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RESUMEN:

Introduccion: el trastorno por déficit de atencion e hiperactividad, se caracteriza por un patrén
persistente de hiperactividad, impulsividad, desatencion y suele acompafiarse de trastornos
comorbidos. Las relaciones entre los infantes y sus cuidadores primarios suelen marcarse por el
conflicto, lo que repercute en la adaptacion, afrontamiento y calidad de vida de sus cuidadores.
Objetivo: evaluar los resultados de la implementacion de un programa de intervencion educativa en
la adaptacion, afrontamiento, calidad de vida y satisfaccion de los cuidadores primarios de infantes
con déficit de atencion e hiperactividad. Métodos: se realizd un estudio mixto de triangulacion
concomitante, pre-experimental (cuantitativo) y fenomenologico (cualitativo), en el Policlinico
Chiqui Gémez Lubidn de Santa Clara de 2016 a 2019. Se tuvieron en cuenta para determinar la
poblacién los pacientes pertenecientes a las areas de salud del municipio. Resultados: se elevo la
capacidad de afrontamiento y adaptacion global y por factores, con predominio de mediana
capacidad antes de la intervencion y alta luego de la intervencion. Los cuidadores primarios
incrementaron su indice de calidad de vida de un predominio de nivel medio a un nivel alto, global y
en cada una de las dimensiones, lo que produjo cambios significativos con valores asintdticos
inferiores a 0,05.Conclusiones: los resultados de la implementacion del programa de intervencion
educativa a cuidadores primarios de infantes con déficit de atencion e hiperactividad, pueden ser
evaluados de favorables, ya que permitié la mejora de su adaptacion, afrontamiento, calidad de vida
y satisfaccion.
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INTRODUCCION

El trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH), se caracteriza por un patron persistente
de hiperactividad-impulsividad y desatencion. ! Sus sintomas pueden acompafiarse de trastornos
comorbidos de ansiedad, afectivos, conductuales y del aprendizaje, entre otros.*> Los infantes con
TDAH poseen mayores dificultades para obedecer o6rdenes y para controlar sus impulsos, lo que
unido al déficit de atencidén, provocan conflictos que repercuten en la relacion parental y en la
adaptacion, afrontamiento y calidad de vida de sus cuidadores. > °

El término “Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad” surgié de forma oficial en 1980, a
partir de la tercera edicion del Manual de Diagndstico y Estadistica de la American Psychiatric
Association DSM-III. 7 Las causas atn no estan del todo claras, sin embargo, los estudios apuntan a
un trastorno multifactorial, cuya frecuencia se incrementa con una prevalencia en ascenso a nivel
mundial. &

En Cuba, un estudio realizado en el 2008, por el Centro de Neurociencias, mostré una prevalencia
del trastorno de un 9 %.!° En Villa Clara, el registro de casos vistos y diagnosticados en la consulta
multidisciplinaria provincial de trastornos del neurodesarrollo, mostré un aumento de casos nuevos
de 52 en 2012 a 149 en 2016. Los resultados hablan de un incremento, que repercute en la
adaptacion, afrontamiento y calidad de vida de sus cuidadores primarios.

Existen estudios que proponen el desarrollo de programas de intervencion educativa a cuidadores
primarios.? A criterio de la autora, de acuerdo a la sistematizacion de la teoria, para elaborar un
programa de intervencion, el investigador debe tener implicito el logro de la transformacion o
modificacion de la situacion motivo de intervencion.

Lo explicado justifica la realizacion del estudio con el propdsito de evaluar los resultados de la
implementacion de un programa de intervencion educativa en la adaptacion, afrontamiento, calidad
de vida y satisfaccion de los cuidadores primarios de infantes con déficit de atencion e
hiperactividad.

