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Presentacion

El presente informe de experiencia profesional constituye el compendio del frabagjo

realizado en investigacion durante la maestria en Medicina Conductual.

La intfervencion del residente en Medicina Conductual incide desde el nivel preventivo
hasta la fase terminal del paciente, en este continuo, dentro del horizonte clinico, el
propodsito es trabajar con el manejo emocional y de interaccién con el contexto de
pérdida de funciones y la adopcidn de estilos de vida que apoyen tratamientos a largo

plazo (S&nchez-Sosa, 1998).

En este nivel, teniendo como sede el servicio de Pediatria del Hospital Judrez de
México, fue instrumentado un programa con el objetivo de proporcionar un
entrenamiento en técnicas cognitivo-conductuales que permitan un afrontamiento mads
efectivo ante la constante experiencia de hospitalizacidn que viven los pacientes con
insuficiencia renal; la literatura relevante al tema, la planeaciéon metodoldégica y los
efectos clinicos logrados a partir de la intervencién ocupan la parte central del escrito.
Dando un matiz final a esta parte se habla de la situacidn institucional del Hospital Judrez

que enmarcd la labor.

Dentro del mismo apartado se presenta la segunda institucion sede, el Instituto
Nacional de Cancerologia, en donde se continud la labor de investigacidon en una
vertiente diferente: la validacidn de un instrumento; bajo la aprobacién del comité
cienfifico y de bioética del instituto se frabajé en la medicidon de la comunicacion
oncdlogo-paciente desde la perspectiva de este Ultimo, los resultados obtenidos se

muestran en el anexo, dando conclusidn a este compendio.



Resumen

La insuficiencia renal crénica tiene implicaciones psicolégicas que inciden en la calidad
de vida del paciente, y el proceso de hospitalizacidn constante que requiere su
fratamiento médico es tanto afectado como desencadenante de estrés, fomando un
matiz particular en la poblacién infantil. La respuesta de estrés que el nino manifiesta se ve
mediada por elementos individuales y de aprendizaje social, que provienen
esencialmente de los padres por lo que es precisa su participaciéon en la intervencién
psicolégica que tfenga lugar.

Es por ello, que el presente estudio tiene el objetivo de identificar los elementos de estrés
ante la hospitalizacién en poblaciéon pedidtrica mexicana con IRC, asi como disminuir el
nivel de estrés del paciente, mediante el entrenamiento a sus padres en técnicas
cognitivo-conductuales, que susciten la aplicacién de estrategias de afrontamiento
efectivas. El programa fue instrumentado en cuatro diadas paciente-cuidador primario
pertenecientes al Hospital Judrez de México; se presenta el andlisis de los principales
estresores y el decremento del nivel de estrés a partir del programa. Resaltando asi la

necesidad y utilidad de la intfervencion psicolégica en este dmbito.

Palabras clave: estrés, nifios, hospitalizacion, insuficiencia renal crénica, enfrenamiento a padres,

cognitivo- conductual



En México el estrés se constituyd como una variable relevante en el proceso de

fransicion demogrdfica, que marca el giro en el posicionamiento de las enfermedades
infecciosas a los padecimientos créonico-degenerativas en los primeros lugares de
mortalidad, basta senalar que para el 2001 los tumores malignos fueron la segunda causa
de muerte, en tanto la insuficiencia renal se ubicd en el sexto lugar (Instituto Nacional de

Estadistica, Geografia e Informdtica (INEGI), 2001)

Estos hechos han resultado relevantes para los profesionales de la salud y el
comportamiento no solo en poblacidn adulta sino en la atencidn pedidtrica, interés
reflejado en la literatura sobre enfermedades cronicas infantiles, la hospitalizacion y el
estrés causado por dicha experiencia, asi como la infervencién psicolégica que tiene
lugar; en particular para este frabajo con el padecimiento denominado Insuficiencia

Renal Croénica.
Insuficiencia Renal Cronica

La Insuficiencia Renal Crénica (IRC) se define como una pérdida lenta, progresiva e
ireversible del filtrado glomerular. Generalmente cursa asinftomdatica, hasta que el filtrado
glomerular desciende por debajo de 10 mi/min.; entonces, aparecen las complicaciones
propias del sindrome urémico, manifestndose el siguiente cuadro:

- Alferaciones gastrointestinales: anorexia, ndusea, vémito, gastritis, Ulcera péptica.

« Alteraciones hematoldgicas: disminucion de la adhesividad plaquetaria, anemia
normocitica normocrémica.

« Alferaciones dermatoldgicas: palidez, prurito, escarcha urémica, y calcificacién
distréfica.

« Alteraciones cardiovasculares: hipertensidon arterial, insuficiencia cardiaca congestiva.

» Alteraciones  neuromusculares:  insomnio, fatiga, hiperreflexia  osteotendinosa,
convulsiones, alteracion de los procesos mentales, sopor y coma.

« Alferaciones oftdlmicas: retinopatia y ceguera.

La aparicidén y magnitud de los sinfomas variardn en funcién de la causa, la masa renall
funcionante y la velocidad con que se pierde la funciéon renal (Martin De Francisco,
Rodriguez-Puyol & Praga, 1997; Rahman & Smith, 1998). Si la funcién renal no se estabiliza,

se produce una enfermedad renal terminal.



La IRC se puede producir como complicacidn de enfermedades: metabdlicas,
hereditarias, congénitas, obstructivas y vasculares (Martin De Francisco, Rodriguez-Puyol &
Praga, 1997; Mac Gregor, 1997). Torales y Garcia (2000) refieren tres principales causas en
la poblacién pedidtrica mexicana
1. Las malformaciones congénitas.

2. Las glomerulopatias.

3. La enfermedad renal poliquistica.

Respecto al fratamiento, el objetivo se establece de acuerdo a la fase en la que se
encuentra el paciente, entre los mds importantes estdn los siguientes (Mac Gregor, 1997):
1. Procurar la mdxima calidad de vida del paciente durante todas las etapas de su
fratamiento.

2. Retardar la progresion del dano v la insuficiencia renal.
3. Revertir y/o aminorar el sindrome urémico.

4. Evitar y/o corregir las complicaciones consecutivas al tratamiento del sindrome urémico.

El manejo considera entonces tres modalidades
I. Terapia Nutricional.
Los requerimientos dietéticos en pacientes con IRC deben ser individualizados de acuerdo
al grado de funcién renal de cada paciente; se requiere un ajuste tanto de las proteinas
(por las pérdidas que se producen en el tfratamiento dialitico y/o a través de la orina),
calorias, lipidos, sodio, potasio y fosfatos, asi como de los liquidos, dependiendo de la fase
de IRC, y del tratamiento sustitutivo de la funcién renal. El ajuste de los liquidos dependerd

del volumen urinario que tenga el paciente, el cual puede ser alto, normal o nulo.

ll. Terapia sustentiva mediante procedimientos de didlisis peritoneal y hemodidilisis.
Cuando el paciente no logra conservar un adecuado control, estos procedimientos estan
encaminados a ajustar la concentracién de solutos en sangre, eliminar las sustancias

téxicas y a remover el exceso de liquidos del organismo.

lll. Transplante renal.

Constituye la mejor alternativa de tratamiento para el paciente urémico crénico, sin
embargo, no a todos los pacientes se les puede redlizar el transplante renal, ya que
deben someterse a una evaluacion rigurosa, sin olvidar que pueden existir problemas de

indole inmunolégico, infeccioso y de cardcter social.



Epidemiologia

El nUmero de pacientes pedidtricos con Enfermedad Renal en Estadio Terminal no solo
ha venido en aumento, sino que el ndmero de ninos que reciben los fratamientos de
reemplazo estdn adn muy lejos de satisfacer las demandas apremiantes de atencion. En
América latina la ocurrencia y la prevalencia de las nefropatias pedidtricas tienen gran
variabilidad en relaciéon con la distribucidn geogrdfica y con las condiciones socio-
econdmicas de los distintos paises, asi como también, por factores de susceptibilidad a

ciertas enfermedades renales (Gordillo, 1996).

Ademds, estos indices son dificiles de establecer, debido a la falta de unificacion en
criterios como el establecimiento de diferentes grupos de edades limites (los 15 anos en
algunos o los 20 en otros), y a que la informacién proviene de certificados de defuncién o
del nidmero de pacientes con Insuficiencia Renal Crénica (IRC) que son atendidos en los
centros de didlisis y de transplante. Los primeros por lo general fienden a sobrestimar su
frecuencia al incluir casos posiblemente reversibles, que fallecen por condiciones
extrarrenales sobre-agregadas; en tanto que los segundos seguramente la subestiman,
pues muchos pacientes no estdn en condiciones de acceder a estos fratamientos
(Wasner, 1999).

Por lo dicho anteriormente, la incidencia de IRC en América Latina tiene un ampilio
rango desde 2.8-15.8 casos nuevos/por milldn de habitantes menores de 15 anos, y de

manera mas especifica una tasa de 3.5 para nuestro pais (Gasteloondo & Mesa, 2000).

México ocupa en mortalidad infantil general el lugar 19 a nivel infernacional, en tanto
el Distrito federal queda en octavo a nivel nacional. Las Nefritis y Nefrosis ocupan el
séptimo lugar (2.5%) en la poblacidon de 5-14 anos, constituyéndose como una causa
importante de morbi-mortalidad que estima 35 mil pacientes por ano en todo el sistema
de salud (Trujillo, Méndez-Gaona & Sierra-Palomino, 1999; INEGI, 2000).

Dentro de este sistema de salud, el paciente con IRC requiere de una atencion
integral por el equipo mulfidisciplinario de salud trabajondo en su estado nutricional,

afeccidn sistémica, y aspectos psicolégicos y sociales.



Correlatos Psicologicos

Las alteraciones emocionales de nifios y adolescentes con enfermedades crdnicas se
manifestardn con sinftomas depresivos, ansiosos, conductuales o mixtos. En los ninos
mayores es frecuente la oposicion al cumplimiento terapéutico de base, Io que constituye
por si solo un motivo de fratamiento psicolégico. Segun Mattson (1972), estos pacientes
tienden a mostrar uno de los tres patrones siguientes de comportamiento:

1. Sobredependientes de los padres, muy pasivos y retraidos, sélo viven para la
enfermedad. Los padres suelen estar siempre sobresaltfados y pendientes, casi
exclusivamente, de la enfermedad de su hijo sobreprotegiéndole.

2. Reiteradas conductas desafiantes y temerarias, niegan el riesgo que entranan ciertas
situaciones de peligro tanto en si mismas, como en relacién al trastorno que padecen.
Esta suele ser la forma de resolver en la adolescencia la excesiva proteccidén por parte de
los padres en edades anteriores.

3. Retraidos, aislados, que se muestran con un gran resentimiento y hostilidad hacia los

niNos sanos, y con padres que suelen haber sentido verguenza por ese hijo enfermo.

El factor socioeconémico (bajo nivel social y cultural) puede evocar preocupaciones y
culpas de los enfermos por los sufrimientos y privaciones que por “su culpa" padecen los
familiares, siendo uno de los factores implicados en el abandono de la escuela (Walker &
Asscher, 1986). El aspecto fisico anade una preocupacion adicional, ya que la
insuficiencia renal provoca dolores musculares, fatiga, detencién de estatura y peso, y
retraso de la maduraciéon sexual, aspectos sumamente importantes en el autoconcepto

de ninos y adolescentes (Blum-Gordillo & Gordillo, 1989).

A consecuencia de estos problemas para el paciente, pueden surgir trastornos
intrafamiliares, alteraciones en las relaciones sociales y necesidad de financiamiento
especial (American Academy of Pediatrics, 1991; Cadman, Rosenbaum, Boyle & Oxford,
1991; Stein, 1992).

Ahora bien, vinculado al tfratamiento médico, tenemos implicaciones psicoldgicas
importantes. Los pacientes en hemodidlisis, asi como sus padres, manifiestan mayor estrés
y sentimientos de incapacidad para controlar su vida que aquellos bajo tratamiento de
didlisis peritoneal (Brownbridge & Fielding, 1994). La enfrada en hemodidlisis o didlisis

peritoneal constituye un momento crucial pues se vuelven dependientes del hospital, del



médico, la madquina, el catéter y las bolsas, aunque inicialmente los pacientes se
angustian por el catéter y se quejan de dolor por la entrada y salida del liquido, les
preocupa tener que aprender la técnica y hacerse cargo de los recambios, fienen que
vencer miedos, adquirir responsabilidades y habilidades. Ante el trasplante se producen
afectos y reacciones que pueden impedir la rehabilitacidn de los pacientes. Estas
alteraciones dependen del tfiempo en que se readliza el trasplante, antes o después de
pasar por didlisis; la procedencia del injerto, caddver o vivo; el vinculo donante-receptor;
las distintas etapas del proceso; y el fratamiento farmacoldgico continuo (Blum-Gordillo,

Gordillo-Paniagua & Grunberg, 1996).

La enfermedad renal crénica puede abarcar un gran periodo de tiempo o incluso
toda la vida del nino; el paciente y la familia que se someten a la enfermedad y a los
fratamientos médicos se ven obligados a reorganizar sus actividades, proyectos y vida
diaria. El padecimiento les impone limitaciones y pérdidas, consume su energia y produce

un gran estrés, ansiedad y depresidon (Blum-Gordillo, Gordillo-Paniagua & Grunberg, 1996).

Es asi que la enfermedad toma un significado de pérdida que Montes y Bayle (2002)
enumeran en tres puntos:
1. Pérdida de la salud y el bienestar
El autoconcepto del paciente se merma ante la insercidn del catéter, de tal intervencidn
se vierten expectativas respecto al nuevo miembro artificial que serd parte de su cuerpo.
La didlisis se convierte en un evento cotidiano para el resto de su vida y esta periodicidad
senala al paciente el constante afrontamiento con la enfermedad. Aramburu y Guerra
(2002) expresan que el autoconcepto se nutre de la percepcion de personas significativas
del entorno social del paciente, y si existe congruencia en la relacién entre el
autoconcepto del paciente con la percepcion de la familia produce el fortalecimiento

de la autoestima del paciente.

2. Pérdida de status social-familiar y profesional

Gradualmente la fatiga va remitiendo al paciente a contextos que le exigen un minimo
de fuerza fisica (de transportacion por ejemplo) hacia una comodidad que salvaguarde
su integridad, el paciente se siente mds seguro en casa que en un ambiente fuera del
hogar. El deterioro fisico junto con los sentimientos de inferioridad va limitando las
relaciones sociales y familiares de los pacientes, y modificando de manera negativa

expectativas sobre su futuro.



3. Pérdida de la libertad y de la autonomia
La familia fiene un papel primordial en el soporte y apoyo del paciente, aunque al ayudar
potencian los sentfimientos de inutilidad y las actitudes hostiles de los pacientes, esto

puede ocurre en cualquier etapa de la enfermedad.

