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Resumen

La Enfermedad Renal Cronica [ERC] constituye una de las principales causas de
mortalidad a nivel mundial. Se calcula que en México existen alrededor de 140 000
pacientes con este padecimiento. El trabajo que a continuacion se expone se llevo a cabo
con pacientes pediatricos con ERC en tratamiento de hemodilisis y sus cuidadores
primarios que recibian atencion médica en el Hospital Infantil de Morelia, Michoacén “Eva
Samano de Lopez Mateos”. La metodologia fue mixta de tipo multifésica. En el estudio |
se realizd un diagndstico situacional a través de entrevistas semiestructuradas a cuatro
profesionales del area de nefrologia. En el estudio Il se aplicd un cuestionario de
adherencia a 109 pacientes con enfermedades renales para realizar analisis de validez y
confiabilidad en poblacién pediatrica. A continuacion, en el estudio 111 se disefid y validd a
través de ocho jueces expertos un manual de intervencion denominado “Un deseo para
Santi”. Posteriormente, en el estudio IV se llevdé a cabo una intervencion cognitivo
conductual con cinco pacientes en tratamiento de hemodidlisis y sus cuidadores primarios.
Los resultados del estudio | mostraron la importancia de un abordaje interdisciplinario con
personal de psicologia para trabajar el aspecto emocional y mejorar la adherencia de los
pacientes. En el estudio Il se encontr6 que el cuestionario de adherencia no posee
propiedades psicométricas adecuadas para poblacion infantil. En el estudio I11 se mostr6 la
importancia de disefiar y validar materiales para los nifios, nifias y adolescentes con ERC.
Por su parte, en el estudio 1V se encontr6 que la intervencion cognitivo conductual es una
propuesta eficaz para mejorar adherencia al tratamiento, recursos psicologicos y calidad de
vida en los pacientes, asi como para disminuir la carga en sus cuidadores primarios. Se
concluye que el tratamiento cognitivo conductual disefiado para esta investigacion es una
propuesta de intervencion eficaz en el contexto local (Michoacan) para mejorar adherencia
terapéutica, recursos psicoldgicos y calidad de vida en pacientes pediatricos con ERC asi

como para disminuir la carga en sus cuidadores primarios.

Palabras clave: pacientes pediatricos, enfermedad renal crénica, intervencion cognitivo

conductual, recursos psicoldgicos, cuidadores primarios.
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Abstract

Chronic Kidney Disease [CKD] is one of the main causes of mortality worldwide. In
Mexico there are around 140,000 patients with this condition. This research was carried
out with pediatric patients with CKD with hemodialysis treatment who received medical
attention at the public children's Hospital "Eva Samano de Lopez Mateos” in Morelia,
Michoacan. The methodology was mixed multiphasic type. In study I, a situational
diagnosis was made through semi-structured interviews with four professionals in the
nephrology area. In study Il, an adherence questionnaire was applied to 109 patients with
kidney diseases to perform validity and reliability analysis in the pediatric population.
After, in study Ill, an intervention manual called "A wish for Santi" was designed and
validated through eight expert judges. Before, in study IV a cognitive behavioral
intervention was carried out with five patients with hemodialysis treatment and their
primary caregivers. The results of study | showed the importance of interdisciplinary work
with a psychologist to work on the emotional aspect and adherence behaviors. Study 1l
showed the adherence questionnaire does not have adequate psychometric properties for
children. Study 111 showed the importance of designing and validating materials for
children and adolescents with CKD. The study IV indicated that cognitive behavioral
intervention is an effective proposal to improve adherence to treatment, psychological
resources and quality of life in patients, as well as to reduce the burden on their primary
caregivers. In conclusion, the cognitive behavioral treatment designed for this research is
an effective intervention proposal in the local context (Michoacéan) to improve therapeutic
adherence, psychological resources and quality of life in pediatric patients with CKD as

well as to reduce the burden on their primary caregivers.

Key words: pediatric patients, chronic kidney disease, cognitive behavioral intervention,

psychological resources, primary caregivers.
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Introduccion

Mi inclusién en un servicio de Nefrologia pediatrica comenz6 en el afio 2015 en el
Hospital Civil “Fray Antonio Alcalde” como parte de mi formacion como Psicologa de la
Salud en la Universidad de Guadalajara, lugar en el que realicé mis préacticas profesionales
y mi tesis de posgrado con pacientes que tenian diagndstico de Sindrome Nefrético.

Durante mi estancia en el servicio tuve la oportunidad de interactuar con pacientes
que se encontraban en el &rea de hospitalizacion, fue ahi donde identifiqué que los
pacientes con Enfermedad Renal Cronica [ERC] en etapa terminal no contaban con ningun
tipo de acompafiamiento psicolégico, lo mas cercano a ello era el servicio de
paidopsiquiatria que acudia cuando el paciente presentaba episodios de agresividad con el
personal de enfermeria.

No obstante, era evidente que los pacientes requerian atencion psicolégica como
parte del tratamiento porque con frecuencia reportaban dificultades con el manejo de sus
emociones, gracias a sus constantes ingresos hospitalarios que eran derivados de su
incumplimiento con las indicaciones médicas y nutricionales.

Debido a ello, el personal médico me solicitd que los atendiera y entonces me
encontré con la dificultad de que no existian guias ni protocolos desde el area de la
Psicologia para atender a nifios y nifias con esta grave patologia ni tampoco para sus
cuidadores primarios, lo cual era preocupante pues tras finalizar mi formacién de maestria
el acompafiamiento psicolégico a los pacientes terminaria, y aunque la Ley General de los
Derechos de las Nifias, Nifios y Adolescentes de México (LGDNNA, 2021) asi como el
Plan Nacional de Desarrollo (2019) sefialan que la salud fisica y mental es importante, no
todas las instituciones de salud pueden garantizar el cumplimiento de ese derecho. Razén
por la cual decidi plantear la presente investigacién en el area de Nefrologia pediatrica del
Hospital Infantil de Morelia “Eva Samano de Lopez Mateos” como parte de mi tesis
doctoral en Psicologia.

Ahora bien, para comenzar es fundamental tener claro por qué existe una alta
incidencia y prevalencia de las enfermedades cronicas. En ese sentido, los avances en el
campo de la investigacion médica después de la primera Guerra Mundial permitieron una
reduccion de la mortalidad infantil y de las enfermedades infecciosas que ocupaban las

principales causas de muerte (Figueroa-Lara et al., 2016; Grau & Hernandez, 2005). Sin
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embargo, nueve décadas después, la longevidad de las personas, los malos habitos
alimenticios y la falta de actividad fisica, entre otros, han provocado que actualmente sean
los padecimientos cronicos y una enfermedad viral denominada Coronavirus 19 (COVID-
19) las que representen las principales causas de muerte a nivel mundial (Montes et al.,
2013; Murphy, 2005; Shereen et al., 2020).

Entre los padecimientos cronicos mas conocidos se encuentra la ERC, que ha sido
descrita como una enfermedad frecuente, letal y peligrosa, pero prevenible (Garcia-Garcia
& Chavez-Iiiiguez, 2018). No obstante, ha sido considerada también como la enfermedad
cronica méas olvidada por los pocos recursos destinados a la prevencién y atencion del
padecimiento (Luyckx et al., 2018).

Entre los factores alarmantes de la ERC se encuentra que por lo general inicia sin
que el paciente se dé cuenta y transcurre asi durante varios afios por la ausencia de
sintomas (Tamayo, 2016). Sin embargo, esta situacion ocasiona que el diagnostico se
otorgue hasta que el paciente se encuentra en etapa terminal y para sobrevivir requiere
Terapias de Reemplazo Renal [TRR], ademas de estricta dieta alimenticia, restricciéon de
liquidos y toma de multiples medicamentos (Chavez-Ifiiguez, 2014).

No obstante, la ausencia de sintomas y la complejidad del tratamiento provocan que
con frecuencia los pacientes pediatricos presenten niveles bajos de adherencia debido a que
la ERC exige cambios drasticos en su vida cotidiana que obstaculizan su asistencia a la
escuela y limitan sus horas de juego o diversiéon (Cardenas, 2011; Contreras et al., 2006;
Marciano et al., 2011; Panduro & Ramos, 2018; Quezada et al., 2021; Splinter et al., 2018;
Splivalo et al., 2017).

Aunado a ello, se afecta su calidad de vida y la de sus familias, en especial la del
cuidador primario porque suele asumir la responsabilidad del tratamiento y vive la presion
econdmica de solventar los gastos de las TRR, lo cual provoca elevados niveles de estrés
que afectan su salud fisica y emocional (Romero Massa et al., 2014; Romero Massa et al.,
2015).

Para favorecer conductas de adherencia en los pacientes con ERC, se recomienda
realizar un abordaje interdisciplinar en el que se atienda la parte médica, psicoldgica y
nutricional (KDIGO, 2013). Al respecto, la Psicologia de la Salud ha tenido un papel
activo en el &mbito hospitalario, a través de la promocion y prevencion de la salud de los
pacientes. Entre los tratamientos mas eficaces en adultos con IRC destacan los de corte
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cognitivo conductual (Becerril, 2021; Duarte et al., 2009; Murali et al., 2019; Nufiez, 2014;
Pascoe et al., 2017). Respecto a la poblacion infantil, gran parte de la literatura reporta solo
las dificultades que presentan los pacientes ante su tratamiento y las afectaciones en su
calidad de vida pero no describen como ayudarlos (Cardenas, 2011; EI-Gamasy & Eldeeb,
2017; Panduro & Ramos, 2018; Quezada et al., 2021).

Debido a ello, el objetivo general de la presente investigacion fue evaluar la
eficacia de “Un deseo para Santi” intervencion cognitivo conductual para pacientes
pediatricos en hemodialisis y sus cuidadores primarios. Para lograrlo, se realizaron cuatro
estudios: en el primero se efectud un diagnostico situacional del servicio de Nefrologia del
Hospital Infantil de Morelia para identificar la importancia del psicélogo en el equipo
interdisciplinario, en el segundo se realizd una caracterizacion de los pacientes con
patologias renales y un analisis psicométrico de un instrumento de adherencia terapéutica.
Por su parte, en el tercer estudio se llevd a cabo el disefio y validacion del manual de
intervencion “Un deseo para Santi” y en el cuarto estudio se aplicd una intervencién
cognitivo conductual.

Por su parte, el marco teérico esta conformado por cinco capitulos que abordan
cada una de las variables de estudio. En el primero de ellos se describe qué es la ERC,
tipos de tratamiento, manejo nutricional y marcadores biolégicos de la enfermedad. Por su
parte, el segundo capitulo se centra en la Psicologia de la Salud y en el papel activo que el
psicologo(a) ha tenido en el ambito hospitalario a través de la promocion, prevencién y
mantenimiento de la salud en pacientes con enfermedades cronicas. Aunado a ello, se
destaca el papel de los recursos psicolégicos individuales y familiares para afrontar
distintas situaciones probleméticas como la enfermedad renal en la infancia.

El tercer capitulo aborda la tematica de calidad de vida, uno de los principales
indicadores de bienestar dentro del campo de la Psicologia de la Salud, explicando de
manera especifica como la ERC afecta a los pacientes pediatricos y a sus cuidadores
primarios. Por su parte, en el cuarto capitulo se explica qué es la adherencia terapéutica y
los factores que inciden en ella, resaltando el papel que desempefian los cuidadores
primarios, ya que con frecuencia suelen ser quienes asumen la responsabilidad del
tratamiento.

El quinto capitulo aborda la Terapia Cognitivo Conductual [TCC] como uno de los
tratamientos con mayor evidencia empirica de su eficacia para tratar una extensa variedad
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de situaciones y problemas de salud, entre ellas la ERC. Ademas, se presenta un breve
apartado de la atencion psicoldgica en tiempos de COVID-19 dado que este estudio se
llevdé a cabo durante la pandemia. Posteriormente, se presenta el sexto capitulo que
describe los objetivos y el disefio de la investigacion. Luego se presentan los cuatro
estudios con su respectivo apartado de método, resultados, discusion y conclusion.
Finalmente se encuentra una discusion y una conclusion general de la investigacion, asi

como las referencias y los apéndices.
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Justificacion

En los ultimos 20 afios, la incidencia y prevalencia de la Enfermedad Renal Cronica [ERC]
se ha incrementado en todos los paises de América Latina. Situacion que resulta
preocupante para paises en desarrollo como México, debido a que sus sistemas de salud no
cuentan con infraestructura ni con recursos economicos suficientes para cubrir la demanda
de cuidados renales y de Terapias de Reemplazo Renal [TRR] que los pacientes requieren
(Obrador et al., 2016).

Sin embargo, dichas limitaciones del sector salud no deberian considerarse
Unicamente como un problema de pobreza o de acceso y distribucion de recursos
sanitarios, sino de equidad y justicia social para los pacientes que lo necesitan, ya que de
acuerdo con el Plan Nacional de Desarrollo (2019) y con la Ley General de los Derechos
de los Nifos, Nifios y Adolescentes en México (LGDNNA, 2021) deberia protegerse su
derecho a la vida, a la supervivencia y al desarrollo; asi como a la proteccion de la salud y
a la seguridad social. No obstante, no todos los sistemas de salud mexicanos pueden
garantizar el cumplimiento de esos derechos, y aunque la tasa de supervivencia de nifios y
nifias con ERC ha mejorado gracias a los avances en los tratamientos médicos, la evidencia
clinica sefiala que continta siendo unas 30 veces menor que la de sus pares sanos, esto por
la presencia de problemas cardiovasculares que se presentan durante la enfermedad
(Harambat et al., 2012).

Aunado a ello, el alto costo de las Terapias de Reemplazo Renal [TRR] y la
complejidad del tratamiento hacen que con frecuencia los pacientes presenten dificultades
en el manejo de sus emociones y en el seguimiento de las indicaciones médicas y
nutricionales porque exige de ellos cambios dréasticos en el estilo de vida, que interrumpen
sus actividades cotidianas como asistir a la escuela o salir a jugar (Panduro & Ramos,
2018; Splinter et al., 2018; Splivalo et al., 2017).

Todos esos factores se suman a la ausencia de sintomas del padecimiento por lo que
muchos pacientes y sus familias tardan en reconocer la seriedad de la enfermedad y
suspenden la toma de medicamento asi como las restricciones dietéticas. Lo que conlleva a
un rapido deterioro de la falla renal, complicaciones y/o la muerte (Chavez-Ifiiguez, 2014).

Para favorecer conductas de adherencia, las guias internacionales de atencion al

paciente renal como la Kidney Disease Improving Global Outcome [KDIGO, 2013],
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sefialan la importancia de un trabajo interdisciplinar en el que se atienda la parte médica,
psicolégica y nutricional. Ante este escenario la Psicologia de la Salud ha realizado
importantes aportaciones en el ambito hospitalario desde la prevencion, promocion y
mantenimiento de la salud en los pacientes a través de sus intervenciones (Bustamante,
2012; Fernandes, 2009), entre las que destaca el uso de la Terapia Cognitivo Conductual
[TCC].

En el caso de pacientes adultos con ERC, la TCC ha sido efectiva para disminuir
niveles de ansiedad y depresion (Duarte et al., 2009; Nufiez, 2014), asi como para mejorar
adherencia terapéutica y calidad de vida (Becerril, 2021; Saenz, 2017) en especial cuando
se trata de regular el consumo de liquidos (Murali et al., 2019). Respecto a poblacion
infantil, se ha demostrado su eficacia para auxiliar a los pacientes con la eleccion de TRR
(Alfaro, 2016).

Sin embargo, a nivel tedrico se carece de investigacién que describa modelos
eficaces para la atencidén de pacientes pediatricos con enfermedades crénicas, como la
ERC. Por su parte, a nivel metodoldgico existe poca evidencia de sistematizacién de
tratamientos psicologicos para nifios, nifias y adolescentes con esta condicion de salud; que
ademas contemple dentro de la intervencion a sus cuidadores primarios, teniendo como
principal objetivo mejorar adherencia al tratamiento, recursos psicolégicos y calidad de
vida, asi como disminuir la carga del cuidado en sus cuidadores. Asimismo, son escasos
los instrumentos de evaluacion psicologica para poblacion pediatrica; aunando a una
ausencia de materiales de intervencion que brinden informacién médica, nutricional o
psicologica, mucho menos de la integracion de dichas areas para facilitar procesos de
evaluacion y entendimiento de la ERC.

Debido a ello, el objetivo general de esta investigacion fue evaluar la eficacia de
“Un deseo para Santi” intervencion cognitivo conductual para pacientes pediatricos en
hemodialisis y sus cuidadores primarios que recibian atencion médica en el Hospital
Infantil de Morelia “Eva Samano de Lopez Mateos”.

En primer lugar, se obtuvo la aceptacion por parte del comité de ética institucional,
y se establecié contacto con el equipo de Nefrologia para trabajar desde un enfoque
interdisciplinario en salud, ya que se ha demostrado que cuando los profesionales trabajan
de manera conjunta para lograr un objetivo en comun tambiéen se puede optimizar el uso de
los recursos de manera més eficiente.
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Al respecto, la intervencion psicoldgica incluyé distintas tecnicas cognitivo
conductuales y estrategias de evaluacion que han mostrado ser eficaces en pacientes con
otras condiciones de salud. Ademas, contd con un manual de intervencion que posee
informacién médica, psicoldgica y nutricional de la enfermedad, elaborado bajo la
supervision de expertos en Psicologia de la Salud y validado por un equipo
interdisciplinario.

Con los resultados se espera visibilizar la importancia de la atencién psicologica a
los pacientes pediatricos con IRC y sus cuidadores primarios, ademas seria uno de los
primeros esfuerzos en investigacion aplicada desde la Psicologia de la Salud, teniendo
como linea de investigacion futura replicar el estudio para mostrar su eficacia en distintos
escenarios hospitalarios del pais. Logrando a nivel tedrico tener un mejor entendimiento de
la enfermedad y de las situaciones que viven los pacientes, asi como de las estrategias que
ponen en marcha para afrontar la enfermedad y salir adelante. Por su parte, a nivel
metodologico se podria tener mayor evidencia de la sistematizacion de procesos de
intervencion psicolégica desde un abordaje interdisciplinario en salud. Situacion que, a su
vez, facilitaria el disefio e implementacion de politicas publicas que ayuden a proteger y
hacer validos los derechos en cuestion de salud fisica y mental de los nifios, nifias y

adolescentes con ERC de México.
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Planteamiento del problema

Dentro de los padecimientos cronicos que se han convertido en un problema de salud
publica destaca la Enfermedad Renal Cronica [ERC] (Garcia-Garcia & Chéavez-Ifiiguez,
2018). De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2017) una de cada 10
personas en el mundo tiene algin grado de dafio renal. En México, constituye una de las
principales causas de mortalidad, tan solo en el afio 2018 se registraron 13 845 muertes por
esta causa (Instituto Nacional de Estadistica y Geografia [INEGI], 2019).

México no cuenta con un registro nacional de informacién de pacientes con ERC,
situacion que dificulta conocer con exactitud los datos epidemioldgicos de la enfermedad,
el namero preciso de pacientes en cualquiera de sus estadios y los grupos de edad y sexo
mas afectados (Méndez-Duran et al., 2010).

Sin embargo, se calcula que existen alrededor de 140, 000 pacientes con dicho
padecimiento en fase terminal, de los cuéles s6lo el 50% tienen la oportunidad de ser
atendidos en el Sector Salud (Fundacion Mexicana del rifién, 2017). Lo cual ha sido
explicado gracias a la fragmentacion del sistema de Salud que existe en México, en el que
el acceso a las Terapias de Reemplazo Renal [TRR] es desigual para los pacientes.
Ejemplo de ello son los beneficios que otorga el Instituto Mexicano del Seguro Social
[IMSS] para trabajadores asalariados ya sea del sector privado o del gobierno, los cuales si
pueden acceder a tratamientos de dialisis y trasplante de rifién. No obstante, representan el
48% de la poblacion total del pais (Garcia-Garcia & Chavez-lfiiguez, 2018).

Al respecto, s6lo un 3% de los pacientes puede pagar un seguro de salud privado, y
el 49% restante no tiene acceso y no puede pagar servicios de atencion médica privada.
Este segmento de la poblacion busca atencion en instalaciones publicas del sistema de
Salud donde el acceso a las TRR es limitado o inexistente. A pesar del incremento de
pacientes con ERC en México y de la inequidad en el acceso a las TRR, las estrategias para
prevenir este padecimiento han sido escasas dentro de las politicas de salud de atencion a
enfermedades no transmisibles en el pais (Garcia-Garcia & Chavez-Iiiiguez, 2018).

En el caso especifico del estado de Michoacan, México, un estudio reveld que el
municipio de Hidalgo, se caracteriza por tener la mayor prevalencia de ERC pues existen
cerca de 1,000 personas con dicho padecimiento, lo que representa 20% del total a nivel
estatal (Carrillo-Vega et al., 2017).
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Aunado a ello, en el Hospital Civil General de Morelia “Dr. Miguel Silva” se
brindan anualmente un promedio de 5 mil consultas en el area de Nefrologia, asi como 4
mil 500 sesiones de hemodialisis y 150 biopsias renales (Sistema Michoacano de Radio y
Television, 2019). Sin embargo, aunque los pacientes son atendidos en hospitales de la
Secretaria de Salud que les brindan servicios de consulta y hemodialisis, no les cubren los
medicamentos (Carrillo-Vega et al., 2017). Este rubro corre a cargo de los pacientes y de
sus familias, lo cual constituye una de las principales preocupaciones respecto a la
enfermedad, ya que dicha situacién suele llevarlos al empobrecimiento (Garcia-Garcia &
Jha, 2015).

Entre los multiples medicamentos se encuentra la eritropoyetina, la cual tiene un
costo de entre $800 y $3000 pesos (Farmacias especializadas, 2019). Entre otras, esta es
una de las razones por las cuales es probable encontrar poca adherencia al tratamiento, lo
gue aumenta el riesgo de complicaciones y muerte (Carrillo-Vega et al., 2017). Ahora bien,
para aquellos pacientes que suelen asumir el pago de las hemodidlisis, el costo anual
promedio en el sector pablico por el tratamiento es de $158, 964 pesos M. N. (Durén-
Arenas et al., 2011).

Al respecto, la Fundacién Mexicana del Rifion (2017) sefiala que la ERC es una
enfermedad catastrofica, pues el alto costo del tratamiento puede significar la ruina de
cualquier familia, por lo que muchas personas no tienen el recurso econémico necesario
para acceder al tratamiento adecuado y oportuno. Situacién que de acuerdo con el Plan
Nacional de Desarrollo (2019) y con la Ley General de los Derechos de los Nifios, Nifias y
Adolescentes de México (LGDNNA, 2021) no deberia representar un problema, ya que
deberia protegerse su salud fisica y mental a través del acceso gratuito a servicios médicos
y de atencion especializada.

No obstante, esto no siempre sucede y por la falta de acceso a servicios médicos, o
diagndstico oportuno, asi como por la falta de adherencia al tratamiento, los pacientes
pueden presentar afectaciones a nivel fisico, psicologico y social, que se visibilizan ain
mas cuando el paciente ingresa a TRR. Entre las consecuencias a nivel fisico de la IRC
destaca el retraso en el crecimiento, trastornos del suefio, anemia y alteraciones del
metabolismo mineral (Cano, Rojas & Ceballos, 2012; EI-Gamasy & Eldeeb, 2017; Lopes
et al., 2014). A nivel psicologico, los nifios, nifias y adolescentes reportan dificultades en el
manejo de sus emociones, principalmente del enojo y de la tristeza (Panduro & Ramos,
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2018; Quezada et al., 2021). Por su parte, los costos a nivel social tienen que ver con el
rendimiento escolar deteriorado, el impacto en las finanzas de las instituciones que brindan
servicios de salud y en la economia de las familias (EI-Gamasy & Eldeeb, 2017).

Ademas, se ha encontrado que cuando el que enferma es un nifio, nifia o
adolescente el impacto de la enfermedad se acentla aun mas porque afecta a toda la
familia, en especial a su cuidador primario (Paula et al., 2008; Rios, et al., 1999), ya que
con frecuencia es quien asumen la responsabilidad del tratamiento y se encarga de que el
paciente se apegue al tratamiento haciendo uso de recordatorios y reforzadores, de
supervision y de cuidados (Garcia & Juarez, 2014; Grau, 2013; Zenteno et al., 2017).

En ese sentido, la mujer suele desempefiar el rol prioritario en las tareas que se
asocian al cuidado. Sin embargo, asumir el papel principal de cuidadoras las lleva a
priorizar las necesidades de sus hijos/as sobre ellas mismas, afectando sus relaciones
familiares y sociales, experimentando niveles altos de estrés y agotamiento, que tendran
serias consecuencias en su salud fisica y emocional (Panduro & Ramos, 2018; Romero
Massa et al., 2015).

Cabe destacar que pocos estudios sefialan la importancia de identificar las redes de
apoyo con las que cuentan las familias de los pacientes con ERC. Sin embargo, es
importante conocer el efecto de dicha variable ya que los recursos que se ofrezcan a la
familia pueden ayudar a los padres a sentirse mas tranquilos, apoyados y reconfortados, y
al mismo tiempo con mayor capacidad de ejercer su funcion de cuidadores, lo cual les
permite buscar estrategias para adaptarse a la nueva condicion de vida de su hijo/a (Niebla,
2017; Paula et al., 2008).

Respecto a la adherencia al tratamiento, se ha encontrado que los nifios y nifias con
ERC muestran baja adherencia a su tratamiento debido a las restricciones en la dieta, a la
falta de entendimiento en las prescripciones meédicas, aunado a niveles econoémicos bajos
(Cérdenas, 2011; Guzman, 2017; Panduro & Ramos, 2018). En adolescentes, se ha
encontrado que la falta de adherencia es uno de los factores que mas influyen en el
empeoramiento clinico, pudiendo ocasionar en los trasplantados la pérdida del injerto renal
e inestabilidad del paciente (Aparicio-Lopez et al., 2013).

En cuanto a la calidad de vida de los pacientes pediatricos con ERC, se ha
reportado baja con respecto a la poblacion general y otras enfermedades cronicas como la
diabetes (Aparicio-Lopez et al., 2013; Fil6s, 2008; Lopez, 2012; Marciano et al., 2011),

23



debido a los frecuentes controles clinicos que obstaculizan la asistencia a la escuela y que
los enfrentan a la presencia de catéteres permanentes, desnutricion y limitaciones en la
dieta, ademas de limitadas horas de juego o diversion (Panduro & Ramos, 2018; Quezada
etal., 2021).

Ante este escenario la Psicologia de la Salud ha realizado importantes aportaciones
en el ambito hospitalario, entre ellas destaca el uso de la Terapia Cognitivo Conductual
[TCC] que en las ultimas tres décadas se ha convertido en la orientacion psicoterapéutica
que ha recibido mayor evidencia empirica y experimental sobre su eficacia y efectividad en
una extensa variedad de situaciones y problemas (Diaz et al., 2012; Hofmann et al., 2012;
Zhang et al., 2020).

En el caso de pacientes adultos con ERC, la TCC ha sido efectiva para disminuir
niveles de ansiedad y depresion (Duarte et al., 2009; Nufiez, 2014), asi como para mejorar
adherencia terapéutica y calidad de vida (Niebla, 2017; Séenz, 2017). Respecto a la
poblacion infantil, se ha demostrado su eficacia para auxiliar a los pacientes con la
eleccion de las TRR (Alfaro, 2016).

Sin embargo, hasta el momento no se ha encontrado evidencia de tratamientos
dirigidos a mejorar adherencia al tratamiento, los recursos psicologicos y la calidad de
vida. Lo cual puede deberse a que es dificil aplicar las técnicas cognitivo conductuales
convencionales cuando se trabaja con nifios, nifias y adolescentes, situacion que
representan un reto para la creatividad de los terapeutas quienes deben utilizar materiales
que faciliten el entendimiento de situaciones graves, complejas y peligrosas como la ERC
(Bunge et al., 2007). Aunado a que el uso de la TCC puede estar enfocado so6lo en la
intervencion y no necesariamente en la investigacion sobre su efectividad o su eficacia.

Por todo lo anterior, en este estudio se ha planteado la siguiente pregunta de
investigacion ¢cual serd la eficacia de “Un deseo para Santi” intervencion cognitivo

conductual para pacientes pediatricos en hemodialisis y sus cuidadores primarios?
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Capitulo 1. Enfermedad renal cronica

Los avances médicos y tecnoldgicos han ayudado a mejorar las condiciones de salud de
muchos pacientes con enfermedades cronicas. Prueba de ello son las importantes mejoras
que se han desarrollado en los ultimos 30 afios para favorecer el cuidado de los pacientes
con enfermedades renales (Harambat et al., 2012).

La Enfermedad Renal Cronica [ERC] es un padecimiento que atraviesa por cinco
estadios, la Gltima fase se denomina falla renal, o bien, Insuficiencia Renal Cronica [IRC],
no tiene cura y generalmente comienza sin que el paciente se dé cuenta debido a la
ausencia de sintomas, lo cual provoca que puedan transcurrir incluso afios hasta que el
paciente busque atencion médica, ya que la reserva renal resulta suficiente para mantener
aparentemente sana a la persona, aun cuando ésta se haya deteriorado hasta en un 70%
(Tamayo, 2016). Sin embargo, detectar de manera tardia la IRC tiene como consecuencia
que para preservar la vida del paciente se recurra a Terapias de Reemplazo Renal [TRR]
como dialisis peritoneal, hemodidlisis o trasplante de rifidbn. Ademas de una estricta dieta
alimenticia, restriccion de liquidos y la toma de multiples medicamentos (Chéavez-Ifiiguez,
2014; Lorenzo, 2021).

Definicion

La Enfermedad Renal Cronica [ERC] es el resultado de un deterioro progresivo e
irreversible de la funcién renal expresada por un Filtrado Glomerular [FG] < 60
ml/min/1,73 m?, o como la presencia de dafio renal de forma persistente durante al menos 3
meses. Dicha situacion genera la incapacidad del rifidn para eliminar productos de desecho
y mantener el equilibrio &cido-basico de liquidos y electrélitos (Centro Nacional de
Excelencia Tecnologica en Salud [CENETEC], 2014; Lorenzo, 2021; Kidney Disease
Improving Global Outcome [KDIGO], 2013).

Los sintomas de la ERC varian de persona a persona, mucho depende de la
severidad. Los mas comunes son: hinchazon de la cara, pies, tobillos o piernas, pérdida de
apetito, presion arterial alta, anemia y debilidad, asi como molestias para orinar (UNC

Kidney Center, 2016). Al respecto, en el afio 2002, la National Kidney Foundation publicd
las guias de practica clinica K-DOQI [Kidney Disease Outcomes Quality Initiative] que
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han permitido unificar los criterios para la definicion y clasificacion de la ERC (Soriano
Cabrera, 2004).

El dafio renal se diagnostica cominmente mediante marcadores bioldgicos y puede
realizarse sin conocimiento de la causa. El principal marcador de dafio renal es una
excrecion urinaria de albimina o proteinas elevadas (Soriano Cabrera, 2004; Lorenzo,
2021). En adultos mexicanos las principales causas de este padecimiento son la diabetes y
la hipertension arterial (Méndez-Duran et al., 2016), mientras que en poblacion infantil las
causas mas conocidas son las malformaciones congénitas y las glomerulopatias (Medeiros
& Mufioz, 2011).

Aunado a lo anterior, algunos estudios realizados en municipios de Jalisco y
Michoacén, reportan la presencia de factores ambientales como la contaminacion del agua,
que se han asociado con altas tasas de incidencia y prevalencia de la ERC. No obstante, la
evidencia empirica aun es insuficiente y se ha recomendado realizar estudios genéticos con
la poblacion afectada para confirmar los hallazgos (Carrillo-Vega et al., 2017; Garcia-
Garcia et al., 2019; Panduro, 2015; Partida, 2017).

Clasificaciéon de la ERC

La clasificacion de la ERC se basa en el grado de disminucion de la funcién renal valorada
por la Tasa de Filtrado Glomerular [TFG] que se calcula a partir de los resultados de
analisis en sangre para creatinina, niveles de albuminuria, edad, sexo y tamafio corporal del
paciente (National Kidney Foundation, 2007; Lorenzo, 2021). La TFG constituye el mejor
método para medir la funcién renal en personas sanas y enfermas. El valor normal en
adultos jovenes es de 120-130 mL/min/1.73 m?, el cual disminuye con la edad (Dehesa,
2008).

En 2013, la Kidney Disease Improving Global Outcome [KDIGO], clasifica la ERC
en cinco estadios de acuerdo con la TFG (ver Tabla 1). Un aspecto importante de esta
clasificacion basada en la severidad de la enfermedad es la aplicacion de un plan de accion
en cada una de las diferentes categorias, con la intencion de prevenir o retrasar la pérdida
de la funcion renal y el desarrollo de complicaciones cardiovasculares en estos pacientes
(Dehesa, 2008; Lorenzo, 2021).
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Tabla 1

Clasificacién de la ERC de acuerdo con la Tasa de Filtrado Glomerular [TFG]

Categoria TFG TFG (ml/min/1.73m?) Descripcién

1 >90 Dafio renal con TFG normal o elevada

2 60-89 Dafio renal con disminucion leve de la TFG
3 30-59 Disminucidn moderada a severa de la TFG
4 15-29 Disminucidn severa de la TFG

5 < 15 (o didlisis) Falla renal

Nota. Esta tabla se retomé de la guia de préctica clinica para la evaluacién y manejo de la Enfermedad Renal
Cronica (Kidney Disease Improving Global Outcome [KDIGO], 2013). En la guia se explica que la Tasa de
Filtrado Glomerular [TFG] constituye el mejor método para conocer la funcion renal, la cual se calcula a
partir de los resultados de analisis en sangre para creatinina, edad, sexo y tamafio corporal del paciente.

La evolucion de la ERC es variable, dependiendo de su etiologia; pero, por lo
general, comienza de manera silenciosa y progresa lentamente durante afios.
Desafortunadamente, este padecimiento casi siempre se detecta hasta que el paciente se
encuentra en la etapa cinco y entonces para preservar su vida es necesario recurrir a
Terapias de Reemplazo Renal [TRR], de ahi que estas terapias sean conocidas como de
“soporte de vida” (CENETEC, 2014).

Terapias de reemplazo renal

Las Terapias de Reemplazo Renal [TRR] hacen referencia a la didlisis peritoneal,
hemodialisis y trasplante de rifion. Son tratamientos que deben acompafiarse de una estricta
dieta alimenticia para controlar los niveles de fdosforo, potasio, sodio y calcio, ademas de la
toma de multiples medicamentos y restriccion de liquidos (Chéavez-lfiiguez, 2014; Garcia-
Garcia & Chavez-Ifiiguez, 2018). Para entender de manera clara las TRR, a continuacion,
se explica el procedimiento de cada una:

Dialisis peritoneal: es un tratamiento complejo que consiste en la eliminacion de
desechos, exceso de fluidos y correccion de alteraciones en electrolitos y acido base
(Chavez-lfiiguez, 2014). Para llevar a cabo el proceso se necesita realizar en primer lugar
un procedimiento de cirugia en el que se coloca un tubo flexible en el abdomen,
denominado catéter. El catéter permite que a través de un tubo especial ingrese un liquido

de lavado dentro del abdomen, el cual puede tardar 10 minutos aproximadamente en llenar
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el abdomen, al finalizar este proceso es necesario tapar el catéter para evitar que el liquido
se escape (National Kidney Foundation, 2007).

A continuacion la pared del abdomen funciona como un filtro que permite que el
exceso de liquido y los residuos que se encuentran en la sangre pasen al liquido de lavado.
Durante este periodo también la pared del abdomen impide la salida de elementos
importantes como globulos rojos y nutrientes. Para que el tratamiento funcione se requiere
que el dializado permanezca en el abdomen dos o mas horas, todo dependera de las
caracteristicas fisicas del paciente y la cantidad de residuos a extraer, a ese lapso se le

denomina tiempo de permanencia (ver Figura 1).
Figura l
Tratamiento de didlisis peritoneal

Dialisis
Peritoneal

Membrana
peritoneal

Cavidad .

peritoneal Sakda

de liquido

Nota. Imagen retomada de la National Kidney Foundation (2007).

Al concluir el paso anterior, se extrae el liquido de lavado del cuerpo y se coloca en
una bolsa vacia, la cual deber ser desechada. A continuacion, se repite el proceso de
ingreso y extraccion varias veces al dia utilizando un dializado nuevo. Cabe sefalar que
existen distintos tipos de dialisis peritoneal:

e Didlisis Peritoneal Continua Ambulatoria [DPCA]. En este tipo de dialisis se

realizan los intercambios tres o cuatro veces al dia.
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e Didlisis Peritoneal Automatizada [DPA]. En este tipo de didlisis una maquina
denominada cicladora realiza los intercambios de manera automatica mientras la

persona duerme (National Kidney Foundation, 2007).

Hemodidlisis: es un procedimiento que ayuda a purificar la sangre por medio de
una maquina que tiene un filtro que ayuda a liberar al organismo temporalmente de
desechos nocivos y exceso de agua, esta maquina se denomina dializador o rifion artificial
(ver Figura 2). El procedimiento consiste en insertar dos agujas en la vena del paciente a
fin de introducir la sangre en el dializador. Generalmente el paciente acude tres veces por
semana a la unidad renal y permanecer ahi de tres a cuatro horas conectado a la maquina
(Contreras et al., 2006; Garcia, 2009).

Figura 2

Tratamiento de hemodialisis

Nota. Imagen de libre acceso en internet

Trasplante de rifidn: se trata del tratamiento que mayor calidad de vida le da a los
pacientes porque mejora la supervivencia a largo plazo. Consiste en colocar a traves de un
proceso quirdrgico un rifion sano procedente de un donador vivo o cadavérico dentro del
cuerpo del paciente para que realice las funciones de los rifiones: depuracion, filtracion y
control del equilibrio acido basico (ver Figura 3). Sin embargo, ante la posibilidad de que
el organo trasplantado sea rechazado, es necesario que el paciente ingiera farmacos
inmunosupresores (Contreras et al., 2006; Garcia-Garcia et al., 2012; National Kidney
Foundation, 2007).
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Figura 3

Tratamiento de trasplante de rifion

Rifién
trasplantado

Nota. Imagen de libre acceso en internet

Ademéas de contar con alguno de los tratamientos que Se mencionaron
anteriormente, los pacientes deben tener un plan de alimentacion con constante evaluacion
y monitoreo médico para realizar ajustes en la ingesta dietética en la que por lo general se
restringe el consumo de proteinas, fosforo, potasio y sodio para prevenir que dichos
minerales se acumulen en el cuerpo y causen dafios (Hernandez-lbarra & Martinez-
Castafieda, 2016). Para un analisis mas detallado, enseguida se explica como debe ser el
cuidado nutricional en la ERC.

Manejo nutricional en la ERC

El cuidado nutricional adecuado es basico para los pacientes que padecen ERC porque
ayuda a evitar el empeoramiento de su condicion (Beerendrakumar et al., 2018). Sin
embargo, en México la falta de una normativa nacional en la que se incluya al
nutriélogo(a) dentro de los equipos de Nefrologia hace que no todos los pacientes puedan
acceder a una terapia nutricional que con frecuencia suele ser considerada un costo
adicional al tratamiento, lo cual obstaculiza brindar una atencion holistica e interdisciplinar
(Rosas-Cortez et al., 2020).

No obstante, a traves de la alimentacion se pueden prevenir algunas complicaciones
o retrasarse mediante la deteccion, el tratamiento temprano y el seguimiento adecuado del
régimen dietético (American Kidney Fund, 2019; Hernandez-Ibarra & Martinez-Castafieda,
2016). La valoracion nutricional comprende: evaluacion clinica, evaluacion de la ingesta

de alimentos, mediciones antropomeétricas y evaluacion bioquimica (Sanchez et al., 2006).
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Restarle importancia al cuidado nutricional e ignorar las dificultades que enfrentan tanto
los pacientes como sus familias para alimentarse adecuadamente puede ser determinante
para el curso y desenlace de la enfermedad. Con frecuencia se limita el consumo de
liquidos y de algunos alimentos, sin embargo, el ajuste dependera de las condiciones
particulares de cada persona, asi como del estadio de la enfermedad y la TRR en la que se
encuentre el paciente (American Kidney Fund, 2019; Beerendrakumar et al., 2018).

En el caso de los liquidos, el nutridlogo(a) suele pedirle al paciente que limite la
cantidad que consume porque la acumulacion de liquidos extras puede ser peligrosa ya que
genera presion arterial alta, hinchazon y/o falla en el corazon. Ademas, si los liquidos se
acumulan cerca de los pulmones pueden dificultar la respiracion. Es por ello que dentro de
la dieta se recomienda limitar alimentos que contienen grandes cantidades de agua, por
ejemplo, sopas y comidas que se derriten. Ademas de frutas y verduras que contienen
grandes cantidades de liquido (American Kidney Fund, 2019).

Por otro lado, los marcadores bioldgicos constituyen también una herramienta
indispensable para conocer la funcién renal, por ello, a continuacién, se explican de

manera mas detallada.
Indicadores bioquimicos en la ERC

Para conocer el estado de la funcidn renal, se realizan un conjunto de pruebas bioquimicas
a partir de muestras de sangre y orina que ayudan al equipo médico a determinar de forma
adecuada el diagndstico y seguimiento de la progresion del tratamiento. Los indicadores
mas confiables y que ademés se han utilizado en otras investigaciones se presentan a
continuacion (Chavez, 2018; Contreras et al., 2006; Contreras et al., 2008; Garcia, 2009;
Saenz, 2017).
Albumina

Es un marcador de los mas fiables para determinar el estado nutricional de la
persona y ayuda a detectar el riesgo de desnutricion (Quero et al., 2015). La albumina es
una proteina importante que se encuentra en la sangre, ayuda al crecimiento y al
mantenimiento del tejido corporal y prevencion de la anemia. Ademas, evita la pérdida de
masa muscular, ayuda a combatir infecciones, curacion de heridas y ayuda a mantener un

equilibrio entre los fluidos corporales (UNC Kidney Center, 2016).
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El nivel de albumina puede verse afectado por alteraciones en la salud como tener
enfermedad hepética ya que la albdmina se produce en el higado. También puede ser bajo
en personas con antecedentes de ciertas enfermedades renales que causan la pérdida de
proteinas en la orina. Los tratamientos de hemodidlisis filtran los desechos de la sangre
pero también eliminan las proteinas. Por su parte, la didlisis peritoneal (DP) también
elimina proteinas en su liquido de DP. Debido a ello, es importante consumir suficiente
proteina para reemplazar lo que se pierde en los tratamientos de dialisis, porque de lo
contrario el cuerpo comenzara a agotarse (UNC Kidney Center, 2016).

