento de la enfermedad junto a ellos genera en
el cuidador cambios en la economia, en el trabajo, reduce el tiempo de ocio, causa
problemas fisicos y psicologicos™®, alteraciones en el funcionamiento familiar,
disminuye la percepcion de salud, aumenta la sobrecarga, genera baja autoestima y
autoexigencia9’10. Tener la responsabilidad de cuidar de otra persona implica tiempo y
dedicaci(’;{l que aflora en la mayoria de los casos como un déficit de autocuidado en el
cuidador .

Por tanto, nos encontramos ante una poblacion fragil de cuidadores con necesidades no
cubiertas que al cumplir con una doble funcion de agentes de cuidados (cuidar de sus
familiares y de si mismos), ambos roles se interponen y en general se suele tender mas a
considerarlos como colaboradores que como receptores de cuidados'?. Sin embargo, hay
que destacar que tras la aprobaciéon del Decreto de Apoyo a las Familias Andaluzas'
esto ha cambiado y los cuidadores familiares han pasado a convertirse en poblacion
diana de la cartera de servicios de los centros sanitarios publicos. Por otro lado, en el
Plan de Atencion a Cuidadores en Andalucia, queda reflejada la preocupacion de
mantener y mejorar la calidad de vida relacionada con la salud de los cuidadores
familiares como uno de sus objetivos generales'.

Cuando hablamos de autocuidado del cuidador nos referimos a aquellas acciones que
las personas maduras realizan en un determinado momento por si mismas con la
finalidad de mantener la vida, la salud y el bienestar teniendo en cuenta sus creencias y
valores'. Por otro lado, nos referimos a necesidades no cubiertas a los desequilibrios en
las necesidades fundamentales (respiracion, alimentacidon, eliminacion, actividad y
descanso, equilibrio entre interaccion social y soledad, prevencion de peligros para la
vida y el bienestar, promocion del funcionamiento humano y desarrollo en grupos
sociales), necesidades especificas en determinados momentos del ciclo vital (nifez,
adolescencia, madurez y vejez) o en las necesidades de desviacion de salud".



El problema de investigacion que se plantea en este estudio se identifica en el momento
en el que los cuidadores declaran que existe una relacion inversa entre cuidar y
autocuidarse'®'” y al observar que el apoyo profesional va mas dirigido a los pacientes
que a los cuidadores™™'®'. En la literatura se estudia diferentes tematicas en relacion a
los cuidadores como son la sobrecarga’®?, tipos de apoyo que brindan los equipos
sanitarios a los cuidadores' o estudios que miden la efectividad de las intervenciones
educativas que se les realizan a los cuidadores™. Sin embargo, en la literatura no
abundan estudios que analicen el autocuidado de cuidadores de enfermos renales en un
contexto donde han de ejercer el rol de cuidar a un familiar diariamente.

No obstante, existen estudios como el de Yueh-Feng Yvonne Lu y May Wykle** que
analizan las respuestas de autocuidado de los cuidadores de personas con demencia en
relacion con los sintomas fisicos y psicoldgicos del cuidador principal que aunque no se
corresponde con el enfoque, &mbito y poblacion de cuidadores de pacientes renales, los
resultados de este estudio muestran que los familiares que tienen altos niveles de estrés
presentan peor percepcion de la salud y de la funcién fisica, més sintomas, altos niveles
de depresion y mayor numero de conductas de autocuidado.

Por lo general, también existen estudios que analizan algunas estrategias de
autocuidado, pero no lo hacen de una manera directa como finalidad del estudio, sino
que emergen de los resultados de la investigacion™'**°2°,

Tras la revision del tema se puede decir que las investigaciones que estudian las
conductas de autocuidado de los cuidadores se han realizado en otras patologias como
por ejemplo en cuidadores de pacientes con demencias, accidente cerebro vascular,
enfermedad mental o en cuidados paliativos®’ ™, siendo escasas las realizadas en el
ambito del enfermo renal cronico terminal®’.

En este ultimo estudio se centran en la capacidad de autocuidado que tienen los
cuidadores de enfermos con didlisis peritoneal continua ambulatoria (DPCA) tras un
apoyo educativo impartido por enfermeras®', lo cual pone de manifiesto la necesidad de
seguir fomentando estas capacidades con programas educativos en salud, lo que afianza
atn mas la pertinencia del presente estudio. Disponer de las necesidades mas habituales
de los CPER en materia de su autocuidado personal permitiria identificar posibles
campos de intervencidon precoz para la enfermera que, indirectamente pueden tener
impacto en el propio paciente con ERCT.