Los estudios sobre la vivencia psicolégica de la insuficiencia renal cronica terminal son
pocos dado los menores indices de mortalidad, duracidn e incidencia en comparacion
con ofras enfermedades como las que afectan al corazén, el cdncer, la infecciéon por
VIH/SIDA, el asma, la diabetes mellitus y las enfermedades reumdaticas. No obstante, la IRC
es de importancia por el efecto que ésta genera en la calidad de vida de quienes la
padecen debido a la disminucién en la sensacidén de control personal para el paciente y
la ruptura de la vida habitual para la familia (Cassaretto & Paredes, 2006; Ferndndez-

Castillo & Lopez-Naranjo, 2007).

Los padres con hijos enfermos crénicos, tienen alto riesgo de sufrir ansiedad, depresion
y estrés. Las madres se sienten con frecuencia abrumadas por el exceso de requerimientos
del hijo, suelen ser las que mds renuncian a su licerfad y desarrollo personal y es menor la

satisfaccién por la vida (Sloper & Turner, 1993).

En esta lineaq, la investigacion sobre el estrés en padres de ninos con insuficiencia renal
habla de distintas fuentes de preocupacion. Hulstijn-Dirkmmaat y Damhuis (1994) sefalan
aspectos médicos como el retraso del crecimiento, desarrollo y maduracién, prondstico
de la enfermedad, el futuro de su hijo enfermo; en particular, el estrés aumenta cuando se
trata de hijos con hipertensidn arterial ya que representa una tarea de cuidado anadida;
sin embargo, esta fuente de estrés se ve mediada por la mejoria alcanzada en las
técnicas de didlisis en los Ultimos anos, 1o que ha hecho disminuir sus complicaciones. Y de
manera relevante, lo que concierne a la educacidn, probablemente relacionado con el
alto ausentismo y retraso escolar que conlleva el tratamiento, principalmente en la

hemodidlisis.

La enfermedad produce una desorganizacién dentro de la familia, de mayor o menor
infensidad dependiendo de los siguientes aspectos (Aparicio, 2003):
« Dindmica del grupo familiar: historia previa, cultura, situacién econdémica, conflictos,

enfermedades, muertes.



« Contexto: lugar de residencia, distancia del hospital, redes de apoyo.
- Efapa de la enfermedad del nino vy tipo de tratamiento seguido: conservador, didlisis,

trasplante renal.

Los padres informan de reacciones negativas como ansiedad, miedo, indefension,
depresidén, confusidn, alteracidn del suefo, pensamientos intrusivos y disminucién del
rendimiento, el papel que juegan, en especial el cuidador primario, es fundamental para
el desarrollo favorable de cualquier individuo, el vinculo entre el enfermo y su familia, le
sive como soporte y plataforma para desarrollar su vida en el mundo donde se
desenvuelve y da sentido a cada una de sus relaciones. (Cano, 2002; Vargas, lbanez &
Jiménez, 2003).

Factor comin a muchas de las fuentes de estrés mencionadas para el nino y la familia
es la experiencia de hospitalizacion, por lo cual merece desarrollo aparte a fin de

sustentar la intervenciéon realizada.

Estrés y Hospitalizacion Infantil

La respuesta ante los eventos se ve mediada por una evaluacidn cognoscitiva
particular, asi, el estrés es el resulfado de una relacidon entre el sujeto y el entorno que es
evaluada por éste como amenazante o desbordante de sus recursos y que pone en
peligro su bienestar (Lazarus & Folkman, 1984). La insuficiencia renal crénica junto con el
proceso de hospitalizaciéon, preceden y son desencadenantes de estrés, y tal efecto se

observa de manera importante en poblacidn infantil.

La hospitalizacion, definida como el periodo de tfiempo que una persona permanece
infernada en un hospital para la ejecucidn de cualguier accidén médica referida a la
enfermedad (Doland, 1993), supone la movilizacién e interaccidon de recursos procedentes
del hospital y del paciente infantil. El primero aporta personal, recursos materiales y
ambientales; el segundo implica a la familia, relaciones personales, actividades escolares,
ladicas, etc. Mientras el primero se mantiene estructurado por estar habituado y
preparado para cumplir la funcién curativa, paliativa o rehabilitadora, el nino afronta la
sifuaciéon como una posible alteracion personal y familiar; el nivel de estrés experimentado
por el nino dependerd por una parte del grado de maduracién alcanzada y por otro de

la situacién especifica.



Factores individuales

La respuesta del nino estard en funcién de su desarrollo evolutivo y los recursos
personales de que disponga. En esta linea, la literatura en poblacién infantil senala

algunos factores que contribuyen en la vulnerabilidad al estrés:

Apego inadecuado: las actitudes de la familia hacia la enfermedad modulan la
capacidad del nino para estresarse, para afontar la enfermedad, adherencia vy

adaptacion general (Hanson, 1992).

Edad: en los anos mas tempranos (0-6) los estresores se acumulan en el entorno familiar; a
medida gue el nino crece (7-12) el estrés se relaciona con el rendimiento escolar y con la
separaciéon de los padres e inyecciones en el dmbito médico ; y en la pubertad (13-18) se
anaden los debidos a cambios corporales y relaciones interpersonales (Del Barrio, 1996) y
refieren como principales preocupaciones médicas la muerte como consecuencia de la
enfermedad, despertarse durante la operacion y no poder realizar las mismas cosas que
antes (Quiles, Ortigosa, Méndez & Pedroche, 1999).

Temperamento infantil: se dice que un nino fiene temperamento dificill cuando su
emocionalidad y actividad son altas y su atencidn y sociabilidad bajas. Los problemas
mads habituales en relacidon con la enfermedad se refieren a aspectos comportamentales
como la aceptacion del trastorno, de las exploraciones médicas y seguimiento del

tfratamiento (Ortigosa, Quiles & Méndez, 2003).

Socializacién precaria: aquellos ninos que no han sido sometidos paulatinamente al
contacto con otros, se encuentran en el hospital sometidos a una situacion nueva para la

gue no tienen recursos aprendidos (Orfigosa, Quiles & Méndez, 2003).

En suma, durante la infancia, la hospitalizacién se sitda como un estimulo estresor por la
capacidad de asimilacién de las situaciones nuevas; la dependencia de terceros, la falta
de referentes con los cuales comparar las nuevas experiencias incidiendo en una
interpretacion errénea de la situacién y por ser un periodo de crecimiento que puede

alterar el correcto desarrollo (Ferndndez-Castillo & Lopez-Naranjo, 2007).



Fuentes de estrés en el hospital

Los elementos estresores contenidos en el hospital, pueden ser divididos en situaciones

especificas y generales:

Situaciones Especificas

Wolfer y Visintainer (1975) han identificado seis momentos especialmente criticos para el
nino: la admisién, poco fiempo antes de la extraccion de la sangre, al final de la tarde
anterior al dia de la operacidén, ante la medicaciéon pre-operatoria, ante el traslado a la
sala de operacion, y en el regreso del quiréfano. La ansiedad anticipatoria puede ser tan
severa que dias antes del procedimiento programado, los pacientes pediatricos e incluso

sus padres, informan de nduseas, vomitos, erupciones cutdneas, insomnio y llanto.

Situaciones Generales

a) Enftorno extrano

El hospital constituye para el nino un entorno, procedimientos, normas, material, rutinas y
gente con las gue no estd familiarizado y no comprende. El descanso en cama impuesto,
la disminucién de actividad, la ausencia de intimidad, la despersonalizaciéon, el hecho de
pasar de la organizacién establecida en casa a la del hospital y de nuevo a la primera, o
en las diferentes relaciones establecidas con padres y con el personal de salud,
contribuyen a la produccién de estrés. Ocurre una pérdida de autonomia, infimidad e

independencia especialmente estresante para el adolescente (Poster, 1983).

b) Idea de muerte

Una amenaza subyacente en cualquier hospitalizacidén y de la que tanto personal de
salud como familia tiende a no hablar es la muerte. En ocasiones, los procedimientos que
los ninos perciben como actos que atentan su infegridad corporal (cirugia, punciones

lumbares, etc.) pueden producir temores de muerte (Poster, 1983).

c) Separacidén de los padres y familiares

Vivir la experiencia de hospitalizacion como amenazante para el vinculo con padres u
otfros familiares, sea por los horarios establecidos en el hospital o por razones como el
trabagjo y el cuidado de otros hijos, puede activar conductas de apego en el nino, como
la protesta, la desesperacion, la negativa, o la ambivalencia (Bolig & Gnezda, 1984). Por

otro lado, la sobreproteccién mal entendida, como el temor a que alguien del personal



proporcione informacién no deseada al nino, puede interferir con las acciones del
tfratamiento, por lo que resulta conveniente preparar también a los padres para la

hospitalizacidn de sus hijos.

d) Influencia de los padres

Los padres de un paciente con enfermedad crénica enfrentfan un amplio rango de
eventos estresantes; de acuerdo a Jay vy Elliot (1990), los padres expresan que una de las
mayores dificultfades es observar a su hijo durante un procedimiento invasivo. Esta
ansiedad, comunicada de manera verbal y no verbal, es también una fuente de estrés en

el nino hospitalizado.

e) Dolor

El dolor se considera una sensacién compleja relacionada con el dano fisico que lo
produce e influida por factores psicoldgicos, sociales y culturales; la mayoria de los
procedimientos que invaden el cuerpo incluyen dolor y malestar; entre ellos, uno de los
mads simbdlicos del hospital para los nifos es la inyeccidn (Rice, 1993). Ademds, debido all
tfemor de una agresidn corporal, sobretodo nifos pequenos, reaccionan del mismo modo
ante procedimientos dolorosos que no dolorosos, como una radiografia; asi las fantasias

que producen miedo y las interpretaciones erréneas pueden incrementar el estrés.

Respecto a la frecuencia y duracién de las hospitalizaciones, se hipotetiza que los
“veteranos de hospital” se han habituado y gjustado a muchas de las experiencias del
hospital y exhiben entonces caracteristicas diferentes a aquellos nifios que experimentan
su primera o segunda hospitalizacion (Mabe, Treiber & Riley, 1991). Por otro lado Lizasodin y
Polaino-Lorente (1992) senala que una hospitalizacidn media de mds de una semana o
repetidas readmisiones de pequena duracidn pueden asociarse con considerable
incremento en alteraciones conductuales en el paciente pedidtrico, y con un aumento
en su estrés y el de sus padres. Ante los resulfados en ambas direcciones parecen cobrar

mayor relevancia los aspectos cualitativos de la experiencia previa de hospitalizacion.

El estrés experimentado por los pacientes pedidtricos conlleva consecuencias
negatfivas a nivel orgdnico, hecho comprensible si parfimos de que la ansiedad
normalmente estd ligada a una inmunodepresion (Kiecolt-Glaser, Marucha, Malarkey,
Mercado & Glaser, 1996), y psicoldgico. Las investigaciones al respecto establecen que los

ninos que viven la hospitalizacidn de forma mds ansiosa, sufren mds alteraciones



psicolégicas una vez dados de alta, marcando incluso sus futuras experiencias médicas
(Moix, Basset & Caelles, 1998).

Es asi que una situacién como la hospitalizacién puede producir trastornos psicolégicos
fransitorios o a largo plazo (Ortigosa, Quiles & Méndez, 2003), entre ellos se encuentran:
= Sustituciéon de comportamientos recientemente adquiridos por otros extinguidos en
fases evolutivas anteriores (por ejemplo, chupar el dedo).
Alteraciones del estado de dnimo.
Fobias médicas: sangre, inyecciones, efc.
Miedo a la muerte, a las batas blancas, a pruebas diagndsticas, a los hospitales.
Ansiedad de separacion.
Mutismo y retraimiento social.
Alteraciones somatoformes, por ejemplo hipocondria.
Alteraciones de la conducta alimenticia.
Trastornos del sueno.
Trastornos de la eliminacion.

Agresividad.
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Tics.

No obstante, también tenemos factores amorfiguadores en el proceso de
hospitalizacidon, tales como la disposicidon del ambiente, el apoyo social por parte del
familiar y personal sanitario y factores personales. Elementos que aunados a las
herramientas de la Medicina Conductual se cristalizan en programas de intervencion

psicolégica en el dmbito hospitalario.

Intervenciones Psicologicas ante el Estrés por Hospitalizacion

El apoyo psicoldgico prestado por el personal de salud al nino y sus padres tiene
efectos beneficiosos sobre éstos, pues les franquiliza, crea un clima de confianza, permite
reducir miedos, fomentar la expresidn emocional y ayuda en la adaptacion al proceso de
la enfermedad (Vdaldez & Florez, 1995).

La preparacion psicoldgica a la hospitalizacion infantil hace referencia a todo tipo de
actuacion realizada en un marco multidisciplinar con el fin de potenciar en el nifno y en su

familia recursos para afrontar eficazmente las exigencias de la experiencia hospitalaria



(Méndez, Orfigosa & Pedroche, 1996). Se considera especialmente Util cuando las
estancias hospitalarias son frecuentes o largas, las intervenciones médicas son de alto
riesgo o muy invasivas, se altera alguna parte del cuerpo, las experiencias previas fueron
negativas, o si el nifo presenta fobia médica, problemas de relacién personal o ansiedad
excesiva de separacion (non, Acha, Komar, De Lellis, Valdat, Lachino, Ferndndez et al.,
1998).

A continuacion se describen las técnicas psicolégicas que se emplean en la

preparaciéon a la hospitalizacion.

Técnicas

Técnicas para modificar las cogniciones desadaptadas.

El lenguaje interior dirige nuestras acciones, por 1o que su modificacion tiene un efecto
directo sobre la conducta motora, y los pacientes pueden tener pensamientos que no
faciliten el afrontamiento positivo de la situacidn médica, bien porque son
autodeclaraciones de incapacidad, o porque se centran en los aspectos negativos e la
situacion. El objetivo de estas técnicas es poner en marcha una actividad cognitiva que
permita la creencia de que el estresor pueda ser controlado con entrenamiento en
autoverbalizaciones (Meichenbaum, 1977). Si entendemos las autoinstrucciones, de esta
manera, como mensajes mediadores, los programas de preparacion psicolégica mds que
autoinstrucciones directoras serdn de apoyo, es decir, buscardn infundir valor al nifo
(“puedo manejar la situacién”) o minimizar el cardcter aversivo de la situaciéon (“pronto
habrd pasado todo”). Melamed y Ridley-Johnson (1988) sefalan que las autoafirmaciones
positivas  previenen la escalada de respuestas de estrés que desembocan en

pensamientos catastroficos.

El procedimiento habitual consiste, por un lado, en implementar nuevas
verbalizaciones concretas que le sirvan al nino de guia durante la situaciéon estresante v,
por otro, eliminar, incrementar o adaptar las autoverbalizaciones automdaticas del nifio al

enfrentarse a los estresares (Ruiz, 1995).

Técnicas para disminuir la activaciéon vegetativa excesiva.