El rango normal para la aloimina es de 3.5 a 5.5 g/dl. Niveles de albumina sérica
inferiores a 3,5 g/dl son un importante predictor de la tasa de mortalidad y hospitalizacién
en pacientes cronicos en hemodialisis fundamentalmente por problemas cardiovasculares
(Quero et al., 2015).

Prealbimina

Es un marcador confiable, accesible y reproducible debido a que es una
glicoproteina sintetizada en el higado, con una baja concentracion en el suero, 100 veces
menos que la albumina. Tiene una vida media de dos dias, el rango normal es de 17 a 42
mg/dL. El valor de la prealbimina ayuda a diagnosticar, clasificar y monitorizar el estado
nutricional del paciente. Si los niveles de prealbdimina estdn méas bajos de lo normal, eso
puede ser un signo de desnutricion. También constituye un marcador sensible de
enfermedad hepatica e inflamacion aguda (Meléndez, et al., 2016; Sanchez et al., 2006).
Fdsforo

Es un mineral que se encuentra en muchos alimentos, de manera particular en
aquellos altos en proteinas. Los rifiones ayudan a regular el equilibrio de fosforo y calcio
en el cuerpo, ambos elementos son necesarios para mantener los huesos saludables y
fuertes. Cuando se reduce la funcidn renal, los niveles de fosforo pueden subir demasiado,
lo cual puede provocar la extraccion del calcio en los huesos, haciéndolos mas débiles y
propensos a romperse (National Institute of Diabetes and Digestive and Kidney Diseases &
Department of Health and Human Services, 2006; UNC Kidney Center, 2012).

Los niveles éptimos de fosforo deben estar entre 3.5-5 mg/dl. En pacientes con

ERC la concentracion se debe mantener entre 2,7 y 4,6 mg/dl (Castro et al., 2012).
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Hemoglobina

Es el principal valor de referencia para diagnosticar anemia, los valores normales
van entre 14 a 17.5 g/dL en hombres; y 12,3 a 15,3 g/dL en mujeres. Se debe evitar la
concentracion de hemoglobina por debajo de dos desviaciones estandar del nivel medio de
hemoglobina de la poblacion general de acuerdo a la edad y sexo del paciente, que
generalmente corresponde a una concentracion de hemoglobina < 13 g/dL en hombres y <
12 g/dL en mujeres (Amador-Medina, 2014).

Aunque la causa es multifactorial, la mas conocida es la inadecuada produccion de
eritropoyetina. El tratamiento con agentes estimulantes de la eritropoyesis, como la
eritropoyetina, es una estrategia légica con la que se ha conseguido mejoria clinica de los
pacientes y menos necesidades transfusionales (Amador-Medina, 2014).

Nitrégeno ureico en sangre [BUN, por sus siglas en inglés].

La urea es un producto de desecho de proteinas que se elimina por los rifiones.
Cuando la funcién renal es menor, el valor de BUN aumenta porque estos productos de
desecho se estan acumulando en la sangre (UNC Kidney Center, 2012).

Perfil Lipidico: Colesterol

El colesterol es un tipo de grasa que se encuentra en la sangre y en otras partes del
organismo. En pequefias cantidades ayuda a que el cuerpo funcione con normalidad. El
organismo puede producir el colesterol u obtenerlo de ciertos alimentos. Hay diferentes

tipos de colesterol:

e Colesterol LDL: Es conocido como colesterol “malo”. Tener demasiado puede
producir una acumulacion perjudicial y bloquear las arterias, lo cual provoca
enfermedades cardiacas.

e Colesterol HDL: Es conocido como colesterol “bueno”. Ayuda a prevenir la
acumulacion de colesterol LDL en las arterias.

e Triglicéridos: Otro tipo de grasa o lipido. Tener demasiados también puede
aumentar el riesgo de enfermedades cardiacas y de los vasos sanguineos (National
Kidney Foundation, 2016).

El parametro “colesterol-LDL” o “colesterol-HDL” refleja la concentracion de

colesterol transportado en cualquier molécula denominada LDL o HDL, respectivamente.
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Una persona con mayor P-LDL presenta una mayor probabilidad de desarrollar un evento
vascular. Por el contrario, una elevada P-HDL se correlaciona con un riesgo mas bajo
(Bermudez-Lopez et al., 2018). Cabe destacar que a medida que progresa la ERC
aumentan las alteraciones del perfil lipidico y con ello el riesgo cardiovascular (Correa et
al., 2013).

Potasio

El potasio es importante para el buen funcionamiento del corazon. Sin embargo,
cuando se reduce la funcion renal, los niveles altos de potasio pueden ser muy peligrosos,
ya que puede provocar que el corazon tenga latidos irregulares o que se detenga sin
advertencia previa. Los pacientes con IRC pueden evitar que esto suceda si eliminan de su
dieta los alimentos con alto contenido de potasio.

Antes de terminar este capitulo, es importante sefialar la importancia de haber
revisado las generalidades de la ERC, tipos de tratamiento, indicadores bioquimicos y
alimentacion recomendada porque de esa manera es posible entender los pasos que deben
sequir los pacientes para no presentar complicaciones de salud. Sin embargo, dada la
complejidad del tratamiento, las guias internacionales de atencion al paciente renal como
KDIGO (2013) sefialan la importancia de un trabajo interdisciplinar que atienda la parte
médica, psicoldgica y nutricional. En ese sentido, la Psicologia de la Salud ha tenido
grandes aportes en el ambito hospitalario, brindando acompafiamiento emocional a una
gran cantidad de pacientes con distintas patologias cronicas como la ERC. Por esta razon,
en seguida se presenta un capitulo dedicado a este campo de la Psicologia en el que se

explicaran sus objetivos y aportes en el campo de la salud.

34



Capitulo 2. Psicologia de la salud

En las dltimas décadas del siglo XX, el ambito de las ciencias de la salud fue testigo de
grandes cambios en el modo de generar conocimientos. Primeramente, se reconocid la
importancia de un modelo biopsicosocial en el que los factores bioldgicos, psicoldgicos y
sociales estan presentes en el proceso salud enfermedad, dejando atras al modelo
biomédico en el que se consideraba que los problemas de salud eran causados Unicamente
por dificultades bioldgicas del cuerpo humano (Alonso, 2004; Deacon, 2013; Engel, 1977).

Ademas, la transicion en los perfiles epidemiologicos, el desarrollo de conceptos
como calidad de vida y bienestar, la relevancia del trabajo en equipo en el que se incluyé a
las ciencias sociales para formar un nuevo concepto de salud dejaron como resultado la
evidente necesidad de colaboracion de equipos interdisciplinarios (Garzon & Caro, 2014;
Grau & Hernandez, 2005).

Profesionales que por su formacion académica y experiencia fueran capaces de
contribuir con la investigacion, la practica y la busqueda de soluciones para afrontar
nuevos retos y problemas en el area de salud. Dicha situacion permitio que a principios de
los afios setenta del siglo pasado surgiera la Psicologia de la Salud como un campo que
puede y debe aportar a la solucion de muchos problemas de la salud fisica y mental
(Garzon & Caro, 2014; Grau & Hernandez, 2005).

Definicion
La Psicologia de la Salud [PS] ha sido definida como un area en la que los psicélogos(as)
poseen tanto los conocimientos como las competencias indispensables para cumplir con
funciones de investigacion, promocion, prevencion y mantenimiento de la salud. De
manera sobresaliente, destacan sus aportaciones en el area de investigacion de variables
psicolégicas que facilitan o dificultan la practica de comportamientos de riesgo o de
proteccion para prevenir una enfermedad (Pifia & Rivera, 2006).

Al respecto, una de las principales actividades que realizan los psicélogos(as) de la
Salud en escenarios hospitalarios tiene que ver con la promocion de la salud que consiste
en capacitar y empoderar a las personas para que aumenten el control sobre su propia salud

y la mejoren, siendo responsables y autobnomos. La promocion incluye la educacion para la

salud, la prevencion y la rehabilitacion en entornos especificos como escuelas, hospitales y
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lugares de trabajo (Groene & Jorgensen, 2005; Kumar & Preetha, 2012). Para lograrlo, se
requiere formar nuevas conductas, modificar actitudes, fortalecer motivos especiales y
fomentar creencias favorables que propicien la condicion de salud en un estado de
equilibrio entre el aspecto fisico y mental (Bustamante, 2012; Fernandes, 2009).
Debido a ello, la PS incluye el trabajo con el individuo, la familia y la comunidad
(Martin, 2003), y se ha definido como:
El conjunto de contribuciones educativas, cientificas y profesionales de la
disciplina de la psicologia para la promocion y mantenimiento de la salud, la
prevencion y el tratamiento de la enfermedad, la identificacion de los correlatos
etiologicos y diagnosticos de la salud, la enfermedad y las disfunciones
relacionadas y al analisis y mejora del sistema sanitario y formacién de politicas
sanitarias. (Matarazzo, 1982, p. 20)

Sin embargo, dadas particularidades de la atencién a pacientes pediatricos, afios

mas tarde surgio una nueva vertiente, la Psicologia de la Salud Infantil.

Psicologia de la salud infantil

La Psicologia de la Salud Infantil [PSI] naci6 a partir de la necesidad de abordar un
periodo de vida en el que se presentan cambios evolutivos, reacciones emocionales y
cognitivas distintas a las de un adulto (Lorenzo et al., 2005; Osorio et al., 2010). La PSI es
un campo referido a la practica, educacion, entrenamiento e investigacion de las relaciones
entre la salud psicologica y fisioldgica del nifio, nifia o adolescente, donde se combinan
diversos aspectos y disciplinas con el propdsito de prevenir, mantener, restablecer,
rehabilitar y cuidar la salud, tanto de los pacientes como de sus familias (Osorio et al.,
2010).

En el texto de Lorenzo et al., (2005) se explica que es imprescindible conocer distintas

especificaciones de la atencion psicoldgica en nifios, nifias y adolescentes, por ejemplo:

1. Los pacientes no acuden de manera voluntaria a solicitar la atencion psicologica

2. Hay una carencia de conciencia respecto a la enfermedad
A partir de dichos principios se puede decir que el psicélogo de esta area debe realizar:

1. Abordaje del nifio o nifia, familia y equipo de salud
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2. Establecer insercion en equipos multidisciplinarios
3. Necesidad de utilizar métodos de evaluacion, diagnostico e intervencion diferentes
en area ambulatoria, de hospitalizacién

4. Reconceptualizacion y aclaracion de motivos de consulta

Partiendo de los principios basicos de la PSI en los que se explica que el
psicologo(a) realiza trabajo en conjunto con la familia del nifio, nifia o adolescente, existen
pocos estudios en los que se sefiala la importancia de identificar las redes, los sistemas y
los recursos de apoyo con los que cuentan las familias de pacientes con ERC (Niebla,
2017). Sin embargo, es importante conocer el efecto de dicha variable ya que los recursos
que se ofrezcan a la familia pueden ayudar a los padres a sentirse mas tranquilos, apoyados
y reconfortados, y al mismo tiempo con mayor capacidad de ejercer su funcion de
cuidadores, lo cual les permitird buscar mejores estrategias para adaptarse a la nueva
condicidn de vida de su hijo(a) (Paula et al., 2008).

Recursos psicologicos individuales y familiares

El término de recursos se ha retomado de la Psicologia Positiva, una rama de la Psicologia
que busca comprender a través de la investigacion cientifica los procesos que subyacen a
las cualidades y emociones positivas del ser humano (Vera, 2006).

El interés en el estudio de las fortalezas y virtudes humanas radica en que durante
muchos afos la psicologia se habia centrado en el estudio de la patologia y las dificultades
de las personas, sesgando ampliamente el estudio de la mente humana, descuidando e
incluso olvidando los aspectos positivos y los recursos del individuo tales como la alegria,
la esperanza, el optimismo y la creatividad, y por lo tanto, los beneficios que dichas
caracteristicas representan para las personas (Seligman, 2017).

Los recursos psicologicos se definen como los elementos tangibles o intangibles
que ayudan a las personas a manejar diferentes situaciones de la vida. Generalmente, se
utilizan ante situaciones dificiles que generan estrés (Ramirez & Rivera-Heredia, 2018).
Algunos recursos han sido provistos por elementos genéticos, pero muchos otros se van
desarrollando mediante las experiencias de la vida, lo que significa que se pueden

modificar, potencializar e incluso perder.
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Los recursos psicoldgicos son de tipo individual, familiar y social. A nivel
individual, se encuentran los recursos afectivos, cognitivos, sociales, instrumentales y
materiales (Rivera-Heredia et al., 2014). A continuacion se explica en qué consiste cada
uno de ellos:

e Recursos afectivos: se refieren al manejo y expresion que la persona tiene de sus
emociones y sentimientos, asi como a los procesos de autorregulacion y
recuperacion del equilibrio.

e Recursos cognitivos: incluyen las percepciones y creencias que tienen las personas
respecto a la forma de enfrentar los problemas que les rodean.

e Recursos sociales: son las habilidades que tenemos para relacionarnos con otras
personas, y ademas de tener su compafiia, también nos pueden brindar apoyo
cuando lo necesitamos

e Recursos instrumentales: se refieren a las conductas que realizan las personas para
sentirse mejor, en especial sobre cdmo se relacionan con sus amigos y personas que
les rodean.

e Recursos materiales: incluyen el dinero, los objetos y el tiempo para realizar

actividades que la persona considera como importantes.

Por otro lado, desde la perspectiva de la Psicologia Cognitiva-Conductual, también
se ha hecho alusion al concepto de recursos gracias al trabajo de Lazarus y Folkman (1986)
acerca del afrontamiento hacia el estrés, en el que se explica que ante la exposicion a
estimulos evaluados como nocivos, amenazantes o desafiantes, la forma en que la persona
responda dependera principalmente de los recursos de los cuales disponga para
enfrentarlos. Estos recursos pueden ser propiedades del individuo o ambientales (Biggs et
al., 2017).

La importancia dada a la valoracion en la teoria transaccional del estrés y
afrontamiento enfatiza que es la percepcion de que el evento es estresante, mas que el
evento en si mismo lo que determina si se inician las estrategias de afrontamiento y si el
factor estresante finalmente se resuelve (Biggs et al., 2017).

De igual forma, Seligman (2017) sefiala que las épocas dificiles son una ocasion

unica para mostrar fortaleza, y que todos nosotros poseemos en nuestro interior antiguas
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fortalezas de las que quizd no tengamos conocimiento hasta que se nos presenta un
verdadero reto.

En ese sentido, el reto para las familias que tienen pacientes con IRC es afrontar la
enfermedad cronica con todos los cambios que involucra, ya que la mayoria de los padres
reporta angustia por el alto costo del tratamiento y por las exigencias en la alimentacion,
que se suman a las largas horas de espera que requiere el tratamiento de hemodialisis,
situacion que desde la voz de los padres, afecta el cuidado y atencion a los demas
miembros de la familia (Niebla, 2017; Panduro & Ramos, 2018).

Al respecto, en un estudio en el que se evaluaron los recursos psicologicos de 30
pacientes adultos con IRC en tratamiento de hemodialisis. Los resultados mostraron que
los pacientes puntuaron alto en el manejo de sus habilidades sociales, asi como en la unién
y apoyo familiar. No obstante, presentaron dificultades familiares, asi como problemas
para manejar el enojo y buscar apoyo (Niebla, 2017).

Por esa razén, el como se adapte cada familia a la enfermedad dependera entonces
de los recursos psicoldgicos con los que cuenten como sistema para afrontar la situacion,
ya que tales adversidades los obliga a recurrir y/o descubrir recursos que quizas
desconocian que existian, lo que los lleva a salir adelante con nuevos aprendizajes y el
fortalecimiento de la familia e individuo (Huerta-Ramirez & Ldopez-Pefialoza, 2012).

Al respecto, los recursos familiares tienen sus origenes en el campo del analisis de
los procesos de salud y enfermedad relacionados con el ambiente familiar, puesto que el
objetivo se centra en el conocimiento de los factores que inciden en ella como la cohesién,
la comunicacion, la expresion de afecto, la cercania, la resolucion de problemas y el apoyo
social (Rivera-Heredia & Andrade-Palos, 2010).

En ese sentido, distintas investigaciones sefialan la importancia de identificar las
redes de apoyo con las que cuentan las familias de los pacientes con ERC, debido a que les
permiten desarrollar y/o fortalecer mecanismos mas efectivos de afrontamiento ante la
enfermedad, lo cual impacta de manera positiva sus niveles de bienestar y calidad de vida
(Kari et al., 2013; Watson, 2014).

Haciendo referencia a la calidad de vida de los pacientes, desde hace algunas
décadas distintos profesionales de la Salud han mostrado un interés particular por evaluar
esta variable, debido a que a través de esta se pueden detectar fallas en la forma de
proceder del personal médico que atiende al paciente, asi como de la familia que lo cuida.
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Ademaés, se logra conocer si lo que se hace es suficiente 0 no, y si los tratamientos
requieren ajustes. Por esta razon, el siguiente capitulo esta dedicado a profundizar méas en
este tema debido a que constituye uno de los indicadores de bienestar mas importantes en

el area de Psicologia de la Salud.
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Capitulo 3. Calidad de vida

Después de la Segunda Guerra Mundial hubo un incremento en la incidencia y prevalencia
de las enfermedades crénicas, situacion que comenzd a preocupar a muchos profesionales
de la salud areas de la salud, especialmente en los espacios hospitalarios en los que evaluar
la percepcion de los pacientes respecto a su estado de salud y los factores que influyen en
ella despertd su interés por evaluar su Calidad de Vida [CV]. Sin embargo, fue a partir de
la década de los 80 cuando se incrementaron las investigaciones en calidad de vida desde
diversos campos de estudio como la salud, la salud mental, la educacién, la discapacidad,
el mundo laboral, entre otros (Ravens-Sieberer et al., 2001; Rojas et al., 2000; Verdugo &
Sabeh, 2002).

En esa misma época surgieron investigaciones relacionadas con la CV en nifios y
nifias ya que anteriormente sélo se enfocaban en realizar estudios con adultos y personas
mayores, descuidando asi la perspectiva infantil (Cadiz et al., 2011; Quiceno & Vinaccia,
2008; Ravens-Sieberer et al., 2001). No obstante, se identificd que al igual que los adultos,
los nifios y las nifias experimentan efectos de la enfermedad y del tratamiento més alla de
los resultados fisioldgicos (Matza et al., 2004).

Aunado a ello, cuando se evalla la CV de los pacientes, se pueden detectar también
las fallas en la atencion que le brinda su familia y el personal de salud. Informacion que
permite a su vez, determinar si lo que se hace es suficiente o no, y si es necesario hacer
cambios para mejorar sus condiciones de salud (Robles-Espinoza et al., 2016; Urzla &
Caqueo-Urizar, 2012).

Definicion

El concepto de CV ha recibido multiples definiciones porque no proviene de una teoria,
sino que diversas teorias han usado el mismo nombre, y en consecuencia, no hay criterios
unicos para definirla, no obstante, el término hace alusion a un constructo
multidimensional que evalla la satisfaccion y el bienestar fisico, psicologico y social de la
persona (Robles-Espinoza et al., 2016; Urzla & Caqueo-Urizar, 2012).

Para la evaluacion de esta variable es importante entender que diversos factores

modifican la calidad de vida en una persona, sobre todo cuando se trata de pacientes con
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padecimientos cronicos. De ahi la importancia de una evaluacion individualizada y

adaptada al contexto cultural (Robles-Espinoza et al., 2016).

Calidad de vida relacionada con la Salud

La Calidad de Vida Relacionada con la Salud [CVRS] se refiere a cdmo el paciente percibe
y reacciona a su estado de salud, en el que se incluye su estado fisico, emocional y social,
asi como a los aspectos de la vida que pueden ser atribuidos a la enfermedad y a su
tratamiento terapéutico. Es decir, a todos los aspectos de la vida de un individuo que estan
influidos por la salud (Vinnacia & Orozco, 2005).

En la actualidad, evaluar la CVRS de los pacientes se ha convertido en una ayuda
vital para el personal del area de la salud, ya que permite conocer desde la perspectiva de
los propios pacientes la evaluacion sobre su estado de salud. Ademas, ayuda a comprender
el impacto de la enfermedad y a evaluar la eficacia de las intervenciones y de los
tratamientos (Caceres-Manrique et al., 2018; Tjaden et al., 2016; Urzla, 2010; Vinnacia &
Orozco, 2005).

Ahora bien, para la evaluacion de la CVRS en nifios y nifias se recomienda
asegurarse de que los elementos que contengan los cuestionarios correspondan a
experiencias, actividades y contextos que son directamente relevantes para su edad (Matza
etal., 2004).

Calidad de vida en el paciente renal

La investigacion en CV de pacientes pediatricos con enfermedades cronicas es amplia. En
lo que respecta a lo que ocurre en nifios y nifias con ERC, se ha encontrado que tienen una
calidad de vida mas que la poblacion general y con respecto a otras enfermedades crénicas
como la diabetes (Lopes et al., 2014; Lépez, 2012; Marciano et al., 2011).

Entre las razones que explican los niveles bajos de CV en los nifios y las nifias con
ERC se encuentran las altas exigencias del tratamiento que limitan sus actividades
cotidianas como jugar e ir a la escuela, que se suman a constantes visitas hospitalarias que
obstaculizan su participacion en actividades sociales y/o escolares con sus comparieros
sanos, ademas de una marcada falta de autonomia y presencia de comorbilidades
(Marciano et al., 2011; Splinter et al., 2018; Tjaden et al., 2016).
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En ese sentido, un estudio de casos y controles realizado en Brasil con 136 nifios,
nifias y adolescentes con una edad promedio de 12 afios, con diagnostico de ERC bajo una
modalidad de TRR, mostré un deterioro significativo de su calidad de vida y una mayor
prevalencia de trastornos conductuales y emocionales en comparacion con el grupo control
pareado por edad y sexo (Marciano et al., 2011).

Asimismo, un estudio realizado en Espafia sefiald que los pacientes refieren que la
restriccion de liquidos afecta mas su CV que la restriccion dietética, y este puede ser uno
de los factores que contribuye a la peor CV que refieren los pacientes sometidos a
hemodialisis, ya que debido al tratamiento de sustitucién renal que reciben tienen una
mayor restriccion hidrica (Aparicio-Lopez et al., 2013).

Por su parte, en Arabia Saudita se realiz6 un estudio con nifios y nifias con ERC y
sus familias para evaluar las consecuencias sociales de las TRR. Se conté con 36
participantes (20 nifios y 16 nifias). La media de edad fue de 11.5 afios. Respecto a la
modalidad de tratamiento, 17 pacientes estaban en tratamiento de hemodiélisis y 19 en
didlisis peritoneal. La duracion media de la didlisis fue de 28 meses. Se realizaron
entrevistas estructuradas cortas con los padres de los pacientes ya sea durante las visitas al
hospital o por teléfono (Kari et al., 2013).

En el estudio previo, la indisponibilidad de un rifién para el trasplante, crecimiento
deficiente, dependencia y pérdida de esperanza fueron considerados como los principales
problemas que enfrentan los pacientes. Ademas, ambas modalidades de TRR tuvieron un
impacto negativo en el trabajo de los padres y en el nivel de atencién que brindan las
madres al resto de la familia (Kari et al., 2013).

Por su parte, en un estudio realizado en hospitales de Bélgica y parte de Alemania
se evalud la CVRS en 278 nifios y nifias con ERC que se encontraban en tres modalidades
de tratamiento: (1) pacientes con trasplante renal preventivo, es decir, sin tratamiento de
dialisis previo, (2) pacientes con trasplante renal no preventivo, es decir, después de un
periodo de tiempo dedicado a la dialisis y (3) pacientes que reciben dialisis (hemodialisis o
dialisis peritoneal), con edades de entre 8 y 18 afios (Splinter et al., 2018).

Se encontrd que independientemente de la modalidad de tratamiento, los pacientes
tuvieron puntuaciones medias significativamente mas bajas y, en consecuencia, CVRS
deteriorada en casi todos los dominios en comparacion con nifios y nifias sanos y con otras
enfermedades crénicas. Los pacientes con un trasplante preventivo solo informaron
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puntuaciones més altas en salud fisica, en comparacion con las otras modalidades de
tratamiento (Splinter et al., 2018).

Por otro lado, en un estudio realizado en Brasil en el que se evalto la CV de 64
pacientes con ERC, en etapas 4-5, con edades de 2 a 18 afios y sus cuidadores primarios,
comparandolos con un grupo control saludable emparejado por edad, se encontrd que la
ERC impacta negativamente la capacidad fisica, actividades sociales y escolares de los
pacientes, lo que empeora progresivamente con el pasar de los afios. Ademas, pacientes
mayores de 8 afios reportaron efectos negativos en aspectos emocionales que no fueron
identificados por sus cuidadores primarios ni por sus pares sanos. Se destacOd que las
afectaciones emocionales podrian deberse a la poca interaccion de los pacientes con otros
nifios y nifias de su edad por la imposibilidad de asistir a la escuela, lo cual restringié su
interaccién social a un universo principalmente compuesto por otros pacientes y
profesionales de la salud (Lopes et al., 2018).

Por su parte, en una investigacion adicional realizada en México se encontré que
existe mayor afectacién y peor CV en los pacientes pediatricos en tratamiento de dialisis
peritoneal en comparacién con los sometidos a hemodialisis, encontrando mayor
afectacion en las areas de bienestar emocional y dolor (Filds, 2008).

Aunado a lo anterior, un meta-analisis que abordd la CV de los pacientes
pediatricos con ERC sefial6 que en las familias de estos nifios y nifias los factores
socioecondémicos adversos (bajos ingresos familiares e incluso, baja educacién maternal)
determinan una peor calidad de vida en estos pacientes porque no pueden adquirir los
medicamentos ni tampoco cubrir el costo del tratamiento (Lopez, 2012).

Cabe destacar que a pesar de que se altera la actividad fisica y la salud en general
de los pacientes, los nifios y las nifias con ERC reportaron sentirse mas apoyados por sus
familias y tuvieron un mejor ambiente familiar que sus pares sanos, lo que puede estar
relacionado con el mejor bienestar emocional que refieren (Aparicio-Lopez et al., 2010).

Por otro lado, distintos estudios sefialan que para mejorar los niveles de calidad de
vida en el paciente con ERC es necesario mejorar la adherencia terapéutica para evitar
recaidas, complicaciones y/o la muerte (Aparicio-Lopez et al., 2010; Splinter et al., 2018).
Dada la importancia de esta tematica, a continuacion, se presenta un capitulo dedicado a
entender en qué consiste la adherencia terapéutica y cuales son los factores que inciden
para gque los pacientes cumplan de manera adecuada su tratamiento.
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Capitulo 4. Adherencia terapéutica

Los avances en el campo de la investigacion médica y terapeutica después de la Primera
Guerra Mundial permitieron un cambio profundo en la manera de enfermar y morir. En
primer lugar, se redujo la mortalidad infantil, asi como las enfermedades infecciosas
(neumonia, gripe, tuberculosis, entre otras) que ocupaban las principales causas de muerte.
Sin embargo, en las Ultimas décadas las enfermedades cronicas se han convertido en la
principal causa de mortalidad en el mundo (Figueroa-Lara et al., 2016; Grau & Hernandez,
2005; Murphy, 2005).

El aumento y prevalencia de las enfermedades cronicas se presentan principalmente
debido a la longevidad de las personas, malos habitos alimenticios y manejo inadecuado
del estrés (Montes et al., 2013). Aunado a ello, son padecimientos de larga duracion que
les exige a los pacientes complejas restricciones comportamentales, lo cual obstaculiza el
adecuado seguimiento de las indicaciones médicas y nutricionales (Contreras et al., 2008).

Al respecto, en los paises desarrollados, las tasas de adherencia al tratamiento de
los pacientes con enfermedades cronicas se sittan alrededor del 50% (uno de cada de dos
pacientes), lo cual tiene como consecuencia mayores tasas de hospitalizacién, aumento en
los costos sanitarios y fracasos terapéuticos, entre otros problemas (Ortega et al., 2018).

Por lo anterior, el estudio de variables como la adherencia terapéutica cobra vital
relevancia para conocer cuales son los factores que determinan que una persona realice o

no los cambios en favor de su bienestar (Soria et al., 2009).

Conceptualizacion de adherencia

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2018) define la adherencia terapéutica como
el grado en que el comportamiento de una persona (tomar el medicamento, seguir un
régimen alimentario y ejecutar cambios del modo de vida) se corresponde con las
recomendaciones acordadas por un profesional de asistencia sanitaria (Ortega et al., 2018).

En el &ambito médico, el concepto de adherencia suele incluir casi exclusivamente el
consumo de los medicamentos por parte del paciente, con un rol pasivo y sumiso por parte
del enfermo, sugiriendo que es incapaz de tomar sus propias decisiones al seguir fielmente

las recomendaciones que le propone el profesional de la salud (Martin, 2004).
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Con el fin de superar dichas limitaciones, en el dmbito psicolégico se sugiere
emplear el término adherencia terapéutica poniendo énfasis en una relacion mas interactiva
entre el profesional sanitario y el paciente, dejandole a este Gltimo un rol activo que
conlleva al control de la enfermedad, mediante una serie de comportamientos explicitos
como evitar conductas de riesgo e ingerir los medicamentos y alimentos prescritos (Martin,
2004; Soria et al., 2009).

Dada la importancia clinica de la adherencia, se recomienda la inclusién de su
monitorizacion en los protocolos de rutina clinica de pacientes. Para lograrlo, la adherencia
se puede determinar mediante medidas objetivas o subjetivas (Ortega et al., 2011). Los
métodos objetivos (directos) se basan en la determinacion del farmaco prescrito, de sus
metabolitos o de sustancias trazadoras en fluidos biol6gicos como la sangre, orina, saliva o
incluso en el cabello. Se asume que su presencia en ellos expresa que el medicamento se ha
tomado, por lo cual se dice que estdn menos sujetos al sesgo (Cuevas de las & Sanz, 2016).

Por otra parte, existen métodos subjetivos (indirectos) que valoran la conducta de
los pacientes, asi como los conocimientos de su enfermedad y tratamiento. Aunque son
menos fiables que los métodos directos, son mas sencillos y econdmicos. La informacién
suele provenir del propio paciente, de un familiar, de la opinion médica o del testimonio
del profesional de la Salud que esta a cargo del paciente (Cuevas de las & Sanz, 2016;
Ortega et al., 2011).

Hasta el momento no existe un procedimiento consensuado para la medida de la
adherencia en la practica clinica. Sin embargo, se ha demostrado que el uso combinado de
medidas objetivas y subjetivas es un método altamente sensible para estimar el
cumplimiento (Ortega et al., 2011).

Adherencia terapéutica en el paciente renal

Los bajos niveles de adherencia al tratamiento por parte de los pacientes con ERC y de sus
familias, incrementa el riesgo de morbilidad, mortalidad y hospitalizacion. Distintos
estudios sefialan que dentro de las principales barreras para la adherencia se encuentra la
falta de entendimiento de la enfermedad, el alto costo de los medicamentos, la estricta dieta
alimenticia y el acceso a las TRR (Nielsen et al., 2018; Panduro & Ramos, 2018).

Ejemplo de ello es un estudio realizado en la India en el que participaron en un

asesoramiento dietético 100 pacientes adultos de entre 18 a 65 afios con diagndéstico de
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IRC en tratamiento de didlisis peritoneal y hemodidlisis. Los resultados mostraron que a
pesar del acompafiamiento nutricional que recibieron los pacientes, una proporcion
considerable de ellos no cumplié con la dieta ni con las restricciones de liquidos, de
manera especifica aquellos pacientes sin escolaridad presentaron mayores problemas para
seguir las indicaciones nutricionales. Como conclusion, se destacO la necesidad de un
asesoramiento regular tanto para el paciente como para sus familiares con el objetivo de
mejorar sus niveles de adherencia (Beerendrakumar et al., 2018).

Asimismo, en un estudio cualitativo se recopilaron 21 narrativas orales y escritas,
asi como grupos focales en 9 pacientes pediatricos con ERC con un promedio de edad de
14 afios, y sus 12 cuidadores primarios que asistian al Hospital Civil de Guadalajara,
México “Juan I. Menchaca”. Los resultados mostraron que a raiz de la enfermedad, las
mayores quejas de los pacientes se asociaron a la restriccion de sodio y agua porque ya no
podian comer ni tomar lo que les gustaba, lo que gener6 emociones y sentimientos de
tristeza, enojo y desesperacion. Situacion que en muchos casos dificulta la adherencia al
tratamiento, pues es probable que ignoren las recomendaciones médicas y presenten
complicaciones (Panduro & Ramos, 2018).

En cuanto a las emociones antes mencionadas, la tristeza se presentd debido a las
limitaciones para jugar o divertirse; asociadas también a la presencia de catéteres
permanentes, cardiopatias, asi como osteodistrofia, desnutricion y sobrecarga hidrica.
Asimismo, refirieron nostalgia por lo que dejaron de hacer, como salir a jugar en bici o
acudir a las albercas. Ademas de ver afectada su asistencia a la escuela; incluso algunos la
abandonaron por tener que asistir al hospital (Panduro & Ramos, 2018).

Asimismo, un estudio realizado en Canada con 558 pacientes pediatricos con ERC
con una media de edad de 11 afios, sefial6 que la toma de multiples medicamentos resulta
compleja para los nifios y nifias, que se ve afectada también por la etapa de la ERC en la
que se encuentre el paciente, mas no por las comorbilidades que surgen a medida que
avanza la enfermedad. Finalmente, este estudio sefialé que para mejorar la adherencia en
los nifios y nifias era necesaria la simplificacién de los regimenes de medicacion (Blydt-
Hansen et al., 2014).

De igual forma, los resultados de un estudio realizado en Manizales, Colombia con
niflos y nifas de entre 7 y 16 afios con diagnostico de ERC en etapa 5 y en alguna
modalidad de TRR, indicaron que los pacientes con niveles bajos de adherencia al

47



tratamiento presentaron mayores ingresos por hospitalizacion e incremento de infecciones
bacterianas. Ademaés, también poseian menos sustrato social y menos acompafiamiento por
parte de un adulto (Cardenas, 2011).

Del mismo modo, en un estudio realizado en Egipto con nifios, nifias y adolescentes
en tratamiento de hemodiélisis, cuyo objetivo fue realizar una evaluacion fisica y
psicosocial de los pacientes pediatricos, se encontrd que la mayoria experimento trastornos
del suefio, alteraciones en las actividades diarias y bajo rendimiento escolar. Ademas, dos
tercios de los participantes tuvieron preferencia por los alimentos restringidos, lo cual
mostro la dificultad que presentaron para controlar sus habitos nutricionales, especialmente
en actividades al aire libre (EI-Gamasy & Eldeeb, 2017).

Asimismo, este estudio sefial6 que niveles socioeconémicos bajos también influyen
en el seguimiento de la dieta, ya que las madres de los nifios y nifias preparan comidas a
partir de alimentos disponibles, sin prestar atencion a la nutricion especial solicitada para
sus hijos/as enfermos/as, lo cual genera serias repercusiones en el tratamiento (EI-Gamasy
& Eldeeb, 2017).

Por otro lado, un estudio realizado en Guatemala con 105 pacientes pediatricos con
IRC, sefialo que dentro de los factores que impactan de manera positiva la adherencia
terapéutica es que la madre del paciente cuente con un nivel educativo alto, debido a que
una mayor preparacion académica puede contribuir a la eficacia del cuidado, aunado a
ingresos econdmicos estables por parte de la familia, lo cual facilita la asistencia a las
sesiones de dialisis (Ramay et al., 2017).

Por su parte, la falta de adherencia se asocié a ingresos econémicos bajos, lo que
apunta a la presién econdmica que ejerce el costo relacionado con el tratamiento, el costo
de los medicamentos y el acceso a los servicios de atencién médica, ya que desplazarse a
una clinica implica gastos de transporte, alojamiento y comidas, que se suman a los costos
no médicos para los familiares que cuidan a los pacientes y que viajan largas distancias en
busca de la atencion médica (Ramay et al., 2017).

Ademas, estudios realizados con adolescentes, sefialan que la falta de adherencia es
uno de los factores que mas influyen en el empeoramiento clinico, pudiendo ocasionar en
los trasplantados la pérdida del injerto renal e inestabilidad del paciente (Aparicio-Lopez et
al., 2013).
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Ejemplo de ello es un estudio realizado en Argentina con 214 pacientes, en el que
se compard en forma retrospectiva la sobrevida del paciente e injerto, en dos grupos de
nifios y nifias trasplantados renales, con edad al trasplante menor o igual a 7 afios (Grupo
A) y edad mayor o igual a 13 afios (Grupo B), encontré que la causa de pérdida mas
frecuente de injerto en ambos grupos fue el rechazo cronico, siendo éste mayor en el grupo
adolescente. Este grupo tuvo falta de cumplimiento con la medicacién inmunosupresora,
en forma frecuente, y también mayor frecuencia de episodios de rechazo agudo celular
tardio (Dres et al., 2007).

Por su parte, los resultados de un estudio realizado con 56 adolescentes con una
edad promedio de 14 afios, que se encontraban en lista de espera para un trasplante de
riidn, sefial6 que, cuando los pacientes conocian el régimen de medicacion y se apoyaban
de sus padres para recordar la toma de medicamentos tuvieron un mejor seguimiento de su
tratamiento pues hubo menos dosis omitidas. Por tal motivo, se recomendo que los padres
apoyen a los pacientes hasta que puedan manejar la responsabilidad de su tratamiento de
manera mas independiente, utilizando un pastillero para establecer una rutina y facilitar el
seguimiento de los medicamentos con la integracion de recordatorios que puedan ser
atractivos para este grupo de edad (Zelikovsky et al., 2008).

Asimismo, un estudio realizado en Argentina para evaluar adherencia al tratamiento
y estrategias de afrontamiento en pacientes pediatricos con ERC en estadio V, participaron
47 adolescentes con un promedio de edad de 14 afios y 11 nifios y nifias con un promedio
de edad de 9 afios. Los resultados mostraron que la mayoria de los pacientes fueron
adherentes al tratamiento prescripto, sin embargo, hubo divergencias entre la adherencia
objetiva reportada por el nefrélogo basandose en indicadores bioquimicos y la adherencia
subjetiva que reportaron los pacientes y sus padres durante una entrevista, ya que en
general percibieron menor adherencia que la informada por el médico. No obstante, contar
con ese analisis puede ser de utilidad para la modificacion de conductas que tiendan a un
mayor cumplimiento del tratamiento (Splivalo et al., 2017).

Como se puede ver hasta el momento, la evidencia cientifica sefiala que los factores
que inciden de manera positiva en la adherencia terapéutica en adolescentes son el
acompariamiento comprometido por parte de los padres en cuanto a la toma de
medicamentos, la asistencia a la consulta médica y sesiones de hemodialisis, aunado a
contar con ingresos econémicos estables que facilitan el acceso a un tratamiento, a las
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consultas de rutina y a la compra de los medicamentos. Gracias al papel activo que
desempefian los padres y/o cuidadores de los pacientes pediatricos para lograr conductas de

adherencia, en seguida, se profundizara mas en este tema.

El cuidador primario y su funcion en la adherencia al tratamiento

El diagnostico de una enfermedad cronica en la infancia representa un desafio no sélo para
el nifio o nifia que lo experimenta, sino también para su familia, ya que a partir de ese
momento se tendran que modificar habitos y rutinas que alteraran de manera importante la
dinamica de convivencia (Achury et al., 2011; Toledano-Toledano & Moral, 2018).

Aunado a ello, dependiendo de la gravedad del padecimiento, el paciente presentara
dependencia total o parcial hacia una persona. La dependencia total se caracteriza porque
existe una pérdida total de la autonomia y necesita indispensablemente de un cuidador para
cumplir con las actividades basicas de la vida diaria (alimentarse, asearse, vestirse y
arreglarse por si mismo). Por su parte, en la dependencia parcial, la persona es capaz de
favorecer el autocuidado, pero necesita un cuidador para que le brinde apoyo en algunas
actividades cotidianas, asi como para la asistencia a los servicios de salud (Achury et al.,
2011).

En el caso de nifios, nifias y adolescentes enfermos, actualmente ambos padres
ejercen el rol de cuidadores. Sin embargo, la mujer suele desempefiar el rol prioritario,
debido al papel cultural establecido por las sociedades en que las mujeres son responsables
del cuidado tanto de la familia como del hogar. No obstante, a medida que pasa el tiempo
también aumenta la demanda de actividades y del cuidado al paciente, lo que trae como
consecuencia niveles elevados de estrés, ansiedad, depresidn y agotamiento que ponen en
riesgo su salud fisica y emocional (Florez-Torres et al., 2010; Merino Cabrera, 2004;
Panduro & Ramos, 2018; Toledano-Toledano & Moral, 2018).

Por esa razon, la carga del cuidador primario se ha estudiado durante las ultimas
décadas debido a que, por asumir las tareas del cuidado de manera incondicional, muchas
veces el cuidador deja de lado sus propias necesidades y requerimientos personales,
descuidando su propia salud, sufriendo afectacion fisica, social y psicoldgica (Achury et
al., 2011; Romero-Massa et al., 2018; Toledano-Toledano & Dominguez-Guedea, 2019).

Por ejemplo, en un estudio con 100 cuidadores se encontrd que hay diferencias

entre ser un cuidador de nifios y nifias en situacion de enfermedad crénica que estan
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hospitalizados, en comparacion con aquellos que Unicamente asisten a consulta externa,
debido a que a mayor situacion de cronicidad de la enfermedad hay mayor afectacion en el
bienestar fisico y psicolégico (Merino Cabrera, 2004).