MATERIALES Y METODOS

Se realizd un estudio mixto de tipo triangulacién concomitante, pre-experimental (cuantitativo) y
fenomenologico (cualitativo), en el Policlinico Chiqui Gomez Lubian, entre enero de 2016 y junio de
2019. La poblacion de estudio estuvo constituida por 51 cuidadores primarios de infantes con TDAH
que han asistido a la consulta multidisciplinaria de trastornos del neurodesarrollo del Policlinico,
pertenecientes a las diferentes areas de salud del municipio Santa Clara; a partir de la cual quedo
conformada la muestra por 21 cuidadores primarios por muestreo homogéneo, donde las unidades a
seleccionar poseen un mismo perfil o caracteristica o bien comparten rasgos similares; en este caso:
ser cuidadores primarios de infantes con TDAH, que asistieran a la mencionada consulta
multidisciplinaria en el periodo de estudio y que aceptaran participar en la investigacion. Los datos
cuantitativos fueron procesados en frecuencias y por cientos, asi como los cualitativos a través de
analisis de contenido.

La investigacion se desarroll6 a través de tareas investigativas que dieron salida al objetivo, luego de
la implementacion del programa de intervencion educativa. Su estructura contdé de 12 sesiones,
concebidas por un conjunto de acciones interdisciplinarias, con enfoque grupal y caracter sistémico,
con el uso de tecnologias educativas y técnicas participativas elaboradas y contextualizadas, al



estudio en cuestion, dirigido a la adaptacion (AD), afrontamiento (AF) y calidad de vida (CV), de los
cuidadores primarios de infantes con dicha afeccion, a partir de los resultados en el diagnostico.

Las tareas de investigacion estuvieron dirigidas a evaluar los cambios que se produjeron en la
capacidad de AF y AD, asi como en las dimensiones de CV y satisfaccion, con la aplicacion de la
estrategia de triangulacion concomitante de métodos mixtos, en dos fases, tanto en el diagnostico
como en la evaluacion. La primera fase de recoleccion de datos cuantitativos y cualitativos y la
segunda de andlisis y triangulacion de estos, segin la implementacion de la estrategia de
triangulacion concomitante de métodos mixtos.

Los datos cuantitativos se obtuvieron con la aplicacion de escalas autoadministradas: escala de
medicion del proceso de afrontamiento y adaptacion (ESCAPS) propuesta por Callista Roy en 2004

y la escala para determinar las dimensiones de CV y satisfaccion en familiares cuidadores (ECVS-
FC) propuesta por J. Grau, M. Chacon, Y. Grau, E. Garcia y M. Ojeda, de 2006, version 2 Exposito

Y. 2008.2

La escala de medicion del proceso de AF y AD propuesta por Callista Roy, estd conformada por 47
items agrupados en cinco factores (recursivo y centrado, reacciones fisicas y enfocadas, proceso de
alerta, procesamiento sistémico, conocer y relacionarse), con una calificacion 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 o un evento dificil, a mayor puntaje significa un uso mas
consistente de estrategias de AF. Se evaltan con puntaje inverso, los items correspondientes al factor 2
y el item 11, del factor 3.

Para el procesamiento de los resultados de la escala 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 la aplicacion de la légica difusa, 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 identificacion de las dimensiones afectadas de CV y satisfaccion a partir de la aplicacion de la
escala seleccionada (ECVS-FC), se partié 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 dicotdmica (Si/No), y en el caso de que la respuesta sea afirmativa se proporciona una escala
de cuatro puntos (bajo, medio, alto, muy alto) para la cuantificacion 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
satisfaccion global.

De forma anéloga al calculo del indice por factores de afrontamiento se determiné un indice por cada
indicador de CV y por cada cuidador, lo que permiti6 la comparacion de los resultados entre el antes y
el después de la intervencion. Los datos obtenidos, con la aplicacion 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.

Para la obtencion de datos cualitativos luego de la implementacion del programa se aplicod una
entrevista en profundidad, constituida por dos preguntas abiertas: ;Qué consideraciones posee usted de



la intervencion? ;(En cuanto a su bienestar y satisfaccion cémo describiria su experiencia con la
intervencion?