Buscan disminuir la activacién vegetativa excesiva, con el fin de aumentar las
respuestas activas para reducir la interpretacion de peligro y promover la habituacion a

nuevas sensaciones corporales e incrementar la sensacidén de control,

Los programas con ninos hospitalizados suelen incluir alguna modalidad de relajaciéon
muscular, respiracion profunda e imaginacién de escenas relajantes para controlar la
activacion vegetativa. Los enfrenamientos son  los mismos que los empleados en el
contexto clinico, adaptdndolos a peculiaridades de la situacidon hospitalaria, como la

exigencia de brevedad.

Psicoeducacion.

En un nino hospitalizado resulta conveniente proporcionar informacioén gradualmente
para preparar al paciente desde lo menos inquietante a lo mds amenazante. Lo primero
que hay que hacer es que el nino pueda reconocer su estrés, ensenarle cuales son sus
reacciones caracteristicas y las circunstancias que lo elicitan, la informacién versard
ademds sobre sensaciones que experimentard, respuestas fisioldgicas y conductas
motoras. Para ello podemos auxiliarnos del conocimiento sobre diversos factores que

inciden en este proceso de comunicacion.

Buscadores y evitadores de informacién: Los datos de la mayoria de los estudios apuntan
a que los sujetos que buscan informacién se beneficiaon mds de ella, mostrdndose mds
colaboradores con el personal sanitario, se recuperan mads facilmente, informan de menos
dolor y reducen la ingesta de analgésicos. En cambio, los sujetos evitadores, al ser
informados incrementan las quejas hacia el personal de salud, se recuperan mds
lentamente y presentan mds complicaciones (Andrew, 1970). Es posible que el contenido
sobre determinados procedimientos o sensaciones pueda actuar como estresor y

provoque conductas disruptivas o evitaciéon de la informacion.

Sexo: Melamed vy Siegel (1975) consideran que las ninas manifiestan menor nivel de miedo
por razones culturales, ya que la expresidn emocional se sanciona socialmente mds en los
varones.

Experiencias hospitalarias previas: Todo tipo de intervencion psicoldgica parece ser mas
eficaz en los sujetos sin experiencia (Klorman, Hilper, Michael, Lagana & Sveen, 1980). Los
ninos expertos, mds que recibir informacidon preparatoria, buscan estructurar la que ya

poseen fruto de la propia experiencia. Si los encuentros médicos fueron negativos, la



ansiedad que presentan puede ser tan intensa que les haga rechazar cualqguier
informacioéon, por lo que habrd de plantear una preparacidn mds conductual que

cognitiva, ocrientada a modificar comportamientos inadaptados.

Edad y nivel cognitivo: A los 7 anos el nino adquiere habilidades para el trabajo y las
relaciones sociales que le dardn seguridad en si mismo. Para los @ o 10 anos adquiere el
concepto de gravedad. A partir de los 11 anos ya creen que los conocimientos del
médico se deben al aprendizaje y no a la casualidad. De los 12 a 18 anos el pensamiento
se caracteriza por una orientacion generalizada hacia la solucidn de problemas; es
racional, sistemdtico y deliberadamente deductivo; considera al personal sanitario
suficientemente cuadlificado para solucionar el problema mediante conocimiento vy
experiencia; y conoce el proceso mediante el cual los medicamentos que le suministran
actlan sobre el organismo. Por tanto, la informacién que el adolescente necesita recibir

es de contenido mas especifico (Ortigosa, Quiles & Méndez, 2003).

Locus de control: El nino que posee un control personal interno y considera que puede
influir en las recompensas que recibe, acepta mejor la informacidén cuando tiene que
enfrentarse a una situacién estresante. Sin embargo, el nino que cree que las
recompensas dependen del azar, y, por tanto, tiene un locus de control externo, fiende a
bloquearse ante la informacién y prefiere estar desinformado (Ortigosa, Quiles & Méndez,
2003).

Nivel de activacion fisioldgica: Un nifo demasiado activado puede rechazar la
informacioén sobre la intervencion médica, por lo que es conveniente proporcionarla en un

momento de arousal moderado (Ortigosa, Quiles & Méndez, 2003).

Nivel sociocultural: Debe considerarse el grupo sociocultural del paciente, sus creencias
particulares y vocabulario al proporcionar la informacién (Ortigosa, Quiles & Méndez,
2003).

Respecto a las modalidades de transmisidn, se sehala que la explicacidon oral es la
forma de preparaciéon mas sencilla y econdmica, y empleada de forma apropiada,
puede reducir la ansiedad. En este tenor, Méndez y Ortigosa (1997) sugieren:
1.Evitar explicaciones largas, complicadas y demasiado técnicas, evitando también dar

mucha informacién en poco tiempo.



2.Utilizar muchos ejemplos.

3.Asegurarse de la cantidad de informacion retenida.

Es importante recordar que el uso de estas técnicas no es aislado sino en programas

terapéuticos disehados ad hoc, donde se incluye la participacién de los padres.

Paquetes terapéuticos y la inclusion de los padres

Meng y Zastowni (1982), partiendo de las fases propuestas por Meichenbaum un lustro
atrds, desarrollaron una versidon de la inoculacién de estrés para padres de ninos
hospitalizados con la siguiente estructura.

a) Fase Educativa: se les proyectd a los padres una pelicula, que en su primera parte
explicaba la naturaleza del estrés,

b) Fase de ensayo o adquisicion de habilidades: los padres observaron en la segunda
parte de la pelicula el comportamiento de la madre de un paciente pedidtrico que
modelaba conductas de afronfamiento. Las autoinstrucciones se ensenaron en cuatro
etapas:  Dpreparacidn para el estresor, 2)confrontacidn con el estresor,
3)afrontamiento de sentimientos en momentos criticos, y 4)reforzamiento por el
afrontamiento del estresor.

c) Fase de aplicacién y consolidacion: se les proporciond a los padres un folleto con las

autoinstrucciones y se les animé a que las pusieran en prdctica en situaciones reales.

A partir de este estudio, los autores extraen tres conclusiones:
1.- La semana previa al ingreso es un periodo critico para generar el estrés.
2.- Los padres deben participar en estos programas y asumir un papel activo en la
preparaciéon de su hijo.
3.- El entrenamiento en inoculacién de estrés es una técnica de preparacion efectiva

para la hospitalizacion.

En la misma linea, Jay vy Elliot (1990) estudiaron el efecto en dos grupos: 1)Preparaciéon
activa: los padres ven un video sobre una madre modelando conductas efectivas de
afrontamiento ante la leucemia de su hijo, posteriormente se implementan
entrenamientos en autoinstruciones y relajacion; y 2) Preparacion pasiva: los padres se
limitaron a acompanar a sus hijos durante la aplicacion de un programa solo o en
combinacién con diazepam®. Los padres del grupo uno presentaron menos ansiedad vy

mads autoinstrucciones positivas que los del grupo dos.



En contraste, Robinson y Kobayashi (1991) compararon fres versiones: 1) video con
informacién y modelado de afrontamiento, 2) video con informacion y modelado de
afrontfamiento + entrenamiento en habilidades a los nifos, y 3) video con informacién y
modelado de afrontamiento + entrenamiento en habilidades a los nihos + enfrenamiento
en habilidades a los padres, no encontrando diferencias significativas en los auto-informes
ni en las medidas de ansiedad de los sujetos, de manera que la inclusidn del

entrenamiento en habilidades y de los padres no mejord la eficacia del programa.

Otro ejemplo de estos programas es el COPE (Creating Opportunities for Parent
Empowerment) (Melnyk, Allpert-Guillis, Hensel, Cable-Beiling & Rubenstein, 1997). Aqui las
madres recibieron informaciéon acerca de las respuestas de los ninos ante la
hospitalizaciéon, las actividades que podrian hacer durante su estancia hospitalaria y
estrategias de apoyo en los momentos mds estresantes. Se obtuvo un aumento del apoyo
materno al nino durante la estancia y los procedimientos, asi como un descenso en la

ansiedad de ellas.

En suma, la mayoria de los estudios muestran que la informacién acompanada de
instrucciones del comportamiento paterno adecuado aumenta la participacién en el
cuidado del paciente infantil y mejora la adaptacion de los nifilos durante y después de la
hospitalizacidon (Melnyk et al., 1997). La explicacién de este fendmeno es planteada por
Mabe, Treiber y Riley (1991) a fravés de tres vias: (1)los ninos usan las expresiones
emocionales de sus padres como referencia para interpretar los eventos; (2)los ninos
modelan las conductas de estrés exhibidas por sus padres; (3) un padre emocionalmente
estresado puede no ser efectivo en proveer apoyo al nino. Por su parte Orfigosa y Méndez
(2000) senalan dos rutas: (Tentrenar a los padres en habilidades de afrontamiento
adecuadas para que controlen su nivel de activacion en situaciones estresantes y de esta
forma puedan ejercer indirectamente una influencia positiva sobre el hijo (hipdtesis de la
crisis parental) o al menos no lo perjudican (hipdtesis del contagio emocional); (2)formar a
los padres para que preparen a sus hijos a procedimientos médicos dolorosos, actuando

como facilitadores.

Resumiendo los componentes expuestos, Ortigosa y Méndez (2000) presentan un
cuadro de decisiones ante el diseno e implementacion de esta clase de programas

(véase Tabla 1).



Tabla 1: Criterios para la eleccidn de los métodos de preparacion

VARIABLE VALOR PREPARACION
Caracteristica Procedimiento
Edad Menor de 7 Menor  contenido  verbal. Juego, recorrido
anos Preparacién cercana al dia hospitalario
de la infervencion, no el
mismo dia
Mayor de 7 Mayor  contenido  verbal. Habilidades de
anos Realizar preparacién hasta 7 afrontamiento,
dias antes de la operacion. modelado filmado,
material impreso,
informacién oral.
NUmero de Primer ingreso  Preparar directamente Indiferente
ingresos Mds de un Analizar el tipo de experiencia Decidir segun el tipo de
ingreso experiencia
Experiencia Positiva Si la experiencia presente es
anterior similar no es necesaria la
preparaciéon
Negativa Reestructuracion cognitiva, Técnicas para reducir
desensibilizacion ansiedad y habilidades
de afrontamiento.
Habilidades de  Posee Ensenar como aplicarlas en Juego
afrontfamiento habilidades contexto hospitalario
No posee Ensenar habilidades de Habilidades de
habilidades afrontfamiento afrontamiento, juego
Ansiedad de los  Alta Incluir a los padres en la Habilidades de
padres preparacion afrontamiento,
modelado filmado,
informacién oral o
escrita, recorrido
hospital.
Baja Incluir a los padres como Implicar padres
colaboradores activamente en el
programa
Tipo de cirugia Con ingreso Preparacion estructurada Elegir segin
caracteristicas
anteriores
Sin ingreso Intervencidn breve Habilidades de
afrontamiento,
informacién oral, apoyo
en momentos criticos
Momento dela  Mismo dia Aplicar distracciéon Juego o peliculas no
preparacién relacionadas con la
operaciéon
De 1 a7 dias Valorar las variables anteriores Elegir segun
antes caracteristicas
anteriores.

A los programas expuestos se suma la técnica de solucidén de problemas

cuyo

propdsito es ensenfar a las personas a seleccionar e implementar estrategias de

afrontamiento mds eficaces para un estresor dado, permiti€éndole adaptarse a las distintas

circunstancias; desde la perspectiva cognitivo-conductual, esta herramienta ha mostrado



resultados prometedores con pacientes créonico-degenerativos mejorando su ajuste y

reduciendo el malestar psicolégico (Marrero & Carballeira, 2002).

Los padres aprecian especialmente recibir informacion y apoyo de un profesional
familiarizado con ellos que les proporcione comprensidon y asistencia, incluyendo
orientacion sobre la forma de transmitir dicha informacion a sus hijos (Ortigosa & Méndez;
2000, Flores, 2002).

Asi, la conveniencia de la intervencion psicolégica en el manejo de estrés ante la
hospitalizaciéon, con inclusidon de los padres, se justifica con el hecho de que el nivel de
ayuda que el nino reciba para enfrentar las amenazas mencionadas constituye un

determinante del grado de reacciones adversas de éste ante la experiencia.

Por tanto, se propone un programa de intervencion cognitivo-conductual para
poblacién pedidtrica y sus cuidadores primarios, que contribuye a la conceptualizacién
del hospital como una oportunidad de aprender a superar situaciones dificiles,
potenciando su locus de control interno y mejorando sus habilidades de afrontamiento

ante el estrés.



Objetivos

El objetivo general es disminuir el nivel de estrés del paciente pedidtrico a partir del
entrenamiento a su cuidador primario en técnicas cognitivo-conductuales, promoviendo

un afrontamiento mas efectivo ante la experiencia de hospitalizacion.

En particular, se busca:

= |dentificar los principales estresores percibidos por el paciente pedidtrico crénico-
degenerativo bajo el contexto hospitalario.

= |dentificar el nivel de estrés experimentado por el paciente pedidtrico hospitalizado.

=  Enfrenar al cuidador primario en técnicas cognitivo-conductuales que le permitan
funcionar como facilitador y apoyo en el manejo adecuado de estrés de su paciente.

= Enfrenar al paciente en técnicas cognitivo-conductuales que le permitan reducir el
estrés.

w  Evaluar el efecto del entrenamiento cognitivo-conductual en el nivel de estrés en los

pacientes pedidtricos.



Participantes

El programa se instrumentd en cuatro pacientes con diagndstico de Insuficiencia Renall
Crénica (fres como diagndstico principal y uno secundario a Lupus Eritematoso Sistémico),
adscritos al servicio de hospitalizacién del Hospital Judrez de México, con un rango de
edad de 10 a 15 anos, sin diagndstico de trastorno mental. Cada uno de ellos se integré al
programa con un familiar responsable, pertenecientes a nivel socioecondmico bagjo vy

escolaridad mdaxima de primaria incompleta.

Instrumentos

Se elaboraron los siguientes formatos ad hoc para la investigacion (Anexo 1)

Formatos de consentimiento informado para el familiar responsable y el paciente.
Formato de carta compromiso para el familiar responsable y el paciente

Formato de registro para los estresores identificados y sus frecuencias.

Lista de verificacion pictérica de sinfomas del estrés para el nifio

Lista de verificacion de sinfomas relativos al estrés para el familiar
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Escala visual andloga de unidades subjetivas de relajacion.
Variables
Para fines del presente estudio, las variables se definen de la siguiente manera.
@ Variables Atributivas
Edad: 10-15 anos
Tiempo de evolucion = 6 meses

xw Variable Independiente: Programa cognitivo-conductual

w  Variable dependiente: Estrés

Definicién Conceptual de Variables

= Programa cognitivo-conductual: Intervencion psicolégica para la inoculacion de

estrés basada en el enfoque cognitivo-conductual.



= Estrés: Evaluacién de un evento o situacidén como amenazante o desbordante de los

recursos del individuo, que pone en peligro su bienestar (Ldzarus & Folkman, 1984)

Definicién Operacional de Variables

= Programa cognitivo-conductual: Entrenamiento en técnicas de relajaciéon, auto-
instrucciones y solucién de problemas, dado al paciente.

w Estrés: Puntaje arrojado por la Escala Pictérica para estrés en ninos, y puntaje arrojado
por la Escala Visual Andloga de unidades subjetivas de relajacion.