Para ello, se empleara el Modelo de Creencias en Salud®® ya que es un modelo que
explica el comportamiento de la salud de los individuos y a la vez es una buena
herramienta para hacer frente a las conductas que desencadenan problemas de salud. En
nuestro caso, los cuidadores suelen adoptar conductas deficitarias de autocuidado lo
cual puede desembocar en problemas de salud''. Mediante sus seis conceptos basicos
(amenaza percibida, gravedad percibida, beneficios percibidos, barreras percibidas,
claves para la accion y autoeficacia), nos permite abordar el problema y una via para
indagar los elementos que afectan al autocuidado de esta poblacion.

Por tanto, el proposito de este estudio es profundizar en el dia a dia de los CPER, con la
finalidad de esclarecer sus estrategias de autocuidado, sus necesidades, su
autopercepcion de salud y el padecimiento del cuidador ante la enfermedad de un ser
querido.



Objetivos
Objetivo Primario

Describir estrategias de autocuidado en Cuidadores Principales de Enfermos Renales
(CPER).

Objetivo Secundario

1. Identificar las necesidades no cubiertas en CPER.

2. Conocer la autopercepcion de salud en CPER.

3. Conocer como es el proceso de acompafiamiento en el padecimiento de la
enfermedad renal crénica terminal.

Metodologia

Es un estudio con disefio cualitativo descriptivo de tipo fenomenoldgico eidético. La
naturaleza de la pregunta de investigacion es puramente observacional y descriptiva en
cuanto a estrategias de autocuidado de CPER, necesidades no cubiertas, autopercepcion
de la salud y acompanamiento en el padecimiento de la enfermedad de un ser querido.
Se escoge esta metodologia cualitativa porque nos permite describir y comprender un
fendmeno, experiencia o vivencia desde la vision subjetiva de la persona™. Se considera
esta metodologia como la mas apropiada para su abordaje ya que a través de ella se
podra desarrollar una vision holistica en la relacién enfermera —paciente®® que facilitara
la compresion de los posibles problemas de salud.

El estudio se realizara en el Complejo Hospitalario Carlos Haya (y sus Centros
periféricos de didlisis adscritos) de Malaga y en el Hospital Virgen de las Nieves de
Granada. La poblaciéon diana son los cuidadores principales de pacientes con
Enfermedad Renal Crénica Terminal (ERCT) que cumplan con los siguientes criterios
de inclusion:

Pacientes

Diagnosticados de Enfermedad Renal Cronica Terminal que segun la clasificacion de la
K/DOQI Clinical Practice Guidelines for Chronic Kidney Disease: evaluacion,
Classification ans Stratification® se define como la situacion clinica derivada de la
pérdida de la funcion renal con la aparicion de signos y sintomas de insuficiencia renal
que requieran la iniciacion de tratamiento sustitutivo. Incluyen a los pacientes tratados
con didlisis o trasplante independientemente del nivel de la tasa de filtracion glomerular
(TFG).

Cuidador Principal

Cohabitar con el paciente, llevar cuidado al paciente mas de 2 afios, tener capacidad
cognitiva y lingiiistica para la entrevista y en caso de que haya varios cuidadores
interaccionando se seleccionara al cuidador que presente mayor peso en el cuidado del
paciente.



Los criterios de exclusion serdn que el paciente tenga prondstico fatidico en los
proximos 3 meses o que el CPER rechace a participar en el estudio.

El reclutamiento de participantes se realizara por conveniencia y de forma intencional,
teniendo en cuenta los criterios de inclusion/exclusion. El tipo de muestreo serd
comparativo constante, por lo que el nimero de cuidadores sera determinado siguiendo
el principio de saturacion tedrica segun Taylor y Bogdan®, de acuerdo con la
representatividad de los conceptos que emerjan durante el anlisis de los datos. Para
invitar a los participantes al estudio se tendrd en cuenta a 4 enfermeras mediadoras, 2
del Complejo Hospitalario Carlos Haya y otras 2 del Hospital Virgen de las Nieves.
Ademas nos ayudaran a identifican aquellos informantes mas locuaces, que son los mas
apropiados para contribuir lo maximo posible a la investigacion.