Otro estudio en el que se compard el bienestar de cuidadores de nifios y de adultos
con enfermedades cronicas, los resultados mostraron que el bienestar psicoldgico y social
esta mas afectado en los cuidadores de adultos, pero el bienestar espiritual de los
cuidadores de nifios y nifias esta significativamente mas afectado (Flérez-Torres et al.,
2010).

En cuanto a variables sociodemograficas y psicosociales asociadas a la ansiedad del
cuidador, en un estudio realizado en México con 446 cuidadores de nifios y nifias con
padecimientos crénicos que acudian al Hospital Infantil de México “Federico Gomez”, 10s
resultados mostraron que factores psicosociales como baja autoestima, afrontamiento
negativo, depresion y carga del cuidado predecian la ansiedad en los cuidadores, y que
variables sociodemogréficas como: sexo, edad, educacion, e ingresos familiares eran
independientes de la ansiedad del cuidador (Toledano-Toledano & Moral, 2018).

Diversas investigaciones rescatan la importancia de reconocer que no sélo el
paciente con enfermedad crénica requiere un cuidado, sino también su cuidador, a fin de
identificar oportunamente sus necesidades y desarrollar intervenciones que mejoren sus
niveles de bienestar y de calidad de vida (Achury, et al., 2011; Merino Cabrera, 2004).

Respecto a lo anterior, un estudio realizado en Croacia, en 19 cuidadores, entre los
36 y 54 afos de edad, de nifios y nifias con enfermedades crénicas a los que les dividi6 en
dos grupos para brindarles dos tipos de tratamiento, el primer grupo conté con diez
cuidadores que recibieron TCC vy el otro, con 9 participantes recibié un tratamiento basado
en atencion plena, concluyd que ambos tratamientos, después de ocho sesiones, tuvieron
un efecto positivo en los cuidadores, especialmente en las areas de CV y satisfaccion con la
vida (Anclair et al., 2017).

Por otro lado, en el caso especifico de la ERC, la literatura reporta que el hecho de
recibir el diagndstico representa para el paciente un cambio sustancial en su ritmo y
condiciones de vida habitual; porque se le puede ofrecer tratamiento, pero no la cura,
incluso con el trasplante (Watson, 2014). Ademas, a partir de que el paciente ingresa a una
TRR necesitara de alguien que le brinde cuidados especiales, lo cual genera que el trabajo
del cuidador sea una experiencia de compromiso, de tiempo y de paciencia, que demanda
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habilidades y cualidades especificas de cuidado en la limpieza y la alimentacién que lo
pueden llevar al agotamiento (Romero Massa et al., 2014; Romero Massa et al., 2015).

Al respecto, un estudio con 135 cuidadores de pacientes adultos con ERC en
Cartagena, Colombia sefialo que la atencion era llevada a cabo predominantemente por
mujeres, que atendian sus esposos o hijos a los cuales les dedicaban de 7 a 12 horas de
cuidado. En cuanto a su calidad de vida, mostraron baja afectacién en los bienestares
fisico, social y espiritual, con percepcion negativa del bienestar psicologico y presencia de
sobrecarga ligera (Romero-Massa et al., 2018).

Otro estudio realizado en Colombia con 225 cuidadores de pacientes adultos con
ERC en tratamiento de didlisis peritoneal y hemodidlisis, sefiald que ser cuidador altera la
calidad de vida de las personas que les brindan cuidados y apoyo, principalmente se ven
afectadas en las dimensiones fisica, psicolégica y social, debido a las obligaciones que
implica tener a cargo los cuidados de otra persona (Romero Massa et al., 2014).

Por su parte, en un estudio que se llevd a cabo en Taiwan se comparo
sintomatologia depresiva y calidad de vida en 32 cuidadores de nifios y nifias con ERC que
se encontraban en tratamiento de dialisis peritoneal, con 32 cuidadores de nifios y nifias
sanos. Los resultados mostraron sintomatologia depresiva y niveles bajos de calidad de
vida en el grupo de cuidadores de nifios y nifias con ERC, debido a que, incluso con los
avances de las técnicas de didlisis peritoneal, cuidar a un paciente implica un gran desgaste
fisico y emocional, que provoca importantes efectos psicosociales adversos (Tsai et al.,
2006).

Asimismo, un estudio realizado en la ciudad de Guadalajara, Jalisco, México, en el
que se recopilaron entrevistas y grupos focales con cuidadores de nifios y nifias con ERC
mostré que, al ser pacientes pediatricos, la participacion de las madres resulta fundamental,
ya que normalmente son ellas quienes asumen la responsabilidad de proveerles cuidados y
atencion tanto en casa como en las estancias hospitalarias (Panduro & Ramos, 2018).

Sin embargo, asumir el papel principal de cuidadoras las lleva a priorizar las
necesidades de sus hijos/as sobre ellas mismas, afectando sus relaciones familiares y
sociales, asi como las de esparcimiento porque les dedican la mayor parte de su tiempo, lo
cual limita la creacion o mantenimiento de redes de apoyo. Ademas, por las
complicaciones del propio padecimiento, algunas de ellas abandonan temporal o
definitivamente el trabajo remunerado, y con el incremento de los gastos que vienen
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naturalmente con la enfermedad, se agrega la reduccion de los ingresos econémicos en la
familia (Panduro & Ramos, 2018).

Asimismo, otro estudio realizado en Guatemala con 105 pacientes pediatricos con
ERC sefialo que los cuidadores ponen en peligro un empleo estable para cuidar a sus
hijos/as y se enfrentan a importantes costos médicos y no médicos que eventualmente
contribuyen a la progresién de la enfermedad (Ramay et al., 2017).

Como se puede ver hasta el momento, los cuidadores de un nifio o nifia con ERC
pueden ver afectada su salud fisica y emocional a raiz de asumir la responsabilidad del
tratamiento y de no contar con algun tipo de apoyo o acompafiamiento social. Situacién
que podria cambiar si recibieran apoyo emocional para afrontar la enfermedad.

En este sentido la Psicologia de la Salud ha tenido un papel activo en el &mbito
hospitalario y dentro de los tratamientos psicoldgicos mas eficaces destacan los de corte
cognitivo conductual. A continuacion, se describe mas a detalle en qué consiste este tipo de

terapia.
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Capitulo 5. Terapia cognitivo conductual

La Terapia Cognitivo Conductual [TCC] surgido en una época en la que habia un
descontento con el psicoanalisis y sus métodos de introspeccion que carecian de evidencia
empirica respecto a la eficacia de sus intervenciones, ademas, existia una limitacion en el
modelo conductual que reducia los andlisis a un “estimulo-respuesta”, que contrarrestaba
con la presencia de una extension de la psicologia clinica y con el surgimiento de una base
filosofica en la que se hacia una consideracion global del ser humano, donde la conducta,
los pensamientos y los sentimientos se consideraban en el mismo nivel (Becofia & Oblitas,
1997).

Ante este panorama, la TCC comenz0 a tener una amplia aceptacion por tratarse de
un tratamiento psicoldgico practico, que se fundamenta en principios y procedimientos
validados empiricamente y que han demostrado ser eficaces para una extensa variedad de
situaciones y problemas de salud (American Psychological Association, APA, 2012; Beck,
2011; Diaz et al., 2012; Hofmann et al., 2012; Zhang et al., 2020).

Conceptualizacion

La TCC es un tratamiento que esta dirigido a cambiar la forma en que el individuo piensa,
siente y se comporta. A diferencia de la terapia convencional, es practica y esta orientada a
la accion (Ajasllari, 2016; Becofia & Oblitas, 1997). Ademaés, en las ultimas tres décadas la
TCC se ha convertido en la orientacion psicoterapéutica que ha recibido mayor evidencia
empirica y experimental sobre su eficacia y efectividad en una gran diversidad de
problemas psicoldgicos (Barriguete, 2019; Duarte et al., 2009; Murali et al., 2019;
Valencia et al., 2006).

Este hecho ha generado una aceptacion creciente de sus ambitos de aplicacion no
solo por su capacidad para resolver problemas, sino porque lo hace en un tiempo corto, con
la posibilidad de llevarse a cabo de manera grupal y de integrarse con facilidad en &mbitos
de tratamiento interdisciplinarios (Diaz et al., 2012).

Las caracteristicas mas reconocidas de la TCC de acuerdo con Diaz et al. (2012) incluyen:

1) La TCC es un ambito de intervencion en salud que opera con respuestas fisicas,
emocionales, cognitivas y conductuales desadaptadas, de caracter aprendido. Sin

embargo, se considera que el paciente puede ejercer control sobre ellos.
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2) La TCC cuenta con técnicas y programas especificos para distintos problemas y
trastornos, cuya aplicacion puede darse en un periodo corto en comparacion con
otras psicoterapias.

3) La TCC posee una naturaleza educativa debido a que la mayor parte de los
procedimientos cuenta con mddulos educativos y una l6gica del tratamiento.

4) La TCC tiene en esencia un carécter auto-evaluador a lo largo de todo el proceso
con continua referencia a la metodologia experimental y énfasis en la validacién
empirica de los tratamientos.

Dentro de los distintos campos aplicativos se encuentra el &mbito hospitalario,
donde la TCC tiene como principal objetivo lograr un cambio en el pensamiento y en el
sistema de creencias del paciente, para conseguir una transformaciéon duradera de sus
emociones y comportamiento para que puedan serle Utiles tanto en la actualidad como en el
futuro (Beck, 2011; Van der Ven et al., 2002).

En la TCC el terapeuta trabaja con el paciente para identificar los pensamientos que
estan causando estrés y utiliza técnicas de comportamiento para lograr el comportamiento
deseado. Los pacientes pueden tener creencias y esquemas que pueden tener un efecto
negativo en su comportamiento y su funcionamiento (Beck, 2011).

Las técnicas mas utilizadas en este tipo de intervencion son las siguientes:

e Psicoeducacion. Esta estrategia tiene por objetivo incrementar el conocimiento que
la persona tiene sobre un determinado problema o situacion. En el ambito
hospitalario le ayuda al paciente al entendimiento de su padecimiento, asi como al
afrontamiento y correcto seguimiento de su tratamiento (Colom, 2011).

e Procedimientos de entrenamiento en relajacion. Tienen como objetivo reducir la
ansiedad del paciente haciendo uso de respiracién diafragmatica y/o relajacion
muscular progresiva (Caballo, 1998).

e Imagineria. Esta técnica ayuda a conseguir una relajacion general para reducir la
ansiedad. Se hace uso del mundo interno del paciente, que requiere la habilidad
para visualizar una escena que considere relajante (Bunge et al., 2007).

e Entrenamiento en solucion de problemas. Esta estrategia consiste en ofrecer a la
persona recursos que le ayuden a encontrar la alternativa méas adecuada para

solucionar una situacion o problema (Becofia & Oblitas, 2005; Caballo, 1998).
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e Reestructuracion cognitiva. Esta centrada en la identificacion y cambio de
creencias irracionales, pensamientos distorsionados o0 autoverbalizaciones
negativas, que estan determinando o manteniendo el problema. Durante el
tratamiento se entrena al paciente en identificar los errores que pueden estar
produciéndose durante el procesamiento de la informacion, reemplazandolos por

pensamientos méas adecuados y adaptativos (Ruiz et al., 2012).

Cabe destacar que el trabajo con poblacion pediatrica representa un desafio para la
creatividad de los terapeutas, pues las particularidades evolutivas y motivacionales de los
nifios y nifas, dificultan la aplicacion de las técnicas cognitivo-conductuales
convencionales. Debido a ello, es recomendable el uso de metaforas e historias, ya que
contar con palabras e imagenes que hagan entendibles situaciones graves y complejas,
favorece el desarrollo de la alianza terapéutica y potencia la eficacia de las intervenciones
(Bunge et al., 2007; Orgilés et al., 2009).

También se recomienda practicar la respiracion diafragmatica con o sin meditacion,
imagineria e hipnoterapia, puesto que dichas técnicas favorecen la comunicacion
interpersonal y ayudan a transformar las propuestas terapéuticas en actividades ludicas y
atractivas (Bunge et al., 2007; Castillo et al., 2012).

TCC en pacientes con ERC

La TCC ha sido vista como una terapia eficiente en el tratamiento de los sintomas causados
por la enfermedad renal en nifios, nifias, adolescentes y adultos con ERC (Ajasllari, 2016;
Alfaro, 2016).

Ejemplo de ello, es un ensayo aleatorizado realizado en Brasil durante 12 semanas
en el que se aplico la TCC en un grupo de 41 pacientes (grupo experimental) con un
promedio de edad de 52 afios, en comparacion con 44 participantes con promedio de 54
afios de edad, que recibieron el tratamiento habitual ofrecido en la unidad de dialisis (grupo
control). Los resultados mostraron que el grupo de intervencién tuvo importantes mejoras
en comparaciéon con el grupo control en la disminucion de niveles de depresion y en
dimensiones de calidad de vida que incluia la carga de enfermedad renal, suefio,
interaccion social y salud general (Duarte et al., 2009).
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En México, se realiz6 una intervencion basada en la TCC con ocho pacientes
adultos con edad de 37 a 67 afios pertenecientes a un programa de dilisis peritoneal del
Hospital General de Atizapan, México. Se entren0 a los pacientes durante 11 semanas en
distintas técnicas como solucion de problemas, respiracion diafragmatica, relajacion e
imagineria. Los resultados mostraron una reduccion en los niveles de estrés y depresion de
los pacientes después del tratamiento psicoldgico (Nufiez, 2014).

Por otro lado, respecto a mejorar la adherencia al tratamiento, en un estudio con 16
pacientes adultos con un promedio de edad de 37 afios que se encontraban en tratamiento
de hemodidlisis y sus 16 cuidadores primarios en el Hospital Civil de Guadalajara “Fray
Antonio Alcalde”, los participantes fueron asignados a un grupo control y a un grupo
experimental. La intervencion durd 7 sesiones, 1 cada semana, con una duracion de 60 a
90 minutos cada una, 3 de las sesiones se realizaron por diadas paciente y cuidador, y las 4
restantes fueron realizadas aparte los pacientes de sus cuidadores. Las variables de estudio
fueron adherencia al tratamiento, calidad de vida relacionada con la salud y carga percibida
del cuidador (Séenz, 2017).

Los resultados de la investigacién mostraron que el tratamiento fue eficaz para el
incremento de percepcion de calidad de vida en sus variables vitalidad, rol emocional,
salud general y salud mental, tanto en pacientes como en cuidadores. En adherencia se
mostrd incremento en sus tres dimensiones: seguimiento médico conductual, toma de
medicamentos, alimentos y autoeficacia. Con relacion a los cuidadores se observo un
decremento en la percepcion de carga con diferencias estadisticamente significativas
(Séenz, 2017).

Asimismo, en un estudio que se llevé a cabo en un hospital de alta especialidad del
estado de México, participaron 16 pacientes adultos en tratamiento de hemodialisis en una
intervencion cognitivo conductual con terapia racional emotiva, la cual durd 11 sesiones.
Durante la intervencion se entreno al paciente en técnicas de modificacion de conducta y se
abordd también la parte emocional para mejorar la adherencia y los mecanismos de
adaptacion psicoldgicos, afectivos y sociales. Los resultados mostraron que, tras la
aplicacion del programa, los pacientes mostraron mayor compromiso con su estado de
salud, acudieron de manera regular a las sesiones de hemodialisis y consultas médicas.

Ademas, tuvieron mejoras en la toma de medicamentos y control de la alimentacion;
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mostrdndose méas seguros de si mismos, de su capacidad de realizar actividades y de
responsabilizarse de su propio proceso salud-enfermedad (Becerril, 2021).

Respecto a la poblacion infantil, se llevd a cabo una intervencion cognitivo-
conductual con 19 cuidadores primarios y 16 pacientes pediatricos que acudian al Hospital
Juarez de México. El objetivo fue facilitar la eleccion del tratamiento idoneo de sustitucién
renal y disminuir la resistencia al tratamiento. La edad promedio de los pacientes fue 13
afios y la de los cuidadores de 40 afios. La intervencion se realiz6 de manera grupal en 23
sesiones con una duracién aproximada de dos horas. Las técnicas de intervencion fueron:
psicoeducacion, relajacion muscular, asertividad y acompafiamiento emocional.

Los resultados mostraron que hubo un cambio clinicamente significativo después
de la intervencion, ya que el 93.7% de la poblacion abandoné la didlisis intermitente y
eligio didlisis peritoneal continua ambulatoria y protocolo de trasplante. Se concluyé que
aun en poblacion vulnerable, nifios y nifias de escasos recursos y sus familiares, la TCC
resulta eficaz para su insercién como opcion terapéutica (Alfaro, 2016).

Por su parte, en el Hospital Infantil de México Federico Gomez se llevé a cabo un
estudio cualitativo cuyo objetivo fue conocer desde la perspectiva de adolescentes con IRC
como la enfermedad repercute en alcanzar los logros esperados durante la adolescencia.
Para lograrlo, se realizaron entrevistas a profundidad. Los resultados mostraron que los
adolescentes presentaban preocupaciones por su imagen corporal derivadas de la propia
enfermedad, como inflamacion, pérdida de peso y cambios en la coloracion de la piel. Por
otro lado, expresaron tener conflictos con sus padres debido a la sobreproteccion por la
enfermedad. En cuanto a sus amistades, sefialaron no sentirse rechazados ni excluidos, sino
apoyados y comprendidos (Quezada et al., 2021).

En cuanto a la variable de adherencia al tratamiento, un estudio realizado con 15
nifios y nifias de 4 a 13 afios de edad con Sindrome Nefrotico, del Hospital Civil de
Guadalajara “Fray Antonio Alcalde”, participaron en una intervencién cognitivo-
conductual, teniendo como variables de estudio: relaciones intrafamiliares, adherencia
terapéutica y calidad de vida. Los participantes se asignaron a un grupo control [n=8] y a
un grupo experimental [n= 7]. El tratamiento duro tres meses, se dieron seis temas en tres
sesiones. Las técnicas utilizadas fueron: psicoeducacion, reestructuracion cognitiva,

relajacion e imagineria.
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Los resultados mostraron que los nifios y las nifias del grupo experimental
presentaron una mejora en la dinamica de relacion familiar, especificamente en union y
apoyo, y respecto a su calidad de vida a raiz de la intervencion mejoraron su estado
emocional, ademas tres de ellos se mantuvieron adherentes durante y después de la
intervencion, y dos pacientes al finalizar el tratamiento mostraron mayor adherencia,
situacion que se mantuvo en la medicion de seguimiento. Por su parte, en el grupo control
la variable que presentd cambios fue la de adherencia al tratamiento, en la que dos
pacientes dejaron de ser adherentes en la medicion post-test y en el seguimiento. Se
concluyd que la intervencidn cognitivo-conductual fue efectiva para el incremento y
mantenimiento de las variables de estudio (Guzman, 2017).

Hasta el momento se ha visto que las intervenciones cognitivo conductuales que se
han reportado en pacientes con ERC en su mayoria han sido con poblacién adulta, y en las
que se ha trabajado con poblacion pediatrica ha sido con objetivos muy especificos. En ese
sentido, es importante destacar que las diferencias entre la presente investigacion y las
anteriores son:

1) En los estudios previos, el propoésito de la intervencion era ayudar a la eleccion del
TRR y en otras se intervino con pacientes que presentaban sindrome nefrotico, en
este trabajo se interviene con individuos que presentan insuficiencia renal, que ya
se encuentran recibiendo hemodialisis.

2) En esta investigacion no solo se evallto la carga del cuidado en el cuidador
primario, sino que se les integré6 en todas las sesiones de la intervencion
psicoldgica.

3) Se contd con un manual de intervencion para mejorar adherencia, relaciones
intrafamiliares y calidad de vida en los pacientes con IRC, el cual fue avalado por
un equipo interdisciplinario que no ha sido realizado en investigaciones previas.

4) La intervencion contdé con técnicas cognitivo conductuales (psicoeducacion,
reestructuracion cognitiva, solucion de problemas y relajacion) que han mostrado
ser eficaces en otras condiciones de salud como obesidad y sobrepeso, ansiedad,
cancer, VIH, para mejorar adherencia terapéutica y calidad de vida (Antén, 2013;
Barriguete, 2019; Martin & Robles, 2012; Garcia & Juarez, 2013; Valencia et al.,
2006).
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Ahora bien, es importante sefialar que durante el afio 2020 la poblacion a nivel
mundial se enfrentd a una enfermedad altamente contagiosa y peligrosa llamada
coronavirus (COVID-19), que continda siendo un reto no solo para el sector salud sino
para todos los ambitos en los que se desenvuelve el ser humano, entre los que se encuentra
la atencion psicoldgica, la cual tuvo que adaptarse a las normas establecidas por la
Organizacion Mundial de la Salud para evitar la cadena de contagios. Por esa razon, a
continuacion, se presenta un apartado denominado atencion psicoldgica en tiempos de
pandemia, el cual describe qué es la enfermedad y los impactos que ha generado en la

sociedad en general.

Atencion psicoldgica en tiempos de pandemia

A inicios del afio 2020, México y el mundo fueron testigos del brote y expansion de un
virus denominado Coronavirus 19 [COVID-19]. Se trata de una infeccion viral altamente
transmisible y patogena causada por el Sindrome Respiratorio Agudo Severo Coronavirus
2 (SARS-CoV-2).

En el mes de diciembre de 2019, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS,
2020a) recibid informacion acerca de la presencia del virus en un grupo de personas con
neumonia viral en Wuhan, China. En un principio las autoridades de ese pais informaron
que aunque los primeros casos humanos con inicio de sintomas tenian un vinculo con un
mercado mayorista de alimentos en Wuhan, otras personas contrajeron la infeccion,
incluso sin antecedentes de haber visitado el mercado. Lo cual sugirié que el mercado no
fue el Unico lugar de propagaciéon del virus, pero si jugd un papel importante en la
amplificacion inicial del brote (OMS, 2020a; Shereen et al., 2020).

Después, las investigaciones sugirieron que la extension del virus se dio debido a
que se trasmite facilmente de persona a persona, ya sea por contacto cercano con un
individuo infectado expuesto a toser, estornudar, 0 a gotitas respiratorias o0 aerosoles.
Respecto al origen del virus, investigadores expertos analizaron las caracteristicas
gendémicas del SARS-CoV-2 vy llegaron a la conclusién de que el virus tiene un origen
ecologico en poblaciones de murciélagos, lo cual sugirio su origen natural de un animal y
que no fue un virus construido o manipulado (Shereen et al., 2020).

La propagacion y contagio del COVID-19 en un gran nimero de paises fue tan

rapida que el 11 de marzo del mismo afio fue declarada pandemia global por la OMS,
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quien emitio una serie de recomendaciones para su control (OMS, 2020b), y atendiendo a
las recomendaciones internacionales para el control de la pandemia, el Portal del Gobierno
de México (2020) informé que como medidas preventivas ante el COVID-19 se encontraba
lavar frecuentemente las manos con agua y jabon, usar gel antibacterial, toser o estornudar
en la parte interna del codo y asistir a consulta médica en caso de presentar alguno de los
siguientes sintomas: tos, estornudos, fiebre, dolor de cabeza, acompafiados de dificultad
para respirar, dolor de garganta, escurrimiento nasal, 0jos rojos y/o dolor en musculos o
articulaciones.

Ademas, se recomendd no asistir a lugares concurridos para evitar aglomeraciones
de personas y durante muchos meses permanecieron cerradas las escuelas de todos los
niveles educativos, asi como restaurantes y lugares recreativos. En el caso de los
estudiantes tuvieron que asistir a clases de manera virtual haciendo uso de plataformas
digitales para evitar el contagio y propagacion del virus en las aulas, incluso algunas
instancias gubernamentales también suspendieron sus actividades presenciales y ofrecieron
sus servicios a traves de internet. Por esa razon, muchas personas tuvieron que realizar su
trabajo desde sus casas, lo cual en muchos hogares agudizo problemas familiares, violencia
y/o la presencia de sintomas de ansiedad y depresion, entre otros.

Al respecto, distintos estudios mostraron que ante el confinamiento existian
poblaciones vulnerables con mayores probabilidades de sufrir ansiedad y depresién (Ge et
al., 2020). Por lo cual, autoridades sanitarias les sugirieron a los profesionales de la salud
mental utilizar distintas plataformas electronicas, o bien, la linea telefénica para brindar
acompafiamiento emocional y mantener los vinculos con los pacientes a pesar de la
distancia y el aislamiento que provoco la pandemia (Wang et al., 2020).

En ese sentido, aunque en esta investigacion la intervencion psicologica se realizo
de manera presencial en la clinica de hemodidlisis, las Gltimas 2 sesiones se llevaron a cabo
durante la fase 2 de la pandemia, por lo cual la psicologa tuvo que dar el contenido de la
sesion 8 y 9 en la misma fecha, utilizar una bata especial, cubre-bocas y careta como
medidas preventivas ante el COVID-19, y, el seguimiento se dio a través de via telefonica.
Finalmente, con todos los antecedentes de la investigacion de pacientes con ERC y
habiendo expuesto la situacion de la pandemia de COVID-19, se planted el siguiente

objetivo de investigacion.
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Capitulo 6. Objetivos y disefio de investigacion

Objetivo General

Evaluar la eficacia de “Un deseo para Santi”, intervencion cognitivo conductual para

pacientes pediatricos en hemodialisis y sus cuidadores primarios.

Objetivos Especificos

Fase 1

Fase 2

Fase 3

Fase 4

Identificar los factores que facilitan y dificultan la adherencia al tratamiento.
Describir la importancia del psicélogo(a) dentro del equipo interdisciplinario.

Identificar recomendaciones para mejorar el tratamiento de los pacientes con ERC.

Adaptar un instrumento de adherencia terapéutica con evidencia de validez y

confiabilidad para poblacion infantil.

Desarrollar y evaluar un manual de intervencién bajo la asesoria de un equipo

interdisciplinario para la poblacion de estudio.

Evaluar la adherencia terapéutica en pacientes con IRC antes, después y en el
seguimiento de una intervencién cognitivo conductual en las siguientes variables:
toma de medicamentos e indicaciones nutricionales.

Evaluar el manejo de las emociones en pacientes con IRC antes, después y en el
seguimiento de una intervencion cognitivo conductual.

Comparar la calidad de vida en pacientes con IRC antes, después y en el
seguimiento de una intervencion cognitivo conductual.

Evaluar los recursos psicologicos individuales y familiares en pacientes con IRC
antes, después y en el seguimiento de una intervencion cognitivo conductual.
Comparar la carga de los cuidadores primarios antes, después y en el seguimiento

de una intervencion cognitivo conductual.
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e Describir el ambiente hospitalario y el contexto de la intervencion psicologica
e Describir las experiencias de los participantes en torno al manual de intervencion

psicoldgica “Un deseo para Santi”.

A continuacién, se presentan Unicamente las hipotesis de los estudios 2 y 4, ya que por su

tipo de metodologia fue posible desarrollarlas.

Hipotesis estudio 2

El instrumento de adherencia terapéutica contara con caracteristicas de confiabilidad y

validez en poblacion infantil.

Hipotesis estudio 4

Incrementaran los niveles de adherencia terapéutica, calidad de vida y recursos
psicolégicos en un grupo de pacientes pediatricos con hemodialisis que acuden al Hospital
Infantil de Morelia, y disminuira la carga en sus cuidadores primarios, después de recibir

una intervencién cognitivo conductual.

Disefio de la investigacion

La presente investigacion cont6 con una metodologia mixta, de tipo multifasico. EI primer
estudio fue cualitativo, el segundo cuantitativo, el tercero mixto y el cuarto
predominantemente cuantitativo con un disefio anidado cualitativo.

La investigacion de métodos mixtos combina elementos y técnicas del enfoque
cualitativo y cuantitativo, y el investigador es libre de usar todos los métodos posibles para
abordar un problema de investigacion. Los disefios multifasicos se producen cuando un
investigador examina un problema o tema a través de una interaccion de estudios
cuantitativos y cualitativos que estan alineados secuencialmente con un nuevo enfoque
basado en lo aprendido previamente para abordar un objetivo central del programa
(Creswell & Plano Clark, 2011).

En el contexto de la evaluacion del programa, estas multiples fases pueden estar
vinculadas a la evaluacién de necesidades, el desarrollo del programa y a las pruebas de
evaluacion del programa (Creswell & Plano Clark, 2011). El siguiente esquema (ver Figura

4) muestra cada una de las fases con su respectivo disefio y objetivo.
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Figura 4
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Capitulo 7. Estudio I. Diagnostico situacional del servicio de
nefrologia: Incorporacién del psicdlogo al equipo
interdisciplinario

Método

Tipo de estudio. Estudio descriptivo de tipo cualitativo, mediante la técnica de entrevista,
realizado dentro del contexto hospitalario.

Participantes. Se contd con cuatro profesionales del Hospital Infantil “Eva Sdmano de
Lopez Mateos”, y de la Clinica de Hemodialisis Galeno en Morelia, Michoacan, México.
Un médico especialista en nefrologia pediatrica, una enfermera, una nutriéloga con
especialidad en nutricion renal y una psicdloga, que atienden ademas a pacientes con otras
patologias crénicas.

Instrumento. Se disefid una entrevista semiestructurada de ocho preguntas con el objetivo
de conocer cuales son los factores que favorecen o inhiben la adherencia al tratamiento, asi
como la percepcion sobre la necesidad de un trabajo interdisciplinar en el que participe el
psicologo/a. Dicha entrevista abordd los siguientes ejes tematicos: 1) labores
desempefiadas en el area de nefrologia, 2) factores que facilitan y dificultan la adherencia
al tratamiento, 3) incorporacion del psicélogo(a) en el equipo interdisciplinario y 4)
recomendaciones para mejorar el tratamiento de los pacientes (ver Apéndice A).
Procedimiento. Después de contar con la aprobaciéon del comité de ética del Hospital
Infantil “Eva Samano de Lopez Mateos” (ver Apendice B) y del jefe de Nefrologia
Pediatrica se contactd a los profesionales que se encargan de brindar atenciéon a los
pacientes con ERC que acuden a consulta externa y hospitalizacion.

Posteriormente, se acordd un horario para las entrevistas las cuales fueron grabadas
haciendo uso de una aplicacion en el celular, con el objetivo de transcribirlas y analizarlas.
Las entrevistas se llevaron a cabo durante el mes de septiembre del 2019, con una duracién
aproximada de 45 minutos cada una y fueron aplicadas por una psicéloga de la Salud con
experiencia de trabajo en un servicio de Nefrologia Pediatrica.

Analisis de los datos. Se realizd la transcripcion de las entrevistas y un analisis por
categorias basado en el trabajo de Kalpokaite y Radivojevic (2019).

Consideraciones éticas. Se contd con la autorizacion de cada uno de los profesionistas

para realizar las entrevistas, previa aprobacion por parte del comité de ética del Hospital
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Infantil, como parte de una propuesta de una intervencion psicoldgica en nifios, nifias y

adolescentes con diagndstico de IRC.

Resultados

A continuacion, se presentan los resultados del estudio I, en primer lugar se presentan las
caracteristicas sociodemograficas de los profesionales del rea de Nefrologia (ver Tabla 2),

y después las categorias de analisis con sus respectivas subcategorias (ver Tabla 3).
Tabla 2

Caracteristicas sociodemograficas de los profesionales de Nefrologia

Profesion Grado académico Especialidad Actividades laborales
1 Meédico Especialidad Nefrologia Pediatrica ~ Atencion hospitalaria (HIM. ESLM)
2 Nutridloga Especialidad Nutricion Renal Atencion hospitalaria (HIM. ESLM)
3 Psicologa Maestria Psicologia Educativa Atencion hospitalaria (HIM. ESLM)
4 Enfermera Licenciatura Ninguna Atencion hospitalaria (CHG)

Nota. HIM. ESLM = Hospital Infantil de Morelia “Eva Samano de Lopez Mateos”; CHG = Clinica de
Hemodialisis Galeno.

Tabla 3

Categorias y subcategorias del anélisis de las entrevistas

Categoria Subcategorias
1. Caracteristicas del area de Razones para elegir esta especialidad
nefrologia e interaccién entre los Funciones y actividades del personal de Salud

profesionales de la salud

2. Factores que intervienen en la Elementos que facilitan la adherencia al tratamiento

adherencia al tratamiento Elementos que dificultan la adherencia al tratamiento

3. Incorporacion del psicologo(a) en  Acompafiamiento emocional en el paciente pediatrico

el area de Nefrologia Estrategias de afrontamiento ante enfermedad
4. Recomendaciones para una Realizar trabajo interdisciplinario que incluya personal de
posible intervencion Psicologia

Cuidar al cuidador
Promover el autocuidado

Concientizar a la poblacion

Nota. Elaboracion propia.
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1) Caracteristicas del area de Nefrologia e interaccion entre los profesionales de
la Salud

La eleccion del area de Nefrologia por parte de los participantes fue debido a que es un
campo de conocimiento con poco personal especializado y con muchas éareas de
oportunidad. Respecto a las labores de los profesionales, casi no colaboran en equipo
debido a que algunos de ellos no solo atienden a pacientes con patologias renales, sino que

brindan su servicio a otros pacientes del hospital.

e Razones para elegir esta especialidad

De mi trabajo me gusta todo, porque todo tiene muchisimas areas de oportunidad, muchisimas,
como somos tan pocos nefrélogos pediatras (Nefrélogo).

Es un area que esta olvidada dentro de la especialidad en nutricion en pediatria, son pocos los
especialistas en esta area, y son pacientes que se llegan a olvidar, y sobre todo también es... es en
donde le tienes que echar como ciencia, creo que el hecho de que sea una patologia complicada,

dificil, en la que tienes un reto, de que a tu paciente le vaya bien (Nutriéloga).

Llegué aqui por una convocatoria, aqui conoci la hemodialisis y empecé a trabajar con este tipo
de pacientes. Me llegd esta oportunidad y la tomé, pero en realidad desconocia totalmente la

hemodialisis (Enfermera).
e Funciones y actividades del personal de Salud

Mi trabajo se distribuye entre actividades médicas y asistenciales. Hay dias que tengo consulta y
hay dias que realizo actividades asistenciales como colocacion de accesos vasculares para
hemodialisis, colocacién de catéteres para dialisis peritoneal, biopsias de rifién y protocolos de

trasplante para los chiquitines de nefrologia (Nefrélogo).

Aqui en el hospital todavia no contamos con un equipo de trasplante, con el servicio de psicologia

si, y si, afortunadamente si nos asisten cuando se los solicitamos (Nefr6logo).

Mi funcién es la conexion y desconexion de los pacientes a la maquina de hemodialisis, los
cuidados tras-dialisis y les puedo dar orientacion sobre el cuidado en casa, el cuidado post-
dialisis. Eso es en la parte profesional y en la parte personal, durante la sesién puedo llegar a

platicar con ellos, ya que se encarifian mucho con nosotros, hacemos un lazo que es inevitable, que
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es el lazo de amistad, los escuchamos, les damos consejos y &nimos también, muy importante

(Enfermera).

Nosotros enfermeria somos apoyo directo de médicos, hacemos basicamente la mayoria del
trabajo, en cuanto al seguimiento del tratamiento si nos apoyamos con los médicos, no nos
apoyamos ni con hospitales ni con nadie mas, nos apoyamos con nosotros mismos, enfermera-

médico, y ahi se corta la cadena (Enfermera).

Mi trabajo es ver el soporte nutricional de todos los pacientes dentro del hospital, me dedico

principalmente a lo que es nutricién renal (Nutriloga).

Un psicblogo en el hospital aborda a los familiares y a los nifios para aminorar todo lo que tiene
que ver con todos los procedimientos que se le van a realizar al nifio dentro del hospital... Ya una
vez que logramos esa parte estamos monitoreando al paciente en cuanto a su estado de animo, a
como se va adaptando también al hospital y sobre todo a la situacion que estan viviendo

(Psicéloga).

Ha funcionado mucho trabajar por clinicas, al dia estamos viendo de ocho a diez pacientes en
consulta externa en una clinica y en un lapso de ocho horas de trabajo, entonces imaginate si
todos los médicos estuvieran también sensibilizados al trabajo de psicologia, y empiezan a ver los
avances, 0 sea yo con los que atiendo aca en la clinica metabdlica veo que entre mas constantes

vienen a nuestras citas el apego al tratamiento es mejor (Psicéloga).
2) Factores que intervienen en la adherencia al tratamiento

Los factores que intervienen en la adherencia al tratamiento se pueden clasificar en tres
niveles: 1) institucional, 2) familiar, e 3) individual.

A nivel institucional se debe contemplar la existencia de unidades especializadas
que cuenten con: a) equipamiento adecuado y con materiales suficientes para atender a la
poblacion b) profesionales de la salud capacitados que trabajen interdisciplinariamente y
que incluya al cuidador primario y c) ser accesibles a la poblacion con atencion publica y
cercania geografica.

Por su parte, a nivel familiar es importante identificar y reconocer los recursos
psicoldgicos con los que cuentan las familias para afrontar la situacion. A nivel individual
es necesario ayudar al paciente con: a) aceptacion y conocimiento de la enfermedad

adecuado a su nivel de desarrollo, b) conductas de adherencia sobre la toma de
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medicamentos y aspectos nutricionales, ¢) manejo emocional y afrontamiento de la
enfermedad, d) adaptacion al tratamiento de sustitucion renal y, e) desarrollo de conductas

de autocuidado que le permitan tomar mejores decisiones respecto a su enfermedad.

e Elementos que facilitan la adherencia al tratamiento

Principalmente tienen un entorno familiar estable, un compromiso de los padres constante y
comprometido. Es el paciente en el que la maméa esta al pendiente de su alimentacién, de la
aplicacion de sus medicamentos, de los procedimientos que se le hagan y de los estudios de
laboratorio que se requieran, de las citas médicas y de que tenga una actividad fisica. Obviamente
influye también el nivel cultural, el nivel educativo de las personas; por supuesto esto da ciertas
facilidades, pero no es una condicion “sine qua non”, esto es, hay pacientes que tienen un nivel
muy bajo y eso no significa que no vayan a tener un buen apego, el compromiso no necesariamente
va en relacién al nivel educativo de las personas, eso me queda muy claro con los pacientes de

nefrologia (Nefrélogo).

Hay un factor que es fundamental, que tengas los insumos para la atencién de manera completa,
oportuna y eficiente, o sea que tengas un medicamento que el paciente necesita en el momento, en
la dosis y que la aplicacion sea la correcta, 0 sea que sea oportuna, en este caso que la indicacién

sea la adecuada (Nefr6logo).

Los cuidados en casa facilitan la adherencia, y se nota porgue llegan con muy poca ganancia
hidrica por ende les va muy bien, toleran su sesion de tres horas a tres horas y media, sin ningin
problema, sin ninguna complicacion, sin ningun dolor. La segunda es el estado de &nimo, me
puede llegar un paciente que le va bien en su sesidn, que se esta cuidando, entonces estan alegres,
estan sonriendo, haciendo bromas, compartimos platicas de positivismo y a los que les va mal
siempre estan negativos, estan de que “ijno puedo!, ;por qué a mi?, ¢para qué me cuido si ya me
voy a morir?, jya me estoy muriendo! 7, entonces mentalmente eso es cdmo les afecta el estado de

animo (Enfermera).

Los papas son conscientes de la enfermedad, saben perfectamente lo que si y lo que no deben
consumir, pero la proteccion y apoyo que les brindan a los pacientes es sUper importante

(Enfermera).

Para que un nifio se apegue al tratamiento es necesario que los familiares estén con ellos y
también les expliquen, que les den lo que necesitan... Si los familiares no le dan el tratamiento

como debe de ser no funciona nada (Nutri6loga).
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e Elementos que dificultan la adherencia al tratamiento

El sitio donde viven, porque evidentemente la conectividad en el estado de Michoacén sigue siendo
un inconveniente en algunas partes, por ejemplo, la sierra costa, la region de la meseta purépecha,

la region de tierra caliente, zonas que son alejadas, que son marginadas (Nefr6logo).

Principalmente es la economia y el estado de &nimo, es lo que facilita y obstaculiza tanto el
tratamiento como los cuidados en casa. Los que no se cuidan en casa les va muy, muy mal

(Enfermera).

Influye mucho el factor del dinero, de la cuestion econémica. Es muy diferente tratar con un
paciente a lo mejor con cancer o con un paciente con diabetes incluso, a un paciente renal porque
llegan de comunidades alejadas a veces y sabemos que, por ejemplo, una bolsa de dialisis es cara,
€s muy cara, y hasta ahora yo desconozco que haya un programa de gratuidad como en el caso del
cancer. No lo hay, entonces es parte importante de que la familia a veces también se desanime...
por ejemplo, llevarlo hasta una hemodialisis va a ser complicado hasta por la lejania, personas
que a lo mejor si pudieran tener quiza la solvencia econdmica lo hacen en un inicio, pero después
empieza a llegar el cansancio, y no el cansancio fisico, sino lo emocional, porque también son
pacientes que le sufren, que exigen muchos cuidados y que a veces las personas ya no saben qué

hacer o como hacerle (Psicologa).

Ubicarnos en el contexto de la familia y del nifio porque de repente a lo mejor a los médicos se les
olvid6 que estan con una persona que vive en una comunidad alejada o en la meseta purépecha y
entonces ya no le explicaron bien, o le explicaron en términos muy médicos, 0 ni siquiera
entienden bien el espafiol y entonces eso va a ser una parte muy importante para que haya (0 no)

una adherencia (Psic6loga).

Algunos médicos de momento pueden ver a las familias como muy tranquilas o0 como que aceptan
el tratamiento, sin embargo, se tiene que trabajar el duelo por la pérdida de la salud en el hijo. A
los papas les queda claro que tienen que aplicar medicamentos a ciertas horas, pero se les olvida
la parte del cuidado en la alimentacion, o en el aspecto emocional y entonces de pronto ya son
nifios que estdn muy consentidos, que ya adquirieron muchas ganancias secundarias por la
enfermedad y eso genera un factor de riesgo para que haya mayores complicaciones o para que no

exista cierta adherencia (Psicéloga).