Procedimiento

Se captaba a los pacientes y su cuidador primario en el drea de hospitalizacién del
servicio de Pediatria del Hospital Judrez de México, explicando el objetivo y estructura del
programa, proporcionando el formato de consentimiento informado a fin de que ambos

participantes lo firmaran.

Una vez que las diadas aceptaban participar se inicié el programa de intervencion, el
cual quedd estructurado en dos fases: psicoeducacion y entrenamiento en habilidades

de afrontamiento (véase Tabla 2).

Tabla 2. Distribucién de las sesiones

FASE 1 FASE 2
PSICOEDUCACION ENTRENAMIENTO EN HABILIDADES DE
AFRONTAMIENTO
« Modelo de estrés « Técnica de solucién de problemas
- Sinfomas del estrés: fisicos, cognitivos, « Técnica de respiracion diafragmdtica
emocionales « Técnica de imagenes emotivas
« Factores protectores y de riesgo para el « Técnica de tension-distension
estrés - Técnica de auto-instrucciones
« Estrés ante la hospitalizaciéon: familia y
paciente
- Recaidas

Durante la fase de psicoeducacion, se trabajé sobre la comprensidon del concepto de
estrés, sus sinfomas, factores protectores y de riesgo, y el proceso de recaida,
aterrizédndolo en los eventos percibidos como estresores propios de cada diada. La fase

de entrenamiento se ocupd de proporcionar cinco estrategias de afrontamiento al estrés



a los partficipantes mediante técnicas de exposicion, modelamiento, ensayo conductual y

reforzamiento (Anexo 2).

El programa se llevd a cabo en un total de once sesiones semanales distribuidas con el
familiar responsable, el paciente, y sesiones conjuntas a fin de monitorear el proceso de
aprendizaje. A fin de evaluar los efectos clinicos del programa se realizan mediciéon al

inicio y final del programa y con cada una de las técnicas de relajacion.



Efectos Clinicos

A continuacién se presentan los resultados obtenidos a partir del programa,
describiéndolos en cuatro rubros: estimulos estresores, cambios antes-después de la

intervencién, descripcion por fases y cambios antes-después por cada técnica de
relajacion.

Estimulos Estresores en el Paciente Pediatrico con IRC

A partir de una distribucion de frecuencias, se encontrd a los siguientes eventos como
los mds estresantes para los pacientes (véase Tabla 3, Figura 1).

Tabla 3. Porcentaje de los estresores referidos por los pacientes

ESTRESORES PORCENTAJE
Restricciones dietéticas 29
Inyecciones 22
Cuidado del cateter 14
Canalizaciéon 14
Didlisis 7
Complicaciones médicas 7
Cirugia 7

Figura 1. Principales estresores senalados por los pacientes
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A partir de las mediciones inicial y final del programa se corrié una prueba del signo, la
cual arroj6é diferencias estadisticamente significativas en el nivel de estrés: z=-2.546, p=.01
(véase Figura 2).

Figura 2. Grdafica de puntajes en el nivel de estrés al inicio y final de la intervenciéon
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Se muestran a continuacién los puntajes de estrés expresados por diada en las dos

fases planteadas: (1)Psicoeducacion y (2)Entrenamiento en habilidades de afrontamiento.

Diada 1
Paciente masculino, 10 anos. Familiar responsable: madre (véase Figura 3)
En esta diada la fase de psicoeducacion tiene mayor efecto en el familiar que en el

paciente, y ambos respondieron de manera favorable a la fase de entrenamiento.

Fiauira 3. Puntaies en el nivel de estrés de la lista de verificacion. obtenidos nor la Diada 1

~
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Diada 2

Paciente femenino, 15 anos. Familiar responsable: madre (véase Figura 4).

LFiguro 4, Puntajes en el nivel de estrés de la lista de verificacién, obtenidos por la Diada 2

DIADA 2

Puntaje inicial

Familiar

Puntaje inicial

Paciente

.

_
En contraste, en la diada dos el familiar se benefici® mds del entrenamiento en

habilidades que de la psicoeducacion. Para la paciente ambas fases del programa
arrojaron resultados favorables.

Diada 3

Paciente femenino 15 anos. Familiar responsable: madre (véase Figura 5)

Fiaura 5. Puntaies en el nivel de estrés de la lista de verificacidn, obtenidos por la Diada 3 ]
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En la tercera diada, al final del programa, se logrd mayor disminucidon del nivel de
estrés en la cuidadora primaria que en la paciente.



Diada 4

Paciente femenino, 14 anos. Familiar responsable: Padre (véase Figura 6)

Figura 6. Puntajes en el nivel de estrés de la lista de verificacion, obtenidos por la Diada 4
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Para la dioda ndmero cuatro, el familiar se beneficid mdas de la fase de

psicoeducacién y la paciente del entfrenamiento en estrategias de afrontamiento.

Entrenamiento en Técnicas de Relajacion

Finalmente, dentro de la fase de entrenamiento en habilidades de afrontamiento, se
incluyeron tres técnicas de relgjacidn que se evaluaron de manera separada en los
pacientes con la Escala visual andloga de unidades subjetivas de relajacién, encontrando

los siguientes datos (véanse Grdaficas 7, 8, 9).

Grdafica 7. Unidades Subijetivas de Relajacion al inicio v final de la fécnica de respiracion
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Grdfica 7. Unidades Subijetivas de Relajacién al inicio v final de la técnica de imdgenes
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Grdfica 7. Unidades Subijetivas de Relajacién al inicio v final de técnica tensidn-distensiéon
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Las técnicas de respiracion diafragmatica e imdgenes emotivas logran un cambio
favorable en los cuatro pacientes; no obstante la técnica de tensidn-distensidén arroja

efectos atenuados y en uno de los pacientes no causa cambio.



Discusion

La relacién entre el estrés y la salud constituye el marco conceptual del presente
tfrabagjo, situdndonos en especifico con pacientes pedidtricos que padecen insuficiencia
renal crénica (IRC) vy su consecuente experiencia de hospitalizacidn que es vivida como
un estresor crénico. En este contexto, la intervencion psicolégica ha mostrado resultados
favorables para el individuo y la institucion hospitalaria, en particular con poblacién infantil
y la inclusién de los padres en los programas de entrenamiento en habilidades de

afrontamiento.

Con este antecedente, se implementd un programa estructurado en dos fases: (1)
Psicoeducacioén sobre el estrés ante la hospitalizacidon, incluyendo la identificacion de los
principales estresores; y (2) Enfrenamiento en las siguientes técnicas cognitivo-
conductuales: relajacion, auto-instrucciones y solucion de problemas; a fin de disminuir el
nivel de estrés en el paciente pedidtrico y su respectivo cuidador primario, quienes
acudian semanalmente al Hospital Judrez de México (HIM) en estancias promedio de dos

a tres dios.

El programa partid de la identificacion de los principales estresores en la experiencia

de hospitalizacién para los adolescentes.

Los pacientes citaron a las restricciones dietéticas como principal estresor, aspecto
que estd ligado a la adherencia al fratamiento médico ya que el pilar del manejo de la
IRC es la terapia nutricional, su incumplimiento compromete el estado del organismo de
manera importante y a corto plazo, incrementando en muchos casos la duracion de la
estancia hospitalaria hasta cinco dias lo cual retroalimenta positivamente el nivel de estrés

y exige mayores recursos humanos y materiales por parte de la institucion.

Cabe decir que dentro del HIM se encontré constante intfroduccidn clandestina de
comida y bebidas, y especificamente el limite de ingesta de liquidos se ubicdé como una
de las principales dificultades para los pacientes y de quejas por incumplimiento

expresadas por los médicos, ademds de ser motivo frecuente intferconsulta psicoldgica.



En segundo lugar, como se ha encontrado en diferentes estudios (Rice, 1993), las
inyecciones se ubicaron como estresor al ser parte de los andlisis de sangre constantes,

implicando dolor y malestar.

Después de las inyecciones, los pacientes refirieron el cuidado del cateter como un
evento estresante importante, ya que significa la aceptacion de un elemento extrano en
su organismo alterando la imagen corporal y auto-concepto(Montes & Bayle, 2002),
ademds de implicar responsabilidades de auto-cuidado mayores que, en ocasiones, los
niNos No asumen mostrando un patrén de conducta dependiente frecuente en el caso de

las enfermedades crénicas (Mattson, 1972).

La canalizacion (conexidon de liguido al forrente sanguineo mediante el cateter), como
parte de los requerimientos para los pacientes en didlisis peritoneal, es referido como una
fuente considerable de estrés, coincidiendo con la importancia que en la investigacion en
psicologia de la salud se ha dado para los procedimientos médicos invasivos (Rodriguez,
2000).

Siguiendo a la canalizacién, la didlisis, tantfo en la modalidad peritoneal como en
hemodidlisis, coloca al paciente en una posicidn dependiente del hospital, del médico, la
mdaquina y/o las bolsas (Blum-Gordillo, Gordillo-Paniagua & Grunberg, 1996), y al mismo
tiempo de toma de responsabilidad sobre el cuidado del procedimiento. Este manejo a
pesar de no ser agradable para los pacientes, es situado por ellos como menos estresante
que otros eventos sobre los que perciben menos control como las restricciones

alimenticias.

Las complicaciones médicas se ubicaron en pendltimo lugar como fuente de estrés,
de donde derivamos dos puntos: (1) el aspecto médico como preocupacion estd mds
documentado en los padres del paciente (Hulstijn-Dirkmaat & Dambuis, 1994); y (2) los
chicos tienen el conocimiento de que mucho del proceso para las complicaciones mds
frecuentes como infecciones o requerimiento urgente de didlisis estdn en funcion de la
adherencia a la dieta y cuidado del cateter, es decir, eventos que ya situaron como

estresores mayores.



Finalmente la cirugia, pese a ser un estimulo estresante en todo paciente, en el caso
de los ninos que acudieron al programa constituye un evento mads esporddico en

comparacién a la cofidianeidad, por ejemplo, de la didlisis.

Cabe senalar que una de las principales preocupaciones referidas en la investigacion,
el ausentismo escolar (Alfageme, 1997), no aparecid en el presente frabajo, ya que en
este periodo el HIM vy la Secretaria de Educacion Publica lograron la implementacion
exitosa del programa de aulas hospitalarias, el cual se encargd de atender las

necesidades académicas de los pacientes en el servicio de Pediatria.

Una vez identificados los estresores y a partir de la medicidn inicial de niveles de estrés
en los pacientes y sus padres, inicid la fase de psicoeducacion. Esta primera fase produce
una disminucidon en el nivel de estrés de las diadas con particularidades que se discuten a

continuacioén.

En la diada uno, la madre exhibid mayor nivel de estrés que el paciente debido a un
déficit en psicoeducacion sobre el cuidado del cateter que habia llevado a su hijo a
infecciones constantes, por lo que esta fase tuvo mayor efecto en ella. En contraste, en la
diada dos, la informacidén provocd mayor disminucidon de estrés en el paciente que en el
familiar, probablemente debido a que esta Ultima se mostraba pasiva ante la informacién
y referia buscar herramientas mads prdcticas. La diada tres, en la cual la IRC era
secundaria a Lupus eritematoso, cursa con una noticia de no respuesta al tfratamiento
durante el programa, en este contexto la madre y la paciente, que se identifica como
evitadora de informacion (Andrew, 1970), disminuyeron su estrés de manera mds efectiva
con el entrenamiento en estrategias de afronfamiento en comparacién a la
psicoeducacion. En la dltima diada ambos miembros muestran un efecto favorable en

esta primera fase.

En la segunda fase, se implementan las sesiones conjuntas entrenando a los padres en
estrategias de afronfamiento que les permiten estar emocionalmente estables para
proveer apoyo y ser modelos y facilitadores de sus hijos en la experiencia de
hospitalizacion (Mabe, Treiber & Rilley, 1991; Ortigosa & Méndez, 2000).

El entrenamiento se inicia con tres modalidades de la técnica de relgjacién. La

respiracion diafragmatica reflejé cambios favorables, aunado a la evaluacidén de los



pacientes como sencilla y no invasiva; cuando se agrega el elemento de imaginacion
este efecto se potencid y las diadas refiieron mayor bienestar al trabajar con escenas
agradables diferentes de la situaciéon hospitalaria. Sin embargo, la tensién-distension
exhibid resultados diferenciales, durante esta sesién la pacientes de la diada uno presentd
dolor generalizado y la paciente de la diada cuatro refirid sentir molestias fisicas ante este
fipo de ejercicios; la técnica debe considerarse entonces con mayor cuidado pues los
efectos de la insuficiencia renal crénica como los dolores musculares y la fatiga (Martin de

francisco, Rodriguez-Ruyol & Praga, 1997) pueden indicar no adecuado su empleo.

Las técnicas de control de activacidon vegetativa se complementaron con
entrenamiento en autoinstrucciones para modificar cogniciones desadaptadas y la
técnica de solucidén de problemas, mostrando disminucidén en el nivel de estrés en las

cuatro diadas.

Ademds de los resultados favorables a nivel cuantitativo, las diadas expresaron percibir
menos estrés y mayor cohesién y apoyo al participar en este tipo de programas; sin
embargo, es necesario proporcionar a los participantes material escrito, evaluar la
posibilidad de elaborar un audiovisual como material permanente para el servicio de
Pediatria, y estructurarlo como un programa abierto debido a la cambiante condicién

médica que permita ofrecer a los pacientes y sus cuidadores atencidon constante,

En suma, en el presente trabajo se logré conjuntar los hallazgos de la literatura sobre
hospitalizaciéon infantil y la vivencia de una enfermedad crénico-degenerativa, la
Insuficiencia Renal, agregando elementos como recaidas constantes y la identificacion

de estresores especificos a los que se dio seguimiento individual fuera del programa.

Se constituye asi como parte de la literatura sobre estrés ante la hospitalizacion infantil,
y como un elemento empirico de la participacién de la Medicina Conductual en este
contexto; ejemplificando los beneficios de intervenciones cognitivo-conductuales en la
promocién de un afrontamiento efectivo, mayor calidad de vida, menores problemas de
adherencia terapéutica, y en consecuencia sobre la optimizacion de recursos humanos y

materiales para la institucién de salud.



Situacion Institucional de la Residencia

El campo de la Psicologia de la salud constituye el reconocimiento de un hecho cada
vez mas evidente: el ciclo vital humano y el proceso salud-enfermedad estdn en
permanente variacién no sélo en funcién de factores orgdnicos, sino también en funcién
de factores ambientales y psicosociales como el estilo de vida y el ambiente social. Dicho
fendmeno ha contribuido a la emergencia de padecimientos créonicos sobre procesos

infecciosos en los datos de morbi-mortalidad.