La recogida de datos se realizara mediante una entrevista semiestructurada que se ha
disefiado para el estudio dividida en seis areas a raiz de los cuatro grandes bloques que
se desean explorar (necesidades, estrategias de autocuidado, percepcion de salud y
acompafiamiento en el padecimiento) y se les anade otros dos bloques de preguntas; una
de datos socio-demograficos para la descripcion de la muestra y determinar sus criterios
de diversificacion, y otra donde se explora la implicacion y responsabilidad del cuidador
para saber cudl es la carga a la que se enfrenta todos los dias. Todas las preguntas estan
encaminadas a lograr el objetivo del estudio. Se consensuara el lugar de la entrevista por
via telefonica con los informantes interesados, dandole la opcion de acudir al centro
sanitario en una sala habilitada para la entrevista o que el investigador principal se
desplace al domicilio. Todas las entrevistas serdn grabadas tras la aprobacion de los
participantes. La estimacion de su duraciéon es de aproximadamente 60 minutos.
Durante la entrevista y tras la misma se recogeran notas de campos del investigador
sobre la impresion general de la entrevista y aspectos relacionados con la comunicacion
no verbal como por ejemplo gestos, expresion facial, posturas, tono de voz y silencios
ante determinados temas’®.

Durante el desarrollo de las distintas entrevistas se valorard la correcta compresion de
las preguntas planteadas a los informantes y de una manera flexible si es necesario se
eliminaran o modificaran aquellas preguntas que se identifiquen. En el andlisis de datos
para la identificacion de significado y su agrupacion en temas se tendrd en cuenta el
guion de la entrevista y el marco tedrico del Modelo de Creencias en Salud, dejando la
posibilidad de establecer categorias que emerjan del discurso. Si una vez realizada la
entrevista el informante nos comunica que quiere retirarse del estudio, eliminaremos su
entrevista y no se tendrd en cuenta. Para evitar sesgos potenciales del investigador, se
realizard una reflexion previa por escrito antes del comienzo de la investigacion y tras la
realizacion de cada entrevista.

Al tratarse de un estudio fenomenologico eidético de investigacion cualitativa, el
analisis de los datos se realizard de una forma ciclica y circular en continuo progreso.
Ademas la recoleccion de los datos y el andlisis se realizardn simultdneamente. El
analisis se realizara siguiendo la propuesta de Taylor y Bogdan™®:



Preparacion de los datos

Las entrevistas serdn transcritas literalmente y con método para conocer tanto lo que
dicen como su manera de decirlo. Se adjuntaran las notas de campo correspondientes y
se le asignara un pseudonimo a cada informante.

Descubrimiento de los temas

Tras sucesivas lecturas de las transcripciones y notas de campo, se buscaran los temas
comunes hasta desarrollar los conceptos y proposiciones teoricas.

Codificacion

Determinar categorias y subcategorias hasta encontrar el significado de los discursos.
Relativizacion

Interpretacion de los datos en el contexto en el que fueron recogidos.

El andlisis se realizard mediante el software Atlas.ti 6.2. De cara a mejorar la
credibilidad del estudio, se realizara triangulacion de los datos con una muestra de los
informantes y con un coinvestigador.

El proyecto tiene en cuenta estrictamente los principios éticos de la declaracion de
Helsinki para investigaciones en seres humanos y Normas de Buena Préctica Clinica. Es
requisito indispensable que todos los sujetos de estudio firmen el consentimiento
informado que se adjunta en el apéndice. Se garantiza la proteccion y confidencialidad
de los datos obtenidos, amparados por la Ley 15/1999 de 13 de Diciembre de Proteccion
de Datos de Caracter Personal mediante las siguientes la anonimizacion de
transcripciones con pseudonimos de los informantes, las entrevistas se custodiaran en
un almacenamiento digitalizado exclusivo para este fin, encriptado mediante clave
alfanumérica accesible solo a la investigadora principal. Los archivos de audio ademas,
se almacenaran comprimidos y protegidos por contraseia. En el caso del cuaderno de
campo se protegera en un archivador bajo llave.

Este proyecto tiene la aprobacion del Comité de Etica CEIC-GRANADA que garantiza
que cumple con las normas éticas con fecha de 26 de Julio de 2013, ademas tras
informar sobre la propuesta de investigacion en los centros cuenta con la conformidad
de la Coordinacion de Cuidados de Enfermeria de ambos Hospitales con fecha del 10 y
11 de Septiembre de 2013.

La principal limitacion de este estudio es la destreza de la investigadora principal, que
se ha controlado con la formacion en técnicas de investigacion cualitativa durante los
cinco meses previos a la realizacidon de las entrevistas mediante simulacros de
informantes reales, transcripciones, codificacion, construccion de conceptos,
proposiciones y triangulacion con los entrevistados. Por otro lado, podemos
encontrarnos con sesgos de informacion en los casos en que el informante no quiera
responder a determinadas preguntas o nos omita informacion. Por Gltimo al tratarse de
una investigacion de naturaleza cualitativa, las conclusiones no pueden ser
generalizadas, pero pueden orientar en contextos y situaciones parecidas.
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