La fase de anélisis de datos cuantitativos en la evaluacion, incluy6 anélisis con estadisticas descriptivas
y de significacion univariado sobre la base de la necesidad en cada parte. En todos los procesamientos
se utilizo el test no paramétrico de los signos con rangos de Wilcoxon. En el caso del procesamiento de
datos cualitativos a la entrevista en profundidad se realiz6 andlisis de contenido seglin el referencial
teodrico y tematico.

El anélisis de contenido de datos cualitativos respondi6 a la metodologia establecida por Bardin.!' Con
la finalidad del andlisis comparado concomitante de datos cuantitativos y cualitativos, de acuerdo a la
estrategia de triangulacion concomitante descrita por Creswell,'? se hizo necesario el establecimiento de
categorias que lo facilitaran.

Gutiérrez, * ofrece una definicion del uso de estilos activos y pasivos para cada grado de capacidad de
afrontamiento y adaptacion, la cual favorecid el andlisis cualitativo de los resultados para su
triangulacion. Define ademés un dominio de estrategias para cada grado. Con respecto al uso de estilos
activos y pasivos conceptualiza el grado de capacidad de afrontamiento y adaptacion.

Luego de la obtencidon de resultados cuantitativos y cualitativos, se procedio al andlisis comparado
mediante su triangulacion. La triangulaciéon se realizd segun tipo de fuente de informacion, aportada
por un mismo grupo de participantes en tres niveles de consistencias. Los que coincidieron en tres
fuentes de informacion, de primer grado (I). Los que coincidieron en dos de ellas, de segundo grado (II).
De tercer grado (III), resultaron los aportados por una tnica fuente de informacion.

La informacion 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 implico afectaciones fisicas, ni psicologicas. Fue aprobada
por el consejo cientifico y el comité de ética de la institucion por resolucion 17 del 2015.

RESULTADOS
El grafico 1, muestra los cambios producidos en la capacidad de AF y AD. En este se aprecia una

elevacion de la capacidad de afrontamiento y adaptacién de manera global y por factores.

Griéfico 1: Cambios producidos en 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 espafol por Gutiérrez, et al 2007.



La media sefiala predominio de mediana capacidad de AF y AD antes de la intervencion (valores
entre 0,5 y 0,65) y alta capacidad luego de esta (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 més
afectados.

La significacion de los cambios producidos en la capacidad de AF y AD a nivel global y por factores,
a partir de la aplicacion de la prueba de hipotesis, no paramétrica de signos de rango de Wilcoxon,
alcanz6 en cada una de las variables un valor asintotico menor a 0,5 lo que representd6 cambios
significativos. Con estos resultados se rechaza la hipotesis nula de no hay diferencias significativas
entre el antes y el después.

La elevacion del nivel AF y AD en los cuidadores primarios luego se evidencia en los resultados de
la entrevista en profundidad, a partir de la categoria estilos y estrategias de afrontamiento, la cual
emergio del andlisis tematico, al expresar: ...conocer las verdaderas causas del trastorno fue bueno
para no sentirme culpable C4), ... compartir con otras personas y escuchar sus experiencias me
ayudo a sentirme mas tranquila (C12,C15), ...he conversado con mi familia, me estan apoyando
mds, ... estoy llevando al nifio al parque y me distraigo , me siento mejor (C2)”.

En el grafico 2 se observa, como luego de la intervencion los cuidadores primarios incrementaron su
indice de CV. En el cuidador 16 su variacion es significativa, mientras que el 19 continia con menor
indice.

Grafico 2 Calidad de vida antes y después

COMPARACION POR CUIDADORES DE LOS INDICES
DE CALIDAD DE VIDA ANTES-DESPUES
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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) Expdsito Y
2008.