¢Cual lo obstaculiza?, pues también los mismos familiares, el que busquen tratamientos

alternativos llega a repercutir mucho en la enfermedad por buscar una solucién (Nutri6loga).
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3) Incorporacion del psicdlogo(a) en el &rea de Nefrologia

Los participantes sefialaron que el acompafiamiento emocional es parte fundamental de
tratamiento para identificar las estrategias de afrontamiento con las que cuenta la familia
para salir adelante a pesar de las adversidades. Ademas, la parte psicologica esta
contemplada en las guias internacionales de atencion al paciente con ERC. Sin embargo,
para lograr este acompafiamiento emocional debe haber comunicacion entre los
profesionales porque de lo contrario sélo se le da prioridad al aspecto biolégico y se
descuida la parte emocional.

e Acompafiamiento emocional en el paciente pediatrico

Es importante la parte emocional y no es una situacion que yo diga, esta contemplado incluso en
las guias internacionales de préactica clinica como KDIGO, hay un apartado de atencion
psicoldgica, de atencién emocional en donde uno de los puntos mas importantes es la aceptacion
del problema porque no se puede resolver de forma definitiva, la insuficiencia renal no se cura, se
controla y las terapias de sustitucion renal son un tratamiento, un control, son la antesala del
trasplante de rifién. Entonces el trabajo emocional consiste en ayudarle al paciente a entender qué
es cada una de esas terapias y que el trasplante no es la cura, sino solamente una terapia que va
requerir de tratamiento durante toda la vida, con medicamentos inmunosupresores que van a tener
efectos secundarios en el paciente, con visitas al médico y con vigilancia de factores de riesgo

como situaciones virales u otras (Nefrologo).

Creo que es super importante el apoyo psicolégico a los pacientes, ellos tienen muchos
sentimientos reprimidos ya que sus mismos familiares a veces no los escuchan o sienten cierto

rechazo (Enfermera).

Es muy importante trabajar la parte emocional del paciente, creo que todo debe de ir embonado y
que un paciente se sienta bien, se alimente bien y siga su tratamiento médico garantiza que al
paciente le va a ir bien, si alguna de esas tres cosas llega a faltar pues no, el paciente se deprime

mas, no quiere seguir nada (Nutri6loga).

Yo te puedo hablar de mi servicio, considero que el trabajo que hacemos es bueno, aunque
honestamente a veces los vamos captando hasta que estan internados y que las cosas ya estan muy
mal, porque a pesar de que les digamos “vengan” el familiar siempre va a hacer caso a lo del
médico, 0 a lo que diga el especialista, en este caso el nefro, si a lo mejor el nefro no le dice
“tienes que pasar a psicologia y es parte del tratamiento” la persona no pasa, entonces desde esa
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parte se nos pueden pasar algunos casos, pero a los que tenemos se les trata del dar el seguimiento
y la cita y obviamente les va muy bien (Psic6loga).

e Estrategias de afrontamiento ante enfermedad

Ante la enfermedad las familias buscan redes de apoyo, no es infrecuente que me pidan el resumen,
la notita o la receta para justificar por ejemplo el traslado, porque van y buscan la red de apoyo
en la presidencia municipal para ser trasladados o para el apoyo con cierto medicamento y lo
obtienen. Es més, si no tienen redes, tratan de generarlas. Me ha pasado con pacientes que cuando
llegaron a este hospital no se dedicaban a nada y después se dedican a situaciones que se les
facilitan por el traslado que tienen que hacer de su nifio, por ejemplo, encontraron la manera de
comprar algunos insumos que no hay en su comunidad y los hay aqui, y van y los venden en su
comunidad cuando regresan de la consulta de su nifio, entonces pues ya aprovecharon el viaje y
eso les sirve para generarse un recurso, entonces, no tienen las oportunidades pero se las generan,

y eso habla mucho de actitud (Nefrélogo).

La mayor ayuda o apoyo que tienen los pacientes viene de los familiares, principalmente
familiares que viven en Estados Unidos, y los apoyos que tienen los menores de parte del hospital
infantil (Enfermera).

Recuerdo a una compariera que ahorita no esta aqui, ella tenia una estrategia para un nifio quien
traia su bolsa de didlisis y para todos lados iba con ella, cuando a lo mejor el nifio tenia que estar
todo el tiempo en la cama y ya no queria salir, entonces es también importante ensefiarle

estrategias de cosas que si puede hacer a pesar de tener una enfermedad delicada (Psicéloga).
4) Recomendaciones para una posible intervencion

Los participantes sefialaron el abordaje interdisciplinar en el que resulta indispensable
trabajar la parte emocional del paciente ya que cuando el paciente con ERC conoce y
acepta su padecimiento desarrolla conductas de autocuidado, indispensables para el control
del padecimiento. Se rescato también la importancia de trabajar con su cuidador primario
para evitar el desgaste y que también su salud se deteriore. Asimismo, se recomendd
informar y sensibilizar a la poblacién acerca de la enfermedad y de su deteccion temprana

con el objetivo de no llegar a la etapa final y evitar las TRR.
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o Realizar trabajo interdisciplinario que incluya personal de Psicologia

En el Instituto Nacional de Pediatria, en el Hospital Infantil de México Federico GAmez, en
general en los institutos nacionales se tiene un comité de Nefrologia, y un comité de trasplante
renal en donde es parte fundamental el psicélogo. La opinidon del psicélogo y el diagnostico
psicoldgico se toma como parte fundamental de la aprobacién o no para el trasplante, para saber
quién es un paciente apto o un paciente problema, el psicologo ayuda a decidir quién es el méas
adecuado, por ejemplo te dice quién es muy inestable, si tiene algun diagndstico psiquiatrico o una
condicion que nos dé un mal prondstico para el apego al tratamiento que nos hace echarnos para
atras en un trasplante, porque no vas a poner en riesgo a un donador, entonces se tendra que

trabajar hasta lograr condiciones de apego (Nefrélogo).

Fisicamente la alimentacion es la base de un tratamiento exitoso, cuando hay un descontrol
hidrico en su cuerpo de minerales que no necesitan, partimos de ahi, y social y psicoldégicamente,
creo que ellos necesitan personas que los escuchen...creo que es importante la salud mental e
implementarla en todos los grupos de edades que tenemos tanto en la clinica como en sociedad
(Enfermera).

Yo creo que, con nosotros, con el personal de aqui del hospital nos hace falta comunicacion, y que
sea un trabajo interdisciplinario y valorado, porque los familiares van a decir “lo que el médico
me diga” y si al médico se le olvido que tiene parte importante psicologia para apoyarle en esta
adherencia, pues lo va a mandar y si no pues no, o sea lo va a mandar a nosotros hasta que ya esté

en condiciones muy graves (Psicdloga).
e Cuidar al cuidador

Muchas veces llegan a comentar los familiares que es un estorbo, que es pesado, que es fastidioso

tener una persona enferma en casa (Enfermera).

No se tiene la conciencia de que la salud mental es importante y que cuando tenemos que cuidar de
una persona que esta en una situacion de enfermedad, también se tiene que cuidar a la par al
cuidador, porque a nuestro pacientito lo podemos tener en muy buenas condiciones pero la
persona que esta al cuidado sufre, esta agotado, desgastado ,entonces es por eso que a veces “ay
pues quiero una coca”’, “pues andale pues”, cede, “es que tengo mds sed y quiero mds agua’,
“pues orale pues”, entonces yo considero que también tiene que ver con esta cuestion hasta de los

vinculos y de los apegos que se van teniendo con el paciente (Psicologa).

73



e Promover el autocuidado

Lograr el autocuidado en el paciente es un elemento clave, esto es que el paciente tenga claridad
de su enfermedad y de su tratamiento, eso es casi una coraza que mantiene la adherencia al
tratamiento. Y es que el autocuidado empodera al paciente y lo hace ya el tomador de decisiones
de su propia vida, entonces él lo identifica y te dice: “sabe qué doctor es que yo siento que traigo

la presion alta” (Nefr6logo).

Hablando de un paciente pediatrico, tenemos que sensibilizar a los padres en la cuestion de que no
tienen que ocultarle nada a sus hijos, tienen que hablarles del proceso de la enfermedad para que
también el nifio cuando vaya creciendo vaya tomando la conciencia del autocuidado, porque hay
pacientes renales que a lo mejor llegan a un punto donde se pueden trasplantar, pero entonces
también es como en esto de “haber espérate, si te van a trasplantar pero no va a ser sencillo el

proceso antes ni después”’ (Psicéloga).
e Concientizar a la poblacion

Desde mi experiencia, concientizar a los familiares y a toda la poblacién en general sobre qué es
la enfermedad renal, qué podemos hacer para evitarla, por ejemplo, hay pacientes pediatricos que
son por cuestiones hereditarias o desde el nacimiento, el que empecemos a conocer cual es la

funcién y la importancia de nuestros rifiones, creo que evitariamos muchas cosas (Nutriloga).

Yo a veces les digo a los pacientes “es que hay enfermedades que tu no las ves por fuera, pero por
dentro algo esta mal”, entonces tenemos que poner atencion y a través de unos estudios nos Vamos

a dar cuenta cémo estés (Psicéloga).

A partir de las entrevistas se propone un analisis de la interaccion entre las diferentes
categorias identificadas que se representan en la Figura 5 las cuales se organizaron para

destacar el papel que puede tener el psicologo/a en el servicio de nefrologia infantil.
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Figura 5

Factores que intervienen en el tratamiento integral de los nifios, nifias y adolescentes con IRC

Nefrologia Mejorar la salud Adherencia al tratamiento
pediatrica > del paciente |
| |
Factores que la facilitan ‘ ‘ Factores que la dificultan
Através de — -Entorno familiar estable -Lugar de residencia del paciente
raves de -Contar con insumos para la atencion -Falta de medicamentos a nivel federal y
medica estatal
. -Falta de entendimiento en las indicaciones
Enfermedad Renal Croénica médicas
en la infancia -Tratamientos alternativos de herbolaria
H Trabajo interdisciplinario ‘
-Trabajo interdisciplinario Con —
Para mejorar la atencién al paciente X Incorporacion del

psicologo en Nefrologia

-Cuidar al cuidador
Para evitar cansancio fisico v emocional Para
Recomendaciones para N

-Promover el autocuidado una posible intervencion Brindar Identificar
Empodera al paciente y le permite tomar mejores acompafamiento estrategias de
decisiones respecto a su salud emocional afrontamiento
-Concientizar a la poblacion \/
Para la prevencion y atencién temprana de la Intervenciones
enfermedad

Nota. Categorias de analisis con recomendaciones de los profesionales de la salud del Hospital Infantil de
Morelia y de la Clinica de Hemodidlisis Galeno, para la atencidn éptima de los pacientes con IRC.
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Discusion

En relacion con los objetivos de esta fase de investigacion, se puede afirmar que se
cumplieron, ya que durante las entrevistas los profesionales del area de Nefrologia
identificaron que la complejidad del tratamiento en la ERC hace que muchos pacientes
presenten serias dificultades para cumplir con las indicaciones médicas y nutricionales,
pues les exige complejas restricciones comportamentales. De ahi la importancia de la
adherencia al tratamiento, la cual puede verse influida por factores que facilitaran o no su
cumplimiento (Contreras et al., 2006; Splinter et al., 2018).

Entre los factores que facilitan la adherencia se encuentran: contar con un entorno
familiar estable y con insumos necesarios para cubrir los costos del tratamiento y de los
medicamentos. Lo cual coincide con resultados de investigaciones previas (Guzman, 2017;
Ramay et al., 2017; Zelikovsky et al., 2008). Por su parte, los factores que obstaculizan la
adherencia son el lugar de residencia del paciente y la baja escolaridad del cuidador que
puede dificultar el entendimiento de las indicaciones médicas, que a su vez se ve influida
por el lenguaje abstracto que manejan los médicos. Situacion que también ha sido
encontrada en otras investigaciones (El-Gamasy & Eldeeb, 2017; Ramay et al., 2017;
Séenz, 2017).

Es por ello que, tanto el paciente como su familia deben trabajar el duelo por la
pérdida de la salud y, sobre todo, la aceptacién del diagnéstico para realizar
modificaciones en sus actividades cotidianas, desarrollando estrategias de ajuste y
adaptacion. En ese sentido, se encontr6 que ante la ERC las familias de los pacientes
desarrollan estrategias de afrontamiento como busqueda de redes de apoyo para conseguir
el traslado hasta la unidad médica, o bien, venden productos que consiguen en la ciudad, lo
cual les permite obtener recursos econdmicos adicionales para la compra de medicamentos
y otros elementos del tratamiento, dichas acciones dan cuenta de como las familias
movilizan sus recursos psicoldgicos para salir adelante a pesar de las adversidades
(Guzman-Carrillo et al., 2015; Rivera-Heredia & Andrade Palos, 2010).

Haciendo referencia al cuidador primario, los profesionales que participaron en este
estudio recomendaron brindarles atencion psicolégica para prevenir cansancio fisico y
emocional. Lo cual coincide con recomendaciones previas para cuidadores de adultos con
ERC (Romero-Massa et al., 2018).
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Por otro lado, se recomendd sensibilizar a la poblacion respecto al padecimiento
para identificar los sintomas en las etapas tempranas y asi evitar las TRR, de ahi la
importancia de hacer un llamado a las autoridades sanitarias a invertir recursos y esfuerzos
para detectar a tiempo la ERC ya que transcurre en silencio a través del tiempo, de tal
modo que el paciente no sabe los riesgos que vive y las consecuencias de la enfermedad en
etapa terminal (Lastiri, 2016).

En ese sentido, los profesionales de la salud destacaron la importancia del
psicologo(a) como un miembro mas en un servicio de nefrologia, con el objetivo de
brindar un acompafiamiento emocional a los pacientes, ya que necesitan que alguien los
escuche y los guie durante su proceso de enfermedad. Destacando asi que su trabajo es
fundamental desde la etapa preventiva, el afrontamiento de la enfermedad y durante el
proceso de trasplante (Alcazar et al., 2001; Garcia-Flores et al., 2014; Garcia-Llana et al.,
2010). Ante esta situacion, es importante destacar que algunos psicologos(as) se insertan
en ambientes hospitalarios de manera temporal gracias a sus proyectos de posgrado,
atendiendo a pacientes con enfermedades cronicas como la ERC (Guzman-Carrillo, 2017;
Séenz, 2017), por lo que se esperaria a futuro se vaya ampliando el numero de estos
profesionales en espacios hospitalarios para fortalecer los vinculos entre la formacién de
recursos humanos de alto nivel de especialidad como los posgrados y las instituciones de
salud.

Sin embargo, no todas las instituciones de salud tienen la posibilidad de brindar
acompafiamiento psicologico, ni nutricional a los pacientes a pesar de los resultados
positivos que sus intervenciones demuestran (Chavez, 2018; Rosas-Cortez et al., 2020). En
el caso del Hospital Infantil de Morelia, aunque cuenta con un servicio de Psicologia, no
hay un profesional de este campo en el area de Nefrologia, situacién que obstaculiza una
atencion holistica e interdisciplinar.

En ese sentido, dentro de las limitaciones de este estudio destaca que participaron
pocos profesionales del equipo de Nefrologia en las entrevistas debido a los pocos
especialistas que hay en el area. Ademas, en el Hospital Infantil de Morelia no se cuenta
con una sala de hemodidlisis. Por esa razén, se recomienda que en estudios futuros se
integre la perspectiva de un mayor nimero de participantes, incluyendo personal de trabajo
social para obtener una vision mas amplia de las problematicas que enfrentan los pacientes
con ERC y sus cuidadores primarios.
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Conclusioén

Los resultados de este estudio ayudaron a visibilizar la importancia de la atencién
psicoldgica en el paciente con ERC para brindarles acompafiamiento emocional en cada
una de las fases de la enfermedad. Por esa razén, se considera necesario seguir un modelo
de atencion interdisciplinario que ayude a prevenir, detener o retardar la progresion de la
ERC y con ello contribuir a la disminucién de la incidencia y prevalencia de la
enfermedad. Enfocandose en la labor del psicdlogo(a) desde que se otorga el diagnostico y
se determina el tipo de TRR, teniendo como actividad principal el manejo de las
emociones, la adherencia al tratamiento y el apoyo social.

Los pasos del modelo que se propone se describen a continuacion:

Paso 1. Identificacion y evaluacion clinica de los pacientes. Durante la consulta médica
es necesario identificar sintomas y factores de riesgo en los pacientes los cuales deberan
acompariarse de pruebas para evaluar la funcién renal y establecer mejor el diagnostico,
dichas pruebas incluyen: estimar la Tasa de Filtrado Glomerular [TFG], cuantificar la
creatinina sérica y determinar la presencia de marcadores de dafio renal como proteinuria.
Paso 2. Diagnostico de la Enfermedad Renal Cronica. Despues de establecer el
diagndstico de ERC y de conocer en qué estadio de la enfermedad se encuentra el paciente
es indispensable comenzar el tratamiento médico y el tipo de TRR.
Paso 3. Plan de trabajo interdisciplinario. Una vez otorgado el diagndstico de la ERC es
importante contar con un equipo de trabajo interdisciplinario (médico, enfermera/o,
nutriéloga/o, psicdloga/o, y trabajo social) para trazar un plan de trabajo de acuerdo con las
necesidades de cada paciente, en el que cada profesional emita sus comentarios y
recomendaciones de atencion, con el objetivo de mejorar el tratamiento y asegurarse de
monitorear constantemente los niveles de adherencia por parte del paciente y de su
cuidador primario.
Paso 4. Seguimiento del plan de trabajo. Después de que el paciente acuda a consulta
con cada uno de los profesionales, es necesario que el equipo interdisciplinario realice
sesiones de seguimiento para llevar a cabo una evaluacion holistica del paciente,
determinar ajustes al tratamiento y con ello prevenir posibles complicaciones.

Dentro de los aportes del modelo se encuentra que propone una colaboracién activa

entre el equipo interdisciplinario, en el que cada profesional podra hacer aportes de manera
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independiente, pero colaborara para lograr objetivos en comin durante las sesiones de
seguimiento, lo cual favorecerd la comunicacion entre los profesionales y fortalecera la
toma de decisiones respecto al tratamiento y evolucion del padecimiento.

Se espera que la propuesta pueda ser revisada, analizada e implementada en los
diferentes sistemas de salud con el objetivo de brindar una atencion adecuada y oportuna a
los pacientes porque cuando los profesionales trabajan de manera conjunta para lograr un
objetivo en comun, también se puede optimizar el uso de los recursos de manera mas
eficiente.

Finalmente, se recomienda que los psicélogos(as) de la Salud, por su formacion y
experiencia, sean contratados dentro de las instituciones hospitalarias y se integren a los
grupos de trabajo colaborativo, en este caso a los equipos de Nefrologia y trasplante para

mejorar la atencién en Salud de la infancia en México.
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Capitulo 8. Estudio I1. Caracterizacion de los pacientes del
servicio de nefrologia y analisis psicométrico de un instrumento
de adherencia terapéutica para poblacion infantil

Método

Tipo de estudio. Cuantitativo, transversal.

Participantes. Se conté con 109 pacientes pediatricos que recibieron atencion médica en
el area de Nefrologia del Hospital Infantil de Morelia.

Instrumento. Escala de Adherencia Terapéutica disefiada por Soria, Vega y Nava (2009).
Disefiada en México para poblacion adulta. Fue validada con 200 pacientes con
enfermedades cronicas como diabetes, hipertension, enfermedad renal, artritis, entre otras.
El cuestionario cuenta con 21 items en los que se presenta una escala de 0 a 100, en la que
el paciente elige en términos de porcentaje la efectividad de su comportamiento. Entre mas
cercano a 100 el paciente es méas adherente. El instrumento reporté un coeficiente de
confiabilidad obtenido mediante el andlisis de Alpha de Cronbach de .919 a nivel general.
Las tres categorias que la conforman son: 1) control de ingesta de medicamentos y
alimentos (evalta la medida en la que el individuo sigue las instrucciones médicas para la
ingesta de medicamentos y alimentos) (a = .877), mediante los reactivos: 1,2, 4,7,8,9y
16; 2) seguimiento médico conductual (evalta la medida en la que el individuo cuenta con
conductas efectivas de cuidados de salud a largo plazo) (a = .798), mediante los reactivos:
3,5,6,10,12, 18 y 19; y 3) autoeficacia (evalua la medida en la que el individuo cree que
lo que hace beneficia su salud) (a = .850), mediante los reactivos: 11, 13, 14, 15, 17, 20 y
21 (ver Apéndice C).

Procedimiento. Como primer paso se realizaron adaptaciones a los reactivos que
conforman la escala para facilitar su entendimiento en los pacientes pediatricos, y se
agregaron dos items referentes al cuidado de los medicamentos para evaluar su pertinencia
en el cuestionario. Para su aplicacion, se acudio dos veces por semana al area de consulta
externa del Hospital Infantil de Morelia, la psicologa encargada del proyecto se acerco a
los cuidadores y a los pacientes, los invit6 a participar garantizando la confidencialidad de
la informacion, quienes aceptaron, respondieron el cuestionario en la sala de espera antes
de ingresar a la consulta médica, cada aplicacion tuvo una duracion aproximada de 15

minutos. Este proceso fue durante los meses de junio a noviembre de 2019.
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Anélisis de los datos. Para realizar el analisis estadistico de los datos se utilizo el paquete
SPSS version 23, se emple0 estadistica descriptiva para las frecuencias y puntajes totales.
Posteriormente, para conocer la validez del instrumento se realiz6 un Analisis Factorial
Exploratorio [AFE] y para determinar su confiabilidad se utiliz6 la prueba Alpha de
Cronbach.

Consideraciones éticas. Se consideraron los principios éticos que guian la investigacion
por lo que la psicologa se acerco de manera personal con el cuidador y con el nifio, nifia 0
adolescente y les explico el objetivo de la evaluacion, les garantizo la confidencialidad de
la informacion y su uso con fines de investigacion. Después de obtener una respuesta
positiva, les leyo las instrucciones, asi como cada una de las preguntas y las opciones de
respuesta. Al final les agradeci6 su participacion.

Resultados

A continuacion, se muestran los resultados de la validacion del cuestionario de adherencia
terapéutica, en primer lugar, se encuentran las caracteristicas clinicas y demograficas de los
pacientes y cuidadores (ver Tabla 4). Posteriormente, se presenta el diagndstico médico de

los participantes y después los anélisis psicométricos de la prueba.
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Tabla 4

Caracteristicas clinicas y demogréficas de los pacientes de Nefrologia y cuidadores

Variable N=109 %
Paciente

Género

Masculino 43 394

Femenino 66 60.6

Edad (media) 8.08

Escolaridad

Preescolar 30 27.5

Primaria 31 28.4

Secundaria 23 21.1

Preparatoria 5 4.6

Educacion especial 2 1.8

Ninguna 1 9

No aplica (por la edad) 17 15.6

Tiempo con el padecimiento (meses)

0-5 7 6.4

6-11 11 10.1

12-24 44 40.3

>25 47 43.1
Cuidador primario

Parentesco

Mama 96 88.1

Papa 9 8.3

Abuela 3 2.8

Hermano 1 9

Edad (media) 35.27

Escolaridad

Primaria 29 26.6

Secundaria 40 36.7

Preparatoria 26 23.9

Licenciatura 4 3.7

Maestria 3 2.8

Ninguno 7 6.4

Nota. Elaboracion propia.

Haciendo referencia al lugar de residencia de los participantes estos provenian de

44 municipios pertenecientes a tres estados de la Republica Mexicana: Michoacéan,

Guerrero y Guanajuato. La mayoria eran de Morelia (21.1%) y de Ciudad Hidalgo

(11.9%), seguidos de Cuitzeo (6.4%) y Puruandiro (5.5%) Michoacan.
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Respecto al diagndstico de los pacientes, los mas frecuentes fueron: acidosis tubular
renal (22%), sindrome nefrético (18.3%) e infeccion de vias urinarias de repeticion
(11.9%) (Ver Figura 6).

Figura 6
Diagnostico médico de los pacientes pediatricos de Nefrologia

Esclerosis tuberosa

Nefropatia por depositos de inmunoglobulina
Nefritis

Nefropatia por enfermedad de Fabry
Rifién poliquistico
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Hiperplasia suprarrenal

Estenosis ureteropielica

Nefropatia diabética

Nefropatia lupica

Insuficiencia Renal Crénica

Litiasis renal

Pielonefritis

Infeccidn de vias urinarias de repeticion
Monorreno

Sindrome Nefrético

Acidosis Tubular Renal

Diagnostico médico
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Porcentaje

Nota. Porcentajes de los diagndsticos médicos de los pacientes pediatricos de Nefrologia.

Andlisis del instrumento

Para realizar analisis de confiabilidad y validez del instrumento se utiliz6 el programa
estadistico SPSS version 20. Primeramente, se realizo la obtencion de la fiabilidad del
cuestionario calculando su consistencia interna a través del coeficiente de correlacion
Alpha de Cronbach, el cual fue de .634.

Para evaluar la validez del cuestionario se realizdé un Analisis Factorial Exploratorio
[AFE]. Como primer paso se utilizé el indice de adecuacién de la muestra Kaiser-Meyer-
Olkin (KMO = .60) y la prueba de esfericidad de Bartlett (X2 =) fue significativa (p < .01).
Se empleo el método de extraccion de minimos cuadrados generalizados debido a que este
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método permite aplicar contrastes de hipotesis para determinar el nimero de factores
(Lopez-Aguado & Gutiérrez-Provecho, 2019). El tipo de rotacién fue varimax.

En el primer AFE se intent0 reproducir la estructura reportada por sus autores, no
obstante, se encontraron dificultades en los reactivos para ajustarse adecuadamente ya que
se agruparon de manera confusa, lo cual mostrd que no existia claridad conceptual en los
reactivos. Tras un analisis posterior, para la extraccion del ndmero de factores se
consideraron las cargas factoriales iguales o0 mayores a .40 y su presentacion ordenada por
tamanos. El grafico de sedimentacion sugirié una estructura bifactorial con un porcentaje
de varianza explicada del 61%. La escala final conservo sélo 7 items distribuidos en dos
factores. El factor 1 agrup0 tres reactivos y en cuanto a su porcentaje de varianza explicada
fue de 22,6 %; el factor 2 agrupd cuatro reactivos con porcentaje de varianza explicada de
38,78 % (ver Tabla 5).

Tabla 5

Factores del cuestionario de adherencia obtenidos en el Andlisis Factorial Exploratorio

Factores Carga factorial

Factor I. Ingesta de medicamentos y alimentos

1. Me tomo mis medicamentos a la hora indicada .970

2. No importa que mi tratamiento sea por mucho tiempo, siempre tomo mis 591
medicamentos a la hora que me dice el doctor

3. Aungue tenga mucha tarea 0 muchas cosas que hacer tomo mis 551
medicamentos

Factor Il. Autoeficacia

4. Si sé que mi enfermedad es grave o peligrosa, hago todo lo que puedo .738
para aliviarme

5. Cuido tener mis medicamentos en buenas condiciones y tomarlos o 542
aplicarlos de manera correcta

6. Si el tratamiento requiere hacer ejercicio como caminar o andar en bici, 480
lo hago

7. Estoy dispuesto(a) a dejar de hacer algo que me gusta, como por ejemplo, 458

salir a jugar bajo el sol, tomar mucha agua o comer muchos dulces, si el
doctor me lo indica

Nota. Se utilizé la rotacién varimax con el método de extraccion de minimos cuadrados generalizados. Para
la extraccion del nimero de factores se consideraron las cargas factoriales iguales o mayores a .40
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Andlisis de fiabilidad

Se examind la fiabilidad de las dos dimensiones del cuestionario calculando su
consistencia interna a través del coeficiente de correlacion Alpha de Cronbach. La
siguiente tabla muestra los resultados (ver Tabla 6).

Tabla 6

indices de confiabilidad de cada dimension del cuestionario de adherencia terapéutica

Dimension Alpha de Cronbach
Ingesta de medicamentos y alimentos .624
Autoeficacia 454

Nota. Elaboracion propia.
Discusion

Contar con instrumentos véalidos y confiables para medir variables psicoldgicas en
poblacién pediatrica no es una tarea sencilla. Por esa razon, el objetivo de esta fase de la
investigacion fue conocer las propiedades psicométricas del cuestionario de adherencia
terapéutica disefiada por Soria, Vega y Nava (2009) aplicada a nifios, nifias y adolescentes
con patologias renales. Sin embargo, tras los andlisis de confiabilidad y validez, los
resultados mostraron que no contaba con caracteristicas psicométricas adecuadas para la
poblacién de estudio, razon por la cual no se incluyo en la bateria de pruebas psicologicas
de la fase de intervencion.

Estos hallazgos contrastan con lo encontrado en poblacion adulta con diagndsticos
de patologias cronicas, entre ellas la ERC (Pedraza-Banderas et al., 2018; Soria et al.,
2011), lo cual puede deberse a que el instrumento fue disefiado especificamente para
adultos y no para nifios y nifias, quienes suelen responder el cuestionario en compaiiia de
sus cuidadores, lo cual puede llevarlos a otorgar respuestas a favor del cumplimiento del
tratamiento, omitiendo sus conductas reales para dar una vision de que son buenos
pacientes. O bien, cuando el que responde es el cuidador puede mostrar un efecto de
deseabilidad social contestando los reactivos en cierto sentido para dar una imagen positiva
de si mismo, o para que la atencion que les brindan en el hospital continue, esto a pesar de
que al inicio de la aplicacion del cuestionario se les menciond que sus respuestas no

afectarian el tratamiento ni la relacion con la institucion de salud.
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De manera especifica, en este estudio el AFE del cuestionario arrojé dos factores de
los tres propuestos por los autores y sus confiabilidades fueron bajas. Estos hallazgos
coinciden con un estudio reciente del instrumento (Balcazar-Nava et al., 2020), que sefiala
que aun cuando en la version original los reactivos se agrupan en tres dimensiones con un
Alfa de Cronbach total alto (o = .92), hace falta informacion sobre el porcentaje de
varianza explicada y més datos del proceso estadistico, razén por la cual ellos llevaron a
cabo un AFE con datos de 424 pacientes. Los resultados mostraron que al igual que en este
estudio existia una agrupacion confusa de los reactivos, y en un segundo momento de
analisis forzaron la estructura a dos factores, encontrando que se conservaban los 21
reactivos originales con una mejor claridad conceptual. De ahi la importancia de seguir
trabajando en el instrumento para poder realizar una medicion mas precisa de la adherencia
terapéutica en pacientes pediatricos con enfermedades cronicas.

Por otro lado, es importante rescatar los resultados sociodemograficos que se
obtuvieron a través de la aplicacion del cuestionario ya que permitieron tener una
caracterizacion de los pacientes de Nefrologia del Hospital Infantil de Morelia y de sus
familias. En primer lugar, destaca que los nifios, nifias y adolescentes provenian
principalmente de tres estados: Michoacan, Guanajuato y Guerrero, lo cual puede
explicarse gracias a su cercania geografica con la unidad de salud. Asimismo, el 60.8% de
los pacientes corresponden al sexo femenino, y el restante al masculino. Por su parte, los
principales padecimientos que presentaron fueron: acidosis tubular renal, sindrome
nefrotico e infeccién de vias urinarias, lo cual permite ver la importancia de detectar
afectaciones renales en etapas tempranas para prevenir complicaciones. Asimismo, es
importante sefialar que la madre es quien suele desempefiar el rol principal de cuidador
primario (88.1%). Lo cual coincide con lo reportado dentro de la literatura en la que se
especifica que a pesar de que el padre cada vez se involucra mas en el cuidado de los
hijos(as), la madre es quien suele brindar atencion y cuidado en las unidades hospitalarias
(Florez-Torres et al., 2010; Panduro & Ramos, 2018; Toledano-Toledano & Moral, 2018).

Respecto a las limitaciones de esta fase de la investigacion, destaca la falta de una
evaluacion por parte de jueces expertos, asi como un pilotaje del instrumento para ver las
posibles adaptaciones a los reactivos y a la estructura general del cuestionario antes de su
aplicacion final. En cuanto a la cantidad de participantes, aunque el levantamiento de datos
en el area de Nefrologia del Hospital Infantil duré seis meses, s6lo se obtuvo la
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participacion de 109 pacientes, cuando lo ideal de acuerdo con la literatura es contar con
10 participantes por cada reactivo para obtener una solucion de factores con el menor error
posible aceptable (Campo-Arias et al., 2012). Por esa razdn, se sugiere seguir aplicando el
cuestionario con un nimero mas amplio de pacientes, incluyendo distintas enfermedades
cronicas para conocer cOmo se comporta el instrumento ya que fue disefiado para evaluar
la adherencia al tratamiento de manera general y no en una patologia en especifico.
Ademas, es importante contar con la misma cantidad de nifios, nifias y adolescentes para
realizar comparaciones por sexo y edad, y con ello conocer como es la adherencia de los
pacientes pediatricos dependiendo de sus caracteristicas sociodemograficas.

Ante esta situacion, es importante mencionar que existen estudios similares de
validacion de cuestionarios con nifios, nifias y adolescentes que también reportan niveles
bajos de confiabilidad (Pedro-Cisneros & Zamora-Villegas, 2011; Salamanca, 2010) en los
que se sugiere realizar otros procesos investigativos de validacion y confiabilidad
(Salamanca, 2010). Como linea de investigacion a futuro se propone perfeccionar los
reactivos y las opciones de respuesta, ya que el nivel de comprensién de los mismos puede
afectar de manera directa los resultados.

Al respecto, distintas investigaciones destacan la importancia de identificar factores
que facilitan y obstaculizan la adherencia de pacientes con enfermedades crénicas como la
ERC, debido a que se obtiene informacién valiosa con la cual se pueden enfocar esfuerzos
para mejorar el estado de salud del paciente a través de un plan especifico de intervencion
(Balcéazar-Nava et al., 2020; Soria et al., 2011).

Conclusién

Tomando en cuenta los resultados de este estudio, se puede concluir que la escala de
adherencia terapéutica en su version original demostré que no cuenta con propiedades
psicométricas adecuadas para aplicarse a nifios, nifias y adolescentes con patologias
renales, ya que de las tres dimensiones propuestas, solo una de ellas obtuvo puntajes de
confiabilidad superiores a .60, la cual fue “ingesta de medicamentos y alimentos”. De ahi,
la necesidad de trabajar en el disefio de un instrumento que posea mejores indices de
confiabilidad y validez para evaluar la adherencia al tratamiento de pacientes pediatricos
con ERC, ya que con los datos que se obtengan a través de su aplicacion se puede

favorecer el disefio de un plan de intervencion que atienda las necesidades especificas de
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los pacientes y se focalicen esfuerzos por parte de los actores involucrados para mejorar el
bienestar de los nifios, nifias y adolescentes con ERC.
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Capitulo 9. Estudio I11. Validacion del manual de intervencion
“Un deseo para Santi”

Método

Tipo de estudio. Se Ilevo a cabo un estudio transversal, de métodos mixtos con disefio de
tipo convergente, también llamado paralelo (Creswell & Plano Clark, 2018), el cual se
aplico con dos grupos: uno integrado por jueces expertos y el otro por nifios, nifias y
adolescentes con y sin diagnéstico de enfermedad renal del que se esperaba su
retroalimentacion para dar certeza de que el estilo de redaccion fuera comprendido por el
grupo objetivo (Soriano, 2014).

Participantes. La seleccion del grupo de expertos se realizd6 tomando en cuenta
recomendaciones de distintos autores (Escobar-Pérez & Cuervo-Martinez 2008; Galicia et
al., 2017; Soriano, 2014), quienes concuerdan en los siguientes criterios de seleccion: 1)
experiencia profesional, académica o investigativa relacionada al tema de investigacion, 2)
reconocido prestigio en el area del conocimiento y 3) disponibilidad y motivacion para
participar. Por su parte, los criterios de seleccion del grupo de nifios, nifias y adolescentes
fueron: 1) participacién voluntaria, 2) disponibilidad para realizar la evaluacion y 3) contar
con el consentimiento de sus padres y/o cuidadores.

Instrumentos.

e Rubrica de Evaluacion de Materiales Psicoeducativos para Jueces Expertos
disefiada por Lugo (2020). Posee trece criterios que evaltan formato (encabezados,
titulos, subtitulos), disefio (tipo de letra, lenguaje, dibujos) y contenido (objetivos,
indice, secuencia de los temas, conceptos, informacion, actividades). Cuenta con un
apartado de comentarios y sugerencias, asi como una seccién s6lo para
profesionales de la Psicologia respecto a la aplicacion de técnicas cognitivo
conductuales. Las opciones de respuesta son: 5) totalmente de acuerdo, 4) de
acuerdo, 3) neutral, 2) en desacuerdo y, 1) totalmente en desacuerdo.

e Escala de Evaluacion del Impacto y Caracteristicas de los Mensajes
Audiovisuales elaboradas por Rivera-Heredia y Andrade-Palos (2010).
Posteriormente, se reporta una version sintetizada de dicha escala por Rivera-
Heredia et al. (2019), que fue adaptada para la poblacion infantil y se retoma en la

presente investigacion. Consta de 19 criterios que evaltan el impacto afectivo y
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cognitivo de los materiales (reflexion [a= .86], recursos [a= .77] e impacto
cognitivo [a= .76]), asi como las caracteristicas de los mensajes (novedad [o= .81]
y calidad [o= .81]), ademas de un recuadro en el que se solicita compartir el
principal mensaje que les dejo el material. Las opciones de respuesta cuentan con
ilustraciones de caritas (con expresion de sonriente a enojado) para favorecer su
comprension: 5) totalmente de acuerdo, 4) de acuerdo, 3) neutral, 2) en
desacuerdo y, 1) totalmente en desacuerdo (ver Apéndice D).
Procedimiento. Para el disefio del manual se realizo una revision de literatura de estudios
similares en los que se disefiaron materiales educativos (Correa, 2014; Espada et al., 2010;
Franco-Aguilar et al., 2018; Montes et al., 2006; Salazar et al., 2012). Posteriormente, la
secuencia metodoldgica se establecio en tres fases que se describen a continuacion:
Fase preliminar. En esta fase se realizd el primer borrador del manual de intervencién
psicolégica denominado “Un deseo para Santi” para nifios, nifias y adolescentes con ERC y
sus cuidadores primarios, con 8 sesiones y distintas técnicas cognitivo conductuales (ver
cartas descriptivas en el Apéndice E). El contenido dedicado a mejorar adherencia
terapéutica, recursos psicolégicos y calidad de vida se determind de acuerdo con lo
recomendado en la revision bibliogréfica y recurriendo a la opinién de un grupo de trabajo
conformado por expertos en el area de estudio, en este caso, Psicologia de la Salud, tal
como se ha realizado en otros trabajos de validacién de programas y materiales educativos
(Correa, 2014; Espada et al., 2010; Pick & Poortinga, 2005; Salazar et al., 2012).
Fase exploratoria. El grupo de trabajo conformado por expertos en Psicologia de la Salud
revisé el manual, aprob6 su contenido y las técnicas cognitivo conductuales. Realizd
sugerencias de redaccion y propuso crear un personaje con caracteristicas similares a las de
los pacientes con ERC (Hernandez & Rabadan, 2014), ademas de un grupo de
profesionales de la salud (médico, enfermera, psicéloga y nutri6logo) para que explicaran
cada uno de los temas que conforman el manual. Asimismo, se ajustd la portada, las
iméagenes del manual y se incluy6 un tema adicional destinado a entrenar al paciente y a su
cuidador para que pudieran identificar dificultades y soluciones en el tratamiento.
Fase final. Después de realizar los cambios, el grupo de trabajo determind que el manual
estaba listo para ser evaluado por el panel de expertos y por los nifios, nifias y adolescentes
del area de Nefrologia. A continuacion, se invitd a participar a cada uno de los
profesionales expertos garantizandoles la confidencialidad de los datos y su uso con fines
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estrictos de investigacion. Una vez recibida una respuesta favorable, se acordo una cita con
cada uno de ellos para presentarles el manual y explicarles el contenido y objetivo de cada
una de las sesiones, asi como las técnicas a utilizar, so6lo a dos jueces se les envio en
formato electrénico debido a su lugar de residencia. Cada juez revisé el contenido del
manual junto con la psicologa encargada del proyecto y envio por correo electrénico la
rabrica de evaluacion con sus respectivas observaciones. Algunos de ellos también
enviaron sugerencias de redaccion en un archivo adicional. El tiempo de respuesta de cada
juez fue aproximadamente de dos semanas.

Respecto a la participacion de los cinco nifios, nifias y adolescentes, antes de acudir
al hospital dos nifios sin diagndstico de enfermedad realizaron la evaluacion del material
con el objetivo de conocer sus impresiones respecto al contenido y estrategias didacticas.
Posteriormente, se acudio al area de consulta externa de Nefrologia pediatrica del Hospital
Infantil de Morelia “Eva Sdmano de Lopez Mateos”, previa aprobacion por parte del
comité de ética institucional para realizar una intervencion psicoldgica en pacientes con
ERC, y se les invit6 a participar a los pacientes que se encontraban en la sala de espera
garantizandoles la confidencialidad de la informacion y su uso con fines de investigacion.
Tres adolescentes y sus cuidadores primarios aceptaron participar, revisaron el manual
junto con la psicologa encargada del proyecto y llenaron los instrumentos de evaluacion.
Anélisis de los datos. En la fase cuantitativa, se tom6 en cuenta el porcentaje de
concordancia entre las observaciones de los jueces expertos, el cual se obtiene al calcular
el numero de acuerdos divido entre el total de acuerdos y desacuerdos, multiplicado por
cien (Escobar-Pérez & Cuervo-Martinez, 2008). Ademas de los puntajes del impacto y
caracteristicas de los mensajes audiovisuales del manual en los nifios, nifias y adolescentes.
En la fase cualitativa se analizaron las narraciones de las y los participantes, en las que

incluyeron sugerencias y comentarios para obtener la evaluacion final.