La Psicologia de la Salud tiene antecedentes milenarios, no obstante es hasta 1973 que,
a partir del biofeedback, surge el nombre de "Medicina Conductual’; a través del fiempo,
esta disciplina vino a ser la aplicacion de las técnicas de Modificacién de Conducta all
campo biomédico. Asi, la Medicina Conductual se instaura como un campo Ccuyo
supuesto bdsico es la mejora de la salud y prevencion de la enfermedad con base en un
adecuado estfilo de vida y patrones de comportamiento (Programa de Maestria en
Psicologia Residencia en Medicina Conductual, 2004). De tal manera que entre las
principales herramientas con que cuenta la disciplina encontramos las siguientes:
a) Modificacion del estilo de vida, que busca hacer cambios sobre los patrones de
alimentacion, actividad fisica, sexual, consumo de drogas y medicamentos.
b) Entrenamiento, en habilidades de afrontamiento, autocontrol, relajacidén, manejo de
estrés, solucion de problemas, habilidades sociales, entre otros.
c) Apoyo social, a fravés de talleres grupales dirigidos a pacientes, cuidadores y personal

de salud.

Dichos instrumentos encuentran aplicaciéon en distintos escenarios y niveles, entre ellos,
el contexto hospitalario, donde la tarea del psicdlogo emerge en tres vias: infraestructura,

procedimientos médicos, y la relacién entre el paciente y los profesionales de la salud.

Tal como apuntan Rodriguez-Marin, Lépez-Roig & Pastor (1992), si el organismo
hospitalario se propone tres grandes fines: asistencia, investigacién y docencia, la labor
del psicdlogo dentro de esta institucion debe guiarse por ellos. Bajo esta vision la
residencia me permitid participar en dos instituciones de salud cuyas caracteristicas

enmarcan las infervenciones realizadas.

Hospital Juarez de México (HJM)



Sede asignada primer ano
Descripcion de la Sede

El hospital Judrez de México, actualmente a cargo de Dr. Heriberto Pérez Terrazas y
ubicado en Av. Instituto Politécnico Nacional 5160, es una institucién de salud inserta en el

marco histérico y cultural de nuestro pais.

Desde su origen, esta sede ha sido fuente de gran prestigio, ejemplo de ello es el ser
considerada la cuna de la cirugia en México; es asi que a partir de 1989 es dotada de
todos los adelantos de la medicina moderna, presentdndose como un hospital de tercer

nivel bagjo la siguiente estructura (véase Figura 2).

DIRECCION GENERAL

Direccién Médica Dir. Investigaciéon y Dir. Administrativa
Ensenanza

Div. Medicina Critica

Div. Pediatria

Div. Medicina Interna

Div. Gineco - Obstetricia

Div. Ciencias Neuroldaicas

Div. Ciruaia General

Div. Servicios Paramédicos

A N I N N I AN

)
)
)
)
)
)
)
)

Div. Servicios Aux. Diaandstico

Figura 2: Estructura orgdnica del Hospital Judrez de México

El HIM consta de siete edificios, en los cuales se ofrecen los siguientes servicios.

« Edificio "A” Consulta Externa, donde se encuentran cincuenta consultorios y la escuela
de enfermeria.

« Edificio “"B”, con las dreas e imagenologia, hemodidilisis, banco de sangre, drea de

gobierno, inhaloterapia vy fisiologia pulmonar.



e Edificio “C”, el cual aloja en planta baja cuatro dreas médicas: urgencias, oncologia,
medicina fisica y rehabilitacién y anatomia patoldgica; y en planta alta a los servicios
de quiréfanos, el de C.E.Y.E., la sala de hemodinamia, tfococirugia, terapia intensiva y
coronaria, el laboratorio de terapia y tfransoperatorio.

« Edificio “"D”, Hospitalizaciéon, formada por planta baja y cuatro niveles superiores que
albergan las distintas especialidades.

« Edificio “E”, Investigacion y Ensenanza, drea que cuenta con cuatro laboratorios de
investigacion, doce aulas, una biblio-hemeroteca y un aula magna.

« Edificio “"F” Servicios Generales, constituido por las dreas de cocina, intendencia,

mantenimiento, seguridad, y un auditorio principal.

Bajo esta infraestructura, la institucion es también un escenario formador de
profesionales; en este tenor, la sede ha brindado desde hace 5 anos la entrada al campo
de la medicina conductual, dando luz de las aplicaciones relevantes de esta drea de la

Psicologia en el contexto hospitalario.

Dichas aplicaciones se han incorporado durante este 2005 en seis especialidades:
Oncologia, Nefrologia, Trasplante renal, Medicina interna, Hematologia y Pediatria; siendo

la ditima el servicio al cual fui asignada como residente de primer afio.

Servicio de Pediatria
Pediatria inicid su funcionamiento en 1990, proporcionando atencién a pacientes de

un mes a diecisiete anos de edad, con la siguiente organizacion (véase Figura 3).

Jefe de Divisidn

Pediatria uTiP Cirugia Urgencias Neonatolo Consulta
Médica gia Externa

Médicos Adscritos

Residentes

Figura 3: Estructura orgdnica del servicio de Pediatria



El hospital se divide en tres grandes dreas: consulta externa, hospitalizacion y

urgencias.

Consulta Externa, donde los pacientes no hospitalizados son atendidos diariamente por

médicos adscritos y residentes.

Hospitalizacion, ubicada en el cuarto nivel lado norte del edificio "D” e incluye un
cubiculo para aislamiento, una sala de juegos con television y video casetera y un aula. El
servicio cuenta con seis especialidades: cirugia, medicina interna, unidad de cuidaos
intensivos pedidtricos, infectologia, hematologia, nefrologia y, en etapa de creciente
desarrollo, oncologia; con cada uno de ellos con un médico adscrito asignado; en el
mismo piso se encuentra neonatologia y alimentacién parenteral. Urgencias de pediatria

se sitda en la planta baja del edificio “"C”.

Asimismo se encuentra el personal de enfermeria a cargo de la Lic. Lourdes Jasso, el

darea de trabagjo social y secretarial.

En este marco de recursos materiales y humanos, el trabajo realizado como residente
en Medicina Conductual fue supervisado de manera indirecta por el Jefe de Divisidon, Dr.
Juan José Zamudio, con quien se readlizaba el pase de visita semanal; de manera directa
por el supervisor in situ Dr. Ricardo Gallardo Contreras, Jefe de Psiquiatria y Psicologia,
quien coordinaba sesiones bibliogrdficas y clinicas semanales, asi como el control de
pacientes atendidos y de comorbilidad; y finalmente en estrecha colaboracién con las
Supervisoras Académicas Mtra. Maetzin Ordaz Carrillo y Mtra. Cristina Bravo quienes tenian
a su cargo sesiones bibliogrdficas y revision de casos. Adicionalmente, se implementd un
grupo de apoyo para familiares de pacientes con enfermedad renal y un taller de

entrenamiento a padres en modificacién de conducta.

Manteniendo a tfravés de las actividades descritas y la presentacidon de frabagjos en

congresos, un compromiso profesional de preparaciéon continua.

Evaluacion

El servicio de Pediatria ofrece un amplio campo de accién para el psicélogo dada la

amplitud y diversidad de problemdticas y necesidades; a través de él han transitado fres



residentes en Medicina Conductual, uno por ano, quienes paso a paso han abierto el
espacio y sembrado en el personal médico la cooperacidn en el trabajo multidisciplinario,

pese a los déficits en material y espacio fisico adecuado que persisten.,

En particular, los servicios de Nefropediatria y Terapia Intensiva Pedidtrica se
encontraron como las especialidades mds sensibilizadas al frabajo psicoldgico, punto que
se constituyd como una plataforma importante; no obstante se tornd necesario tratar de
extender la apertura al resto de las especialidades, ya que se percibia en ellas una actitud

indiferente.

Con este objetivo en perspectiva, se siguieron paulatinamente tres vias:

a) Continuacién en el establecimiento de componentes de relacidn con el equipo de
salud (medicina, trabajo social, nutricidn), iniciada por los residentes previos.

b) Presentacién formal de los proyectos ante el Jefe de servicio y el departfamento de
Pediatria.

c) Establecimiento de una alianza con el grupo de enfermeria, quien se constituyd como
apoyo importante en el acceso al personal médico y a los pacientes, asi como en el

desarrollo de las actividades.

Por ofro lado, en el caso de la especialidad de onco-pediatria, me brindd la
oportunidad de participar en el “Programa de Mejora Continua para el Niho con

Cdncer,” proyecto iniciado dentro del Hospital en Junio del 2005.

Por ultimo, es importante senalar la entrada reciente del proyecto *Aulas Hospitalarias”
gue llevd a la institucion un equipo pedagdgico con quien se infegrd un frabajo conjunto
en el tfratamiento de problemas de la infancia con componente educativo, por ejemplo

trastornos de aprendizaje o por déficit de atencién.

De aqui, que la tarea para las siguientes residencias es la continuaciéon y mejora de los

programas iniciados, de manera que se optimicen los recursos obtenidos.



Instituto Nacional de Cancerologia, México (INCan)
Sede asignada segundo aro

Descripcion de la sede

El Instituto Nacional de Cancerologia (INCan), ubicado en Av. San Fernando 22
Seccidn XVI Tlalpan, inicid como un dispensario médico en la calle del Chopo en 1946;
ante la creciente demanda de pacientes oncoldgicos, las instalaciones resultaron
insuficientes, y a través de varias décadas, sedes y directores destacados, el instituto

crecid en divisiones, desarrollo tecnoldgico, de investigacion y formaciéon académica.

Actualmente es una institucion de tercer nivel con tecnologia de punta en todo su
equipo, impulso constante a la investigacion bdsica y clinica, formaciéon académica
reconocida, e implementacion del Programa Nacional de Prevencion y Control de
Cdancer Cervicouterino. La dignidad humana claridad de objetivos y la blsqueda de lo

nmejor para sus pacientes es su carta de presentacién a nivel nacional y mundial.

La organizacién Mundial de la Salud estima que para el 2020 la carga oncoldgica en
Latinoamérica se duplicard, el INCan hace frente actualmente a estos retos bajo la

siguiente estructura (véase Figura 4).

DIRECCION GENERAL

Direccidn Direccidn Direccion de Direccién de
Médica Administrativa Investigacion Docencia

[ Oraano de Control Interno ]

[ Subdireccién de Planeaciéon ]

[ Subdireccidén Asuntos Juridicos ]

Figura 4: Estructura orgdnica del Instituto Nacional de Cancerologia, México

El Instituto Nacional de Cancerologia cuenta con drea de investigacion, el edificio de
gobiermno, drea de patologia, drea de radiacion, drea de quimioterapia, drea de

inhaloterapia, una clinica de tabagquismo, banco de sangre, tres pisos de hospitalizacion,



darea de quiréfanos, un drea de pre-consulta y una extensa darea de consulta externa que
incluye los siguientes servicios:
Psico-oncologia, Clinica de Dolor, Tumores mamarios, Oncologia médica,
Hematolo-oncologia, Tumores digestivos, Uro-oncologia, Tumores de Cabeza y

cuello, Foniatria, Tumores de Piel y Partes blandas, y Gineco-oncologia

Dentro del rubro académico, la institucidn ha abierto sus puertas a los residentes de
segundo ano de nuestra maestria en Medicina Conductual, proporcionando el escenario
para la adquisicion de experiencia en el campo de la Psico-oncologia, en un marco

transdisciplinario.

Dicha experiencia se establecid en el servicio de Psico-oncologia, donde las
actividades internas se conjuntaron con rotaciones mensuales en diferentes servicios del

hospital dando impulso a la integracién con el equipo médico y de enfermeria.

Servicio de Psico-oncologia

El servicio de Psico-oncologia en el INCan surge a principios de los 80°s en respuesta a
la demanda de los enfermos, del reconocimiento y sensibilidad del equipo médico, para
identificar, conocer y brindar alternativas de tfratamiento a los enfermos con cancer ante
las reacciones psicoldgicas, emocionales, sociales y culturales, todas ellas producto de la
enfermedad y de los tratamientos oncoldgicos o exacerbacion de alteraciones previas,
asi como las repercusiones en la familia y el equipo terapéutico. Actualmente se

encuentra bajo la siguiente estructura (véase Figura 5)

Servicio de Psico-oncologia
Psicologia | Psiquiatria
Psicélogos Adscritos Médico Adscrito
Residentes Residentes

Figura &: Estructura orgdnica del servicio de Psico-oncologia



El drea de Psicologia estd dirigida por el Psic. Onc. Salvador Alvarado Aguilar,
proporcionando servicio en dos dreas: hospitalizacion y consulta externa a tfravés de

programa de rotacién interna.

Hospitalizacién: cuenta con fres pisos que incluyen la unidad de trasplante de médula

6sed, terapia infensiva y un drea de radiacién destinada a las pacientes de braquiterapia.

Consulta Externa: drea destinada a pacientes ambulatorios, derivados por el equipo
médico. Asi como aquellos, que durante la consultfa del servicio oncoldgico
correspondiente a la rotacién, sean evaluados por psico-oncologia como candidatos a

proceso terapéutico.

El trabajo en dichas dreas como residente en Medicina Conductual fue observado de
manera directa por el Jefe de servicio y supervisor in situ Psic. Onc. Salvador Alvarado
Aguilar y la Mtra. en Psic. Edith Rojas Castillo, quienes coordinaban sesiones bibliograficas
y de discusidon de casos semanales, control de pacientes atendidos y brindaban apoyo en
el desarrollo de un articulo cientifico y el protocolo de investigacion titulado “Validacion
de un instrumento para medir la percepcidn de las habilidades de comunicacién del
médico en pacientes oncolégicos mexicanos” (Anexo). Las actividades fueron
complementadas con la asistencia a sesiones conjuntas con el equipo de oncdlogos y
sustentadas por el supervisor académico Dr. Juan José Sdanchez-Sosa y futor Samuel

Jurado Cdardenas.

Evaluacion

El programa de rotacion establecido me permitid integrarme dentro de las dreas
oncolégicas de Cabeza y cuello, Ostomias, Urologia, Radioterapia, y Foniatria; asi como
un periodo de trabajo conjunto con Psiquiatria y finalmente en el propio servicio de Psico-
oncologia, cumpliendo el objetivo de ftrabajar sobre la promocion del frabajo

tfransdisciplinario con el equipo médico, de enfermeria, nutricién y frabajo social.

Asimismo, el frabajo readlizado en el hospital promovid la tarea de divulgacion
cientifica mediante la presentacion en congresos y la publicacién de artficulos, o cual nos
permitird en las generaciones siguientes fortalecer nuestro papel, derechos y obligaciones

dentro del Instituto.



ANEXO 1

Formatos

1.- Consentimiento informado para el familiar responsable y el paciente.