Los cambios resultaron significativos en cada una de las dimensiones evaluadas de CV. Los valores
asintoticos fueron inferiores a 0,05. Estos resultados guardan relacion con los cualitativos. En la
entrevista en profundidad, las respuestas se imbricaron en categorias que emergieron del anélisis
tematico y evidenciaron correspondencia con los resultados anteriores.

Categoria calidad de vida, subcategoria mejora de su bienestar: “... me siento mejor (Cl1, C21),
...logro dormir mejor (C1, C13), puedo terminar mas temprano para descansar (CI18), la situacion
familiar ha mejorado (C4), acepté que el ninio fuera a la escuela de retardo escolar y ha mejorado,
me siento mejor (C12), ...estoy mejor, no bien, el nifio no mejora como quisiera (C19)”.

La triangulacion de la informacion mostrd niveles de consistencia I y 11, excepto en el referido a la
sobrecarga del cuidador primario por no constituir objeto de investigacion, con afectaciones en el
diagnostico y mejoras en la evaluacion.



DISCUSION

Varios investigadores proponen intervenciones educativas para la solucién de problemas que se
presentan en el 4ambito de la salud, con la implicacion de cambios en los modos de actuacion.>’ Las
autoras de la presente investigacion, consideran que los programas de intervencion educativa de
enfermeria deben orientarse a la solucion de problemas de salud, basados en su conocimiento y juicio
clinico, para favorecer el resultado esperado del paciente. Entendido para este estudio el paciente
como el cuidador.

Las autoras reconocen, la necesidad de influir a través de acciones independientes e
interdisciplinarias en la mejora de la AD, AF y CV de los cuidadores primarios de infante con
TDAH, a través de los principios cientificos y filos6ficos que orientan su practica profesional. Estos
argumentos justificaron los objetivos propuestos para el desarrollo del programa.

La concepcion del programa de intervencion educativa con un enfoque grupal tuvo en cuenta las
fortalezas de esta modalidad terapéutica, donde la interaccion entre sus participantes facilita la
transmision de experiencias, la adquisicion de conocimientos y desarrollo de habilidades para la
interaccion social, la resolucion de conflictos, trabajo colaborativo y cambios en los
comportamientos.'* Constituye un importante agente de cambio, dada la situacion educativa que
emerge en el espacio de interaccion grupal.

Los resultados globales del estudio en relacion a la capacidad de AF y AD, son afines con los
obtenidos por Ramos V 2019 en cuidadores de nifios y adolescentes con fibrosis 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. En el caso del cuidador 19 su infante presenta
un trastorno comorbido de epilepsia, que afecta su evolucion lo que se aprecia tanto en los resultados
cuantitativos como cualitativos.

El andlisis cualitativo permitid conocer la naturaleza de las afectaciones en las diferentes
dimensiones de CV y su relacion con los modos adaptativos, asi como los mecanismos de apoyo con
los que cuentan los cuidadores primarios, para ser mas objetivos en el disefio de la intervencion. La
valoracion de los resultados refleja la utilidad de la estrategia de triangulacién concomitante para el
disefio de la intervencion educativa a cuidadores primarios.

La triangulacion metodologica permite corroborar el predominio de una alta capacidad de AF y
mejora de la CV luego de la intervencion, al reflejar los cuidadores primarios en sus voces el uso de
estilos activos de afrontamiento, al buscar informacion, implementar acciones orientadas para su
autocuidado y el cuidado de su familiar en la busqueda de solucién a sus propios problemas. Estos
resultados ratifican los criterios de Enriquez y col 2018,% al considerar la posibilidad de cambios en
los modos de actuacion a través de programas de intervencion educativa.

CONCLUSIONES

Los resultados de la implementacion del programa de intervencion educativa a cuidadores primarios
de infantes con déficit de atencion e hiperactividad, pueden ser evaluados de favorables, ya que
permitié la mejora de su adaptacion, afrontamiento, calidad de vida y satisfaccion, lo cual se
corrobor¢ en el andlisis cuantitativo cualitativo de los resultados.
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