Resultados

A continuacién, se presentan los resultados de la validacion del manual de intervencién
“Un deseo para Santi”. Primeramente, se muestran las caracteristicas sociodemograficas de
los ocho jueces expertos que participaron en el estudio (ver Tabla 7) y después los analisis

a nivel cuantitativo y cualitativo de los datos.
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Tabla 7

Caracteristicas sociodemograéficas de los jueces expertos

Profesion Grado Especialidad Actividades laborales
académico

1 Psicologo  Doctorado Psicologia de la Salud Docencia e investigacion (UCOL)
2 Psicologa  Doctorado Psicologia de la Salud Docencia e investigacion (UAA)
3 Psicologa  Doctorado Psicologia de la Salud Docencia e investigacion (UMSNH)
4 Psicologa  Doctorado Psicologia de la Salud Docencia e investigacion (UMSNH)
5 Psicologa  Maestria Psicologia Clinicay de la Salud Docencia y préctica clinica (UdeG)
6 Meédico Especialidad Nefrologia Pediétrica Atencion hospitalaria (HIM. ESLM)
7 Nutridloga Especialidad Nutricion Renal Atencion hospitalaria (HIM. ESLM)
8 Psicologa  Maestria Psicologia Educativa Atencion hospitalaria (HIM. ESLM)

Nota. UCOL = Universidad de Colima; UAA = Universidad Autonoma de Aguascalientes; UMSNH
Universidad Michoacana de San Nicolas de Hidalgo; UdeG = Universidad de Guadalajara; HIM. ESLM

Hospital Infantil de Morelia “Eva Samano de Lopez Mateos”.

El resultado del porcentaje de concordancia entre jueces expertos fue de la siguiente

manera: el 96% aprobd el formato, 98.6% el disefio y el 99. 5% el contenido.

Respecto a los criterios de evaluacion disefiados s6lo para los profesionales de la

psicologia, el 100% de los participantes estuvo de acuerdo con las técnicas cognitivo

conductuales y con la aplicacion de las mismas. Las recomendaciones y sugerencias de los

jueces expertos se presentan en la siguiente tabla (ver Tabla 8).
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Tabla 8

Recomendaciones y sugerencias de los jueces expertos

Profesional Comentarios y sugerencias
Jueces expertos. Docencia e investigacion

1  Psicologo “Es necesario hacer adecuaciones en la redaccion, poner ejemplos, incluir mas
imégenes, acortar la historia de Santi, y al final colocar un apartado de
sugerencias que pueden ser enviadas a un correo electronico”.

2  Psicologa “Realicé sugerencias de redaccion a fin de simplificar la informacion pensando
en el pablico al que ira dirigido. En general considero que el manual estad muy
bien cuidado, las sugerencias realizadas son para facilitar la comprensién de
los nifios”.

3 Psicologa “Considero importante colocar que el manual es para nifios, nifias y
adolescentes”. También es importante contar con imagenes amigables y
colocar esquemas que faciliten el entendimiento de los temas”.

4  Psicologa “Es necesario incluir a una enfermera dentro de los profesionales que brindan
atencion a estos pacientes. Hace falta fortalecer aspectos relacionados con la
familia y los recursos psicologicos y colocar imagenes de la figura paterna”.

5 Psicologa “Excelente manual, con claridad gramatical y pertinencia de los temas .

Jueces expertos. Atencion hospitalaria

6 Meédico “Me parece muy adecuado para los pacientes, no veo ningun inconveniente”.

7  Nutridloga “Seria bueno integrar técnicas de coccion de alimentos”.

8  Psicologa “Excelente manual con informacion acertada y funcional”.

Nota. Elaboracién propia

En cuanto a los cinco nifios, nifias y adolescentes que participaron en la evaluacion,

sus caracteristicas clinicas y demograficas se presentan en la Tabla 9.

Tabla 9

Caracteristicas clinicas y demogréficas de los nifios, nifias y adolescentes

Edad Sexo Grado escolar Diagnostico
1 11 afos Masculino 6 de primaria Ninguno
2 6 afos Masculino 1% de primaria Ninguno
3 14 afos Femenino 1°° de preparatoria Sindrome Nefrotico
4 14 afos Masculino 1°° de Secundaria Insuficiencia Renal Cronica
5 8 afios Masculino 3%° de primaria Maonorreno

Nota. Elaboracion propia
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Los resultados del impacto y caracteristicas de los mensajes audiovisuales del
manual en los nifios, nifias y adolescentes se presentan en la Figura 7, en la cual se
observan los puntajes promedio de cada dimensién. Posterior a ello, en la Tabla 10 se
muestran las respuestas que dieron los participantes ante la pregunta del principal mensaje

que les dejé el manual.

Figura7

Impacto y caracteristicas de los mensajes audiovisuales
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Nota. Elaboracién propia.

Tabla 10

Principal mensaje que les dejo el manual de intervencion a los nifios, nifias y adolescentes

Participantes Mensaje

1 Masculino de 11 afios “Que hay que tener una buena alimentacion y hacer caso a los
adultos para que no nos pase nada”

2 Masculino de 6 afios “Aprendi mucho de los érganos”

3 Femenino de 14 afios “Que hay que cuidarse para estar bien y sentirnos bien con
nosotros mismos”’

4 Masculino de 14 afios “Para el cuidado de mi salud”

5 Masculino de 8 afos Me gusté mucho, ¢puedo llevarmelo a mi casa?

Nota. Elaboracion propia
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Adecuaciones al manual

Tras la evaluacion de los jueces expertos y de los nifios, nifias y adolescentes se hicieron
adecuaciones al lenguaje utilizado para facilitar el entendimiento de cada uno de los temas
en la poblacion de estudio. Asimismo, se afind la portada del manual, se colocaron
esquemas con colores, se incluyo el personaje de una enfermera, de la figura paterna y
algunos esquemas e ilustraciones para motivar la lectura en los pacientes. Ademas, en la
seccion de alimentacion se integraron algunas recomendaciones para la coccion de
alimentos que poseen alto contenido de agua y fésforo. Finalmente, se agregé un apartado
de sugerencias para que los pacientes escriban sus comentarios respecto a la intervencion,
0 bien, puedan enviarlos a traveés de un correo electrénico que se les proporciona (ver
manual en el Apéndice F).
Discusion

Para comenzar es importante sefialar que el objetivo de este estudio se cumplid, ya que se
disefid y validd el manual de intervencion para nifios, nifias y adolescentes con ERC
denominado “Un deseo para Santi” a través de la técnica de jueces expertos. Ahora bien, la
relevancia de ello radica en que cuando se trabaja en contextos hospitalarios con pacientes
pediatricos que tienen enfermedades crénicas es necesario que los profesionales de la
salud mental cuenten con herramientas que les permitan a los pacientes comprender la
situaciones graves y complejas a las que se enfrentan, ya que derivado de su escasa edad y
experiencia, es posible que posean pocas habilidades para afrontar de manera adecuada la
enfermedad (Hernandez & Rabadan, 2014).

Por esa razon, el manual de intervencion “Un deseo para Santi” posee un enfoque
integral gracias a las aportaciones del equipo interdisciplinario que lo validd, es de facil
aplicacion y de corta duracion, cuenta con 9 sesiones destinadas a mejorar adherencia al
tratamiento, recursos psicoldgicos y calidad de vida, para lograrlo se utilizaron distintas
técnicas cognitivo conductuales adaptadas para la poblacion de estudio.

Al respecto, de acuerdo con la literatura es importante que los materiales educativos
se adapten a las necesidades de los pacientes y utilicen técnicas y estrategias que les
proporcionen informacion adecuada a su edad, con un vocabulario sencillo para que el nifio
0 nifia entienda lo que le ocurre, genere un vinculo de confianza con el terapeuta,

disminuya sus niveles de ansiedad e incertidumbre y cumpla las indicaciones del
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tratamiento (Bunge et al., 2007; Hernandez & Rabadan, 2014; Solis-Recéndiz & Rivera-
Heredia, 2019), porque en el caso de la ERC cuando al paciente o la familia no les queda
clara la gravedad de la enfermedad y ademas hay pocos o nulos sintomas, pueden no darle
importancia e ignorar las recomendaciones médicas que dejan como consecuencia serias
complicaciones de salud, incluso la muerte (Chavez-Ifiiguez, 2014).

Asimismo, se recomienda que los materiales incluyan historias que les permitan a
los pacientes comprender la situacién grave en la que se encuentran, superando miedos e
incluso modificando actitudes o creencias que tienen acerca de la enfermedad, del hospital
y de los profesionales que los asisten. Ademas, si los protagonistas de los cuentos tienen
edades equivalentes a las de los pacientes, es posible que los nifios y las nifias se
identifiquen con los personajes ficticios y concluyan que, al igual que el protagonista, sus
problemas pueden ser resueltos (Herndndez & Rabadan, 2014). En ese sentido, entre los
aspectos mas valorados por los jueces expertos de este estudio fue la creacion del personaje
principal “Santi” un nifio de 11 afios con ERC que esta presente en todas las sesiones y
comparte distintas situaciones y experiencias del padecimiento, lo cual de acuerdo con los
nifios, nifias y adolescentes les ayudd a entender la enfermedad y los cuidados que debian
seguir durante el tratamiento.

Dichos hallazgos coinciden con otras investigaciones en poblacion pediatrica en las
que se han utilizado con éxito cortometrajes, historias y metaforas para facilitar el
entendimiento de una enfermedad crénica o terminal (Espada et al., 2010; Guzman-
Carrillo & Rivera-Heredia, 2018; Herndndez & Rabadan, 2014), ademas de algunos
manuales para mejorar conductas de adherencia, alimentacion y actividad fisica (Franco-
Aguilar et al., 2018; Salazar et al., 2012; Valencia et al., 2016). Sin embargo, a diferencia
de dichos materiales, el manual que aqui se presenta esta disefiado para utilizarse no s6lo
con el paciente sino con su cuidador primario durante todas las sesiones del tratamiento.

Entre los aportes de este estudio destaca haber disefiado el manual bajo la
supervision constante de un equipo de trabajo conformado por expertos en psicologia de la
Salud. Ademas, haber contado con un equipo de jueces expertos de distintas areas de la
salud permitié enriquecer su contenido y abordar aspectos bioldgicos, psicolégicos y
sociales de la ERC que favorecen una atencion integral y colaborativa.

Al respecto, Franco-Aguilar et al. (2018) sefialan que la validacion de los materiales
deberia ser obligatoria para garantizar la pertinencia de la informacion y evitar
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comprensiones equivocadas o insuficientes que les restan eficacia a los mismos. Ademas,
la validacion facilita la difusion de los materiales y optimiza el uso de los recursos
disponibles (Salazar et al., 2012). Por lo anterior, es necesario difundir el manual “Un
deseo para Santi” para comprobar su eficacia en distintos escenarios hospitalarios del pais,
para que en un futuro se puedan realizar recomendaciones también a nivel internacional.
Dentro de las limitaciones de este estudio, se encuentra la participaciéon de un solo
médico y de una nutriologa en el grupo de jueces expertos, por esa razon se recomienda
que en futuros estudios de validacion de materiales se integren mas profesionales de estas
especialidades para contar con observaciones adicionales que puedan enriquecer su
contenido. Finalmente, como linea de investigacion a futuro, se recomienda trabajar un
manual para toda familia con el objetivo de facilitar procesos de entendimiento de la

enfermedad, empatia, redes de apoyo y comunicacion.

Conclusion

El trabajo con poblacién pediatrica con ERC requiere que el terapeuta cuente con
herramientas que sean entendibles y despierten el interés de los pacientes para modificar
los pensamientos y emociones negativas que les genera el padecimiento. En ese sentido, se
recomienda hacer uso de materiales que les permitan a los pacientes conectar con sus
emociones y reconocer las fortalezas y habilidades que poseen para afrontar la situacion en
la que se encuentran, y con ello evitar complicaciones y/o consecuencias adversas de la
enfermedad.

Sin embargo, es importante que los materiales se sometan a un proceso de
validacién para garantizar la calidad y pertinencia de la informacion. Al respecto, una de
las aportaciones de este estudio fue el disefio y validacién a traves de jueces expertos del
manual de intervencion denominado “Un deseo para Santi”, cuya version final cuenta con
9 sesiones y distintas técnicas cognitivo conductuales para mejorar adherencia al
tratamiento, recursos psicolégicos y calidad de vida en nifios y nifias con ERC. Ademas,
los resultados muestran la necesidad de generar un impacto positivo en la atencién en salud
de los nifios, nifias y adolescentes con ERC de México a través de un trabajo
interdisciplinario en el que se contemplen aspectos bioldgicos, psicologicos, ambientales,

econdmicos y sociales de la enfermedad.
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Capitulo 10. Estudio IV. Intervencion cognitivo conductual “Un
deseo para Santi”

Método

Tipo de estudio. Mixto y longitudinal.

Escenario. La investigacion se realizd con pacientes con IRC que recibian atencién
médica en el servicio de Nefrologia pediatrica del Hospital Infantil de Morelia, Michoacan
Meéxico “Eva Samano de Lopez Mateos”. Se trata de un nosocomio de segundo nivel de
atencion, donde se reciben pacientes que requieren la atencién de especialistas por
presentar enfermedades delicadas, las cuales no podrian ser tratadas en un centro de salud
local. De acuerdo con informes de la Secretaria de Salud (2019), en el afio 2016 se
atendieron cerca de 72 mil nifios, nifias y adolescentes originarios de distintas partes del
estado de Michoacan.

El area de Nefrologia pediatrica cuenta con un servicio de consulta externa y
hospitalizacién. Sin embargo, en el momento de la intervencién, el tratamiento de
hemodidlisis se brindaba en el Hospital Civil de Morelia “Dr. Miguel Silva” (sector
publico) y en la Clinica de Hemodialisis Galeno (sector privado).

Participantes. Pacientes pediatricos con diagnostico de IRC en tratamiento de
hemodialisis, con un rango de edad de 12 a 17 afios del area de Nefrologia Pediatrica del
Hospital Infantil de Morelia, Michoacan, México.

Criterios de inclusién

e Pacientes de 12 a 17 afios con diagnostico de IRC y sus cuidadores primarios.
e Deseo de participar de forma voluntaria.
Criterios de exclusion

e Pacientes con diagndstico de IRC y sus cuidadores que no deseen participar en la
intervencion.

e Comorbilidad de enfermedades cronicas.

e Tener diagndsticos o padecimientos que comprometan las capacidades cognitivas y
comunicativas.

Criterios de eliminacion
e Pacientes que no cumplan con el total de la intervencién, o con al menos el 80% de

las sesiones psicoldgicas.
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Instrumentos (ver Apéndice E).

Autorregistros. Sirven para registrar conductas de adherencia en: toma de
medicamentos, indicaciones nutricionales y manejo de emociones. Las conductas
se registran diariamente y se hace una evaluacion de si cumplié o no con el registro
de cada semana.

Diario de Campo. Es un instrumento que sirve para describir y reflexionar sobre lo
que se ha hecho en el dia a dia, se registran hechos importantes y se toman notas de
conversaciones Utiles, asi como de las tareas pendientes (Kalpokaite & Radivojevic,
2019).

Cuestionario Sobre Calidad de Vida Pediatrica. PedsQL 4.0®. Disefiado por
Varnie et al. (2001). Reporte para adolescentes (edades 13-18). Esta conformado
por 23 reactivos que evaltan cuatro dimensiones: salud y actividades, emociones,
como me llevo con los demas y la escuela. La confiablidad global del instrumento
es de o = .88. Las opciones de respuesta son: nunca (0), casi hunca (1), a veces (2),
frecuentemente (3), y casi siempre (4). Las respuestas son codificadas en forma
inversa y transformadas linealmente a una escala de 0-100 (0 =100, 1 =75, 2 =50, 3
=25, 4 =0), por lo que una calificacién alta significa mejor CVRS.

Escalas de Recursos Psicoldgicos Individuales [RPI]. Disefiadas por Rivera-
Heredia y Andrade-Palos (2006), adaptacion infantil por Pedro & Villegas (2011).
Cuenta con 23 reactivos que evallan recursos afectivos, a = .84, y recursos
cognitivos, a = 0.77. Las opciones de respuesta son: siempre (4), algunas veces (3),
rara vez (2) y nunca (1).

Escala de Relaciones Intrafamiliares [ERI]. Disefiada por Rivera-Heredia y
Andrade Palos (2010) y adaptada por Ortega-Ferreira & Huerta-Araiza (2011).
Posee 12 reactivos y tres dimensiones: unién y apoyo, a = .81, expresion, o = .88, y
dificultades, « = 0.78. Las opciones de respuesta son: totalmente de acuerdo (5), de
acuerdo (4), neutral ni de acuerdo ni en desacuerdo (3), en desacuerdo (2),
totalmente en desacuerdo (1).

Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit [ECCZ]. Disefiada por Alpuche et al.
(2008). La escala cuenta con 22 reactivos y tres dimensiones: impacto del cuidado,

a = .88, relaciones interpersonales, a = .77, y expectativas de autoeficacia, o = .64.
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La confiablidad global del instrumento es de a = .90. Las opciones de respuesta

son: nunca (0), rara vez (1), algunas veces (2), frecuentemente (3) siempre (4).

Disefio. Disefio de caso Unico, con medicion pre-test, una intervencion cognitivo

conductual, una evaluacion posterior y una evaluacion de seguimiento (Kazdin, 2001).

Variables

Variable Independiente: intervencion cognitivo conductual
Variables dependientes: la definicién conceptual y operacional de cada una de las

variables dependientes se muestran en la siguiente tabla (ver Tabla 11).
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Tabla 11

Definicion conceptual y operacional de las variables dependientes

Variable

Definicion conceptual

Definicion operacional

Adherencia
terapéutica

Calidad de vida

Recursos
psicolégicos
individuales

Recursos
psicolégicos
familiares

Carga del
cuidador

Conjunto de comportamientos efectivos para el
cumplimiento de las prescripciones médicas que
conllevan al control de la enfermedad (Soria et al.,
2009).

Percepcion subjetiva de bienestar general que
resulta de la evaluacion que hace el individuo de
diversos dominios o areas de su vida. Se trata de un
constructo multidimensional, que incorpora
aspectos tales como la salud fisica de la persona, su
estado psicoldgico, grado de independencia,
relaciones sociales, factores ambientales y creencias
personales (Lopez, 2012).

Son los elementos tangibles e intangibles que
ayudan a manejar las diferentes situaciones de la
vida. Se utilizan especialmente para enfrentar
situaciones percibidas como problemaéticas y
generadoras de estrés (Rivera-Heredia & Andrade
Palos 2006).

Las “relaciones intrafamiliares” también llamados
recursos psicoldgicos familiares, son las
interconexiones que se dan entre los integrantes de
cada familia. Incluye la percepcion que se tiene del
grado de unién familiar, del estilo de la familia para
afrontar problemas, asi como para expresar
emociones, manejar las reglas de convivencia y
adaptarse a las situaciones de cambio (Rivera-
Heredia & Andrade Palos, 2010).

La carga es vista como la evaluacion o percepcion
gue el cuidador tiene acerca de las demandas del
medio relacionadas con su rol como cuidador, y los
recursos con los que cuenta para satisfacer dichas
demandas (Alpuche et al., 2008).

Registros semanales que
realizaran los nifios, nifias y
adolescentes con IRC en
cuanto a: toma de
medicamentos, indicaciones
nutricionales y manejo de
emociones.

Respuestas que daran los
cuidadores de los pacientes
con IRC al cuestionario de
Calidad de Vida Pediétrica
(PedsQL).

Resultado que se obtiene de las
respuestas que daran los
cuidadores de los pacientes
con IRC a las escalas de
Recursos Psicol6gicos
afectivos y cognitivos

Respuestas que expresaran los
cuidadores de los pacientes
con IRC a partir de la
aplicacion de la Escala de
Relaciones Intrafamiliares
(ERI), al evaluar las
interacciones familiares en tres
areas: unién y apoyo,
expresion y dificultades.

Respuestas que daran los
cuidadores de los pacientes
pediatricos con IRC a la
Entrevista de Carga del
Cuidador de Zarit (ECCZ).

Nota. Elaboracion propia.

Procedimiento

En el siguiente diagrama de flujo (ver Figura 8) se detalla cada uno de los pasos de la fase

de la intervencion cognitivo conductual.
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Figura 8

Diagrama de flujo con el procedimiento de la fase de intervencion
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Como se muestra en la figura 8, el primer paso fue la aprobacion del comité de
Etica del Hospital Infantil de Morelia “Eva Samano de Lopez Mateos”. Posteriormente, se
contactd al jefe de Nefrologia del Hospital Civil de Morelia “Dr. Miguel Silva” y a la
directora administrativa de la Clinica de Hemodialisis Galeno quienes dieron su
consentimiento para realizar la intervencion cognitivo conductual.

Tras la autorizacion correspondiente se acudio a la clinica de hemodialisis, se invitd
a los pacientes con IRC y a sus cuidadores primarios que se encontraban en la sala de
espera a que participaran en el estudio garantizandoles la confidencialidad de los datos, se
les pidi6 que firmaran el consentimiento informado y que respondieran la bateria de
pruebas psicologicas. También se les explicd a los pacientes y a sus cuidadores como
debian llenar y entregar los autorregistros de toma de medicamentos, alimentacion y
manejo de emociones.

La intervencion psicologica se realizd mientras el paciente se encontraba en su
sesion de hemodidlisis, habia que esperar una hora después de su ingreso para evitar
cualquier contaminacion en su catéter. Cada sesion dur6 40 minutos aproximadamente.
Posteriormente, se trabajé en la sala de espera con el cuidador primario, quien recibié la
misma informacion y entrenamiento que el paciente. Cabe destacar que en esta fase de la
investigacion también se tomaron notas en un diario de campo.

Se realizaron 8 sesiones y no 9 como se habia planteado al inicio de la
investigacion debido a la pandemia de COVID-19. Sin embargo, en la sesion 8 se dieron
dos temas para completar el programa. Posteriormente, se aplico el post-test de las pruebas
psicoldgicas y se les informo que se realizaria una sesion de seguimiento via telefonica dos
meses después. Finalmente, se les agradeci6 su participacion y se les invit6 a realizar una
evaluacion de satisfaccion del usuario para rescatar cada una de las sugerencias de los
participantes.

Analisis de los datos. Para realizar el analisis estadistico de los datos, se utilizo el paquete
SPSS wversion 20. Primeramente, se realiz0 una caracterizacion de los aspectos
poblacionales y sociodemograficos; con herramientas estadisticas descriptivas como
media, mediana y desviacién estandar. Posteriormente, con el fin de determinar diferencias
estadisticamente significativas entre los tres momentos de evaluacion (pretest, postest y

seguimiento) en las variables de calidad de vida, recursos psicolégicos individuales y
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familiares, y la sobrecarga del cuidador se utilizaron pruebas no paramétricas: Friedman y
Wilcoxon. Después se calcul6 el tamafio del efecto mediante el estadistico r (Field, 2013).

Posteriormente, se llevé a cabo un andlisis intrasujeto a traves del porcentaje de
Cambio Clinico Objetivo [CCQ] para evaluar la significancia clinica de los efectos del
tratamiento (Lugo & Pérez, 2018). EI CCO se obtiene a través de la diferencia entre la
puntuacion del post-test y el pre-test dividida entre el pre-test. Se consideraron
clinicamente significativos los cambios mayores al 20% (Cardiel, 1994). Puede existir
cambio positivo o negativo en virtud del tipo de variable que se esté analizando.

En cuanto a la variable de adherencia terapéutica se otorgaron puntajes a las
respuestas y se sacaron porcentajes de cumplimiento de acuerdo a los criterios evaluados
(Cooper, 2018). Respecto a la informacion cualitativa, se realizé un andlisis por temas
basado en el trabajo de Braun y Clark (2006) de las respuestas de los participantes al
manual de intervencién “Un deseo para Santi” y se colocd un esquema final con su
respectiva explicacion. Por su parte, las notas de campo se presentan a través de un analisis
por categorias para facilitar su comprension.

Consideraciones éticas

Para llevar a cabo la investigacion se actué conforme al reglamento de la Ley General de
Salud en materia de Investigacién para la Salud.

Segun el titulo segundo. De los aspectos éticos de la investigacion en seres
humanos, en el capitulo I. De acuerdo con el articulo 14, en esta investigacion se ha
respetado la dignidad y proteccion de los derechos de los nifios, nifias y adolescentes.
También se ha respetado el articulo 114 del reglamento, ya que la investigacion se efectu6
por un profesional de la salud en este caso una psicologa especializado en el area de Salud
con experiencia de trabajo en un servicio de nefrologia pediétrica, junto con el respaldo de
un grupo de asesores especialistas en el tema.

En relacion con el articulo 16 que sefiala la proteccion de privacidad del individuo
de investigacion. Cabe mencionar que este estudio es confidencial, sin embargo, los
resultados podrian aparecer en una publicacion cientifica, o ser divulgados en una reunién
cientifica pero de una manera anonima.

Basandonos en el Capitulo 11l
Investigacion en menores de edad o incapaces. De acuerdo con el articulo 36 sefiala que se

deberé tener por escrito el consentimiento informado de quien ejerza la patria potestad o
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representacion legal del infante, para lo cual en este estudio se solicité la carta de
consentimiento informado por el padre y/o cuidador antes de iniciar con el estudio. En
dicha carta se mencion0 la justificacion y los objetivos de la investigacion, los
procedimientos, los riesgos, los beneficios de participar en el estudio y la anonimidad de
los datos.

Segun el articulo 39 esta investigacion se encuentra en el criterio de riesgo minimo,
sin beneficio directo al menor. Aunado a ello, antes de la ejecucion de este proyecto se
someti6 al dictamen del Comité de Etica de Investigacion de la Institucion sede y de las

otras instituciones participantes.

Resultados

A continuacion, se presentan los resultados cuantitativos y cualitativos de la intervencion
cognitivo conductual “Un deseo para Santi”. En primer lugar, se muestran las
caracteristicas sociodemograficas de pacientes y cuidadores, los analisis estadisticos a
nivel grupal e individual. Posteriormente, se presentan los hallazgos cualitativos del

manual de intervencion, y al final las notas de un diario de campo.

Resultados cuantitativos

Participaron cinco pacientes pediatricos con Insuficiencia Renal Cronica [IRC] en
tratamiento de hemodidlisis y sus cuidadores primarios. Las caracteristicas clinicas y

sociodemogréaficas se muestran a continuacion (ver Tabla 12).
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Tabla 12

Caracteristicas clinicas y demogréficas de los pacientes con IRC y sus cuidadores primarios

Variable N=5 %
Paciente

Sexo

Masculino 1 20

Femenino 4 80

Edad (media) 14.6

13 afos 1 20

14 afios 2 40

16 afios 2 40

Escolaridad

Primaria incompleta 2 40

Primaria completa 2 40

Preparatoria 1 20

Tiempo con el padecimiento (meses)

0-11 1 20

12-24 2 40

>25 2 40
Cuidador primario

Mama 4 80

Mama y Papa 1 20

Edad (media) 40.8

Escolaridad

Primaria incompleta 1 20

Primaria completa 1 20

Secundaria 1 20

Carrera técnica 1 20

Ninguno 1 20

Nota. Elaboracién propia.

Todos los participantes fueron originarios de Michoacan y reportaron residir en ese
mismo estado, dos en el municipio de Cuitzeo, uno en Tzitzio, otro en Morelia y uno mas
en Contepec.

En cuanto a la deteccién de la IRC, los pacientes sefialaron presentar sintomas
como vémito, dolor, hinchazén y color palido, lo cual provocé que buscaran atencion
médica. Algunos acudieron a una clinica privada y otros al Hospital Infantil de Morelia.
Sin embargo, todos iniciaron TRR en el Hospital Infantil de Morelia. Algunos comenzaron
con didlisis peritoneal pero a raiz de presentar complicaciones cambiaron a hemodialisis.
Para recibir este ultimo tratamiento los pacientes acudian dos veces por semana a unidades
de atencion especializada como el Hospital Civil “Doctor Miguel Silva” y la Clinica de

Hemodialisis Galeno (ver figura 9).
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Figura 9

Flujograma del proceso de deteccion y tratamiento de la IRC de los participantes
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Intervencion cognitivo conductual
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Nota. Elaboracion propia.

Adherencia terapéutica

La evaluacion de esta variable fue a través de autorregistros que se entregaban cada
semana antes de comenzar la sesion psicologica. En total los pacientes tenian que cumplir
con 24 registros (tres cada semana multiplicados por ocho sesiones). La siguiente figura
muestra los porcentajes totales de cumplimiento de los autorregistros de medicamentos y

alimentos al inicio, durante y en el seguimiento del tratamiento (ver Figura 10).
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Figura 10

Porcentaje de cumplimiento de autorregistros
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Nota. Porcentaje de cumplimiento de los autorregistros de medicamentos y alimentos al inicio, durante y en
el seguimiento de la intervencién.

Respecto a los registros de emociones, la siguiente figura muestra los porcentajes
de ocurrencia de las principales emociones de los participantes a lo largo de la intervencion
(ver Figura 11).

Figura 11

Emociones de los participantes a lo largo de la intervencion
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Nota. Porcentajes de presencia de las emociones en el registro diario por semana durante la intervencion.

La Figura 11 muestra que la emocion mas presente en los participantes fue
felicidad, aunque también identificaron otras emociones como enojo, tristeza y miedo,

estas mantuvieron puntajes bajos.
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Calidad de Vida

Para comparar la percepcion de calidad de vida de los participantes en las tres fases del
tratamiento se utilizd el Cuestionario sobre Calidad de Vida Pediatrica [PedsQL]. En la
Figura 12 se presentan los resultados de las medianas de cada una de las dimensiones del

instrumento en su medicion pre-test, post-test y seguimiento.

Figura 12
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Nota. Medianas de la variable de calidad de vida en su medicion pre-test, post-test y seguimiento.

Para conocer si existian diferencias en los distintos momentos de evaluacion se
utilizaron pruebas no paramétricas. Primeramente, se utilizé la prueba de Friedman como
prueba global y posteriormente se hicieron comparaciones por pares mediante la prueba de
Wilcoxon. En calidad de vida se encontr6 que hubo diferencias significativas en la
dimension de emociones [X? = 7.60, gl = 2.00, p = .02], y en la evaluacion total del
instrumento [X? = 10.0, gl = 2.00, p = .00]. En las comparaciones pos hoc, los resultados
mostraron una mejora significativa y con tamarfio del efecto grande en el estado emocional
entre el post-test y el seguimiento [z = -2.03, p = .04, r = -.91]. Ademas de una mejora
significativa y con un tamario del efecto grande entre el pre-test y el post-test en la calidad
de vida global [z = -2.04, p = .04, r = -.91], y una mejora significativa y con un tamafio del
efecto grande en la misma variable entre el post-test y el sequimiento [z =-2.02, p = .04, r
=-.90] (ver Tabla 13, 14 y 15).
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Tabla 13

Comparacion de medianas de Calidad de Vida en medicion pre-test y post-test

Pre-test Post-test

Dimensién Mdn Mdn T gl Z p r
Salud y actividades 300 400 150 150 -1.62 0.10 -0.72
Emociones 300 350 550 150 -0.54 0.58 -0.24
Cdémo me llevo con 275 350 1.00 150 -1.76 0.07 -0.78
los demas
Escuela 400 410 0.00 6.0 -1.63 0.10 -0.73
Total CV 1300 1500 0.00 150 -2.04  0.04* -091
Nota. r = tamafio del efecto: 0.3 tamafio de efecto pequefio a medio, 0.5 tamafio de efecto grande
*p < .05
Tabla 14
Comparacion de medianas de Calidad de Vida en medicidn post-test y seguimiento

Post-test Seguimiento
Dimension Mdn Mdn T gl Z p r
Salud y actividades 400 500 0.00 100 -1.82 0.06 -0.81
Emociones 350 450 0.00 150 -2.03 0.04* -0091
Como me llevo con 350 375 0.00 6.00 -1.63 0.10 -0.73
los demas
Escuela 410 450 0.00 1.00 -1.00 0.31 -0.44
Total CV 1500 1750 0.00 150 -2.02 0.04* -0.90

Nota. r = tamario del efecto: 0.3 tamafio de efecto pequefio a medio, 0.5 tamafio de efecto grande

*p <.05
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Tabla 15

Comparacion de medianas de Calidad de Vida en medicion pre-test y seguimiento

Pre-test Seguimiento

Dimensién Mdn Mdn T gl Z p r
Salud y actividades 300 500 1.00 150 -1.75 0.08 -0.78
Emociones 300 450 0.00 150 -203 0.04* -091
Cdémo me llevo con 275 375 1.00 150 -1.76 0.07 -0.78
los demas

Escuela 400 450 0.00 6.00 -1.60 0.10 -0.71
Total CV 1300 1750 0.00 150 -2.02 0.04* -0.90

Nota. r = tamafio del efecto: 0.3 tamafio de efecto pequefio a medio, 0.5 tamafio de efecto grande

*p <.05

Recursos Psicoldgicos

La evaluacion de los recursos psicoldgicos se hizo a nivel individual y familiar.

e Recursos Psicoldgicos Individuales

Para evaluar los Recursos Psicologicos Individuales [RPI] antes, después y en el

seguimiento de la intervencion se utilizaron las escalas de recursos afectivos y cognitivos.

La Figura 13 muestra los puntajes de las medianas cada dimension del instrumento.

Figura 13
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Nota. Medianas de Recursos Psicolégicos Individuales en su medicion pre-test, post-test y seguimiento.
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Los resultados de la prueba de Friedman mostraron cambios estadisticamente
significativos en la evaluacion total del instrumento [X? = 7.60, gl =2.00, p = .02]. En las
comparaciones pos hoc, los resultados mostraron una mejora significativa y con un tamario
del efecto grande entre el pre-test y el post-test del total de los recursos psicologicos
individuales [z = -2.02, p = .04, r = -.90], y una mejora significativa y con un tamafo del
efecto grande en la misma variable entre el pre-test y el sequimiento [z =-2.02, p = .04, r =
-.90] (ver Tabla 16, 17 y 18).

Tabla 16

Comparacion de medianas de Recursos Psicolégicos Individuales en medicion pre-test y post-test

Pre-test Post-test
Dimension Mdn Mdn T al Z P r
Afectivos 38.0 43.0 3.00 15.0 -1.21 0.22 -0.54
Cogpnitivos 32.0 33.0 0.00 6.00 -1.60 0.10 -0.71
Total RPI 74.0 76.0 0.00 15.0 -2.02 0.04* -0.90

Nota. r = tamafio del efecto: 0.3 tamafio de efecto pequefio a medio, 0.5 tamafio de efecto grande
*
p <.05

Tabla 17

Comparacion de medianas de Recursos Psicoldgicos Individuales en medicion post-test y
seguimiento

Post-test Seguimiento
Dimension Mdn Mdn T Gl Z p r
Afectivos 43.0 43.0 3.00 100 -0.75 045 -0.33
Cognitivos 33.0 34.0 0.00 100 -184 0.06 -0.82
Total RPI 76.0 77.0 6.00 150 -041 0.68 -0.18

Nota. r = tamafio del efecto: 0.3 tamafio de efecto pequefio a medio, 0.5 tamafio de efecto grande
*
p<.05
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Tabla 18

Comparacion de medianas de Recursos Psicoldgicos Individuales en medicion pre-test y
seguimiento

Pre-test Seguimiento
Dimension Mdn Mdn T Gl Z p r
Afectivos 38.0 43.0 150 100 -1.30 0.19 -0.58
Cognitivos 32.0 34.0 0.00 100 -1.82 0.06 -0.81
Total RPI 74.0 77.0 0.00 15.0 -2.02 0.04* -0.90

Nota. r = tamario del efecto: 0.3 tamafio de efecto pequefio a medio, 0.5 tamario de efecto grande
x|
p<.05

* Recursos Psicoldgicos Familiares

La evaluacion de esta variable se realiz6 a través de la Escala de Relaciones
Intrafamiliares [ERI]. Los resultados de las medianas de cada una de las dimensiones

que conforman el instrumento se muestran en la siguiente figura (ver Figura 14).

Figura 14
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Nota. Medianas de la variable de recursos psicolégicos familiares en su medicién pre-test, post-test y
seguimiento.

Los resultados de la prueba de Friedman mostraron cambios estadisticamente
significativos en la dimension de manejo de dificultades [X?= 10.0, gl =2.00, p = .00], y en

la evaluacion total del instrumento [X? = 7.68, gl = 2.00, p = .02]. En las comparaciones
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pos hoc, los resultados mostraron una mejora significativa y con un tamafio del efecto
grande entre el pre-test y el post-test en el manejo de las dificultades [z =-2.02, p=.04,r =
-.90], una mejora significativa y con un tamafo del efecto grande entre el pre-test y el
seguimiento en el manejo de dificultades [z = -2.02, p = .04, r = -.90] y una mejora
significativa y con un tamafo del efecto grande entre el pre-test y el seguimiento en la
evaluacion total del instrumento [z =-2.03, p = .04, r = -.91] (ver Tabla 19, 20 y 21).

Tabla 19

Comparacion de medianas de Relaciones Intrafamiliares en medicién pre-test y post-test

Pre-test Post-test
Dimensién Mdn Mdn T gl Z p r
Union y Apoyo 18.0 18.0 1.00 3.00 -0.44 0.65 -0.19
Expresion 16.0 18.0 2.50 10.0 -0.92 0.35 -0.41
Dificultades 8.00 4.00 0.00 150 -2.02 0.04* -0.90
Total ERI 46.0 56.0 1.00 150 -1.75 0.08 -0.78

Nota. r = tamario del efecto: 0.3 tamafio de efecto pequefio a medio, 0.5 tamafio de efecto grande
x|
p <.05

Tabla 20

Comparacion de medianas de Relaciones Intrafamiliares en medicion post-test y seguimiento

Post-test Seguimiento
Dimension Mdn Mdn T gl z p r
Unién y Apoyo 18.0 19.0 0.00 100 -1.82 0.06 -0.81
Expresion 18.0 18.0 000 3.00 -141 0.5 -0.63
Dificultades 4.00 4.00 0.00 0.00 0.00 1.00 0.00
Total ERI 56.0 57.0 0.00 100 -1.82 0.06 -0.81

Nota. r = tamafio del efecto: 0.3 tamafio de efecto pequefio a medio, 0.5 tamafio de efecto grande
*
p<.05
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Tabla 21

Comparacion de medianas de Evaluacion de Relaciones Intrafamiliares en medicion pre-test y

seguimiento

Pre-test Seguimiento
Dimension Mdn Mdn T gl Z p r
Union y Apoyo 18.0 19.0 1.00 100 -146 0.14 -0.63
Expresion 16.0 18.0 250 150 135 0.17 -0.60
Dificultades 8.00 4.00 0.00 150 -2.02 0.04* -0.90
Total ERI 46.0 57.0 0.00 150 -2.03 0.04* -091

Nota. r = tamario del efecto: 0.3 tamafio de efecto pequefio a medio, 0.5 tamafio de efecto grande

*p <.05

Carga del cuidador primario

Para comparar la carga del cuidador en las distintas mediciones de la intervencion se

utilizoé la Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit [ECCZ]. En la Figura 15 se presentan

los resultados de las medianas de cada una de las dimensiones que conforman el

instrumento, en la medicion pre-test, post-test y seguimiento.

Figura 15
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Nota. Medianas de la variable de carga del cuidador en su medicion pre-test, post-test y seguimiento.

Los resultados de Friedman sefialaron cambios significativos en la evaluacion total

del cuestionario [X?= 10.0, gl =2.00, p =.00]. En las comparaciones pos hoc, los resultados

mostraron una mejora significativa y con un tamario del efecto grande entre el pre-test y el
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post-test en el total de la carga del cuidador [z = -2.03, p = .04, r = -.91], y una mejora

significativa y con un tamafio del efecto grande en la misma variable entre el post-test y el

seguimiento [z = -2.04, p = .04, r = -.91], y una mejora significativa y con un tamafio del

efecto grande en la misma variable entre el pre-test y el seguimiento [z =-2.02, p=.04,r =

-.90] (ver Tabla 22, 23 y 24).