Sa I u d VMI’:NAQONAL

AVEN"MA DE
MEXICO

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

El Hospital Judrez de México y la Universidad Nacional Auténoma de México llevan a cabo un
programa de apoyo psicoldégico para los pacientes hospitalizados en el servicio de Pediatria, asi
como para los familiares de dichos pacientes. A fravés del programa se aplicardn diversas técnicas
psicolégicas, las cuales tienen como objetivo promover un mejor manejo del estrés experimentado
ante la situacién hospitalaria, con evaluaciones que permitirdn ver los resulfados del trabajo

conjunto realizado entre el paciente, el familiar y el terapeuta.

Para cumplir con este objetivo, se solicita la autorizacion del familiar responsable en la infegracion
de ambos al programa, asi como para que los datos obtenidos de la intervencidon sean recabados y
manejados con absoluta confidencialidad con los fines que las instituciones antes mencionadas

convengan necesarios.

Si asi lo consideran, el familiar y el paciente podrdn dejar de participar en el programa en el

momento en que lo deseen por motivos que pudieran suscitarse a lo largo de la intervencion.

Nombre y Firma Psicéloga Edith Garcia Cerdn
FAMILIAR RESPONSABLE INVESTIGADOR PRINCIPAL




2.- Formato de carta compromiso para el familiar responsable y el paciente

CARTA COMPROMISO
Yo, , habiendo aceptado ingresar al Programa de Manejo de Estrés, me
comprometo a asistir puntualmente a las sesiones programadas asi como cumplir con las tareas

planteadas, a cambio de recibir el enfrenamiento en las técnicas psicoldgicas necesarias.

Yo, Psic. Edith Garcia, estoy de acuerdo en vigilar el proceso de , y auxiliar en lo

necesario para cumplir la meta propuesta.

Acordamos asi actuar en los términos descritos en el presente documento.

Nombre y Firma Psic. Edith Garcia

Cerén

PACIENTE PEDIATRIA HIM

3.- Formato de registro para los estresores identificados

Por favor, escribe todo aquello que tenga que ver con el hospital, que te causa estrés.
Ordénalos del mayor al menor:

1-

2.-

3.-

4-

5.-
6.-

7.-

8.-

9.-

10.-

11-

12.-

Nombre:
Fecha:




4.- Lista de verificacién pictdrica de sintomas del estrés para el nifo

@ Nombre: )

¢ Como siento el estrés?

MIEDO
1
TRISTEZA
| L]
ENOJO

PREOCUPACION




¢ COMO SIENTE MI CUERPO EL EsTREs ?




5.- Lista de verificacion de sinfomas relativos al estrés para el familiar

FAMILIAR

A continuacion se presentan una serie de sintomas relacionados con el estrés, senale
con que intensidad siente cada uno de ellos.

Preocupacién

—
Tristeza —
Miedo —
Enojo

—
Mareo

[

Sudoracién

[

Temblor

Aumento de latidos del corazdn

[

Insomnio

Inl

Pies y manos frios

Malestar estomacal

[

Cansancio fisico

[

Dificultades para respirar

1/00|00/00|0j0 D 0 |0f
J 00 0o o 0oL

u
IR IR il

Fecha:

Nombre:




6.- Escala visual andloga de unidades subjetivas de relgjacion.

C FAMILIAR )

¢ QUE TAN RELATADO ME SIENTO ?

o) | | | | | | | | I 1 (f

[ [ [ [ [ [ [ [
NADA MuY RELATADO

RELAJADO

C PACIENTE )

¢ QUE TAN RELAJADO ME SIENTO ?

0 10
1+
NADA MuyYy RELATADO
RELAJTADO

ANEXO 2




Carta Descriptiva del Programa de Afrontamiento al Estrés

PARTICIPANTES SESION

OBJETIVOS

ACTIVIDADES

Psicoeducacion

Cuidador 1

Que el familiar
conozca el programa
y establezca un

Ccompromiso de
colaboracién
Que el familiar

comprenda el modelo
de estrés de Lazarus &
Folkman.

Que el familiar
comprenda la
importancia de su
papel en la
experiencia de
hospitalizacion.

Que el familiar
identifique los
principales  estresores

ante la hospitalizacion.

Firma de carta compromiso
Aplicacién de la lista de
verificacion de sinfomas
relativos al estrés

Exposiciéon del tema “Estrés vy
hospitalizacion” por el
facilitador

Conduccion  de  discusion
guiada entre los participantes

Psicoeducacion

Cuidador 2

Que el familiar
identifique los
estresores que
experimenta su hijo.

Que el familiar

identifique los factores
protectores y de riesgo
para el estrés.

Que el familiar
comprenda los pasos
de la fécnica de
solucién de problemas
de Zurilla y Goldfried.

Ejercicio de idenfificacion de
estresores en el paciente
Exposiciéon del tfema “Factores
protectores y de riesgo”
Conduccion  de  discusion
guiada entre los participantes
Exposicion del tema “Técnica
de solucién de problemas”
Ejercicio prdctico y tarea en
torno a la técnica revisada

PARTICIPANTES SESION

OBJETIVOS

ACTIVIDADES




= Que el

paciente
conozca el programa
y establezca un
COoOMPromiso de
colaboracion.

Que el paciente
comprenda que es el
estrés y sus principales

Firma de carta compromiso
Aplicacién de la escala
pictdrica de estrés para ninos
Exposicion del tema “Estrés vy
hospitalizacion” por el
facilitador

Conduccion  de  discusion
guiada entre los participantes

Psicoeducacién

caracteristicas

Que el paciente
identifique los
principales  estresores
ante la hospitalizacion.
Que el paciente
identifique sus sinftomas
y situaciones
estresantes en el
proceso de
hospitalizacion.

Que el paciente
comprenda los

factores protectores y
de riesgo para el
estrés.

Aplicacién de la escala
pictdrica de estrés para ninos
Exposiciéon del tfema “Factores
protectores y de riesgo en el
estrés” por el facilitador
Conduccion  de  discusion
guiada entre los participantes
Actividad ludica en torno a los
estresares identificados

Entrenamiento en Habilidades de Enfrentamiento

Que el familiar
comprenda y aplique
la técnica de
respiracion
diafragmdtica.

Que el familiar
comprenda y aplique
la técnica de
imagenes emotivas
como una alternativa
en el procedimiento
de solucién de
problemas.

Aplicacién de la Escala visual
andloga para unidades
subjetivas de relgjacion

Revisidn de tarea y
refroalimentacion

Exposicion de los temas
“Técnicas de Respiracion
diafragmdtica e Imdgenes

emotivas”

Ejercicios de modelamiento y
ensayo conductual en torno a
la técnicas revisadas
Asignacion de tarea en torno a
las técnicas revisadas.

PARTICIPANTES  SESION

OBJETIVOS

ACTIVIDADES




Entrenamiento en Habilidades de Enfrentamiento

Cuidador 6

= Que el

familiar
comprenda y aplique
la técnica de tension-
distension.

et

Aplicacién de la Escala visual
andloga para unidades
subjetivas de relgjacion

Revision de tarea y
retroalimentacion

Exposicion del tema “Técnica
de Tensidon y distension”
Ejercicios de modelamiento vy
ensayo conductual en torno a
la técnicas revisadas
Asignacion de tarea en torno a
las técnicas revisadas

Cuidador 7 Que el familiar & Aplicacién de la Escala visual
comprenda y aplique andloga para unidades
la fécnica de auto- subjetivas de relgjacion
instrucciones. & Revisidon de tarea y
Que el familiar integre retroalimentacion
las caracteristicas de & Exposicidon del tema “Técnica
cada técnica. de Autoinstrucciones”

& Ejercicios de modelamiento vy
ensayo conductual en torno a
la técnicas revisadas

& Conduccién de  discusion
guiada entre los participantes
sobre las cuatro fécnicas

Paciente y 8 Que el paciente « Aplicacién de la escala

Cuidador comprenda la técnica pictdrica de estrés para ninos

o de respiracidon & Aplicacién de la Escala visual
O diafragmdtica andloga para unidades
§ Que el paciente subjetivas de relgjacion

_'8 o comprenda la técnica « Exposicion de los  temas
3 E de imagenes emotivas "Técnicas  de  Respiracion
9 "E’ Que la diada familiar - diafragmdtica e Imdgenes
5 O paciente aplique las emotivas”

o @ técnicas de & Ejercicios de modelamiento y
_E "u:: respiracion ensayo conductual con las
g diafragmdtica e diadas en torno a las técnicas
S imdgenes emotivas. revisadas

E & Asignacion de tarea en forno a

las técnicas revisadas

FASE

PARTICIPANTES SESION

OBJETIVOS

ACTIVIDADES




Enfrenamiento en Habilidades de Enfrentamiento

Paciente y
Cuidador

9

= Que el

paciente
comprenda la técnica
de tensidn-distension
Que la diada familiar -
paciente aplique la
técnica de fension-
distension.

Revision de tarea y
retroalimentacion

Aplicacién de la escala
pictérica de estrés para ninos
Aplicacién de la Escala visual
andloga para unidades
subjetivas de relgjacion
Exposicion del tema “Tension y
distension”

Ejercicios de modelamiento y
ensayo conductual con la
diada en tforno a la técnica
revisada

Asignacion de tarea en torno a
las técnicas revisadas

Paciente y
Cuidador

10

Que el paciente
conozca la técnica de
auto-instrucciones
Que la diada familiar -
paciente aplique la
técnica de  aufo-
instrucciones.

Revision de tarea y
retroalimentacion

Aplicacién de la escala
pictdrica de estrés para ninos
Aplicacién de la Escala visual
andloga para unidades
subjetivas de relgjacion
Exposicién del tema “Técnica
de autoinstrucciones”

Ejercicios de modelamiento y
ensayo conductual con la
diadas en torno a la técnica
revisada

Asignacion de tarea en torno a
la técnica revisada

Psicoeducacion

Paciente y
Cuidador

11

Que el paciente
integre los contenidos
del taller.

Que la diada familiar -
paciente conozca el
proceso de recaida.

Revision de tarea y
retroalimentacion

Aplicacién  de la escala
pictdrica de estrés para ninos
Exposicion del tema
“Recaidas”

Reflexion conducida por el
facilitador sobre el contenido
del taller

Cierre

Entrega de reconocimientos a
padres y pacientes

ANEXO 3



VALIDACION DE UN INSTRUMENTO PARA MEDIR LA P’ERCEPCI(I)N
DE LAS HABILIDADES DE COMUNICACION DEL MEDICO EN
PACIENTES ONCOLOGICOS MEXICANOS

La experiencia del dia a dia del paciente con su médico es de suma importancia,
muestra de ello es la cantidad de quejas recibidas por CONAMED(Comisién Nacional de
Arbitraje Médico) a las que subyace un problema de relacién médico-paciente (Infante,

Abreu & Reyes-Lagunes, 1998).

Dificiimente un método de investigacion puede capturar por completo dicha
experiencia, sin embargo, lo que percibe el paciente es un punto clave. Al respecto,
Stewart, Brown, Donner, McWhinney, Dates, Weston et al.(2000) dice que cuando €l
paciente percibia que tenia puntos en comuin con su médico, se encontraban mejores
resultados, mayor satisfaccion, menor preocupacion sobre la enfermedad y menos

peticiones de una segunda opinidn.

Es asi que el presente instrumento pretende retomar la importancia de la aproximacion
perceptual y la validez ecolégica, a fin de obtener un instrumento que mida la

percepcion del paciente mexicano con cdncer respecto a la comunicacion.

El estudio de la comunicacién es per-se un amplio campo y su andlisis en los contextos
de cuidado de la salud posee una rica historia de investigacion (Roter & Hall, 1993).
La comunicaciéon entre médicos y pacientes es un fendmeno que relne dos individuos en
posiciones desiguales, con frecuencia no es voluntaria, comprende asuntos de vital
importancia, es abrumadora emocionalmente, y requiere de una cercana cooperacion.
Una comunicacién efectiva influye positivamente sobre el paciente en su adherencia
terapéutica, su proceso de curaciéon, y muchas ocasiones en la duraciéon de los periodos
de hospitalizacion (Moreno, Roald & Bravo,2001); asimismo, auxilia al equipo de salud en la
precision del diagnoéstico, el manejo de decisiones, y reduce las investigaciones
innecesarias y tratamientos inapropiados (Dias, Chabner, Lynch & Penson,2003).
El andlisis del fenédmeno de la comunicacién identifica distintas dimensiones:

Conducta verbal vs. no verbal

La literatura se ha enfocado de manera amplia en los componentes verbales del
encuentro médico; sin embargo, sélo el 45% de la comunicacioén es transmitida por este
canal. Por otro lado, tenemos a la conducta no verbal, la cual ha sido operacionalizada

en diferentes maneras: tono de voz, mirada, postura, sonrisa, expresiones faciales,



contacto y distancia fisica. En esta linea, los pacientes han mostrado ser sensitivos a la
distincidn y congruencia entre ambas conductas (Bensing, 1991).

Vocabulario médico vs. cotidiano

El uso de lenguagje médico es referido como una fuente de problemas para los
pacientes, conduciendo potencialmente a un sentimiento de insatisfaccion y falta de
adherencia al tratamiento (Hadlow & Pitts, 1991).

Conductas instrumentales vs. afectivas

Las conductas instrumentales pueden ser definidas como las herramientas técnicas
usadas en la solucidn de problemas, esto es, la calidad de experto en el médico. Incluye
comportamientos como dar informacidén, hacer preguntas, aconsejar, dar instrucciones,
identificar las pruebas o tratamiento necesario, y explicar las razones de las decisiones
tomadas.

Las conductas afectivas son aquellas disenadas para establecer y mantener una
relacién positiva entre el clinico y su paciente, identificando al médico como relajado,
amigable, abierto, empdtico, honesto, que muestra preocupacion, proporciona certeza,
aprueba, da apoyo verbal, se presenta con el paciente habldndole por su nombre y
exhibe contacto fisico con él (Roter, 1995).

Dimensiones en funcién de las cuales se postulan los siguientes esfilos de
comunicacion:

Control del paciente vs. control del médico (Emmanuel & Emmanuel, 1992)

Establece cuatro subtipos con base en el grado de control gjercido por cada una de
las partes.

Mutualidad: los valores del paciente son explicitamente explorados, el clinico actia como
un consejero.

Paternalismo: el clinico domina el establecimiento de metas y la toma de decisiones.
Consumismo: el paciente puede establecer las metas, demanda informacién y los
servicios son adaptados a él por un médico cooperativo, redefine al encuentro médico
como una tfransaccién mercantil,

Default: un paciente con demandas inapropiadas y un médico que considera odioso o
frustrante el atender a otros parecen ser caracteristicos de esta condicion.

Centrado en el paciente vs. cenfrado en el médico (Roter & Hall, 1993)

El primero se caracteriza por preguntas que elicitan la perspectiva del paciente
incluyendo sus necesidades, preocupaciones, preferencias y creencias, e involucrdndolo
en la toma de decisiones (por ejemplo con preguntas abiertas y ofreciendo apoyo). En

tanto, el segundo enfatiza el control médico, con conductas como hacer peguntas



cerradas, dar instrucciones, interrumpir, etc.; muchos de los que emplean este estilo lo
consideran el mads eficiente para obtener la informacidon necesaria en poco tiempo.