Tabla 22

Comparacion de medianas de la Carga del Cuidador en medicidn pre-test y post-test

Pre-test Post-test
Dimensién Mdn Mdn T gl Z p r
Impacto del cuidado 10.0 10.0 0.00 100 -1.84 0.06 -0.82
Relaciones interpersonales 3.00 0.00 200 6.00 -0.57 056 -0.25
Expectativas de autoeficacia 10.0 6.00 0.00 100 -1.84 0.06 -0.82
Total SC 20.0 16.0 0.00 150 -203 0.04* -0.91
Nota. r = tamafio del efecto: 0.3 tamafio de efecto pequefio a medio, 0.5 tamafio de efecto grande
*p <.05
Tabla 23
Comparacion de medianas de la Carga del Cuidador en medicion post-test y seguimiento

Post-test Seguimiento
Dimensién Mdn Mdn T gl Z p r
Impacto del cuidado 10.0 10.0 0.00 100 -182 0.06 -0.81
Relaciones interpersonales 0.00 0.00 000 100 -100 031 -0.44
Expectativas de autoeficacia 6.00 5.00 0.00 100 -181 0.06 -0.81
Total SC 16.0 15.0 0.00 150 -2.04 0.04* -0091

Nota. r = tamario del efecto: 0.3 tamafio de efecto pequefio a medio, 0.5 tamario de efecto grande

*n<.05
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Tabla 24

Comparacion de medianas de la Carga del cuidador en medicion pre-test y seguimiento

Pre-test Seguimiento
Dimensién Mdn Mdn T gl Z p r
Impacto del cuidado 10.0 10.0 0.00 100 -184 0.06 -0.82
Relaciones interpersonales 3.00 0.00 0.00 6.00 -163 010 -0.73
Expectativas de autoeficacia 10.0 5.00 0.00 100 -184 0.06 -0.82
Total SC 20.0 15.0 0.00 15.0 -2.02 0.04* -0.90

Nota. r = tamafio del efecto: 0.3 tamafio de efecto pequefio a medio, 0.5 tamafio de efecto grande
x|
p<.05

Anélisis Intrasujeto a través de Cambio Clinico Objetivo

A continuacidn, se muestra un andlisis de cada paciente en el que se muestra la historia de
la enfermedad y el porcentaje de Cambio Clinico Objetivo [CCO] de cada una de las
variables de estudio. Es importante recordar que puede existir cambio positivo 0 negativo

en virtud del tipo de variable que se esté analizando.
Paciente 1

La paciente 1, femenino de 16 afios, originaria de Contepec, Michoacan, sefialé que le
detectaron la IRC tras presentar un cuadro de neumonia y haber estado hospitalizada
durante una semana en el Hospital Infantil de Morelia. Como parte de los antecedentes de
la enfermedad, menciond que cuando tenia 4 afios le detectaron hiperplasia suprarrenal,
pero nunca presentd sintomas, razén por la cual no contaba con tratamiento. Al momento
de la intervencion psicoldgica tenia un mes con el diagndstico y una semana bajo
tratamiento de hemodidlisis. En seguida, se muestran los resultados del porcentaje de CCO
de cada una de las variables psicoldgicas evaluadas (ver Tabla 25).
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Tabla 25

Comparacion de CCO en medicion pre, post evaluacién y seguimiento de la paciente 1y su
cuidador primario

Puntaje % Puntaje % Puntaje %
Instrumento PRE POST CCO POST SEG CCO PRE SEG CCO
Paciente 1
Salud y actividades 200 400 1* 400 425 0.06 200 425 1.12*
Emociones 375 450 0.2* 450 475 0.05 375 475 0.26*
cV Coémo me llevocon 275 200 -0.27* 200 250 0.25* 275 250 -0.09
los demés
Sobre la escuela 450 450 0 450 450 0 450 450 0
Total de CV 1300 1500 0.15 1500 1600 0.06 1300 1600 | 0.23*
R. Afectivos 38 45 0.18 45 43 -0.04 38 43 0.13
RPI  R. Cognitivos 36 36 0 36 36 0 36 36 0
Total de RPI 74 81 0.09 81 79 -0.02 74 79 0.06
Union y apoyo 16 16 0 16 19 0.18 16 19 0.18
Expresion 16 16 0 16 17 0.06 16 17 0.06
ERL bificultades 8 4 0.5 4 4 0 8 4 [EOB*
Total ERI 46 50 0.08 50 54 0.08 46 54 0.17
Cuidador 1
Impacto del 10 10 0 10 10 0 10 10 0
cuidado
Relaciones 0 0 0 0 0 0 0 0 0
ECz interpersonales
Expectativas de 10 6 -0.4* 6 5 -0.16 10 5 -0.5*
autoeficacia
Total ECZ 20 16 -0.2* 16 15 -0.06 20 15 -0.25*

Nota. CV = Calidad de Vida; RPI = Recursos Psicolégicos Individuales; ERI = Evaluacion de Relaciones
Intrafamiliares; ECCZ = Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit; CCO% = Cambio Clinico Objetivo en
porcentaje.

* > 20% de cambio positivo 0 negativo en virtud del tipo de variable. El color gris obscuro resalta los
cambios que tienen significancia clinica a favor de la hipétesis, y los de color gris claro los que la rechazan.

Como se puede ver en la Tabla 25, la paciente 1 muestra CCO favorables en las
dimensiones: “salud y actividades” y “emociones” correspondientes a la evaluacion de
calidad de vida. Respecto a los recursos familiares, se observan también CCO favorables
en la dimension de “dificultades” porque disminuyeron. En cuanto a la carga del cuidador,
se observan CCO favorables en la dimension “expectativas de autoeficacia” y en la

evaluacion total.
Paciente 2

La paciente 2, femenino de 14 afios, originaria de Tzitzio, Michoacan, sefiald6 que como

parte de la enfermedad presento sintomas como color palido y vémitos, razon por la cual
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su madre buscé atencion médica en una clinica privada y tras el diagnostico de IRC
comenzaron el tratamiento de didlisis peritoneal en el Hospital Infantil de Morelia, pero
después de tres meses por complicaciones y mucho dolor los médicos decidieron cambiarla
a hemodialisis, tratamiento con el que tenia 6 afios al momento de la intervencion
psicoldgica. A continuacion, se muestran los resultados del porcentaje de CCO de cada una
de las variables psicologicas evaluadas (ver Tabla 26).

Tabla 26

Comparacion de CCO en medicién pre, post evaluacion y seguimiento de la paciente 2 y su
cuidador primario

Puntaje % Puntaje % Puntaje %
Instrumento PRE POST CCO POST SEG CCO PRE SEG CCO
Paciente 2
CcVv Salud y 300 400 0.33* 400 500 0.25* 300 500 0.66*
actividades
Emociones 275 200 -0.27* 200 450 1.25* 275 450 0.63*
Cémo me llevo 225 325 0.44* 325 325 0 225 325 0.44*
con los demas
Sobre la escuela 400 450 0.12 450 450 0 400 450 0.12
Total de CV 1200 1375 0.14 1375 1725 0.25* 1200 1725 0.43*
RPI R. Afectivos 42 43 0.02 43 43 0 42 43 0.02
R. Cognitivos 33 33 0 33 34 0.03 33 34 0.03
Total de RPI 75 76 0.01 76 77 0.01 75 77 0.02
ERI Unién y apoyo 19 14 -0.26* 14 18 0.28* 19 18 -0.05
Expresion 20 17 -0.15 17 18 0.05 20 18 -0.1*
Dificultades 4 6 0.5* 6 5 -0.16 4 5 0.25*
Total ERI 53 50 -0.05 50 55 0.1 53 55 0.03
Cuidador 2
ECZ Impacto del 34 31 -0.08 31 25 -0.19 34 25 -0.26*
cuidado
Relaciones 9 12 0.33* 12 4 -0.66* 9 4 -0.55*
interpersonales
Expectativas de 10 7 -0.3* 7 4 -0.42* 10 4 -0.6*
autoeficacia
Total ECZ 53 50 -0.05 50 33 -0.34* 53 33 -0.37*

Nota. CV = Calidad de Vida; RPI = Recursos Psicolégicos Individuales; ERI = Evaluacién de Relaciones
Intrafamiliares; ECCZ = Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit; CCO% = Cambio Clinico Objetivo en
porcentaje.

* > 20% de cambio positivo 0 negativo en virtud del tipo de variable. El color gris obscuro resalta los
cambios que tienen significancia clinica a favor de la hipétesis, y los de color gris claro los que la rechazan.

En la paciente 2 se observan CCO favorables a raiz de la intervencién en la
medicion post-test y en el seguimiento de las dimensiones: “salud y actividades”, “cémo

me llevo con los demas” y “emociones” correspondientes a la evaluacion de calidad de
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vida. Sin embargo, hubo CCO negativos en “union y apoyo” y en el “manejo de las
dificultades”. Respecto a la carga del cuidador, hubo un CCO favorable de decremento en

todas sus dimensiones.
Paciente 3

La paciente 3, femenino de 14 afios, originaria de Santiago Undameo, Michoacan, sefialo
que los sintomas de la enfermedad que present6 fueron tomar mucha agua e hinchazon en
el abdomen, razén por la cual sus padres buscaron atencion médica en el Hospital Infantil
de Morelia. Al momento de la intervencidn psicoldgica la paciente contaba con cuatro afios
con el diagnéstico de IRC y tratamiento de hemodidlisis desde el inicio de la enfermedad.
En seguida, se muestran los resultados del porcentaje de CCO de cada una de las variables

psicoldgicas evaluadas (ver Tabla 27).
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Tabla 27

Comparacion de CCO en medicién pre, post evaluacion y seguimiento de la paciente 3 y su
cuidador primario

Puntaje % Puntaje % Puntaje %
Instrumento PRE POST CCO POST SEG CCco PRE SEG CCo
Paciente 3
CcVv Salud y actividades 750 700 -0.06 700 700 0 750 700 -0.06
Emociones 300 350 0.16 350 450 0.28* 300 450 0.5*
Como me llevo 175 350 1* 350 375 0.07 175 375 1.14*
con los demas
Sobre la escuela 275 300 0.09 300 300 0 275 300 0.09
Total de CV 1500 1700 0.13 1700 1825 0.07 1500 1825 0.21*
RPI R. Afectivos 35 33 -0.05 33 35 0.06 35 35 0
R. Cognitivos 26 31 0.19 31 34 0.09 26 34 0.30*
Total de RPI 61 64 0.04 64 69 0.07 61 69 0.13
ERI Union y apoyo 14 18 0.28* 18 19 0.05 14 19 0.35*
Expresion 13 20 0.53* 20 20 0 13 20 0.53*
Dificultades 13 8 -0.38* 8 6 -0.25* 13 6 -0.53*
Total ERI 36 56 0.55* 56 57 0.01 36 57 0.58*
Cuidador 3
ECZ  Impacto del 10 2 -0.8* 2 1 -0.5* 10 1 -0.9*
cuidado
Relaciones 3 0 -1* 0 0 0 3 0 -1*
interpersonales
Expectativas de 6 6 0 6 6 0 6 6 0
autoeficacia
Total ECZ 19 8 -0.57* 8 7 -0.12 19 7 -0.63*

Nota. CV = Calidad de Vida; RPI = Recursos Psicolégicos Individuales; ERI = Evaluacion de Relaciones
Intrafamiliares; ECCZ = Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit; CCO% = Cambio Clinico Objetivo en
porcentaje.

* > 20% de cambio positivo 0 negativo en virtud del tipo de variable. El color gris obscuro resalta los
cambios que tienen significancia clinica a favor de la hipétesis, y los de color gris claro los que la rechazan.

Como se observa en la Tabla 27, la paciente mostr6 CCO en la variable de calidad de vida,
de manera especifica en la dimension “cdmo me llevo con los demés” y “emociones”, asi
como en cada una de las dimensiones de recursos familiares que evalGa el ERI. Ademas, se

encontraron CCO favorables en la evaluacion de carga del cuidador.
Paciente 4

La paciente 4, femenino de 13 afios, originaria de Cuitzeo, Michoacan, sefial6 que los
sintomas que present0 fueron palidez, labios blancos y color amarillo por los cuales sus
padres buscaron atencion medica en el Hospital Infantil de Morelia. Al momento de la
intervencion psicoldgica la paciente tenia dos afios con el diagndstico de IRC, comenz6
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con tratamiento de dialisis peritoneal pero después de dos meses presentdé complicaciones y
los médicos decidieron cambiarla a hemodidlisis. A continuacion, se muestran los
resultados del porcentaje de CCO de cada una de las variables psicologicas evaluadas (ver
Tabla 28).

Tabla 28

Comparacion de CCO en medicidn pre, post evaluacion y seguimiento de la paciente 4 y su
cuidador primario

Puntaje % Puntaje % Puntaje %
Instrumento PRE POST CCO POST SEG CCO PRE SEG CCO
Paciente 4
CVv Salud y actividades 0 300 0 300 375 0.25* 0 375 0
Emociones 300 350 0.16 350 475 0.35* 300 475 0.58*
Cbémo me llevo 300 400 0.33* 400 400 0 300 400 0.33*
con los demas
Sobre la escuela 400 450 0.12 450 500 0.11 400 500 0.25*
Total de CV 1000 1500 0.5* 1500 1750 0.16 1000 1750 0.75*
RPI R. Afectivos 38 44 0.15 44 43 -0.02 38 43 0.13
R. Cognitivos 26 34 0.30* 34 36 0.05 26 36 0.38*
Total de RPI 64 78 0.21* 78 79 0.01 64 79 0.23*
ERI Unidn y apoyo 18 18 0 18 20 0.11 18 20 0.11
Expresion 15 18 0.2* 18 18 0 15 18 0.2*
Dificultades 12 4 -0.66* 4 4 0 12 4 -0.66*
Total ERI 43 56 0.30* 56 58 0.03 43 58 0.34*
Cuidador 4
ECZ Impacto del 14 12 -0.14 12 10 -0.16 14 10 -0.28*
cuidado
Relaciones 4 1 -0.75* 1 1 0 4 1 -0.75*
interpersonales
Expectativas de 12 8 -0.33* 8 6 -0.25* 12 6 -0.5*
autoeficacia
Total ECZ 30 21 -0.3* 21 17 -0.19 30 17 -0.43*

Nota. CV = Calidad de Vida; RPI = Recursos Psicolégicos Individuales; ERI = Evaluacion de Relaciones
Intrafamiliares; ECCZ = Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit; CCO% = Cambio Clinico Objetivo en
porcentaje.

* > 20% de cambio positivo 0 negativo en virtud del tipo de variable. El color gris obscuro resalta los
cambios que tienen significancia clinica a favor de la hipétesis, y los de color gris claro los que la rechazan.

Como se observa en la Tabla 28, la paciente mostr6 CCO favorables en las dimensiones de
calidad de vida, recursos psicolégicos individuales y familiares, de manera especifica en
“expresion” y “manejo de las dificultades”. Respecto a la carga del cuidador, hubo un CCO

favorable de decremento en todas sus dimensiones.
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Paciente 5

El paciente 5, masculino de 16 afios, originario de Cuitzeo, Michoacan, sefialé que los
sintomas que presentd como parte de la enfermedad fueron dolor e infeccion en el
estbmago y que fue en el hospital infantil donde le otorgaron el diagnostico de IRC. Al
momento de la intervencidn psicologica el paciente tenia un afio con el padecimiento y se
encontraba en tratamiento de hemodialisis, también comentdé que comenzé con didlisis
peritoneal pero dos meses tras presentar algunas complicaciones le hicieron el cambio a
hemodialisis. En seguida, se muestran los resultados del porcentaje de CCO de cada una de

las variables psicoldgicas evaluadas (ver Tabla 29).
Tabla 29

Comparacion de CCO en medicion pre, post evaluacion y seguimiento del paciente 5y su cuidador
primario

Puntaje % Puntaje % Puntaje %
Instrumento PRE POST CCO POST SEG CCO PRE SEG CCO
Paciente 5
cv i;'l‘j/? d3; des 525 575 0.09 575 625 0.08 525 625 0.19
Emociones 350 325 -0.07 325 425 | 0.30* 350 425 | 0.21*
ccgnn}gsrr(;irl}!?a\s/o 300 450 | 05* 450 500 0.1 300 500 | 0.66*
Sobre la escuela 400 400 0 400 400 0 400 400 0
Total de CV 1575 1750 0.11 1750 1950  0.11 1575 1950 | 0.23*
RPI R. Afectivos 42 43 0.02 43 41 -0.04 42 41 -0.02
R. Cogpnitivos 32 33 0.03 33 34 0.03 32 34 0.06
Total de RPI 74 76 0.02 76 75 -0.01 74 75 0.01
ERI Uniony apoyo 20 20 0 20 20 0 20 20 0
Expresion 18 20 0.11 20 20 0 18 20 0.11
Dificultades 4 4 0 4 4 0 4 4 0
Total ERI 52 60 0.15 60 60 0 52 60 0.15
Cuidador 5
ECZ  Impacto del 8 6  -0.25% 6 3 | 05 8 3 | -062*
cuidado
Relaciones
interpersonales 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Expectativas de 5 3 | -04* 3 2 | -033* 5 2 .06*
autoeficacia
Total ECZ 13 9 -0.30* 9 5 -0.44* 13 5 -0.61*

Nota. CV = Calidad de Vida; RPI = Recursos Psicolégicos Individuales; ERI = Evaluacién de Relaciones
Intrafamiliares; ECCZ = Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit; CCO% = Cambio Clinico Objetivo en
porcentaje.

* > 20% de cambio positivo 0 negativo en virtud del tipo de variable. El color gris obscuro resalta los
cambios que tienen significancia clinica a favor de la hipoétesis, y los de color gris claro los que la rechazan.

123



Como se puede ver en la tabla 29, el paciente mostr6 CCO favorables en la dimensién de
“emociones” y en “como me llevo con los demé&s” correspondientes a la evaluacion de

calidad de vida. Ademas, tambien hubo CCO favorables en la carga del cuidador primario.

Hallazgos cualitativos

A continuacién se muestra un analisis por tema de las respuestas de los participantes a las
actividades del manual “Un deseo para Santi”, asi como un esquema con los principales

resultados (ver Figura 16).

Tema 1. (Qué son los rifiones y para qué sirven? ;Qué es la enfermedad renal
cronica?

Las respuestas de los participantes muestran que comprendieron que sus rifiones dejaron de
funcionar y queé por lo tanto, necesitan de TRR, asi como el hecho de que la ingesta de los

medicamentos y el cumplimiento de la dieta son importantes para mantener un control de

la enfermedad.

“Son una parte importante del cuerpo que nos ayuda a desechar lo que no

+Qué son los necesitamos” (Paciente 1, femenino, 16 afios).
rifiones? » . . . . . N
Son dorganos que purifican la sangre” (Paciente 2, femenino, 14 afios).
“Son dos organos en forma de frijolito que trabajan, limpian y eliminan las
toxinas” (Paciente 3, femenino, 14 afios).
“Es un padecimiento de los rifiones, dejan de trabajar correctamente y el
cQuées la cuerpo deja de trabajar como tiene que ser” (Paciente 1, femenino, 16
Enfermedad afos).

Renal Cronica? . o . . ~
“Ya no trabajan los rifiones” (Paciente 4, femenino, 13 afios).

“Los rifiones dejan de funcionar, te sientes débil y no tienes ganas de
pararte de la cama” (Paciente 5, masculino, 16 afios).

(“Hemodidlisis, dialisis peritoneal, trasplante, medicamentos y dieta”

¢Cuales son los (Paciente 1, femenino, 16 afios).
tratamientos
que se les “Hemodialisis, dialisis peritoneal y trasplante” (Paciente 2, femenino, 14
pueden dar a afos).

los pacientes?

Q, femenino, 13 afios).

~

“Hemodialisis, didlisis peritoneal, trasplante mas medicamentos” (Paciente

J




Tema 2. Toma de medicamentos
Los participantes sefialaron la importancia de tomar los medicamentos para sentirse mejor

y tener un control de la enfermedad.

“Para sentirme mejor y llevar un control adecuado de mi enfermedad”

¢Por que es (Paciente 1, femenino, 16 afios).
Importante
tomar cada uno “Para sentirme mejor en mi cuerpo”’ (Paciente 2, femenino, 14 afios).
de los

“Porque me ayudan a sentirme bien, para mi salud” (Paciente 5,

medicamentos? : 8
masculino, 16 afios).

Tema 3. Alimentacion saludable
Los adolescentes sefialaron que tener una alimentacion saludable es necesario para no
presentar sintomas y no acudir al servicio de urgencias del hospital, ademas recordaron

experiencias dolorosas debido al incumplimiento de la dieta.

“Comer sano me ayuda a sentirme mejor, seguiria yendo a la escuela, si no
comiera bien no saldria del hospital y siempre me sentiria mal ” (Paciente 1,
¢Por qué es femenino, 16 afios).

importante

comer sano?

“Comer sano me ayuda a jugar y estar en casa, salgo bien de la hemodialisis,
si no como sano me pondria muy mal, no aguantaria la cabeza porque me
doleria” (Paciente 3, femenino, 14 afios).

“Si no como sano me sentiria mal, como la ves que me comi la pizza que se
tapd mi catéter ” (Paciente 5, masculino, 16 afios).

Tema 4. Manejo de las emociones
Los nifios y nifias sefialaron vivenciar principalmente emociones de tristeza y enojo por no

poder correr, jugar o comer lo que desean.

(" )

“Me siento triste porque no puedo jugar futbol como antes” (Paciente 1,
femenino, 16 afios).

¢ COmo estan
tus emociones? ,, . . . .
A veces mis hermanos no quieren jugar conmigo porque no puedo correr con
ellos, me canso muy rapido” (Paciente 3, femenino, 14 afos).

& J
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Tema 5. Manejo del estrés

Los nifios y nifias sefialaron que realizar los ejercicios de relajacion les parecia muy bien
porque cerraban sus 0jos y pensaban en cosas bonitas, lo cual les ayudaba a sentirse mas

tranquilos en su conexion a la maquina de hemodiélisis.

K‘Me gusto, me siento mds tranquila” (Paciente 1, femenino, 16 afos). \
g,_Como te . “Cuando me conectan a la maquina cierro los 0jos y pienso en mi mamay ya
sentiste (_jESpues no siento tanto miedo” (Paciente 3, femenino, 14 afos).
de realizar el
ejercicio de “Me imaginé que estaba en el parque con mi familia y me senti feliz” (Paciente
respiracion? 4, femenino, 13 afos).

- J

Tema 6. Para cada dificultad, busca una solucion

Ante distintas situaciones dificiles del tratamiento, los pacientes sefialaron que podian
pedirles ayuda a los médicos y a sus familias. Dentro del ejercicio de reestructuracion
cognitiva, los pacientes detectaron la relacion entre los pensamientos, las emociones y las
acciones, lo cual les permitio encontrar pensamientos alternativos ante distintas situaciones
de la enfermedad. También mencionaron que si pudieran ayudar a otros nifios y nifias, les
explicarian cdmo es el tratamiento para que no tuvieran miedo, y les darian algunos

consejos de autocuidado, como el consumo de liquidos.

“Un problema es conseguir dinero para venir a la clinica, la solucién es
apoyarnos de la familia” (Paciente 3, femenino, 14 afios).

Dificultades y
soluciones del
tratamiento

“El problema es entender la toma de medicamentos y la comida, la
Solucion es preguntarle a los doctores” (Paciente 4, femenino, 13 afios).

“Un problema fue entender qué era la enfermedad, se soluciono
preguntandole al doctor” (Paciente 5, masculino, 16 afos).
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Reestructuracion
cognitiva
aplicada al
tratamiento

¢ Qué podrias
hacer para

ayudar a otros

nifios como t4?

“La situacion seria la alimentacién porque tenia ganas de comer carne,
pero no me dieron porque tenia chile y aparte era carne de puerco, el

me dieron carne fue por un bien mio, porque no debo de comer esos
alimentos, debo de cuidarme ” (Paciente 1, femenino, 16 afios).

Q& no tenga que correr” (Paciente 3, femenino, 14 afos).

sentimiento fue enojo, la conducta fue que tuve que comer atin, pero no me
lo comi hasta después de un rato, el pensamiento alternativo fue que si no

“La situacion seria el cansancio y dolor de cintura, el pensamiento es que
es consecuencia de la enfermedad, el sentimiento es la tristeza, la conducta
es que no salgo a jugar, el pensamiento alternativo es buscar juegos en los

J

“Decirle que no dejara de seguir el tratamiento por el bien de él o ella.
Que no se espante, que es un proceso por el que pasamos muchos”
(Paciente 1, femenino, 16 afios).

“Explicarle cémo se hace la sesion paso a paso para que no tenga miedo,

que no esta dificil ” (Paciente 4, femenino, 13 afios).

“Decirle que se cuidara, que no tomara tanta agua porque se hincha. Que

es importante venir a la sesion de hemodialisis para que se limpien los
rifioncitos” (Paciente 5, masculino, 16 afios).

Tema 7. Mis recursos psicoldgicos ante la enfermedad. La historia de Santi

Los participantes identificaron distintos recursos psicolégicos como la expresion de

emociones, la basqueda de soluciones ante las dificultades y el apoyo de la familia.

Respecto a la historia de Santi, el nifio protagonista del manual de intervencion, ellos

sefialaron que su historia se parecia a la de €l porque en un principio también habia sido

dificil para ellos entender el tratamiento.

Recursos
psicoldgicos

ﬂRecursos afectivos hablar con la psicéloga, los cognitivos es cuando
pensamos en todas las cosas del tratamiento, los sociales buscar a los

1, femenino, 16 afios).

“Yo hablo de mis emociones con la psicéloga, los recursos cognitivos los

recursos sociales mama me ayuda, y en los recursos familiares mi mama,

Q&rmanos y papa me ayudan” (Paciente 3, femenino, 14 afios).

amigos, los familiares buscar a los hermanos para jugar con ellos” (Paciente

utilizo para ver cdmo me puedo sentir bien tomando los medicamentos, en los

~
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Aprendizajes
de la historia
de Santi

“Aprendi a no descuidar mi tratamiento ” (Paciente 1, femenino, 16 afios).

“A Santi se le hincharon los pies y se puso mal por no seguir el tratamiento. Su
historia me record6 que lo mismo me sucedi6é a mi, amaneci hinchada, mi mamé me
llevo al hospital y le dijeron que tenian que hacerme hemodialisis porque tenia
insuficiencia renal y en un principio no fue fécil.” (Paciente 3, femenino, 14 afios).

Tema 8. Mi cuidador y yo. Un deseo para Santi

En esta sesion los adolescentes revisaron dos temas y realizaron tres actividades.

Expresaron su agradecimiento con su cuidador y sus deseos respecto al tratamiento.

Después compartieron los aprendizajes de la intervencion psicoldgica.

¢ Qué le quieres
agradecer atu
cuidador/a?

“Gracias mama por estar conmigo en estos momentos tan dificiles ” (Paciente 1,
femenino, 16 afios).

“Gracias por cuidarme mamda.” (Paciente 5, masculino, 16 afios).

El suefio de
Santi. Tu tienes
un deseo,
¢podrias
contarmelo?

Aprendizajes
del tratamiento

“Encontrar un donador, aunque después del trasplante el tratamiento seguiria”
(Paciente 1, femenino, 16 afios).

“Que estuviera grandota para cumplir todos mis deseos. Hay veces que me
duermo y suefio que ya no tengo el catéter, que soy grande y estoy con mi
familia” (Paciente 3, femenino, 14 afos).

“Me gustaria que alguien me donara un rifion porgue me sentiria mejor”
(Paciente 5, masculino, 16 afios).

“Aprendi que cuando no me dan algo que quiero me pongo a pensar que tal vez
no puedo comer esas cosas y tengo que comprender gque es para mi bien.
También aprendi a ver el lado bueno de las cosas porque ahora llevo una buena
alimentacion, y antes no, y sirve que ya no me enfermo de otras cosas”’ (Paciente
1, femenino, 16 afios).

“Me gusto que viniera para ver muchas cosas y experiencias” (Paciente 2,
femenino, 14 afios).

“Me senti bien, feliz, me ayud6 con el miedo y la tristeza (Paciente 3, femenino,
14 afios).

“Me gusto que viniera a verme” (Paciente 4, femenino, 14 afos).

“Me gusto que me vinieras a ver porque aprendi de la enfermedad” (Paciente 5,
masculino, 16 afos).



Figura 16

Principales hallazgos de las respuestas de los pacientes pediatricos al manual de intervencién
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Como se observa en la Figura 16, durante la intervencion los participantes
mencionaron que ante el diagnoéstico de la IRC existian tres tipos de TRR, destacando el
papel de los medicamentos y de la dieta como parte importante para el control y manejo
del padecimiento. Asimismo, sefialaron que existen factores que dificultan el cumplimiento
del tratamiento, por ejemplo, entender la complejidad del padecimiento y de las
indicaciones médicas y nutricionales, asi como la falta de recursos econdmicos para la
compra de medicamentos, situaciones que les generaban tristeza y enojo. De ahi la
importancia de identificar y utilizar sus recursos psicologicos como hablar con la psicéloga
sobre su estado de animo, pensar distintas alternativas antes de tomar una decision, jugar
con los hermanos(as) y apoyarse de la familia.

Asimismo, los pacientes sefialaron que, si pudieran ayudar o aconsejar a otros
nifios, nifias y adolescentes que tuvieran la misma condicion de salud, les explicarian de
qué se trata el padecimiento y cada una de las indicaciones que se deben cumplir con el
objetivo de evitar complicaciones, ademéas les recomendarian que no tuvieran miedo
porque es un proceso que viven muchas personas.

Por otro lado, los participantes sefialaron que al igual que en la historia de su
manual “Un deseo para Santi”, ellos tenian como deseo encontrar un donador de rifion,
crecer y estudiar. Finalmente, los adolescentes compartieron que los aprendizajes de la
intervencion psicoldgica fueron: 1) conocer de qué se trataba la enfermedad, 2) manejo y
expresion de emociones, 3) ante un problema reflexionar distintas alternativas de solucion
antes de tomar una decision y 4) identificar aspectos positivos del padecimiento como
tener una alimentacion mas saludable para prevenir otras complicaciones de salud.

Finalmente, aunque a nivel tedrico no se contd con un modelo de Psicologia de la
Salud especifico que ayudara a entender y explicar los procesos por los que atraviesan los
pacientes pediatricos con IRC y sus familias, con los resultados de esta investigacion ha
sido posible presentar una propuesta de un modelo para la comprension de la IRC en la
infancia en el que se integra al cuidador primario y los recursos psicologicos como
estrategias de afrontamiento ante la enfermedad, el cual se presenta en la siguiente figura

(ver Figura 17).
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Figura 17

Modelo para la comprension de la Insuficiencia Renal Cronica en la infancia: propuesta derivada
de esta investigacion
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Diario de campo

Las notas del diario de campo se muestran por categorias para darle una mayor claridad y

organizacion a la informacion:
1) Familiarizacion con el escenario de investigacion

El primer contacto que se tuvo en la clinica de hemodialisis después de la aprobacion para
la investigacion fue la presentacion en la recepcion y con el coordinador médico de la
unidad. Fue un dia en el que también aprendi que antes de ingresar a ver a los pacientes era
necesario colocarse una bata, un cubrebocas y lavarse perfectamente las manos.

La sala de hemodialisis es un lugar con iluminacion, hay bastantes maquinas, pero
no siempre se ocupan todas, los pacientes tienen acceso a escuchar musica o a ver alguin
programa en la television, los familiares de los pacientes llevan cobijas para que mientras
su paciente estd conectada/o a la maquina no tenga frio y si lo desea pueda dormir
tranquilo/a.

Mientras tanto, los cuidadores permanecen en la sala de espera que también cuenta
con una television, algunos de ellos se van a desayunar o a comprar algunas cosas que
necesitan y después vuelven, otros nunca se van. Sin embargo, el tiempo de espera es
bastante largo, cuatro horas aproximadamente.

Un elemento importante por decir es que las maquinas de hemodialisis suenan
cuando el paciente necesita algln ajuste. En un principio este ruido era desconcertante para
mi como psicologa, pero a medida que pasoé el tiempo me fui familiarizando maés con él,
aprendiendo que solo es un indicador de como esta el paciente y de lo que necesita.

Posterior al proceso de familiarizacion con el area, fui conociendo a los pacientes y
a sus cuidadores para saber si cumplian o no con los criterios de inclusion, fue ahi donde
conoci a un paciente varon que no escucha, y aunque no lo inclui dentro de los resultados
de la investigacion, se considerd importante brindarle la intervencién psicologica a su

cuidadora quien estuvo de acuerdo con ello.
2) Interaccion con el personal médico y de enfermeria

El personal médico y de enfermeria fue muy amable, siempre respetaron mi trabajo,

inclusive si veian que estaba trabajando la sesion con los pacientes bajaban el volumen de
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la television o la apagaban para que no hubiera tanto ruido, y siempre acudian de inmediato
cuando las méaquinas sonaban para que no hubiera distractores.

Algunas ocasiones también me ayudaron a despertar a los pacientes que estaban
dormidos, a pesar de ello, los pacientes nunca se muestran enojados por ello.

Al finalizar el tratamiento, el coordinador médico y algunas enfermeras me
comentaron que veian menos ansiosos a los nifios y nifias durante su sesion de
hemodialisis, sefialaron que algunos de ellos antes no se dormian y que a partir de su
terapia estaban mas tranquilos y dormian varias horas en su sesién, también sefialaron que
los veian con mejor actitud, menos enojados y mas receptivos ante los procesos conexion y

desconexién de la maquina de hemodidlisis, asi como de acomodacién del catéter.
3) Interaccion con los pacientes

En el primer acercamiento con los pacientes los percibi timidos pero sonrientes, con la
disposicion de trabajar y de platicar, y cuando vieron que habia un libro especial para ellos
todos sonrieron.

Como parte de la primera sesion en la que se explicd el funcionamiento de los
rifiones y en qué consiste la enfermedad hubo pacientes que sefialaron que ademas de los
tratamientos de sustitucion renal se encuentra la toma de medicamentos y alimentos, lo
cual es interesante porque saben que el seguimiento de tales indicaciones puede hacer la
diferencia entre sentirse bien y/o presentar complicaciones.

La disponibilidad por parte de los pacientes para recibir su sesion psicoldgica se
noté desde que entraba a la sala y colocaba un banquito para sentarme a un lado de
ellos/as, entonces me veian y si estaban utilizando su celular lo apagaban inmediatamente,
otros pedian al personal de enfermeria que les pausaran sus peliculas, o que quitaran la
musica que estaban escuchando para poner atencion.

Muchas veces las nifias/os me contaron que tenian frio, o que tenian miedo porque
les dolia la cabeza, porque se les bajaba la presién o porque les acaban de acomodar su
catéter.

3.1 Expresién de emociones

A medida que avanzaron las sesiones psicoldgicas, los pacientes platicaban mas y

expresaban sus dudas e inquietudes. También decian como estaban sus emociones a lo
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largo de la semana, sefialaban por ejemplo las cosas que los hacian sentir tristes, como no
poder correr o jugar futbol con sus hermanos porque con frecuencia se sentian cansados/as.
Con mayor facilidad me expresaban que algo les daba miedo, que se habian sentido felices
por algo que les habia pasado, que se habian enojado con alguna persona, lo cual no hacian
al comienzo de la terapia.

Algo que la mayoria de los pacientes sefiald fue que estaban enfadados de su dieta,
que tras realizar los autorregistros se daban cuenta que casi siempre comian lo mismo, que
a veces se les antojaban otros alimentos pero que sabian que no debian comérselos porque
les harian mal, y tendrian complicaciones en la siguiente sesion de hemodialisis.

En ese sentido, debido a que la mayoria de los pacientes tienen al menos un afio con
el tratamiento fueron capaces de identificar las dificultades que habian tenido y supieron
reconocer lo que habian hecho mal en ese periodo de tiempo, por ejemplo, un paciente
compartié que en una ocasion comid pizza y €l creyd que por esa razén se le tapo el
catéter, lo cual lo llevé a estar hospitalizado varios dias y a partir de ahi él aprendié a no
comer esos alimentos.

Asimismo, en algunas sesiones los pacientes sefialaron que las situaciones que
planteaban las historias del manual “Un deseo para Santi”, eran cosas que también a ellos
les habian pasado, por ejemplo las dificultades tras el diagnostico de la enfermedad, los
problemas para acceder a los medicamentos y al hospital, asi como para identificar sus

emociones y expresarlas.
3.2 Preocupaciones

Es interesante conocer que los pacientes se angustian cuando ven que personas que estan
con ellos/as en las sesiones de hemodidlisis ya no regresan, entonces comienzan a
preguntarles a sus padres y estos deben decirles que esos pacientes ya fallecieron.

Ademas, sefialaron sentir angustian cuando veian que un paciente presentaba
complicaciones y se los llevan en una ambulancia, porque se cuestionaban si algin dia a
ellos les sucederd lo mismo.

Otra cosa que les preocupaba a los nifios y nifias fue el cuidado de su catéter, asi
como la conexidn y desconexion de la maquina de hemodidlisis que de acuerdo a sus
relatos es una experiencia muy dolorosa. En una ocasion una enfermera me pidio ayuda
para relajar a una paciente mientras ella realizaba el procedimiento de acomodacion del
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catéter, entonces le apliqué una técnica de imagineria combinada con respiracion
diafragmatica, situacion que ayudé mucho a la paciente porque no se percaté del momento
en el que se habia terminado el procedimiento, tras abrir los ojos sefialé que no habia
sentido tanto dolor, y yo noté que se habia relajado porque en un principio me tomo fuerte

la mano y después me solto.
3.3 Efectos del tratamiento

Llama la atencion que en el cierre de la intervencion algunos pacientes preguntaron el
porqué del fin del tratamiento, a pesar de que desde la sesion 6 les habia dicho que el
tratamiento estaba por terminar.

Algunos de ellos/as dijeron que por gqué no agregaba mas sesiones para verlos mas
porque les gustaba platicar y aprender cosas nuevas. Sefialaron que les ayudaba para perder
el miedo a la sesion de hemodialisis y se distraian poquito con cada uno de los temas,
porque siempre eran distintos. Todos mencionaron estar agradecidos y recibieron con
mucho gusto su libro al final del tratamiento porque les parecia bueno que su familia

tambien lo revisara.
4) Interaccion con los cuidadores primarios

Durante la aplicacion de la linea base de las escalas psicoldgicas algunos cuidadores
sefialaron que les gustaria hacer mas por sus hijos/as porque sabian lo dificil que es el
tratamiento, y que cuando se trata de un hijo/a el cuidado no se ve como una carga Sino
como un deber.

Ademas, se identificd que la mayoria de los padres no conservan copias de los
analisis bioquimicos de los pacientes, todo lo dejan en el expediente clinico del Hospital
Infantil. Es importante sefialar que tras trabajar con los cuidadores en la sala de espera,
casi siempre estaban al menos dos papas 0 mamas, algunos de ellos eran cuidadores de
otros pacientes, pero se interesaban en los temas e incluso participaban y contaban sus
experiencias.

4.1 Expresion de emociones

Los cambios en la expresion de las emociones de los cuidadores también fue evidente

durante el tratamiento psicoldgico, al principio la mayoria de las mamas hablaban poco,
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con el paso de las sesiones fueron teniendo mas confianza para platicar las situaciones que
vivian y con frecuencia se identificaban con lo sefialado en el manual, agradecian escuchar
la sesién, ademas expresaban si se sentian cansadas, tristes o con miedo, a veces decian
que estaban tranquilas y contentas porque todo iba bien, también decian que el tratamiento
les ayuda a reflexionar y a ponerles limites a los nifios y nifias.

Después de la sesion de manejo del estrés, todas sefialaron que les habian gustado
las técnicas para relajarse, que ojald se incluyeran méas en otras aplicaciones de la
intervencion, y también sefialaron que les parecia buena la sesion de cuidar al cuidador
porque ellas también se cansaban. También se pudo observar cambios en la manera en la
que ellas expresaban sus dudas, se veian con méas confianza de preguntar tanto a los
médicos como a las enfermeras cuando tenian dudas respecto al tratamiento de los nifios y

nifas.
4.2 Preocupaciones

Tras la presentacion con los cuidadores, tres de ellos expresaron su preocupacion acerca
del costo del tratamiento psicologico y del material de trabajo, a lo cual se les contesto que
no implicaria ningun costo porque formaba parte del proyecto doctoral de la psicéloga que
brindaria el servicio.

Los cuidadores expresaron también sus preocupaciones respecto a la interaccion
que tienen con sus otros hijos/as y que descuidan porque su atencién se centra en el hijo/a
que esta enfermo/a.

Dentro de las preocupaciones de los cuidadores se encontré el trasplante de rifién
de sus hijos/as. De los cinco pacientes, s6lo una de ellas no era candidata, una ya estaba en
protocolo de trasplante y su mama sera quien le donaria el rifién, pero debido al COVID-19
se detuvo el proceso porque el hospital no brindé atencion médica de manera regular.

Por su parte, tres cuidadores no tenian conocimiento si sus hijos/as eran candidatos
0 no al trasplante porque no se habian realizado pruebas clinicas para determinarlo. En ese
sentido, una mama sefial6 que ella queria ser la donadora del rifion pero que tenia miedo
porgue su esposo le habia dicho que tenian mas hijos que cuidar y que si algo le llegaba a
pasar iban a estar peor. Entonces yo sugeri que hablara con el médico del hospital infantil
para aclarar todas las dudas respecto al trasplante.
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4.3 Efectos del tratamiento

Cuando el tratamiento psicolégico comenzé dos pacientes pedian el acompafiamiento de
sus mamas durante la conexion a la maquina de hemodialisis, y el personal médico y de
enfermeria me expresé su preocupacion ante dicha situacion, decian que no sabian queé iba
a pasar con las pacientes cuando sus mamas no pudieran estar con ellas, no obstante,
durante la sesion 5 y 6 las pacientes dejaron de entrar con sus mamas, sefialando que no
estaban angustiadas por ello.

En una ocasién, una mama de una paciente no pudo acompafar a su hija a la sesion
de hemodialisis porque se enfermd y fue el papa el que la llevd, entonces él estuvo
presente en la sesion psicoldgica en la que también estuvieron otros cuidadores y puso
mucha atencion, al final agradecio el trabajo que se hace con los pacientes.

A la siguiente sesion regreso la mama de la paciente y me conté que su esposo le
habia dicho que habia recibido la sesion psicologica y que le parecia muy bien el
acompariamiento que estaban recibiendo los nifios y nifias ahi en la clinica, y que también
le gustaba que tuvieran tareas para que se entretuvieran. Entonces la sefiora me dijo que es
bueno que los esposos también se involucren y sepan lo que viven los nifios y nifias en su
enfermedad, porgue en general son ellas las Unicas que viven todo el proceso.

Ademas, los cuidadores sefialaron que los cambios en los nifios y nifias fueron
notorios también para los demas integrantes de la familia, porque la relacién con los
hermanos/as mejord. A partir del tratamiento los nifios y nifias mostraron menos tristeza y
enojo porque pensaban mas antes de actuar y ademas sentian menos ansiedad ante la sesion
de hemodialisis.

En cuanto al efecto del tratamiento en los cuidadores, sefialaron estar menos
ansiosos ante los procedimientos que viven sus hijos/as, con mayores conocimientos

respecto a la enfermedad y con mejores estrategias para manejar sus emociones y el estrés.
5) Angustia por el coronavirus

Asisti a la clinica durante las semanas de la primera y segunda fase del coronavirus
(COVID-19) en el pais, lo cual hizo que al comenzar la fase 3 me cuestionara sobre mi
permanencia en la clinica por dicha situacion, ya que aun es un problema de Salud a nivel

mundial.
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Justo para comenzar las sesiones 5y 6 llegué a la clinica y el ambiente fue muy
diferente porque todo el personal estaba utilizando otras medidas de autocuidado como:
careta, lentes y cubre-bocas de tela (me tocd ser testigo de la falta de estos ultimos
elementos no sélo en la clinica sino en los demas espacios de atencién en salud cercanos).

Entonces hablé con el coordinador médico de la unidad y le expresé mi
preocupacion sobre mi permanencia en el area, él me explicé que no habia inconvenientes
de que continuara con la intervencion psicolégica pero que me iban a proporcionar una
bata especial y una careta para tener mas cuidado tanto con mi propia persona como para
proteger a los pacientes, y asi fue, a partir de entonces utilicé esas medidas de cuidado y
usé también un cubre-bocas de tela.