La eleccién del estilo de comunicacién se vincula no solo a las variables de los
participantes, sino tfambién a elementos culturales; Kim, Klingle, Sharkey, Park, Smith y Cai
(2000) proponen que la gente de culturas individualistas fiende a un estio de
comunicacién mds directo y asertivo, mientras que personas pertenecientes a culturas
colectivistas, como es el caso de nuestro pais, muestran un estilo indirecto, respeto por la
autoridad y adaptacién a los otros.

Asi, el estilo de comunicacion dard la pauta para incentivar la confianza, transmitir
seguridad, lograr que el paciente sea mds participativo durante la consulta, y desarrollar
lazos terapéuticos significativos que involucran y ofrecen control al paciente para que
tome parte activa en su proceso de salud (Roter, Hall & Aoky, 2002); aspectos que tienen

un papel crucial en las enfermedades créonico-degenerativas como es el cAncer.

Escenario Oncolégico

La investigacion en la comunicacién entre el médico y el paciente con cdncer ha
crecido durante las pasadas dos décadas, dicha relacidn forja una conexidn intima dada
en dos dimensiones: el tiempo prolongado y la naturaleza de la enfermedad.

La impresién que suelen dar el entorno y el profesional en el marco oncoldgico es de tal
gravedad y amenaza que genera niveles altos de ansiedad los cuales generalmente
bloguean la comunicacién y pueden afectar el proceso de adaptacién del paciente.

Los médicos preguntan con poca frecuencia sobre aspectos psicosociales, pues no se
sienfen capaces de lidiar con ellos y temen caoer en burn-out si se exponen
frecuentemente con el sufrimiento del paciente; estos profesionales parecen mostrar
dificultades en detectar y responder a formas no directas de comunicacién (Frankel,
1990), en tanto, las claves indirectas de necesidades emocionales y de apoyo son mds
comunes en los pacientes que las preguntas directas (Sapir, Catane, Kaufman, Isaacson,
Segal, Wein & Cherny, 2000).

En contraste, los pacientes esperan que el médico dedique tiempo en escucharlos y
los provea de algun fipo de apoyo emocional (Brown, Dunn & Butow, 1997); asimismo,
valoran el que se proporcionen opciones para acceder a informacidén por ellos mismos
(Ptacek & Eberhardt, 1996) y que no sea cuestionada su capacidad para enfrentar las
noticias (Lobb, Butow, Girgis, Kenny & Tattersall, 1999). En este punto, muchos pacientes

expresan que pudieron haber elegido otra opcién a la ofrecida por el médico, incluyendo



el no tratamiento, si los hechos se les hubieran presentado claramente (Butow, Dowsett,
Hagerty & Tattersall, 2002), inclusive a la mayoria de los pacientes paliativos les gustaria
discutir su expectativa de vida con su médico (Fried, Bradley & O Leary, 2003)

El diagndstico de cdncer constifuye un desafio para los pacientes, que incluye,
preocupaciones existenciales, temor a las pruebas y tratamientos, efectos secundarios
problemdticos, dificulfades en el djuste a los cambios fisicos, la ruptura social y
preocupaciones econdmicas; este paciente busca entonces un alfo grado de
involucramiento, caracteristica que se acompana del incremento en las expectativas que
se depositan en el médico respecto a su preparacion técnica (Sapir et al., 2000). Para el
médico implica responder a las reacciones emocionales de su paciente, incluirlo en la
toma de decisiones, tratar con el estrés creado por sus expectativas de curacion, la
inclusidn de los miembros de la familia, y el dar esperanza, siempre en términos realistas
(Baile, Buckman, Lenzi, Globex, Beale & Kudelka, 2000).

En suma, la gente tiende a preferir médicos que ademds de poseer conocimientos
sean también amables y cuidadosos, un profesional realista, que dé la oportunidad de
hacer preguntas, sea capaz de explicar sus términos, le permita expresar sus necesidades
y ofrezca empatia genuina. Los pacientes piden del equipo de salud informacion
individualizada y guia en la toma de decisiones (Randall & Wetheir, 2005).

La investigaciéon ha demostrado que la impresion de las primeras visitas en una
consulta oncoldgica genera esquemas perceptivos que son dificiles de modificar; y tiene
efectos importantes en la idea que se forme el enfermo acerca de como va a ser la
relacion con su médico (Lopez-Roig, Pastor & Aubalt, 2006). Encontramos dos
construcciones complementarias o divergentes, la del paciente y sus familiares versus la
del oncdlogo; el paciente sufre una visidn arraigada en su contexto cultural, interpreta su
enfermedad y participa en su cuidado bajo sus expectativas, creencias, representaciones
sociales, y necesidades de control, mientras el oncdlogo intenta reconstruir esta
experiencia para moderarla (Peird, Corbellas, Camps, Sdnchez, Godes, D"Ambra et. al.,
20006).

Percepcion del Paciente Oncologico

La literatura senala que existen diferencias importantes entre las percepciones de los
pacientes y los médicos respecto a la consulta médica. Se sehala que el paciente sélo
recuerda el 25% de lo ocurrido durante el encuentro con el oncdlogo (Butow, Dunn &
Tattersall, 1995).



De manera global, los pacientes perciben la informacién recibida como mds positiva
que los médicos; frecuentemente sobreestiman su expectativa de vida (Chan & Woodruff,
1997). Al respecto, Sher, Cella, Wiliam, Bonomi, Taylor y Serafian (1997) apuntan dos
argumentos probables: (Dla  necesidad de exagerar la posibilidad del beneficio
terapéutico a fin de consentir los tratamientos que frecuentemente son tdxicos de alto
costo y no ofrecen garantia; y (2)ver a los médicos de manera mds positiva de la real por
las importantes expectativas depositadas en él. En tanto, Butow, Dowsett, Hagerty y
Tattersal (2002) sugieren un fendmeno de negacidén o un déficit en el infercambio de
informacion especifica como explicacidon de este fendmeno.

Adicionalmente, respecto a la variable género, Sapir et al. (2000) refiere que los
hombres muestran mayor gusto por la posiciéon tradicional del médico detrds del escritorio;
en tanto las mujeres prefieren mayor proximidad, aungue el contacto fisico ha mostrado
ser un factor variable. En la misma linea Chiu, Lee, Gao, Parker, Ng, y Toh (2006) sugieren
que las mujeres dan mayor relevancia a recibir apoyo psicolégico, social y emocional de
sus médicos.

En este tenor, parte esencial en el estudio de la percepcidon de habilidades de
comunicacion es la medicion de dicho constructo.

Medicion

Dentro del campo de la medicién, encontramos dos orientaciones importantes:
conductual versus perceptual. La orientacidn conductual proporciona informacion
detallada sobre actos de comunicacidn (frecuencia, duracién, etc.), aunque
normalmente no capturan el significado interpretativo de los diferentes mensajes; por otro
lado, las medidas perceptuales proveen una evaluacion subjetiva de la comunicacion,
nos habla de una construccidn bajo la perspectiva de consumidor. En esta linea, Street
(1992) afirma que la experiencia del paciente puede proporcionar una medida mds atil y
relevante de la calidad de la relacion médico-paciente, que los esquemas codificados
basados en el observador, no obstante, es susceptible también de sesgos.

La aproximacion con la cual se estudiard la experiencia de comunicacion médico-
paciente estard en funcidn de los objetivos de la investigacion, en este caso, la
perspectiva perceptual es el interés del trabajo. Algunos antecedentes desde esta
aproximacidn se describen a continuacion.

Explorando las preferencias de comunicacion de los pacientes con cdancer, Parker,
Water, Moor, Lenzi, Kudelka, y Cohen (2001) crearon una escala compuesta por tres
subescalas: (1) Contenido, que hace referencia a la competencia del médico y a

diferentes aspectos sobre la informacién; (2) Apoyo, relacionado con el soporte



emocional, y (3) Facilitacién, que hace referencia al modo en que se da la informacioén y
elementos del contexto que pueden facilitar la comunicacion. El instrumento fue utilizado
por Sanchez, Sirgo, Hollenstein, Ledén, Lacorte, y Salamero (2005) con pacientes
oncolégicos espanoles hallando que dicha poblacidn da mayor importancia a los
aspectos relacionadas con el contenido y la competencia del médico que a las muestras
de apoyo y el contexto; estos hallazgos coinciden con el estudio original y con uno
redlizado con poblacidn asidtica (Chiu et al., 2006), en los cuales se argumenta que
probablemente al momento de recibir la noficia, la prioridad del paciente es recibir
informacioén respecto a la enfermedad y tienen menos expectativas respecto a recibir
apoyo de sus médicos.

Thorne, Kud, Armstrong, McPherson, Harris y Hislop (2005) documentan el deseo
generadlizado del paciente oncolégico de una conexidn humana con su médico al que
denominan “ser conocido”, un frato personalizado mds alld de ser un ndmero de
expediente. Otros estudios (Hagerty, Butow, Ellis, Lobb, Pendlebury, Leighl, Mac Leod &
Tattersall, 2005) han tomado tdépicos especificos como la esperanza al comunicar
prondstico en pacientes con cdncer metastdsico refiiendo la busqueda de una
aproximacion individual y realista.

En suma, se han desarrollado distintas medidas perceptuales, considerando las
expectativas y preferencias de comunicacidn, asi como sus correlatos en el estado de
salud del paciente, no obstante, en paises distintos al nuestro, situaciéon que nos remite al
problema de la validez ecolégica. En este marco, es necesario el desarrollo de
instrumentos que valoren las habilidades de comunicacién del oncélogo desde el punto
de vista del paciente, permitiéndonos comparar las preferencias documentadas en la
literatura y las experiencias vividas, y evaluar de manera mds directa los entrenamientos
gue se dan al equipo de salud; fodo esto en nuestro contexto cultural.

El presente trabagjo aludiendo entonces a la aproximacidén perceptual, se remite a una
escala desarrollada para medir la percepcion de las habilidades de comunicacién en
pacientes mexicanos con enfermedades cronico-degenerativas, planteando como
objetivo realizar su piloteo y adaptacion en poblacién oncolégica, identificando asimismo
las caracteristicas de dicha poblacioén.

Esto permitird a posteriori realizar una deteccién de necesidades mds precisa que
resulte en intervenciones tanto para modificar y/o fortalecer las conductas necesarias, asi
como evaluar el impacto de la percepcion sobre variables fisicas y psicolégicas de los

pacientes.



Método
Objetivos

El objetivo principal es la validacion de la escala de percepcion de las habilidades de
comunicacién del médico en una muestra de pacientes oncoldgicos del Instituto
Nacional de Cancerologia de México (INCan).

En particular se busca;

* Obtener un instrumento valido y confiable para medir la “Percepcion de las
habilidades de comunicacién del médico” en poblacidon oncoldgica mexicana.
* |dentificar las dimensiones de la comunicacién presentes en el personal médico del

INCan.

* Conocer la percepcion del paciente oncoldgico respecto a las habilidades de
comunicaciéon de su médico.

e |dentificar posibles diferencias en las habilidades de comunicaciéon percibidas por el
paciente en funcidn del sexo.

e |dentificar posibles diferencias en las habilidades de comunicaciéon percibidas por el

paciente en funcién de la sub-especialidad oncoldgica.

Hipotesis
De acuerdo a los objetivos planteados se establecen las siguientes hipdtesis:

1.- La comunicaciéon de los médicos del INCan serd percibida por los pacientes en dos

dimensiones: afectiva e instrumental.

2.- Habrd diferencias estadisticamente significativas por sexo respecto a las habilidades de

comunicacién del médico percibidas por el paciente.
2.1 Las mujeres obtendrdn puntajes mayores en las dimensiones afectivas (verbal y
no verbal) que los hombres.
2.2 Los hombres obtendran puntajes mayores en las dimensiones instrumentales
(verbal y no verbal) que las mujeres.

3.- Habra diferencias estadisticamente significativas por sub-especialidad oncoldgica

respecto alas habilidades de comunicacién del médico percibidas por el paciente.

Diseno

Diseno no experimental, tipo descriptivo y transversal.



Participantes

La muestra es comprendida por 120 pacientes del Instituto Nacional de Cancerologia,
40% hombres y 60% mujeres; mediante un muestreo no probabilistico por cuotas en
funcion de cinco sub-especialidades oncoldgicas: Cabeza y cuello, Gastroenterologia,
Ginecologia, Urologia, Piel y partes blandas.
Criterios de inclusidon: Varones o mujeres mayores de 18 anos, alfabeta, con diagndstico
de padecimiento oncoldgico, y tiempo de acudir al instituto mayor a tres meses.

Criterios de exclusion: presencia de patologia mental y/o presencia de sindrome orgdnico.

Instrumento

La presente escala estd disehada con el objetivo de medir las habilidades de
comunicacién del médico, enftendiendo dicho constructo de la siguiente manera:
Percepcion del paciente de las conductas verbales y no verbales que el médico muestra
en el encuentro clinico.

La construccidn del instrumento inicié con base en la aplicacién de redes semdnticas
(Reyes-Lagunes, 1993). Posteriormente fue sometido a un proceso de piloteo con una
muestra pacientes mayores a 35 anos y una enfermedad crénico-degenerativa.

A partir de los datos recogidos se obtiene una escala de quince items fipo Likert de 5
opciones que van de “nunca” a “siempre”, con un alfa de .9185, y constituida en dos

dimensiones: instrumental y afectiva.

Procedimiento

El investigador responsable explicaba a los pacientes el objetivo de la investigacion,
otorgando el consentimiento informado correspondiente. Una vez fimada la carta de
consentimiento, los pacientes respondian de manera autoadministrada, en las salas de
espera del INCan al finalizar su consulta.

Se solicité adicionalmente a los pacientes que agregaran libremente cualquier
aspecto relacionado con la comunicacién con su médico que no estuviera contemplado
en el cuestionario. Se llevard a cabo un andlisis de contenido de las respuestas con la
finalidad de incluirlas en la escala. No se realizaron maniobras de intervencién terapéutica

con los pacientes.



Resultados
Un aspecto fundamental en el estudio de los constructos psicolégicos es su medicion, asi,
el primer objetivo del presente trabajo fue la validacién de la Escala de percepcidn de
habilidades de comunicacion en una muestra de pacientes oncolégicos mexicanos, para
posteriormente identificar posibles diferencias en funcién del género y tipo de cdncer.
Bajo esta idea los resulfados serdn presentados de |a siguiente manera:
a) Andlisis de los reactivos, seguido de la confiabilidad, y el andlisis factorial que
establece la validez de constructo.
b) Estadistica descriptiva de la muestra.
c) Andlisis de contenido de la pregunta abierta del cuestionario.
d) Diferencias entre los grupos por sexo y sub-especialidad oncoldgica a partir de las
ANOVAS correspondientes.
Andlisis de Reactivos
El primer objetivo de la investigacion se remite a la confiabilidad y validez de la escala
en poblacidn oncoldgica, encontrando los siguientes datos.
« El andlisis de frecuencias refleja que el constructo medido se conceptualiza como una
conducta fipica, con sesgo positivo.
« Con base en el andlisis de discriminacion, valorando significancia y grados de libertad,
se eliminan los siguientes reactivos:
a) Me saluda
b) Me pone atencion
» La prueba alfa de Cronbach alcanza un valor de .8740
« El andlisis factorial arroja dos factores con valor propio mayor a uno, los cuales explican

el 51.4 % de la varianza, y exhiben un alfa de Cronbach de .8694 (véase Tabla 1).