En esa semana algunas mamas de los pacientes me dijeron que pensaban que no
asistiria a ver a los nifios y nifias ni a ellas por la cuestion del COVID-19, yo contesté que
estaba tomando mas medidas de autocuidado, y que para entrar a ver a los nifios y nifias
ahora utilizaria otras medidas de seguridad, sefialandoles que quiza las proximas sesiones
serian via telefonica porque no sabiamos que tan répido iba a avanzar la enfermedad del
COVID-19 en el pais y que quizé iban a restringir mi entrada a la clinica.

Dicha situacion también se la comenté a los pacientes, les dije que era probable que
no los viera en la clinica sino a través de una llamada o video-llamada por la cuestién del
COVID-19, y aunque todos estuvieron de acuerdo esa situacion no sucedio, tuve la

oportunidad de juntar la sesion 8 y 9 para terminar el tratamiento de manera presencial.
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Evaluacion de la satisfaccion del usuario

Al finalizar la intervencion, los participantes evaluaron la intervencion cognitivo
conductual “Un deseo para Santi” mediante una escala de elaboracion propia que contiene
cinco preguntas tipo Likert (ver Apéndice H) y un espacio para sugerencias y/o
comentarios. Los resultados se presentan a continuacion:

El 80% considero la calidad del programa como muy buena y el 20% como buena.
Respecto a la utilidad de la intervencion para mejorar la parte emocional de los
participantes, el 80% lo consider6 como muy util y el 20% util. Dichos resultados

coincidieron con lo sefialado en el apartado de comentarios y sugerencias:
“Todo me parecio muy util” (Cuidadora de paciente femenino).

“Yo lo vi muy bien, senti que si nos ayudo tanto a mi como a la nifia, desde que empezo su
tratamiento ha estado muy tranquila y también yo, si nos ayudo” (Cuidadora de paciente
femenino).

Asimismo, el 100% de los participantes consideraron muy utiles los temas
revisados durante el programa de intervencion, y el mismo porcentaje consideré que la
psicologa que brindd el servicio fue amable y aclar6 sus dudas, por lo que acudirian
nuevamente si se realizara un nuevo programa de intervencion. Asi lo dejaron ver también

en la seccidon de comentarios:

“Me gusto mucho platicar con la psicologa, si senti el cambio en mi hijo y en mi, me senti bien. Le
agradezco a usted que estuvo escuchandonos y platicando con nosotros” (Cuidadora de paciente

masculino)

“Esta muy bien, de mamas nos sirve hablar, usted nos orienta y le ayuda a los nifios a decirles que
si pueden hacer muchas cosas. Nosotros cambiamos la manera de hacer y pensar las cosas”

(Cuidadora de paciente femenino).
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Discusion

Garantizar el cumplimiento de los derechos de los nifios, nifias y adolescentes del pais en
cuestion de salud no es una tarea sencilla, ya que los sistemas de salud con frecuencia
carecen de recursos suficientes para cubrir las necesidades de cuidados renales que la
sociedad necesita. De ahi la importancia del trabajo colaborativo e interdisciplinario entre
los hospitales y las universidades. En el caso de esta fase de la investigacion, es posible
afirmar que los objetivos se cumplieron, ya que a pesar de las condiciones adversas que se
presentaron a nivel mundial por la pandemia de COVID-19, la intervencion cognitivo
conductual se llevd a cabo. Ademas, constituye uno de los primeros esfuerzos en
investigacion aplicada que por sus resultados puede ser considerada como una propuesta de
intervencion eficaz en el contexto local (Michoacan) para mejorar las variables de estudio.

Al respecto, distintos estudios sefialan que la complejidad del tratamiento en la IRC
hace que con frecuencia los pacientes presenten niveles bajos de adherencia porque exige
de ellos cambios drésticos en el estilo de vida (Becerril, 2021; Blydt-Hansen et al., 2014;
Cérdenas, 2011; El-Gamasy & Eldeeb, 2017; Panduro & Ramos, 2018). Sin embargo, se
ha encontrado que algunos adolescentes si presentan adherencia a su tratamiento (Splivalo
et al., 2017), lo cual coincide con los hallazgos de este estudio ya que de acuerdo a sus
autorregistros mostraron adherencia a la ingesta de medicamentos y alimentos. Dichos
resultados pueden explicarse debido a que los pacientes tenian en promedio dos afios con el
padecimiento, tiempo en el que sefialaron haber experimentado las consecuencias de la
falta de adherencia como edema, calambres, presion arterial alta, dolores de cabeza e
ingresos hospitalarios.

Otro de los factores que afectan la adherencia son los ingresos econdmicos bajos de
las familias, que se expresan a través de la presion por cubrir los costos del tratamiento y
de los medicamentos, ademas de gastos de transporte, alojamiento y comidas cuando se
trasladan a las unidades de atencion médica (Ramay et al., 2017; Sontakke et al., 2015). Al
respecto, los participantes de este estudio si reportaron dificultades economicas,
principalmente para la compra de medicamentos, pero destacaron el apoyo que les brinda
el hospital a través de la consulta médica y de la hemodidlisis, aunado a algunas estrategias
gue habian desarrollado como familia como pedirle ayuda a sus familiares y la venta de
productos tanto en la clinica como en sus lugares de origen con el objetivo de obtener

recursos economicos adicionales. Lo cual muestra la capacidad de las familias para
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adaptarse a la situacion movilizando sus recursos psicolégicos y sus estrategias de
afrontamiento ante la enfermedad (Huerta-Ramirez & L&pez-Pefialoza, 2012; Rivera-
Heredia & Andrade-Palos, 2010).

En cuanto al aspecto emocional que también afecta la adherencia, las quejas de los
pacientes respecto al tratamiento con frecuencia estdn acompafiadas de sentimientos de
tristeza y enojo (Lopes et al., 2014; Quezada et al., 2021; Panduro & Ramos, 2018). En ese
sentido, los participantes de esta investigacion coincidieron con dichas emociones por no
poder comer algunos alimentos. Sin embargo, sefialaron que hablar con la psicéloga acerca
de sus emociones les habia ayudado a expresar lo que pensaban y sentian de manera mas
saludable. Ademas, identificaron aspectos positivos del tratamiento como tener una
alimentacion més saludable y asi evitar otros problemas de salud.

Respecto a la calidad de vida de los pacientes, se ha encontrado que es baja por el
crecimiento deficiente, falta de autonomia y frustracion por no poder realizar actividades
fisicas como correr o andar en bicicleta, aunado a las ausencias escolares por asistir al
hospital, lo cual obstaculiza la convivencia con otros nifios y nifias de su edad (Aparicio-
Lopez et al., 2013; Lopes et al., 2014; Kari et al., 2013; Marciano et al., 2011; Quezada et
al., 2021; Splinter et al., 2018). Al respecto, en este estudio se corroboraron afectaciones en
la calidad de vida de los pacientes, especialmente en actividades fisicas y recreativas
debido al cansancio y a la presencia de dolores musculares que, aunque son consecuencias
inherentes al propio padecimiento no siempre son entendidas ni aceptadas por los
pacientes. Sin embargo, al finalizar la intervencion se encontr6 que a nivel cuantitativo los
pacientes mejoraron su calidad de vida a nivel global, de manera especifica mejoraron en
el aspecto emocional, lo cual puede ser resultado del entrenamiento en la identificacion y
manejo de emociones que recibieron a lo largo del tratamiento cognitivo conductual.
Ademas, encontraron soluciones para convivir con sus hermanos/as a través de juegos de
mesa que no implicaban realizar actividad fisica.

Haciendo referencia a los recursos psicoldgicos, se ha recomendado identificar las
fortalezas y redes de apoyo con las que cuentan los pacientes y sus familias porque les
permite desarrollar y/o fortalecer mecanismos mas efectivos de afrontamiento ante la
enfermedad (Kari et al., 2013; Watson, 2014). Al respecto, en la presente investigacion se
encontré que, en términos cuantitativos, los pacientes mejoraron sus recursos afectivos y
cognitivos a nivel global, lo cual se corrobor6 con los hallazgos cualitativos en los que los
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pacientes expresaron que los recursos con los que contaban eran hablar con la psicologa,
reflexionar los problemas antes de tomar decisiones y jugar con sus hermanos/as.

Respecto a los recursos psicoldgicos familiares, se ha encontrado que a pesar de
que se altera la actividad fisica y la salud general de los pacientes con ERC, se sienten mas
apoyados por sus familias y tienen mejor ambiente familiar que nifios y nifias sanos
(Aparicio-Lépez et al., 2010; Niebla, 2017). En ese sentido, aunque en el presente estudio
no se contd con un grupo comparacion, los resultados mostraron que a nivel cuantitativo
los pacientes mejoraron sus habilidades para afrontar las dificultades familiares. En el
aspecto cualitativo destacaron el apoyo de sus familias, de manera especifica el de su
cuidador primario y reconocieron la labor que desempefian para que ellos/as se sientan
mejor.

En cuanto a los cuidadores primarios, en la literatura con frecuencia solo se
reportan las consecuencias de la carga del cuidado (Romero Massa et al., 2014; Tsai et al.,
2006), y algunas recomendaciones de apoyo a los padres, lo que indirectamente puede
conducir a mejores resultados en los nifios y nifias (Kari et al., 2013). En ese sentido, en el
presente estudio no solo se les hizo una evaluacion, sino que se les brindd una intervencion
psicolégica en la que se logrd disminuir la carga del cuidado a nivel cuantitativo y
cualitativo ya que reportaron sentirse mas tranquilos/as y con mejores habilidades para
resolver las dificultades del tratamiento de sus hijos/as. Estos hallazgos coinciden con los
reportados por Fernandez et al. (2018) quienes mostraron que una intervencién basada en
el modelo de solucion de problemas fue efectiva para reducir niveles de ansiedad,
depresién y sobrecarga en cuidadores de enfermos renales crénicos.

Por otro lado, es importante sefialar que los analisis intrasujeto mostraron CCO
favorables tanto en los pacientes como en sus cuidadores primarios, resultados que, a su
vez coinciden con lo encontrado a nivel grupal. De ahi la importancia de contar con
analisis complementarios como los del tamafio del efecto y CCO, ya que como sefala
Lugo (2020), cuando se realizan intervenciones psicologicas con muestras pequefias este
tipo de analisis ayuda a eliminar las dudas sobre los disefios N=1, descartando a su vez que
los cambios sean resultado de variables extrafias que pudieran intervenir.

En ese sentido, aunque los resultados de la presente investigacion son alentadores
respecto a la eficacia de la intervencion, existieron algunas limitaciones que es importante
mencionar, en primer lugar, debido a la pandemia de COVID-19 se realizaron 8 sesiones y
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no 9 como se habia planteado al inicio de la investigacion, a pesar de ello el programa se
completd y el seguimiento se dio a través de via telefonica. Ademas, dado que el Hospital
Infantil del Morelia fue asignado para brindar atencién a pacientes con COVID-19 la
variable de adherencia terapéutica sélo se evallo a través de autorregistros, ya que no se
pudo acceder a los expedientes clinicos de los pacientes para obtener informacion de los
indicadores bioquimicos.

Aunado a ello, por la poca cantidad de participantes los resultados no pueden
generalizarse a otras poblaciones pediatricas con ERC, por lo cual se recomienda que en
investigaciones futuras se acuda a otras instancias de salud para incluir un nimero mas
amplio de pacientes y cuidadores primarios, lo cual facilitaria la presencia de un grupo
control que ayude a asignar a los pacientes de manera aleatoria y con ello identificar si los
cambios ocurridos fueron debido a la intervencion psicolégica o a otros factores. También
se propone contar con la misma cantidad de nifios y nifias para hacer comparaciones por
sexo ya que en este estudio hubo mayor presencia del sexo femenino (4:1).

Asimismo, por la complejidad del tratamiento como linea de investigacion a futuro
se recomienda realizar grupos de autoayuda en los que participen médicos, nutriélogos,
trabajadores sociales, enfermeras y psic6logos que por su conocimiento y experiencia
ayudarian a despejar mitos de la enfermedad, ademas los pacientes podrian compartir
experiencias de su tratamiento, y con ello identificar que todos atraviesan por
complicaciones independientemente de la modalidad de TRR en la que se encuentren.

Ademas, se fomentaria la expresion emocional y la motivacién de los pacientes que
aun no reciben un trasplante de rifién ya que como lo sefiala la literatura, es el tratamiento
que mayor calidad de vida les da a los pacientes porque aunque siguen un régimen de
medicamentos inmunosupresores y vigilancia médica, el trasplante los hace prescindir de
la dialisis y de las dietas rigurosas, se mejora su funcion fisica, su autonomia y su
supervivencia (Garcia-Garcia et al., 2012; Martin & Errasti, 2006; Thiruchelvam et al.,
2011).

Cabe destacar que se ha comprobado la eficacia de los grupos de autoayuda en
nifios y nifias con cancer y otras condiciones de salud (Blanco et al., 2017; Espada & Grau,
2012; Gonzalez, 2005; Perles-Novas & GoOmez-Jacinto, 2000). Sin embargo, hasta el
momento no hay evidencia de ello en pacientes con ERC. Lo cual podria ser una
aportacion importante porque se trabajaria en intervenciones en la que los profesionales de
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la salud mental no se centren Unicamente en identificar problemas, sino en activar las
fortalezas y los recursos con los que cuentan los pacientes con IRC y sus cuidadores

primarios para afrontar la enfermedad y con ello mejorar sus niveles de calidad de vida.

Conclusion

Tomando en cuenta los resultados de este estudio, se concluye que el tratamiento cognitivo
conductual disefiado para esta investigacion es una propuesta de intervencion eficaz en el
contexto local (Michoacén) para mejorar adherencia terapéutica, recursos psicolégicos y
calidad de vida en pacientes pediatricos con IRC asi como para disminuir la carga en sus

cuidadores primarios.
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Capitulo 11. Discusion general

La declaracion de los derechos universales de los nifios y nifias publicada en 1989 por la
Organizacién de las Naciones Unidas establece que tienen derecho a la igualdad, a crecer
fisica, mental y socialmente sanos, asi como a tener un hogar, a jugar y a mantener una
buena salud. Sin embargo, todavia no se ha logrado que todos los nifios, nifias y
adolescentes disfruten de una infancia plena; ya que para ello se necesita que el gobierno,
las organizaciones y la comunidad trabajen de manera conjunta en la proteccion y
cumplimiento de sus derechos (UNICEF, 2021). Ante este panorama, los resultados de esta
investigacion pueden y deben aportar elementos para generar un impacto positivo en la
atencion en salud de la poblacion infantil con ERC de México, a través de la colaboracion
de equipos interdisciplinarios que puedan proponer y trabajar junto con autoridades de
salud a nivel estatal y federal en el desarrollo de politicas publicas que prioricen el cuidado
de la salud fisica y mental. Ademas de la inversion de recursos que hagan posible la
deteccidn, manejo y tratamiento de la ERC desde etapas tempranas, ya que con frecuencia
los pacientes acuden en busca de atencién médica hasta que se encuentran en fase terminal,
lo cual deja como consecuencia que el padecimiento se agrave, aunado a los altos costos de
los tratamientos y las pocas posibilidades de acceder a ellos, cuando no se cuenta con algun
tipo de seguridad social que les garantice una atencién adecuada y oportuna.

Sin embargo, en cuestion de economia, esta situacién no deberia representar una
preocupacion para las familias de las nifias, nifios y adolescentes con IRC ya que de
acuerdo con el articulo 50 de la LGDNNA de México (2021) y el Plan Nacional de
Desarrollo (2019), los infantes tienen derecho a disfrutar del mas alto nivel posible de
salud, asi como de recibir la prestacion de servicios de atencion médica gratuita y de
calidad, con el fin de prevenir, proteger y restaurar su salud. No obstante, no todas las
instituciones de salud pueden garantizar el cumplimiento de ese derecho, mucho menos de
brindar una atencion interdisciplinaria en la que se atienda su salud fisica y mental.

Debido a ello, el objetivo principal de esta investigacion fue evaluar la eficacia de
“Un deseo para Santi” intervencion cognitivo conductual para pacientes pediatricos con
hemodialisis y sus cuidadores primarios. Para lograrlo, se disefid un estudio mixto

multifasico a través del cual se cumplieron distintos objetivos que permitieron conocer el
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area de estudio, seleccionar los instrumentos de evaluacion y los materiales de la
intervencion especificos para esta poblacion.

En primer lugar, se realizd un diagndstico situacional en el area de Nefrologia
pediatrica a través de entrevistas semiestructuradas a los profesionales que atienden a los
pacientes con ERC, como parte del primer paso de las intervenciones psicoldgicas (Pick &
Poortinga, 2005; Valadez et al., 2018). El objetivo fue conocer la importancia del abordaje
psicolégico de los pacientes pediatricos como parte de un trabajo interdisciplinario. Los
resultados mostraron que la complejidad del tratamiento hace que una de las variables mas
importantes para trabajar con los pacientes sea la adherencia, por lo que identificar los
factores que la facilitan y la obstaculizan es indispensable, ya que con ello se pueden
enfocar los esfuerzos de los actores involucrados en incrementar los que la facilitan y
reducir los que la obstaculizan. Estas recomendaciones coinciden con investigaciones
previas en poblacion infantil y adulta con ERC (EI-Gamasy & Eldeeb, 2017; Ramay et al.,
2017; Séenz, 2017).

Asimismo, en concordancia con otros estudios se destacO la importancia del
psicologo(a) de la Salud como un miembro més en un servicio de Nefrologia para brindar
acompariamiento emocional a los pacientes con ERC (Alcazar et al., 2001; Garcia-Llana et
al., 2010; Garcia-Flores et al., 2014), pero a diferencia de ellos, en este estudio se propuso
no sélo la atencion médica y psicoldgica, sino un modelo de atencidn interdisciplinario de
colaboracion con personal de nutricion, enfermeria y trabajo social para ayudar a prevenir,
detener o retardar la progresion de la ERC y con ello contribuir a la disminucion de la
incidencia y prevalencia de la enfermedad. Enfocandose en la labor del psicélogo(a) desde
que se otorga el diagnostico y se determina el tipo de TRR, teniendo como tarea principal
el manejo de las emociones, la adherencia al tratamiento y el apoyo social.

En el segundo estudio, se tuvo por objetivo evaluar la validez y confiabilidad de un
instrumento de adherencia terapeutica en poblacion infantil con ERC, sin embargo, los
resultados mostraron que el cuestionario no contaba con propiedades psicometricas
adecuadas para identificar los factores que inciden en el cumplimiento del tratamiento.
Dichos resultados coinciden con otros estudios similares de validacion de cuestionarios
con nifios, nifias y adolescentes que también reportan niveles bajos de confiabilidad
(Pedro-Cisneros & Zamora-Villegas, 2011; Salamanca, 2010), en los que se sugiere
realizar otros procesos investigativos de validacion y confiabilidad. En este estudio, se
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propone perfeccionar los reactivos y las opciones de respuesta para facilitar su
entendimiento, y con los resultados disefiar un plan mas apropiado de intervencion. Cabe
destacar, que a pesar de no se contd con el instrumento de adherencia en la fase de
intervencion, se utilizaron autorregistros de medicamentos y alimentos, asi como otros
cuestionarios para evaluar calidad de vida y recursos psicologicos que ya estan validados
en poblacion pediétrica.

En el tercer estudio se disefid y valido a través de jueces expertos el manual de
intervencion denominado “Un deseo para Santi”. Los resultados mostraron la pertinencia
de la validacion del material ya que de acuerdo con el testimonio de los participantes
lograron identificarse con el personaje principal “Santi” y con las historias que él contaba
en cada una de las sesiones del tratamiento. Dichos hallazgos coinciden con otras
investigaciones en las que se han utilizado con éxito cortometrajes, historias y metaforas
para facilitar el entendimiento de una enfermedad cronica o terminal (Espada et al., 2010;
Guzmén-Carrillo & Rivera-Heredia, 2018; Herndndez & Rabadéan, 2014). Sin embargo, a
diferencia de dichos materiales, el manual que se presenta esta disefiado para utilizarse no
solo con el paciente sino con su cuidador primario durante todas las sesiones. Ademas,
integra aspectos bioldgicos, psicoldgicos y sociales que permiten un mejor entendimiento
de la ERC y un abordaje interdisciplinar.

Ahora bien, a través de la realizacién de los tres estudios anteriores, fue posible
contar con la aprobacién ética del Hospital Infantil y del area de Nefrologia, con los
instrumentos de evaluacién y el manual de tratamiento, cumpliendo asi los pasos previos
para implementar una intervencion psicolégica (Pick & Poortinga, 2005; Salazar et al.,
2012). Por lo tanto, los resultados de la cuarta fase mostraron la importancia no sélo de
evaluar la calidad de vida y la adherencia de los pacientes con IRC tal como se ha
realizado en otras investigaciones (Aparicio-Lopez et al., 2013; Lopes et al., 2014; Kari et
al., 2013; Marciano et al., 2011; Quezada et al., 2021; Splinter et al., 2018; Tjaden et al.,
2016), sino que a diferencia de ellas, se les brindé a los pacientes una intervencion
cognitivo conductual para mejorar dichas variables, fortaleciendo ademas los recursos
psicolégicos con los que contaban para afrontar la situacion (Huerta-Ramirez & Lépez-
Pefaloza, 2012). Aunado a ello, como parte del tratamiento se incluyd al cuidador primario
en cada una de las sesiones del tratamiento con el objetivo de disminuir la carga del
cuidado. Modalidad de tratamiento que hasta el momento no ha sido implementada en
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estudios previos, los cuales se han enfocado en evaluar la carga del cuidado (Panduro &
Ramos, 2018; Romero Massa et al., 2014; Romero Massa et al., 2015; Romero Massa et
al., 2018; Tsai et al., 2006), o bien, en ofrecer sélo algunas sesiones del tratamiento para
pacientes y cuidadores (Alfaro, 2016; Saenz, 2017).

Por otro lado, en toda investigacion se deben destacar las aportaciones y
limitaciones que surgieron durante el proceso de elaboracion, asi como la linea de

perspectivas futuras. A continuacion, se presentan cada una de ellas.

Aportaciones

Psicologia de la Salud Infantil. En esta investigacion se trabajo con una poblacion
pediatrica que hasta el momento no ha sido suficientemente abordada dentro del campo de
la Psicologia de la Salud. Por esa razon, a nivel tedrico, la tesis representa uno de los
primeros esfuerzos por mostrar el impacto positivo de llevar a cabo intervenciones
psicoldgicas de corte cognitivo conductual para el mejoramiento de la adherencia al
tratamiento, los recursos psicologicos y la calidad de vida en nifios, nifias y adolescentes
con IRC. Ademas, los resultados permiten tener un mejor entendimiento de las situaciones
que viven los pacientes y de las estrategias que llevan a cabo para afrontar la enfermedad.
Por su parte, a nivel metodoldgico se logré sistematizar un procedimiento de atencion
psicolégica a través de un disefio multifasico, en la que destaca la asesoria y supervision

constante por parte de investigadores de la region centro-occidente de México.

Colaboracién interdisciplinaria en Salud. Recomendaciones internacionales de atencién al
paciente renal sefialan la importancia de un trabajo interdisciplinario. Sin embargo, no
todas las instituciones de salud tienen la posibilidad de brindar acompafiamiento
psicologico ni nutricional a los pacientes, a pesar de los resultados positivos que sus
intervenciones demuestran. En el caso del Hospital Infantil de Morelia, aunque cuenta con
un servicio de Psicologia, no hay un profesional de este campo en el area de Nefrologia. Es
por ello que los resultados de esta investigacion pueden utilizarse como evidencia de la
eficacia del trabajo interdisciplinario en Salud, destacando el papel activo por parte del
psicologo(a) como un miembro mas en los equipos de Nefrologia para apoyar con la
adherencia al tratamiento y el manejo emocional.
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Fortalecimiento de los recursos psicoldgicos. La presente investigacion muestra la
importancia de trabajar desde un enfoque de promocion de la salud, identificando los
recursos individuales y familiares de pacientes con enfermedades crénicas como la ERC,
con el objetivo de resaltar las fortalezas con las que cuentan para afrontar las situaciones
que viven de manera mas adaptativa y resiliente. En este caso, los pacientes sefialaron que
reconocer sus fortalezas servia para encontrar soluciones y resolver los retos de la
enfermedad y/o del tratamiento, destacando las redes de apoyo familiares, en especial la de

su cuidador primario.

Abordaje paciente-cuidador. En esta investigacion se brindé una intervencién cognitivo
conductual de ocho sesiones a pacientes pediatricos con IRC y a sus cuidadores primarios.
Modalidad de tratamiento que hasta el momento no se ha realizado con anterioridad en esta
poblacion, ya que algunos estudios se enfocan solamente en el paciente, otros en los
cuidadores, y algunos més, atienden a ambos, pero s6lo durante algunas sesiones.

Manual de intervencién paciente-cuidador. Disefiar y validar el manual de intervencién
“Un deseo para Santi” permitio integrar informacion médica, psicolégica y nutricional en
un solo material util para el paciente y su cuidador primario, ademas de personal de salud
que desee utilizarlo como una herramienta de intervencion ya que posee distintas técnicas
cognitivo conductuales adaptadas para nifios, nifias y adolescentes con IRC, es de facil

aplicacion y de corta duracion.

Eficacia de la intervencion “Un deseo para Santi”. Tomando en cuenta los resultados de
la intervencion, se puede decir que el tratamiento cognitivo conductual disefiado para esta
investigacion es una propuesta de intervencion eficaz en el contexto local (Michoacan)
para mejorar adherencia terapéutica, recursos psicologicos y calidad de vida en pacientes

pediatricos con IRC asi como para disminuir la carga en sus cuidadores primarios.

Propuesta del modelo de compresién de la IRC en nifios, nifias y adolescentes. Debido a
las especificidades de la enfermedad, a raiz de los resultados de la investigacion se
considerd necesario hacer una propuesta en la que se incluyera la importancia del cuidador
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primario y de los recursos psicoldgicos de los pacientes y sus familias para afrontar la IRC,
la cual se espera pueda ser discutida y probada en futuros estudios de investigacion

aplicada.

Limitaciones

Modelo de Psicologia de la Salud en nifios y nifias. A nivel tedrico, en esta investigacion
se identificé la necesidad de contar con un modelo de Psicologia de la Salud especifico
para poblacion infantil porque ayuda a delimitar de mejor manera la estrategia de
intervencion. Sin embargo, ninguno de los existentes contemplaba caracteristicas propias
de infantes con enfermedades crdnicas, como por ejemplo que los nifios y nifias no van a
terapia por su propia voluntad y que dependen de su cuidador primario para acceder a
servicios médicos y cumplir con el tratamiento. Situacion que se sumd a la dificultad de
encontrar instrumentos de evaluacion para poblaciéon infantil de cada uno de los

componentes tedricos que conforman los modelos explicativos.

Instrumentos de adherencia en poblacion pediatrica. En esta investigacion se identifico la
ausencia de cuestionarios disefiados para evaluar adherencia en nifios, nifias y adolescentes
con enfermedades cronicas. Aunque en la literatura se recomienda no sélo utilizar
cuestionarios, sino autorreportes e indicadores bioldgicos para una mejor evaluacion de la
adherencia, en este estudio sélo se conté con informacion de autorregistros porque el
cuestionario disponible para adultos no mostré validez ni confiabilidad adecuada en
poblacion infantil, ademéas debido a la pandemia de COVID-19 tampoco se pudo acceder a
los expedientes clinicos de los pacientes para conocer los resultados de los indicadores

bioldgicos.

Cantidad de participantes. En la fase de intervencion se esperaba contar con un numero
amplio de pacientes porque se habia contemplado incluir a todos los que se encontraban en
tratamiento de hemodialisis en el Hospital Infantil de Morelia. Sin embargo, una vez
aceptada la investigacion por el comité de ética de la institucion se supo que no habia
muchos pacientes y de los 7 existentes solo participaron cinco, ya que dos de ellos habian
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cumplido la mayoria de edad. Por esa razon, los resultados no pueden generalizarse a otras
poblaciones pediatricas con IRC.

Indicadores biologicos. Debido a la pandemia de Covid-19, el Hospital Infantil de Morelia
fue asignado a la atencidon de los pacientes que presentaban dicho padecimiento. Situacién
que obstaculizé el acceso a los expedientes de los pacientes con IRC y por lo tanto a los
resultados de sus indicadores bioldgicos, que hubieran ayudado a contrastarlos con los

autorregistros y con ello tener un indicador adicional de adherencia.

Perspectivas futuras

Instrumento de adherencia terapéutica. Los resultados del estudio Il mostraron que el
cuestionario de adherencia no contd con caracteristicas psicométricas adecuadas en
poblacién pediatrica por lo cual no se utilizo en la fase de intervencién. Sin embargo, su
aplicacion y analisis previo a la intervencion representa un esfuerzo por mostrar la
importancia de contar con instrumentos validos y confiables. Por esa razon, es importante
trabajar en el disefio y validacion de un nuevo cuestionario que posea mejores propiedades

psicométricas en nifios, nifias y adolescentes con enfermedades cronicas.

Grupos de autoayuda. Es importante crear grupos de autoayuda en pacientes con IRC
independientemente de su modalidad de TRR, en los que participen a su vez distintos
profesionales de la salud para orientarlos y ayudarles a despejar dudas acerca de la
enfermedad. Ademas, pertenecer a los grupos fomentaria la expresion emocional, el apoyo
mutuo y la motivacién hacia el trasplante de rifidn, ya que es el tratamiento que mayor

calidad de vida les da a los pacientes.

Convenio entre la universidad y el hospital. Esta investigacion representa un antecedente
del acercamiento y colaboracion entre instituciones educativas y de salud en Michoacan ya
gue hasta el momento no existe un convenio entre la Universidad Michoacana de San
Nicolas de Hidalgo y el Hospital Infantil de Morelia. De ahi la necesidad de crear un
convenio, ya que facilitaria la integracion de personal de posgrado altamente capacitado en
las instituciones de salud dentro de los equipos interdisciplinarios y con ello brindar una
mejor atencién al paciente y a su cuidador primario.
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Modelo interdisciplinario en salud. Los resultados de esta investigacion muestran los
beneficios de un abordaje interdisciplinario en el paciente renal. Razén por la cual, se
recomienda seguir el modelo que se propone en el estudio | porque facilitaria el trabajo en
equipo, mejoraria la comunicacion entre los profesionales y favoreceria la toma de
decisiones respecto a la salud y tratamiento de los pacientes. Por ello, es necesario que los
psicologos(as) de la Salud, por su formacion y experiencia, sean contratados dentro de las
instituciones hospitalarias y se integren a los grupos de trabajo colaborativo, en este caso a

los equipos de Nefrologia y trasplante.

Programas de entrenamiento a psicologos. Se considera necesario crear programas de
entrenamiento a psicélogos de la Salud en el area de Nefrologia, ya que es un campo que
ha sido poco explorado por estos profesionales, pero que cuenta con una amplia necesidad

de atencion a los pacientes con patologias renales.

Replicar la intervencion “Un deseo para Santi”. ES necesario probar la propuesta de
intervencion en otros escenarios hospitalarios del pais para beneficiar a otros nifios, nifias y

adolescentes, y con ello tener mayor evidencia de la eficacia de la intervencion.

Creacion de una aplicacion movil (app), pagina web o podcast. Tomando en cuenta el
manual “Un deseo para Santi”, la generacion de un medio digital ayudaria a distribuir su
contenido a través de historias cortas para nifios, nifias y adolescentes con IRC de
diferentes estados del pais, logrando no sélo el entendimiento de la enfermedad sino

delineando un plan de accion para mejorar su tratamiento y su calidad de vida.

Manual de intervencion para la familia. En esta investigacion se disefid y validd un
manual de intervencion para nifios, nifias y adolescentes con ERC y sus cuidadores
primarios. Sin embargo, dada de la importancia de todos los integrantes de la familia, en
especial de los hermanos, es necesario disefiar un manual que pueda ser consultado por
ellos con el objetivo de facilitar procesos de entendimiento de la enfermedad, empatia,

redes de apoyo y comunicacion.
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Politicas publicas. Es importante trabajar con autoridades del sector salud a nivel estatal y
federal en el disefio y aplicacion de politicas publicas destinadas a invertir recursos que
faciliten la deteccidn, manejo y tratamiento de la ERC porque con frecuencia los pacientes
acuden en busca de atencion médica hasta que se encuentran en fase terminal. Situacion
que resulta preocupante para los pacientes, sus familias y sistemas de salud debido a la
falta de recursos humanos y de infraestructura para atender este grave problema de salud
publica. En ese sentido, el Hospital Infantil de Morelia “Eva Samano de Lopez Mateos” no
cuenta con un servicio de hemodialisis, lo cual provoca que los pacientes tengan que acudir
a otras instituciones de salud que apoyan con la realizacion del tratamiento. Ante esta
problematica, resulta no sélo necesario sino urgente que existan apoyos para los hospitales
publicos ya que si los pacientes no reciben su TRR pueden presentar serias complicaciones
de salud, incluso la muerte. Por ello, es importante priorizar los derechos de los nifios y
niflas y adolescentes de nuestro pais trabajando en programas que garanticen el
cumplimiento de sus derechos, como el de recibir atencion médica y hospitalaria gratuita,
para cuidar asi, de su salud fisica y mental.

En ese sentido se necesita también invertir en el trabajo y colaboracion de equipos
interdisciplinarios en salud, en los que se contraten psicélogos que por su formacién y
experiencia puedan brindar acompafiamiento emocional a los pacientes con ERC en cada
una de las fases de la enfermedad.
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Conclusion general

Los resultados de la presente investigacion muestran la necesidad de considerar a la ERC
como una prioridad en salud por las fuertes implicaciones bioldgicas, psicologicas y
sociales que la enfermedad representa para el paciente, su familia y los sistemas de salud
mexicanos que con frecuencia carecen de recursos econémicos, de infraestructura y de
personal especializado para atender dicho padecimiento.

A lo largo de este trabajo se pudo ver que la ERC en etapa terminal es una
enfermedad compleja que requiere Terapias de Reemplazo Renal [TRR], dieta rigurosa y
numerosos medicamentos para sobrevivir. No obstante, los altos costos del tratamiento y
los cambios comportamentales que deben realizar los pacientes, muchas veces los llevan a
presentar dificultades en el manejo de sus emociones y niveles bajos de adherencia, lo cual
genera serias complicaciones de salud, incluso la muerte. De ahi la importancia de un
abordaje interdisciplinario que atienda la parte médica, psicoldgica y nutricional.

Debido a ello, la presente investigacion tuvo como objetivo general evaluar la
eficacia de “Un deseo para Santi” intervencion cognitivo conductual para pacientes
pediatricos con IRC en tratamiento de hemodidlisis y sus cuidadores primarios. Para
lograrlo se realizaron cuatro estudios. En el estudio | se realiz6 un diagndstico situacional
cuyos resultados mostraron la importancia de un trabajo interdisciplinario con personal de
psicologia para brindar acompafiamiento a los pacientes y a sus cuidadores primarios,
auxiliandolos con la adherencia al tratamiento, el manejo de las emociones y el apoyo
social. En el estudio Il se visibilizé la necesidad de contar con instrumentos validos y
confiables para evaluar la adherencia de los nifios, nifias y adolescentes con ERC.

Por su parte, el estudio Il rescatd la importancia de disefiar y validar materiales
educativos que se adapten a las necesidades de los pacientes y garanticen la calidad y
pertinencia de la informacion. En el estudio IV se observo que el tratamiento cognitivo
conductual disefiado para esta investigacion es una propuesta de intervencién eficaz en el
contexto local (Michoacan) para mejorar adherencia terapéutica, recursos psicologicos y
calidad de vida en pacientes pediatricos con ERC, asi como para disminuir la carga en sus
cuidadores primarios.

Finalmente, es importante destacar la necesidad de seguir trabajando en esta linea

de investigacion retomando los objetivos del Plan Nacional de Desarrollo (2019) y de la
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LGNNA (2019) para generar programas que garanticen el derecho a la salud fisica y

mental, asi como de la justicia social de la infancia en México.
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Apéndice A. Guia de entrevista para el personal de Nefrologia

Podria contarme en qué consiste su trabajo en el Hospital Infantil de Morelia
¢Coémo fue que eligid el area de Nefrologia?

Pensando en los pacientes con enfermedades renales que usted atiende, ¢podria
decirme qué hacen aquellos pacientes a los que les va bien en su tratamiento
médico?

Desde su punto de vista ¢qué factores facilitan la adherencia al tratamiento y cuéles
la obstaculizan?

Debido a que son pacientes pediatricos ¢qué papel juegan los padres y la familia en
general para la adherencia al tratamiento?

¢ Considera importante trabajar la parte emocional de los nifios, nifias y
adolescentes con ERC para mejorar su adherencia al tratamiento?

Desde su experiencia ¢hay algun elemento clave para mejorar la adherencia al

tratamiento?, ¢ cual o cuales son?

iMuchas gracias por su tiempo y colaboracion!
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Apéndice B. Aprobacion del Comité de Etica

Hospital Infantil “Eva Sdmano de Loépez Mateos”




Apéndice C. Cuestionario de adherencia terapéutica

Disefiado por Soria, Vega & Nava (2009) y propuesta de adaptacion en los items

Escala original

Propuesta

1.- Ingiero mis medicamentos de manera
puntual

1. Me tomo mis medicamentos a la hora
indicada

2.- No importa que el tratamiento sea
largo, siempre ingiero mis
medicamentos a la hora indicada

2. No importa que mi tratamiento sea por
mucho tiempo, siempre tomo mis
medicamentos a la hora que me dice el
doctor

3.- Me hago mis analisis en los periodos
que el médico me indica

3. Me hago mis analisis en los periodos que
el doctor me indica

4.- Si tengo que seguir una dieta
rigurosa, la respeto

4. Si tengo que seguir una dieta y dejar de
comer algunos alimentos, lo respeto

5.- Asisto a mis consultas de manera
puntual

5. Voy a mi cita con el doctor de manera
puntual

6.- Atiendo a las recomendaciones del
médico en cuanto a estar al pendiente
de cualquier sintoma que pueda afectar
mi estado de salud

6. Estoy al pendiente de los sintomas que
puedan afectar mi salud, por ejemplo,
cuando me siento cansado(a), me mareo 0
si se hinchan mis manos o mis pies

7.- Estoy dispuesto a dejar de hacer
algo placentero, como por ejemplo no
fumar o ingerir bebidas alcoholicas, si
el médico me lo ordena

7. Estoy dispuesto (a) a dejar de hacer algo
gue me gusta, como por ejemplo, salir a
jugar bajo el sol, tomar mucha agua o
comer muchos dulces, si el doctor me lo
indica

8.- Como so6lo aquellos alimentos que el
médico me permite

8. Como sélo alimentos y bebidas que el
doctor me permite

9.- Si el médico me inspira confianza,
sigo el tratamiento

9. Si el doctor me escucha y me da
confianza me es mas facil sequir el
tratamiento

10.- Después de haber terminado el
tratamiento, regreso a consulta si el
médico me indica que es necesario para
verificar mi estado de salud

10. Acudo a consulta cada que el doctor me
lo indica para saber cOmo estoy y como va
mi tratamiento

11.- Cuando me dan los resultados de
mis analisis clinicos, estoy mas seguro
de lo que tengo y me apego mas al
tratamiento

11. Cuando acudimos por los resultados de
los analisis me siento tranquilo porque sé lo
que tengo y por eso sigo las indicaciones
del tratamiento

12.- Si mi enfermedad no es peligrosa,
pongo poca atencién en el tratamiento

12. Si durante mi tratamiento médico me
empiezo a sentir bien dejo de cuidarme

13.- Cuando tengo mucho trabajo o
muchas cosas que hacer se me olvida
tomar mis medicamento

13. Aunque tenga mucha tarea 0 muchas
cosas que hacer tomo mis medicamentos

14.- Cuando los sintomas desaparecen
dejo el tratamiento aunque no esté
concluido

14. Si veo que los sintomas desaparecen y
me siento mejor, dejo de tomarme el
medicamento
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15.- Si en poco tiempo no veo mejoria en
mi salud dejo el tratamiento

15. Si después de tomarme varios dias el
medicamento no veo alguna mejoria dejo el
tratamiento

16.- Si el tratamiento exige hacer
ejercicio continuo, lo hago

16. Si el tratamiento requiere hacer
ejercicio como caminar o andar en bici, lo
hago

17.- Para que yo siga el tratamiento es
necesario que otros me recuerden que
debo de tomar mis medicamentos

17. Para tomarme el medicamento necesito
que alguno de mis padres o miembros de la
familia me recuerde que es hora de
tomarmelos

18.- Como me lo recomienda el
médico, me hago andlisis clinicos
periddicamente, aungue no esté enfermo

18. Como me lo indica el doctor, me hago
mis andlisis frecuentemente aunque no me
sienta enfermo(a)

19.- Me inspira confianza que el médico
demuestre conocer mi enfermedad

19. Me siento tranquilo(a) si veo que el
médico conoce mi enfermedad

20.- Si se sospecha que mi enfermedad
es grave, hago todo lo que esté en mis
manos para aliviarme

20. Si sé que mi enfermedad es grave o
peligrosa, hago todo lo que puedo para
aliviarme

21.- Aunque el tratamiento sea
complicado, lo sigo

21. Aunque el tratamiento sea dificil, lo
sigo

Reactivos adicionales

22.- Cuido que no me falte el
medicamento

23.-Cuido tener mis medicamentos en
buenas condiciones, y tomarlos o
aplicarlos de manera correcta
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Apéndice D. Rubrica de evaluacién para jueces expertos

Rubrica de evaluacion de jueces expertos

Titulo del material: “Un deseo para Santi”. Manual de trabajo para nifios con Enfermedad Renal
Cronica
Version: 1

Nombre del evaluador: Grado académico: Especialidad:

Como parte de un trabajo doctoral en Psicologia se ha disefiado un manual para pacientes con
Enfermedad Renal Cronica del servicio de Nefrologia del Hospital Infantil de Morelia “Eva
Samano de Lopez Mateos” que recibiran una intervencion cognitivo-conductual de 10 sesiones. El
objetivo de la intervencion es mejorar la adherencia terapéutica y la calidad de vida de los pacientes
pediatricos y sus cuidadores(as) primarios. Para lograr el objetivo se ha disefiado un manual de
trabajo denominado “Un deseo para Santi”, que se utilizara en todas las sesiones, cuenta con
distintos temas que incluyen toma de medicamentos, alimentacién saludable, manejo del estrés y de
las emociones, asi como estrategias psicoldgicas para afrontar la enfermedad.