Tabla 1: Estructura factorial de la escala

REACTIVOS PESOS % VARIANZA ALPHA MEDIA D.E.

Me anima cuando me siento .830 30.6 .8523 17.7 8.49
mal

_g Me sonrie durante la consulta 774

*8 Me felicita cuando sigo sus 701

b indicaciones

- Platica conmigo 681

% Me aconseja para sentirme bien .680

O Pregunta sobre mi opinion 627

< Me da recomendaciones 670
Me explica con palabras faciles 664

de entender




Me dice las reacciones que .824 20.8 7272 7.2 3.7

== o _puedo tener con el tratamiento
o 2 Me dice en que consiste mi .809
o 0 enfermedad
2 S Me informa sobre como va mi .808
“- O enfermedad

Me escucha 801

A partir de los reactivos las dimensiones se definen de la siguiente manera:
Afectivo. Refiere conductas que proporcionan confort y sensacidn de apoyo en el
paciente.
Contenido. Refiere diferentes aspectos de la informacién sobre la enfermedad vy
tratamiento proporcionados durante la consulta.
Estadistica Descriptiva
La escala obtenida, constituida por doce reactivos tipo Likert en dos dimensiones:
afectivo y contenido, se aplicd a la muestra de 120 pacientes obteniendo los datos

senalados en la tabla 2.

Tabla 2: Medidas de tendencia central total y por dimensiones de la escala

Dimension/ TOTAL AFECTIVO CONTENIDO
Medidas de tendencia
Media 30.07 15.4 7.8
Mediana 27 13 7
Moda 15 9 4
Minimo 15 7 4
Mdaximo 64 35 20

Los médicos son percibidos con rendimiento medio, aproximadamente la mitad de los
pacientes los califican de manera positiva y la otra mitad negativamente, la puntuacién
minima es la que aparece con mayor frecuencia.

Andilisis de Contenido

Este apartado comprende el andlisis de contenido de los comentarios adicionales que

los pacientes refieren en tormo a la comunicacion con su oncdlogo, cuyas categorias se

resumen en la Tabla 3.



Tabla 3: Andlisis de contenido del reactivo abierto

CATEGORIAS

FRECUENCIA

PORCENTAJE

Evaluacién
Global

44%

Positivas 22
» Buen servicio

» Buen médico

» Hacen lo posible

» Conoce mis antecedentes

33 %

Negativas 7
» Consulta muy rapida

» En hospitalizacién no informan

» Solo dan la cita

11%

Informaciéon

25.5%

Positivas 4
« Dan informacion

» Contesta mis preguntas

» Me pregunta dudas

6%

Negativas 5
* Yo tfengo que preguntar

» No entiendo

* No me dice

7.5%

Sugerencias 8

» Expliquen los cambios que
habrd

» Den recomendaciones de que
hacer

» Expliquen la enfermedad

* Me asesoren

» Den las mejores opciones de tx

12%

Conductas
afectivas

23%

Positivas 6
* Es amable

* Hace bromas

* Me franquiliza

» Es paciente

 Me anima

9%

Negativas 9
» Poco afectivo

» Poca paciencia

* No dnima

» Son duros

Son serios

* NoO pregunta como me siento
Platica poco

* Primera consulta es hostil

14%

Conducta no
verbal

7.5%

Positivas 1
» Pone atencién

1.5%

Negativas 4
» Estan en la computadora

» Poca atencién

* No escucha

6%




Con base en las categorias se corrid una prueba T de Student, la cual arroja
diferencias significativas por sexo en conducta afectiva y conducta no verbal (véase
Tabla 4y 5).

Tabla 4. Frecuencias obtenidas en Tabla 5. Frecuencias
obtenidas en
conductas afectivas del médico conductas no verbales del médico
CONDUCTA AFECTIVA CONDUCTA NO VERBAL

MUJERES HOMBRES MUJERES HOMBRES
POSITIVA 4 2 POSITIVA 1 0
NEGATIVA 3 6 NEGATIVA 3 1

Sig. .001 Sig. .000

Diferencias

Finalmente se llevd a cabo un andlisis de varianza para identificar diferencias entre
hombres y mujeres de cada una de las cinco sub-especialidades.
El andlisis estadistico no arrojo diferencias significativas, no obstante a nivel descriptivo se

observa una percepcion ligeramente mads positiva por parte de los hombres.

Tabla 6. Medias obtenidas en la escala por hombres y mujeres

DIFERENCIAS POR SEXO
FEMENINO MASCULINO
Afectivo 16.45 17.39
Contenido 6.89 7.37
Total 28.22 30.2

En el caso del tipo de cdncer, los pacientes perciben al equipo de salud de
Hematologia con las mayores habilidades de comunicacién de manera global y en el

rubro afectivo, y solo por debajo del servicio de Urologia en la dimensién de contenido.

Tabla 7, Grdfica 4: Medias obtenidas en la escala por servicios

DIFERENCIAS POR ESPECIALIDAD ONCOLOGICA

Afectivo Contenido Total
CABEZA Y CUELLO 15.41 6.82 27
GASTROENTEROLOGIA 16.76 7 28
GINECOLOGIA 14.47 6 25
HEMATOLOGIA 20.41 7.3 33.3
UROLOGIA 18.8235 8 33.1

PIELY P. BLANDAS 15.23 7 27.29




Discusidn

El tépico de comunicacién entre médico y paciente cuenta con una rica historia en
investigacion y el escenario oncoldgico no es la excepcidn. En esta linea se han realizado
esfuerzos en la creacién de protocolos para el equipo médico en la cotidiana tarea de
dar malas noticias (Baile et al., 2000), el establecimiento de correlatos entre dicha
comunicacién y la adherencia terapéutica del paciente, asi como sus preferencias. Sin
embargo, pese a estos esfuerzos, continua existiendo discrepancia entre las conductas
del médico y la percepcidon del paciente oncoldgico de dichas conductas, recordemos
que el paciente sélo recuerda el 25% de lo ocurrido durante el encuentro con el oncdlogo
(Butow, Dunn & Tattersall, 1995).

Es por ello que el presente trabajo tiene como objetivo la validacién de un
instrumento que mida dicha percepcion; a fin de establecer con mayor precision las
necesidades de quien padece cdncer, planear intervenciones que les proporcionen
herramientas en el encuentro médico, y aportar datos al oncdlogo que le faciliten la
compleja labor de comunicar.

Es asi que se aplicd un cuestionario desarrollado en pacientes crénico-degenerativos,

agregando una pregunta abierta sobre la interaccidn con su médico, en 120 sujetos del
Instituto Nacional de Cancerologia de México (INCan) que acuden a los servicios de
cabeza y cuello, gastroenterologia, piel y partes blandas, ginecologia y urologia.
El paciente oncoldgico que acude al instituto expresa de manera global que recibe un
buen servicio. Refiere que es atendido por médicos que conocen su caso, la sensacién de
“ser conocido” manejada por Thorne et al. (2005), y frabajan dentro de lo posible en él,
esto Ultimo da cuenta de la conciencia que tiene el enfermo en torno a la dificultad de la
enfermedad vy los limites de su fratamiento. Cabe recordar que la percepcién positiva del
paciente incrementa por las importantes expectativas depositadas en la figura del
médico (Sher et al., 1997).

Sin embargo, a partir de la escala obtenida, constituida por doce reactivos con un
alfa de .8740, se encuentra gque el equipo médico es percibido con un desempeno medio
en habilidades de comunicacién y con predominio de puntuaciones bajas, hallazgo que
nos remite al alto porcentaje de quejas médicas que la CONAMED senala asociadas a la
comunicacién médico-paciente (Infante, Abreu & Reyes-Lagunes, 1998).

Por otro lado, la validez factorial del instrumento arroja dos dimensiones, conducta
afectiva y contenido, dichos factores coinciden con los identificados en poblacién

espanola, anglosajona y asidtica (Chiu et al., 2006; Parker et al., 2001; Sadnchez et al.,



2005), aunque cabe senalar que en nuestra cultura no surge la dimensidn de contexto,
mencionada tfambién en los estudios previos; 1o cual apoya nos lleva a suponer que
adecuadas habilidades de comunicacién tanto por parte del oncélogo como del
paciente, pueden superar dificulfades respecto al manejo del entorno que no estdn en
nuestro control, tal como la falta de espacios o la entrada y salida constante de personal.

Dentro del rubro afectivo, la muestra de pacientes con quienes se trabagjo se siente
animada, aconsejada por su oncdlogo y tfomada en cuenta. El uso de vocabulario
comprensible para ellos, referido en la literatura como una fuente importante de
satisfaccién (Hadlow & Pitts, 1991), es percibido de manera positiva en el instituto y parte
del apoyo que reciben de sus médicos, al respecto Thorne et al. (2005) ejemplifica con
frases como “cuando usan palabras que yo también entiendo me siento incluido, como si
yo fuera parte del tfratamiento”. De manera mds especifica, a nivel descriptivo el equipo
del servicio de Hematologia es percibido como el mds afectivo. Considerando el sexo, se
encuentra a partir del andlisis de contenido que las mujeres perciben en mayor medida a
su médico como amable, franquilizador y paciente, en contraste los hombres lo refieren
hostil, duro, serio y poco paciente; esta experiencia coincide con la expectativa senalada
por Chiu et al. (2006) sobre una mayor relevancia a recibir apoyo psicolégico, social y
emocional de sus médicos por parte de las mujeres.

En segundo orden, el paciente del instituto habla del aspecto de la informacidn. En
esta linea quien padece cdncer recuerda haber recibido informacién sobre su
enfermedad, evolucion y efectos del tratamiento, ademds incluye el ser escuchado,
probablemente debido a que el paciente considera esto Ultimo una herramienta para la
adecuada elaboracién de su historia clinica. El paciente sitia en esta dimensidon al
servicio de Urologia como el que proporciona mayor informacion.

Respecto a la oportunidad de expresar dudas y su resolucidon se dividen opiniones,
algunos perciben una conducta de apertura en su oncélogo mientras ofra parte de los
pacientes expresan que si ellos no ahondan sobre determinados tépicos, la informacidén
no les es proporcionada; los tfemas en que sugieren profundidad son mejor conocimiento
de las opciones de fratamiento, los cambios que ocurren a consecuencia de estos y las
acciones posibles para enfrentarlos. Resulta complejo determinar que y cuanta
informacién se da al paciente y aqui podemos apuntar por lo menos tres aspectos
ligados: la investigacion previa encontré que los pacientes expresan la posibilidad de
haber elegido ofra opcién a la ofrecida por el médico, incluyendo el no tratamiento, si
hubieran tenido la informacidén clara (Butow et al. 2002); el estilo paternalista (Emmanuel &

Emmanuel, 1992) en que como equipo de salud se controla la informacidn en funcién de



lo que se cree que tolerard el enfermo; y finalmente el concepto de verdad soportable
donde la decision deberd tener su base en la evaluaciéon previa que hagamos de la
percepcion y necesidades del paciente. Se llega entonces a lo la budsqueda de
informacioén individualizada que se pide del médico, aspecto confirmado a fravés de los
estudios en el tema (Randall & Wetheir, 2005).

Estos hallazgos se encuentran ligados a un aspecto bilateral de la consulta médica:
por parte del médico conductas no verbales, que transmiten aproximadamente el 65% de
la informacién, como estar en la computadora dando la impresidn de prestar poca
atencidn, las cuales no facilitan un entorno de confianza para la expresidn del enfermo; y
por otro lado un déficit en habilidades de asertividad en este Ultimo, alimentado por el
nivel de ansiedad que se experimenta en la consulfa oncoldgica; ambos aspectos
susceptibles de mejorar a partir de entrenamiento y parte de nuestro tfrabajo como

psicélogos de la salud.
Conclusiones

La experiencia del encuentro con el médico en un contexto oncolégico contiene dos
visiones, la perspectiva del oncdlogo y la percepcion del paciente arraigada en su
cultura, personalidad, y expectativas. Desde |la prpectiva perceptual y con base en los
datos obtenidos los aspectos a resaltar son:
¢ Los médicos del Instituto Nacional de Cancerologia son percibidos de manera global
como competentes profesionalmente, los pacientes valoran médicos que ofrecen
informacién y se comportan con humanidad, ademds de depositar altas expectativas en
ellos.

» Surgen dos dimensiones: conducta afectiva y contenido donde encontramos:

a) El paciente valora de manera importante el uso de vocabulario accesible y
conductas de apoyo como sonreir, felicitar por el seguimiento de indicaciones, o una
actitud paciente, siempre y cuando sean genuinas.

b) La mayoria de los pacientes desean informacién individualizada asi como un frato
personalizado en el que se sientan que son personas importantes para el equipo médico y
parte de la toma de decisiones.

c) Los estudios redlizados en otras culturas incluyen en el apoyo emocional la
informacion y referencia a servicios externos como psicologia, aspecto que no surge en
nuestro estudio y es necesario fortalecer.

Desde el marco metodoldgico, se obtiene un insfrumento para medir la percepcion

del paciente en forno a la comunicacidn con su médico, que muestra propiedades



psicométricas aceptables, sin embargo requiere mayor especificidad al padecimiento
oncolégico, por lo que se sugiere:

a) Grupos focales para los tépicos de esperanza y dolor,

b) Comparar la percepcidon en hospitalizacién donde la naturaleza de la situacion
incrementa el estrés y ansiedad.

c) Homogeneizar las muestras para analizar las variables de edad y nivel educativo que
en literatura previa han sido sehalados como predictores.

Ahora bien, el abordaje de los déficits observados se ubica en dos sentidos: el
paciente y el oncoélogo.

a) Es necesario trabajar con los pacientes en asertividad y estrategias de afrontamiento
ante la situacidn de estrés que constituye la consulta.

b) Los protocolos sobre comunicacién existentes en el contexto oncoldgico para el
equipo médico estdn fuertemente apoyados por las preferencias y experiencias
expresadas; sin embargo es necesario prestar mayor atencidn al enfrenamiento en la
interpretacion de senales no verbales, la validacidén emocional y las frases empdticas, por
ser los aspectos de los protocolos en que los mismos doctores encuentran mayor
dificultad.

Finalmente resulta esencial tener presente como equipo de salud que las habilidades
de comunicacidn no son gjenas a la competencia médica, por el contrario, esta
investigacion busca transmitir que los principios generales de autonomia, beneficencia y
no maleficencia por los cuales se rigen las profesiones de la salud son la clave al momento

de comunicarnos con el paciente oncolégico.
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