Dada su experiencia profesional con este tipo de pacientes solicitamos su apoyo para identificar si
el manual cuenta con los elementos indispensables para mejorar la adherencia terapéutica o si es
necesario integrar o fortalecer otros elementos.

A continuacion se encuentra una lista con los criterios a evaluar, margque con una X que tan de
acuerdo esta con cada una de las opciones. Observa las caritas para que te ayuden a dar tu
respuesta.

Rubro Criterios de evaluacion Totalmente | De Neutral En Totalmente
de acuerdo | acuerdo | (nide Desacuerdo | en
acuerdo, ni Desacuerdo
en
desacuerdo)

Los encabezados, titulos y

Formato ;
subtitulos son correctos
El tipo de letray sus
tamafios son adecuados
El lenguaje es claro para
L el tipo de pacientes
Diseno P P

Los dibujos e imagenes
utilizados son adecuados
para apoyar la
informacion

Contenido | Contiene el objetivo del
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manual

La redaccién del objetivo
es clara y corresponde con
el contenido del manual
El indice muestra todos
los temas a revisar

La secuencia de los temas
es l6gica y congruente
Los conceptos
relacionados con la
enfermedad son veraces
La informacién de cada
apartado es clara e incluye
ejemplos para su
comprension

Cuenta con actividades o
tareas para reforzar el
conocimiento de cada
tema

Las recomendaciones son
pertinentes

Contiene las referencias
con las cuales se
construy6 el manual

Total de criterios cumplidos
Observaciones adicionales que considere necesarias:

items sdlo para profesionales de la Psicologia

Rubro

Contenido

Criterios de evaluacion Totalmente De
de acuerdo | acuerdo

En el manual se

identifican y se aplican de '
manera clara y adecuada =
las siguientes técnicas:

1. Psicoeducacion

2. Reestructuracion

cognitiva

3. Respiracion

diafragmatica

4. Solucioén de problemas

5. Estrategias de

afrontamiento a través del

uso de los recursos

psicol6gicos

))
))

Observaciones adicionales que considere necesarias:

Neutral
(ni de
acuerdo, ni
en
desacuerdo)

En
Desacuerdo

Totalmente
en
Desacuerdo

iGracias por su colaboracion!
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Sexo:

Rubrica de evaluacion de nifias y nifios

Escolaridad:

Lugar en el que vives:

Edad:

Diagnostico:

A continuacién, te mostraremos un material psicoeducativo para nifios con Enfermedad Renal
Crénica. Marca con una X que tan de acuerdo estan con cada una de las opciones. Observa las

caritas para que te ayuden a dar tu respuesta.

Totalmente De Neutral En Totalmente
de acuerdo | acuerdo (nid Desacuerdo en
ni de
Desacuerdo
MENSAJES acuerdo, ni
en
desacuerdo)
_ Y/
o = oo . &
- A-A \éﬂ_“/

Me ayuda a reflexionar

Me agrada

Llama la atencion

Me ayuda a ser mejor

Me hace pensar

Es entendible

Tiene colores adecuados

Me impulsa a cambiar

Es emocionante

Esta bien hecho

Es facil de recordar

Me da esperanza
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Me da ideas positivas

Me conmueve

Sorprende

Me ensefia algo

Me gusta

Es creativo

Me parece bonito

¢Para ti, cual fue el principal mensaje que te dejo esta informacion?

iGracias por tu colaboracion!
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Apéndice E. Cartas descriptivas de la intervencion cognitivo conductual
Cartas descriptivas de la intervencién cognitivo-conductual para los nifios con ERC y sus cuidadores primarios. En cada sesién se haré uso del
manual de trabajo disefiado para el paciente y su cuidador, denominado “Un deseo para Santi”

Sesiéon 1

Tema: ¢Qué son los rifiones y para qué sirven? ;Qué es la Enfermedad Renal Cronica?

Obijetivo general

Informar al nifio(a) o adolescente y a su cuidador primario, acerca del contenido general de la intervencién. Describir la
funcion de los rifiones y su funcionamiento. Ademas de proporcionar informacién sobre la ERC y los distintos
tratamientos de sustitucion renal

Actividad

Objetivo

Técnica

Procedimiento

Materiales

Evaluacién pre-test
de los instrumentos
(15 min)

Realizar la evaluacion
de adherencia
terapéutica, recursos
psicoldgicos y calidad
de vida.

Revision del expediente
clinico

Entrevista

Se establecera rapport con los pacientes y sus
cuidadores, se les explicara en qué consiste la
intervencion, se les leera el consentimiento
informado y se les pedira que lo firmen.

Después, se realizard la evaluacion pre-test de los
instrumentos psicoldgicos y se retomaran del
expediente clinico del paciente datos de los
indicadores bioguimicos para poder realizar la
comparacion de dichas variables al finalizar el
programa de intervencion.

Instrumentos de
adherencia
terapéutica, recursos
psicologicos y
calidad de vida.

Realizar la Explicar de manera Se llevara a cabo la explicacion general de la
introduccion al clara 'y entendible el intervencion: objetivos y acuerdos que faciliten el
programa de programa de trabajo con el paciente y su cuidador primario.
intervencion intervencion

(10 min)

Introduccién al
conocimiento de los
rifiones: ¢ Qué son
los rifiones y para
qué sirven? Y ¢qué

Brindar informacién
general al paciente y a
su cuidador acerca de la
funcién de los rifiones

Psicoeducacion

Se les presentara al paciente y a su cuidador el
manual de trabajo denominado “Un deseo para
Santi”. Se le explicara que es material en el que se
trabajara durante la intervencion, el cual cuenta
con distintas lecciones.

Manual de trabajo
“Un deseo para Santi”




es la ERC?
(35 min)

Se comenzara con el tema uno que aborda el
funcionamiento de los rifiones y de la ERC.

Se le explicara al paciente y a su cuidador de qué
se trata el padecimiento, y se les dara una
explicacion de los tratamientos de sustitucion
renal.

En el manual de trabajo hay un espacio para el que
paciente coloree el dibujo de los rifiones y conteste
algunas preguntas con ayuda de su cuidador y del
personal de psicologia:

e ;Qué son los rifiones?

e ;Qué es la enfermedad renal crénica?

e ;Cuales son los tratamientos que se le
puede dar a los pacientes?
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Sesion 2.

Tema: Cambios en el estilo de vida (toma de medicamentos)

Objetivo general

Que el paciente y la persona que lo cuida identifiquen la importancia de realizar cambios en su estilo de vida:
toma de medicamentos, alimentacion saludable, manejo de las emociones y del estrés

Actividad Objetivo Técnica Procedimiento Materiales
Fortalecer los :
. C , o . Hojas
Repaso de la sesion | conocimientos acerca Se comenzara la sesion indagando si existe alguna
) . o . blancas
2 de la ERC obtenidos Entrevista duda acerca del tema interior, para posteriormente Panel
(10 minutos) durante la sesion dar paso al siguiente tema Lépiz
anterior P
Proporcionar
informacion acerca del
. . . Manual de
Introduccién a la contenido de la sesién y e N . .
. : La sesion iniciard con una pequefia introduccion trabajo
sesion de cambios establecer metas con el . . . : ; .
) . ) Psicoeducacion de los cambios de vida que deben realizar tanto Un deseo
en el estilo de vida | paciente y la persona o - ) -
i d los nifios y nifias como su cuidador y familia para
(20 minutos) que lo cuida, que Santi”
esperan lograr a lo largo
del tratamiento
Que el nifio/a o Se trabajara para que el paciente y su cuidador
adolescente y su asistan a todas sus consultas médicas los dias
cuidador identifiquen la indicados por el médico y a todos los estudios Manual de
Toma de importancia de médicos que se requieran, asistir a sus sesiones de | trabajo
medicamentos desarrollar conductas Psicoeducacion didlisis (peritoneal o hemodidlisis). Que tomen sus | “Un deseo
(15 minutos) especificas de medicamentos en las dosis y horas indicadas y para
adherencia al asistir a consulta cuando tenga molestias. Santi”

tratamiento
medicamentoso

Se les ensefiara a realizar un autorregistro de toma
de medicamentos
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Sesioén 3.

Tema: Cambios en el estilo de vida (Alimentacion saludable)

Objetivo general

Que el paciente y su cuidador identifiquen la importancia de realizar cambios en su estilo de vida: toma de medicamentos,
alimentacion saludable, manejo de las emociones y del estrés

Actividad

Objetivo

Técnica

Procedimiento

Materiales

Repaso de la sesién
3
(10 minutos)

Identificar si existen
dudas acerca de la
sesién anterior

Entrevista

Se platicaré con el paciente y su cuidador acerca
de la sesidn anterior y se les realizaran algunas
preguntas para conocer si existen dudas acerca del
tema de toma de medicamentos

Hojas blancas
Papel
Léapiz

Alimentacion
saludable y
actividad fisica
(20 minutos)

Lograr que el paciente y
su cuidador conozcan la
importancia de tener
una alimentacion
saludable

Psicoeducacion

En el manual de trabajo se encuentra un apartado
en el que se le explicara al paciente y a su
cuidador cudles son los alimentos que se
recomienda consumir y cuales limitar debido a
que gran parte del bienestar del paciente depende
del cuidado nutricional

Manual de trabajo
“Un deseo para
Santi”

La balanza
(15 minutos)

Que el paciente y la
persona que lo cuida
decidan realizar
conductas saludables en
la alimentacion que les
ayude a tener un mejor
control de la
enfermedad.

Balance
decisional

Durante la sesion se le explicara al paciente y a su
cuidador en qué consiste el balance decisional. Se
les mostrara la actividad del manual para
ayudarles a identificar los beneficios frente a los
costos percibidos (cosas buenas y no tan buenas)
tras realizar cambios en su alimentacion.

Manual de trabajo
“Un deseo para
Santi”

190




Sesiodn 4.

Cambios en el estilo de vida (Manejo de las emociones)

Objetivo general

Que el paciente y la persona que lo cuida identifiquen la importancia de realizar cambios en su estilo de vida: toma
de medicamentos, alimentacion saludable, manejo de las emociones y del estrés

Actividad Objetivo Técnica Procedimiento Materiales
Repaso de la Identificar si existen dudas | Entrevista Se platicara con el paciente y su cuidador sobre | Hojas blancas
sesion 4 acerca de la sesion anterior el tema revisado con anterioridad y se les Papel
(10 minutos) y resolverlas realizaran algunas preguntas para conocer Si Léapiz
existen dudas acerca del tema de toma de
medicamentos.
Manejo de las Que el paciente y la Psicoeducacion En esta sesion se entrenara al paciente en el Manual de
emociones persona que lo cuida conocimiento de las emociones, se le explicard | trabajo “Un
(20 minutos) identifiquen sus emociones la importancia de cada una de ellas, y le dardn | deseo para
y conozcan diferentes ejemplos de como expresarlas y manejarlas. Santi”
maneras de manejarlas Aqui es importante detenerse a identificar las
que han estado mas presentes en ellos(as) desde
que les diagnosticaron la enfermedad para que
encuentren estrategias especificas que les
permitan sentirse mejor.
Diario de las Que el paciente y su Diario de las Se le mostrara el diario de emociones que estd | Manual de
emociones cuidador cuenten con un emociones en el manual de intervencion para reporten sus | trabajo “Un
(15 minutos) registro de sus emociones emociones y las estrategias que utilizaron para | deseo para
manejarlas de manera saludable. Santi”
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Sesion 5.

Tema: Cambios en el estilo de vida (Manejo del estrés)

Obijetivo general

Que el paciente y la persona que lo cuida identifiquen la importancia de realizar cambios en su estilo de vida: toma de
medicamentos, alimentacion saludable, manejo de las emociones y del estrés

Actividad

Obijetivo

Técnica

Procedimiento

Materiales

Repaso de la sesién
5
(10 minutos)

Conocer si el paciente y
su cuidador tuvieron
alguna duda acerca del
tema anterior y
resolverla

Entrevista

Al comenzar la sesion se les preguntard a los
participantes si existe alguna duda acerca del tema
anterior, se repasaran los elementos principales y
posteriormente se comenzara con el siguiente tema

Hojas blancas
Papel
Léapiz

Manejo del estrés
(20 minutos)

Que el paciente y su
cuidador conozcan qué
es el estrés y practiquen
distintas las estrategias
para manejarlo

Psicoeducacion

Respiracién
diafragmatica
(respiracion de la
tortuguita)

Se les explicara en qué consiste el estrés y se les
brindara una serie de estrategias para manejarlo,
uno de ellos sera la respiracion diafragmatica.

Se les entrenara en la respiracion de la tortuguita y
se les mencionaran otro tipo de actividades que
también podran practicar para relajarse.

Manual de trabajo
“Un deseo para
Santi”

Juegos: completa las
frases y sopa de
letras

(15 minutos)

Presentarle al paciente
elementos didacticos
que le permitan recordar
aspectos importantes de
la leccion de “cambios
en el estilo de vida”

Juegos: completa
la frase y sopa de
letras

Se le pedira al paciente que trabaje en su manual y
que como parte de la actividad complete frases
con palabras de un recuadro.

También se le pedira que encuentre palabras clave
de su tratamiento en una sopa de letras

Manual de trabajo
“Un deseo para
Santi”
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Sesioén 6.

Para cada dificultad busca una solucion

Objetivo general

Que el paciente y la persona que lo cuida identifiquen sus pensamientos automaticos acerca de la enfermedad y del
tratamiento y puedan reemplazar dichos pensamientos por otros mas adaptativos que les permitan encontrar soluciones

Actividad Objetivo Técnica Procedimiento Materiales
Repaso de la Identificar si el paciente y | Entrevista Para comenzar la sesion se les preguntara a los Hojas blancas
sesion 6 su cuidador tuvieron participantes si existe alguna duda acerca del tema | Papel

(10 minutos) alguna duda acerca del anterior, y despejar las posibles dudas Lapiz

tema anterior

Historia de Santi
respecto a las
dificultades que

presento durante su

tratamiento

Identificar posibles retos
y dificultades que pueden
surgir durante el
tratamiento

Psicoeducacion

Historia

El personaje principal “Santi” compartira los retos
y dificultades que presentd durante el diagnéstico
y tratamiento de la ERC. Se espera que el paciente
y su cuidador puedan identificarse con esas
situaciones y reflexionen sobre sus propias
dificultades para buscar alternativas y soluciones

Manual de trabajo
“Un deseo para
Santi”

Identificar los
pensamientos
automaticos
respecto a la
enfermedad

Lograr que los nifios
puedan entender la
relacién que existe entre
los pensamientos, las
emociones y las acciones,
y cdmo influye dicha
situacion en la aceptacion
y manejo de la
enfermedad.

Reestructuracién
cognitiva

Se le explicaré al paciente y a su cuidador la
influencia de los pensamientos automaticos sobre
la enfermedad a través de la técnica de
reestructuracién cognitiva, la cual consta de tres
pasos: 1) identificacion de los pensamientos
inadecuados 2) evaluacion y analisis de esos
pensamientos y 3) busqueda de pensamientos
alternativos.

Manual de trabajo
“Un deseo para
Santi”
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Sesién 7.

Mis recursos psicoldgicos ante la enfermedad

Obijetivo general

Que el paciente y su cuidador identifiquen las fortalezas internas, también conocidas como recursos psicolégicos con los
que cuentan para afrontar la enfermedad y las situaciones de cambio

Actividad Objetivo Técnica Procedimiento Materiales
Repaso de la sesion 7 | Conocer si existe alguna | Entrevista Se iniciara la sesion preguntandole a los Hojas blancas
(10 minutos) duda o inquietud acerca participantes si existe alguna duda acerca del tema | Papel
de la sesion pasada y anterior, despejar las posibles dudas y repasar los | Lapiz
dar un repaso de los elementos mas importantes
elementos mas
importantes
Historia del Que el paciente y su Cuento Se leera la historia de Santi en la que se describe Manual de trabajo

padecimiento de Santi
(30 minutos)

cuidador identifiquen en
la historia de Santi los
diferentes recursos
psicoldgicos con los que
cuenta para afrontar el
padecimiento

como descubri6 que tenia la ERC y los desafios
que tuvo vivio durante el tratamiento en cuanto a
la toma de medicamentos y alimentacién, asi como
los recursos psicoldgicos que utilizo para salir
adelante.

Al final, se encuentra una serie de preguntas con el
objetivo de que el paciente y su cuidador
reflexionen acerca de los recursos que tienen para
afrontar la enfermedad

“Un deseo para Santi”

Tarea: fotografia
(5 minutos)

Se les pedira al paciente y a su cuidador que se
tomen una foto juntos y que la lleven para su
siguiente sesion.

194




Sesion 8.

Mi cuidador y yo

Obijetivo general

Lograr que el paciente tenga una mejor relacion con la persona que lo cuida

Actividad

Objetivo

Técnica

Procedimiento

Materiales

Repaso de la sesién
8
(10 minutos)

Dar un repaso de los
elementos mas
importantes de la sesion
anterior

Entrevista

Se iniciara la sesion preguntandole a los
participantes si existe alguna duda acerca del
tema anterior, despejar las posibles dudas y
repasar los elementos mas importantes

Hojas blancas
Papel
Léapiz

Mi cuidador y yo
(20 minutos)

Que el paciente
reconozca la labor de su
cuidador

Psicoeducacion

Se le explicard al paciente la importancia de tener
un cuidador, enfatizando las actividades que este
ultimo realiza dia a dia y que muchas veces lo
Ileva al cansancio y agotamiento.

Resolver las posibles dudas que se le presenten al
participante.

Manual “Un deseo
para Santi”

Fotografia, mi
cuidador y yo
(15 minutos)

Que el paciente le
exprese a su cuidador su
agradecimiento

Juego

Se le pedira al paciente que coloque la fotografia
que se le pidié durante la sesion anterior en la
pagina correspondiente de su manual de trabajo,
y que después le escriba unas palabras de
agradecimiento a su cuidador

Fotografia
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Sesion 9.

Un deseo para Santi (cierre del tratamiento)

Objetivo general

Conseguir que el paciente y la persona que lo cuida estén motivados durante la espera del trasplante de rifidén

Actividad

Obijetivo

Técnica

Procedimiento

Materiales

Repaso de la sesién

Identificar si hubo

Entrevista

Se le preguntara a los participantes si existe alguna duda

Hojas blancas

9 alguna duda respecto a acerca del tema anterior, y se resolveran las posibles dudas | Papel
(5 minutos) la sesidn pasada Lapiz
Historia “Un deseo | Que el paciente y su Psicoeducacion | Se buscard motivar al paciente para que sea candidato a Manual de
para Santi” cuidador continten trasplante, y se le explicara a él y a su cuidador a través de | trabajo “Un
(20 minutos) realizando las Cuento la historia de Santi acerca de que el trasplante es un deseo para
conductas de tratamiento que requiere cuidados y adherencia para no Santi”
adherencia que les rechazar el érgano nuevo.
permitan avanzar en el A continuacion, se dara paso a una actividad denominada
proceso de espera del aprendizajes del tratamiento en la cual se busca rescatar los
trasplante aprendizajes del paciente al finalizar la intervencion
Evaluacién pos-test | Realizar la evaluacion | Entrevista Se realizara la evaluacion pos-test de los instrumentos Instrumentos de

de los instrumentos | de adherencia psicoldgicos y se retomaran del expediente clinico del adherencia

(15 min) terapéutica, recursos paciente los datos de los indicadores bioguimicos para terapéutica,
psicolégicos y calidad poder realizar la comparacion de dichas variables al recursos
de vida. finalizar el programa de intervencion. psicoldgicos y
Revision del calidad de vida.
expediente clinico

Cierre del Se les agradecera su Se les leeran unas palabras de despedida y se les entregara | Reconocimiento

tratamiento participacion en la un reconocimiento al paciente y a su cuidador con el

(5 minutos) intervencion objetivo de realizar un cierre del tratamiento.

psicolégica

Se les agradecera su participacion y se realizara una cita
posterior para realizar una evaluacion de seguimiento
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Apéndice F. Manual de intervencion “Un deseo para Santi”

UNIVERSIDAD MICHOACANA DI SAN NICOLAS DI HIDALGO
FACULTAD DE PSICOLOGIA
DivisiON Dk ESTUDIOS DE POSGRADO

Directerlo General

Este libra fue realizado por:

Karla Yunwsin Guzmdn Caomillo. Docloronte del Progromo Inferinstitucional  en
Pucologia, odwrita o lo Universidod Michcocono de San Micolds de Hidalgo.
Maestra en Pricologia de bo Salud por lo Universided de Guadalajora

Con lo oiesoria der

Fobicla (Gonzdler Betoreom. Dodwn en Prcologin Profesoro invesligodors de o
Universidod Michoacana de San Micolds de Hidalgo

Marla Bena Rivera Heredia. Doctora sn Psicologio y Salud. Profescra Investigodoro de la
Universidad Michoacana de San Micosdn de Hidalgo

Foberto Montes Delgado. Doctar en Pricologia. Profesar Investigador do ba Universidod de
Calima

Martha Leficio Solozar Garzo. Doctoro en Prkologio. Profesera Iwestigodore de o
Universidad de Aguaoscalientes

Jorge lvdn Aguirme Martinez, Médico sspecialisto en Mefrologlo Pedidtrica. Hospital infonnl
de Maorelia "Eva Semana de Lipez Mateas™

Ireni Iziguarl Menchoca Bamern. Nuridloga, especiolista en nutricién renal. Hospital Infonbil
de Momlio "Eva Sémano de Lopez Motess™

Instituciones parfisipantes:

Foosdtod de Pricologia. Divisidn de Esudics de Posgrada. Univeriidad Michoocona de Son

MNicolds de Hid:
Mool de troboje para s, alios 7 adolacentes con s

Enfermedod Renal Crénica ::3 de Mafrologlo Pedidtica. Hospital nfontil de Morelio "Eva Sdmanc de Lipez

I Dibujes realizades por: Tania Garcia Hemdndez

Para acceder al manual completo, por

indica favor solicitelo en la siguiente direccion
. e de correo electronico:
Leccién 1. @G som bos rifones y poro qué sevend.__
e P R ittt kyguzmanc@gmail.com
e i

0 M e ?. 0450761g@umich.mx

. 25
Lecckdn 4. Paro codo difioultod, busco wo sehuc 0
Leccktn 5. Mis recursos pricolbgicos ane b enturmedad 1
Leceiin 6. Mi cidodurfa) y yo 38
Leccidn 7. Un deseo pora Sonti 41
Despedbda 43
Glosarks 44
Llecthwon recomendodas — B L ]
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Apéndice G. Bateria de pruebas psicoldgicas

IEVAN-ERC

Universidad Michoacana de San Nicolds de Hidalgo
Hospital Infantil de Morelia "Eva Sémano de Lépez Mateos"




Carta de consentimiento informado
A quien corresponda:

Por medio de la presente hago constar que otorgo mi permiso para que mi hijo(a) participe
en el estudio de investigacion titulado: “Intervencion cognitivo conductual de adherencia
en pacientes pediatricos con Hemodialisis y sus cuidadores primarios”. El cual tiene la
finalidad de que mi hijo(a) y su cuidador(a) reciban apoyo psicolégico, mediante distintas

sesiones que incluyen:

e Elaboracion de un diario con los auto-registros de toma de medicamentos y
alimentacion.

e Entrega y llenado de cuestionarios de adherencia terapéutica, relaciones
intrafamiliares y calidad de vida.

e Tratamiento psicologico a travées de diversas técnicas.

Asimismo, sé que dicha participacion implica un riesgo menor al minimo para la salud de
mi hijo(a) y que si existe alguna pregunta que no quiera contestar o para la que no tenga
respuesta, la pregunta sera omitida.

De igual forma, sé que los resultados de la investigacion se daran a conocer a la institucion,
conservando siempre el anonimato de los participantes, y que es llevada a cabo por la
Maestra en Psicologia Karla Yunuén Guzman Carrillo, bajo la responsabilidad académica

de la Doctora en Psicologia Fabiola Gonzalez Betanzos.

Se me ha informado también que nuestra participacion es voluntaria y que tengo derecho a
terminar mi participacion y la de mi hijo(a) en el momento que yo lo desee sin que esto
afecte el tratamiento que mi hijo(a) recibe en esta institucion.

Nombre y Firma del padre o cuidador:

Psicologa responsable de la investigacion:

Testigo 1: Testigo 2:

Fecha:
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PRESENTACION

El conjunto de Instrumentos de Evaluacion psicoldgica en Nifios con Enfermedad Renal
Cronica y sus cuidadores (IEVAN-ERC), fue seleccionado y utilizado como parte del
proyecto de Doctorado Interinstitucional en Psicologia con sede en la Universidad
Michoacana de San Nicolas de Hidalgo, de la Mtra. Karla Yunuén Guzman Carrillo. Bajo
la supervision de la Dra. Fabiola Gonzalez Betanzos y de la Dra. Maria Elena Rivera
Heredia, asi como del Comité de Etica del Hospital Infantil de Morelia "Eva Samano de

Lopez Mateos".

Cada uno de los cuestionarios se ha utilizado con éxito en otras investigaciones en

pacientes con enfermedades cronicas y sus cuidadores.

Una parte de esta bateria esta disefiada para aplicarse a los pacientes pediatricos, y la otra a
su cuidador. No obstante, si el paciente es menor a 8 afios, todos los instrumentos deberian
ser aplicados a su cuidador para garantizar que cada una de las preguntas ha sido

comprendida y que, por lo tanto, la informacion es confiable.

La importancia de utilizar estos instrumentos radica en que tras las evaluaciones es posible
identificar cuéles son los elementos y las habilidades que deberian ser desarrollados o
fortalecidos durante las intervenciones psicolégicas con los nifios(as) y sus cuidadores, con

el objetivo de mejorar su adherencia terapéutica y sus niveles de calidad de vida.
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SECCION 1. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

A continuacion te voy a pedir algunos datos tuyos y de tu familia. No hay respuestas buenas ni

malas, correctas o incorrectas. Si hay alguna pregunta que no entiendas, por favor dimelo.

Folio o
NN O A L B [Faciitador | | | | | ]
DS1 | Sexo Hombre () | Mujer ()
DS2 | Edad zcudntos afios
tienes?
DS3 | 3En dénde naciste?
DS4 | 3En dénde vives?
DS5 | zCudntas personas viven
en tu casa?
DS6 | 2Cudntos hermanos
tienes?
DS7 | 3Qué lugar de nacimiento ocupas entre tus 1° ] 2° [ 3° | 4° | 5° | 6° | 7° | 8 | Més
hermanos(as)?
DS8 | 3Estudias? Si () No ( )
DS9 | En caso de que no asistas | (Si) (No)
a la escuelq, zestudias Describe cémo te organizas para
desde tu casa? hacerlo
DS10 | sInterrumpiste tus (Si) (No)
estudios? 3Cudl fue el motivo por el que
interrumpiste la escuela?
DS11 | 3En qué afo vas a la escuela?
DS12 | 3Hasta qué afio fue a la escuela tu
papé?
DS13 | 3Hasta qué afio fue a la escuela tu
mamad?
SECCION 2. HISTORIA DE LA ENFERMEDAD
Ahora, te voy a hacer algunas preguntas acerca de tu enfermedad
HE1 .~ < N R
aCucmf.o .hempo fienes con el Recién diagnéstico () | Meses () Afos ()
padecimiento?
HE2 | 3Cémo te diste cuenta que
tenias esta enfermedad?
(Sintomas)
HE3 | :En qué hospital te
atendiste?
HE4 | 2Cémo fue que llegaste a
este hospital?
HES | 2Cudnto tiempo tienes
viniendo aqui?
HE6 | :Qué personas te
acompanan con mds
frecuencia cuando vienes al
hospital?
ne7 fi?::sglpo de tratamiento Didlisis Peritoneal ( ) Hemodidlisis () | Trasplante ( ) | Otro ( )

201




HE8 | 3Tienes alguna otra enfermedad

crénica? Si( ) No ( ) | éCual?

SECCION 4. AUTORREGISTROS DE ADHERENCIA TERAPEUTICA

Horario | Nombre del Dosis (grs.) Lo tomé
Medicamento
y color del
envase
00 -
| | L P[]
Mafiana | | NN
| | NN
| | HEEEEE
Tarde
| | L[ P[]
| | L[ P[]
Noche | | NN
| | NN
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En el siguiente cuadro escribe por favor cuéles son los alimentos que consumes cada dia a
lo largo de la semana. Si tienes dudas, preguntame

Horario LUNES | MARTES | MIERCOLES | JUEVES | VIERNES | SABADO | DOMINGO

Desayuno

Comida

Cena
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En el siguiente diario escribe como estan tus emociones a lo largo de la semana y las
estrategias que has utilizado para manejarlas

LUNES

MARTES

MIERCOLES

JUEVES

VIERNES

SABADO

DOMINGO
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SECCION 5. ADHERENCIA AL TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

En este apartado se deben colocar los datos bioquimicos que estan presentes en los resultados de
los exdmenes médicos que se les piden a los pacientes (favor de retomarlo del expediente clinico

del paciente).

Indicador bioquimico

Nivel de medicién (ml/dL)

Fecha del examen

Albumina

Prealbdmina

Fésforo

Potasio

Hemoglobina

Nitrégeno ureico en sangre (BUN)

Perfil Lipidico: Colesterol
e  Colesterol LDL
e  Colesterol HDL
e Triglicéridos
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SECCION 6. CALIDAD DE VIDA

En este apartado hay una lista de cosas que pudieran ser un problema para ti. Por favor dinos
cuanto problema ha sido esto para ti en el MES PASADO (un mes). No hay respuestas correctas o
incorrectas. Si no entiendes una pregunta, por favor pideme ayuda.

0 si nunca es un problema 1 si casi hunca es un problema 2 si algunas veces es un problema

3 si con frecuencia es un problema 4 si casi siempre es un problema

. . Casi | Algunas Con Casi
Sobre Mi Salud Y Actividades (PROBLEMAS CON...) | Nunca nunca | veces | frecuencia | siempre
Cv- Se me hace dificil caminar més de una cuadra 0 1 2 3 4
SA1
Cv- Se me hace dificil correr 0 1 2 3 4
SA2
Cv- Se me hace dificil practicar deportes o hacer 0 1 2 3 4
SA3 ejercicio
Qv- Se me hace dificil levantar algo pesado 0 1 2 3 4
SA4
Cv- Se me hace dificil bafiarme solo(a) en tina o 0 1 2 3 4
SAS regadera
Cv- Tengo dificultad para hacer quehaceres en la 0 1 2 3 4
SA6 casa
Cv- Siento dolores 0 1 2 3 4
SA7
Cv- Me siento cansado(a) 0 1 2 3 4
SA8
Sobre Mis Emociones (PROBLEMAS CON...) Nunca | oSt | Algunas Con | Caosi
Nunca | veces | frecuencia | siempre
CV-EM9 | Me siento asustado(a) o con miedo 0 1 2 3 4
Cv- Me siento triste 0 1 2 3 4
EM10
Cv- Me siento enojado(a) 0] 1 2 3 4
EMI11
Cv- Tengo dificultad para dormir 0] 1 2 3 4
EM12
Cv- Me preocupo por lo que me vaya a pasar 0] 1 2 3 4
EM13
Cémo Me Llevo Con Los Demds (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi | Algunas Con ) .CGS'
Nunca | veces | frecuencia | siempre
Cv- Tengo dificultad para llevarme bien con otros nifios | O 1 2 3 4
CM14
Cv- No quieren ser mis amigos otros nifios 0] 1 2 3 4
CM15
Cv- Se burlan de mi otros nifios 0 1 2 3 4
CM16
Cv- No puedo hacer cosas que otros nifios de mi edad 0 1 2 3 4
m17 pueden hacer
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Cv- Se me hace dificil mantenerme fisicamente igual 0 1 2 3 4
cm18 que otros nifios cuando juego con ellos
Casi | Alguna Con Casi
Nunc . .
Sobre La Escuela (PROBLEMAS CON...) Nunc s frecuenci | siempr
a
a veces a e

Cv- Se me hace dificil poner atencién en clase 0 1 2 3 4
ESC19
Qv- Se me olvidan las cosas 0 1 2 3 4
ESC20
Cv- Se me hace dificil estar al corriente con las tareas 'y | o 1 2 3 4
ESC21 las actividades en las clases
Cv- Falto a la escuela por no sentirme bien 0 1 2 3 4
ESC22
Cv- Falto a la escuela para ir al doctor o al hospital 0 1 2 3 4
ESC23

207




SECCION 7. RECURSOS PSICOLOGICOS INDIVIDUALES

Las personas reaccionamos de manera diferente ante las distintas situaciones de la vida.
cruzando con una X (equis), qué tan frecuentemente te sientes o te comportas asi. No hay
respuestas buenas ni malas:

Indica

SIEMPRE | ALGUNAS | RARA | NUNCA
VECES VEZ
RPI-AFT | Cuando estoy muy triste siento que mis problemas no
tienen solucién |:| |:|
RPI-AF2 | Pierdo el control cuando me enojo (por ejemplo: gritas o
lloras; avientas o rompes cosas cuando estds enojado) |:|
RPI-AF3 | S las cosas no salen como las tenia planeadas me
desanimo fdcilmente |:| |:|
RPI-AF4 | Cuando me pongo triste, me digo frases que me
levanten el dnimo |:| |:|
RPI-AFS | Es muy dificil que vuelva a sentirme bien cuando me
salen mal mis planes |:| |:|
RPI-AF6 | Cuando empiezo a sentirme triste ya no me puede
detener |:| |:|
RPI-AF7 | Evito alterarme cuando me enojo
RPI-AF8 | Cuando me siento mal, platico conmigo mismo(a) para
tranquilizarme |:| |:|
RPI-AF9 | Darme cuenta de cémo me siento me ayuda a
recuperarme de los problemas |:| |:|
RPI- Cuando tengo problemas trato de permanecer
AF10 tranquilo(a) |:| |:|
RPI-11 | Siento que tengo control sobre mi vida
RPI-12 | Cuando es necesario tengo la capacidad de controlar
mis emociones |:| |:|
RPI-13 | Cuando algo me sale mal, continbo esforzandome sin
darme por vencido |:| |:|
RPI- Trato de no alterarme y de hablar “como la gente
AF14 decente” |:| |:|
RPI- Reflexiono cuidadosamente las cosas antes de tomar
cots una decision |:| |:|
RPI- Reflexiono sobre lo que hice bien y lo que hice mal
L[] |0
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RPI-

Cuando tengo un problema primero intento entender

CO7 | bien de qué se trata |:| |:|
RPI- Analizo cuidadosamente los problemas y sus posibles
COT8 | soluciones |:| |:|
RPI- Trato de aprender de los problemas a los que me
CO19 | enfrento |:| |:|
RPI- Ante un problema analizo los puntos de vista de las
€o20 personas involucradas |:| |:|
RPI- Mis creencias religiosas me sostienen cuando pienso que
co2i no tengo salidas (por ejemplo creer en Dios o pedirle |:| |:|
ayuda a Dios te da fortaleza)
RPI- Ante las situaciones problema me consuelo con mis
CO22 | creencias religiosas (por ejemplo creer en Dios, para |:| |:|
que te permita estar mds tranquilo)
RPI- Me siento mds tranquilo(a) cuando me acerco a mi
[0

religiéon y a sus creencias

SECCION 8. RECURSOS PSICOLOGICOS FAMILIARES

A continuacién se presentan una serie de frases que se refieren a aspectos relacionados con tu

FAMILIA.

Indica que tan de acuerdo estas con dichas frases basandote en la siguiente escala:

Totalmente de acuerdo (TA), de acuerdo (A), neutral, ni de acuerdo ni en desacuerdo (N), en
desacuerdo (D), totalmente en desacuerdo (TD).

TA N D D

ERI-UA-1 | En mi familia acostumbramos a hacer cosas juntos
ERI-EX-2 | En mi familia me animan a expresar abiertamente mis

puntos de vista | | |:| O
ERI-DI-3 | En mi familia, nadie se preocupa por los sentimientos de los

demas | | |:| O
ERI-UA-4 | Mi familia es cdlida y nos brinda apoyo
ERI-EX-5 | En nuestra familia es importante para todos expresar

nuestras opiniones | | |:| O
ERI-DI-6 | El ambiente de mi familia usualmente es desagradable.
ERI-UA-7 | Mi familia acostumbra hacer actividades en conjunto.
ERI-EX-8 | Mi familia me escucha.
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ERI-DI-9 | Cuando tengo algin problema no se lo platico a mi familia.

ERI-UA-10 | En mi familia nos ayudamos y apoyamos unos a otros.

ERI-EX-11 | En mi familia expresamos abiertamente nuestro carifio.

ERI-DI-12 | Los conflictos en mi familia nunca se resuelven.

HNENEE
O |0 (0O |O
TBERERE

SECCION 9. ENTREVISTA DE CARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

A continuacion, hay una lista de afirmaciones, que reflejan como pueden sentirse las personas que
cuidan de alguna persona enferma. Lea cada afirmacion y sefiale con una X en la columna de la
derecha la opcion que mejor describa con qué frecuencia Usted se siente asi. Recuerde que no
existen respuestas correctas o incorrectas.

0] 1 2 3 4
Nunca Rara | Algunas | Frecuente- | Siempre
Vez veces mente
ECZ-REINTI sPiensa que su familiar o paciente le
pide mds ayuda de la que realmente 0 1 2 3 4
necesita?
ECZ-IMPC2 éPiensa que debido al tiempo que
dedica a su familiar o paciente no tiene 0 1 2 3 4
suficiente tiempo para Ud.2
ECZ-IMPC3 | 3Se siente abrumada/o por intentar
compatibilizar el cuidado de su familiar 0 1 5 3 4
o paciente con otras responsabilidades
(trabajo, familia)?
ECZ-REINT4 | sSjente vergilenza por la conducta de 0 1 5 3 4
su familiar o paciente?
ECZ-REINTS 3Se siente enfadada/o cuando estd
o . 0] 1 2 3 4
cerca de su familiar o paciente?
6 ECZ- | zPiensa que el cuidar de su familiar o
REINTS paciente afecta negativamente la
L - 0] 1 2 3 4
relacion que tiene Usted con ofros
miembros de su familia?
ECZ-IMPC7 | 2Tiene miedo por el futuro de su
- - 0] 1 2 3 4
familiar o paciente?
ECZ- IMPC8 | sPiensa que su familiar o paciente 0 1 5 3 4
depende de Usted?
ECZ-REINT9 3Se siente tensa/o cuando estd cerca
s . 0] 1 2 3 4
de su familiar o paciente?
ECZ- IMPC10 | 2Piensa que su salud ha empeorado
por tener que cuidar de su familiar o 0] 1 2 3 4
paciente?
ECZ-IMPC11 | sPiensa que no tiene tanta intimidad
como le gustaria por tener que cuidar 0 1 2 3 4
de su familiar o paciente?
ECZ- IMPC12 | sPiensa que su vida social se ha visto 0 1 5 3 4
afectada negativamente por tener que
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cuidar a su familiar o paciente?

ECZ-REINT13 | 3Se siente incémoda/o al alejarse de
sus amistades por tener que cuidar de 0 1 2 3 4
su familiar o paciente?

ECZ-IMPC14 | sPiensa que su familiar o paciente le
considera a Usted la Unica persona que 0 1 2 3 4
le puede cuidar?

ECZ- sPiensa que no tiene suficiente dinero

EXAUT1S para cubrir los gastos derivados del

. o1s . 0] 1 2 3 4

cvidado de su familiar o paciente,
ademds de otros gastos?

ECZ-IMPC16 | 3Piensa que no serd capaz de cuidar a
su familiar o paciente por mucho més 0 1 2 3 4
tiempo?

ECZ-IMPC17 | 3Siente que ha perdido el control de su
vida personal desde que comenzd la 0 1 2 3 4
enfermedad de su familiar o paciente?

ECZ-IMPC18 | sDesearia poder dejar el cuidado de 0 1 5 3 4
su familiar o paciente a otra persona?

ECZ-IMPC19 | 3Se siente indeciso sobre qué hacer con 0 1 5 3 4
su familiar o paciente?

E;:i-uno ePlep?c que d'eberlq hacer mds por su 0 1 5 3 4
familiar o paciente?

:(x:/i-unl ePle.n.sc que p'odrlc cvidar mejor de su 0 1 5 3 4
familiar o paciente?

ECZ-IMPC22 | En lo general, ¢qué tanta "carga" 0 1 5 3 4
siente por el hecho de cuidar a su Ninguna | Poca | Regular Mucha Muchisima

familiar o paciente?
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Apeéndice H. Cuestionario de Evaluacion del Satisfaccion del Usuario

Nombre: Edad: Sexo:
Escolaridad:

Nos interesa saber qué es lo que piensa sobre el programa de intervencion cognitivo conductual de
adherencia en pacientes pediatricos con hemodialisis y sus cuidadores primarios “Un deseo para
Santi”. Para ello le pedimos responda las siguientes preguntas, subrayando la respuesta que mejor
le parezca.

1) Considero que la calidad del programa de intervencion psicolégica fue:
a) Muy buena b) Buena ¢) Regular d) Mala e) Muy mala

2) Pienso que lo que aprendi en el programa de intervencién psicoldgica fue util para
trabajar la parte emocional de mi hijo(a)
a) Muy datil b) Util c) Mas o menos util  d) Un poco atil  e) Casi nada util

3) Considero que los temas que se trataron en la intervencién psicoldgica ayudaron a
mejorar la adherencia terapéutica de mi hijo(a)
a) Muy datil b) Util c) Mas o menos util  d) Un poco atil  e) Casi nada util

4) La psicologa que brindo el servicio fue amable y aclaro mis dudas

a) Siempre b) Casi siempre ) A veces d) Casi nunca e) Nunca

5) Acudiria otra vez si se realizara un nuevo programa
a) Si b) Tal vez c) No

6) Sugerencias para mejorar el programa
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