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Resumen

La Enfermedad Renal Cronica (ERC) representa retos psicosociales
significativos y demandas adaptativas ya que suele implicar dolor, reduccion en
la ingesta de liquidos y un régimen alimenticio estricto, estudios de diagndstico,
hospitalizaciones, cirugia, medicamentos, ausencias escolares y limitaciones de
la actividad fisica. Cuando la ERC se padece durante la adolescencia puede
tener reprecusiones para el desarrollo psicosocial especificos que requieran una
atencién especial. El objetivo del estudio es evaluar como las caracteristicas de
la enfermedad se asocian con complicaciones en los hitos de la adolescencia
(imagen corporal, relacidon con padres y aceptacion de pares), y estos, en
conjunto con el conocimiento de la enfermedad, la adherencia a su tratamiento ,
sintomatologia depresiva y ansiosa y la calidad de vida de adolescentes con
ERC. Método: El estudio es de tipo transversal, descriptivo y correlacional.
Comprende tres fases, una primera de corte cualitativo para la construccion de
escalas especificas,en donde se realizaron entrevistas a profundidad a los
adolescentes, la segunda para evaluar las escalas construidas donde se utilizo
un t de student y un andlisis factorial y la tercera para cubir el objetivo principal
del estudio, en donde se aplicaron disferentes escalas a 46 adolescentes.
Participantes: Adolescentes entre 12 y 20 afios de edad con ERC. Resultados:
En la primera fase cualitativa se conocié que la inflamacién y el cambio de
coloracién de piel fue lo que méas impacto a los adolescentes en imagen corporal,
también se encontraron conductas de sobreproteccion hacia los adolescentes y
aumento de discusiones con los padres por cuestiones de alimentacién. En la
fase dos se obtuvieron 16 reactivos para agregar a las escalas generales. Los
reactivos tuvieron poder de discriminacién y se consideraron adecuados para
agregar a la ultima fase. En la ultima fase se encontré que las relaciones
positivas con padres y pares, asi como ansiedad son predictores de calidad de
vida, R?=.622; R2corregido=.595; y la causa de la enfermedad y el apoyo social
resultaron predictores de la adherencia al tratamiento con un R?= .557,
R?corregico=-537. Discusion: Los datos obtenidos ayudaran para posteriores
evaluaciones e intervenciones, abarcando las caracteristicas propias del
adolescente y las de la enfermedad para poder incrementar la eficacia de las
intervenciones psicologicas para esta poblacion.

Palabras clave: Adolescentes, enfermedad renal -crénica, evaluacion
adolescente.



Introduccion
La OMS (2010) resalta que la adolescencia es el periodo comprendido entre los
10 y 19 afos, la describe como una etapa compleja de la vida que marca la
transicion de la infancia al estado adulto, y con ella se producen cambios fisicos,
psicoldgicos, bioldgicos, intelectuales y sociales. Durante la adolescencia los
cambios fisicos y hormonales pueden influir en la imagen del adolescente, es un
momento crucial para la consolidacién y afirmacién de su identidad, de su
autonomia y de su integracion en el grupo de iguales, por eso, padecer una
enfermedad cronica en esta etapa puede alterar el desarrollo fisico, emocional y

social del adolescente (lglesias, 2008).

La enfermedad renal crénica (ERC), en particular, suele implicar dolor, estudios
de diagnéstico, hospitalizacion, cirugia, medicamentos, ausencias escolares y
limitaciones de la actividad fisica (Woodgate 1998). Ademas, en esta etapa se
proponen hitos para el desarrollo, como la construccion de la imagen corporal, la
separacién de los padres y acercamiento con los pares, lo cual también se
esperaria que se alterara debido a la enfermedad. Y a la vez, estas afectaciones
en los hitos del desarrollo, asi como otros aspectos de vivir con una enfermedad
cronica podrian tener implicaciones para la ansiedad, la depresion, adherencia
al tratamiento y por lo tanto calidad de vida, las cuales abordaremos a lo largo

del documento.

Lo antes explicado brinda una idea de lo que pudiera llegar a significar una ERC
en un adolescente, ademas de lo costoso de la enfermedad, de los tratamientos
sustitutivos tan complejos y el tiempo requerido para el tratamiento de la

enfermedad. Los adolescentes con ERC pasan largos periodos hospitalizados,



ademas que la enfermedad presenta sintomas importantes para el desgaste
fisico y emocional en el adolescente. La enfermedad crénica y en particular la
ERC puede ser un gran desafio adaptativo, que implica cambios en el estilo de
vida y un proceso de ajuste, a veces de por vida a diversos cambios fisicos,
psicologicos, sociales y ambientales que conlleva la enfermedad y su
tratamiento, pudiendo eventualmente generar una incapacidad permanente en
quien la padece (Bishop, 2005; Han, Lee, Lee & Park, 2003 en Avedafo & Barra,

2008).

Por ende, el objetivo de esta tesis fue explorar como la enfermedad dificulta
alcanzar a los hitos de la adolescencia (imagen corporal, relacion con padres y
aceptacion de pares) y a la vez como esto impacta en la calidad de vida, la
adherencia al tratamiento, la depresion y ansiedad de adolescentes con ERC.
Para alcanzar este objetivo, se dividio el estudio en tres fases, la primera una
fase cualitativa en donde se pretendié tener un acercamiento de cémo viven los
adolescentes con esta enfermedad cronica para poder luego desarrollar
reactivos especificos relevantes para estos adolescentes que se integraron a
escalas generales comunmente utilizados para medir hitos del desarrollo en
adolescentes sanos; en la segunda fase se realiz6 un pilotaje y evalud las
caracteristicas psicométricas de estos reactivos y en la tercera fase se realizé un
estudio transversal para lograr el objetivo principal del estudio, es decir evaluar
como las caracteristicas de la enfermedad se asocian con complicaciones en los
hitos de la adolescencia, y estos, en conjunto con el conocimiento de la

enfermedad, se asocian con la adherencia al tratamiento y calidad de vida.



1.-La enfermedad renal crénica (ERC).

1.1. ¢ Qué es la enfermedad renal cronica?

La enfermedad renal crénica se define como una disminucion de la funcion renal,
expresada por un filtrado glomerular (FG) o como la presencia de dafio renal de
forma persistente durante al menos tres meses. El dafio renal se diagnostica
habitualmente mediante marcadores, el principal marcador de dafio renal es una
excrecion urinaria de albimina o proteinas elevada (National Kidney Foundation,
2014). La ERC es una alteracion progresiva, con un ritmo de deterioro variable
en funcién de la etiologia de la enfermedad renal y del propio paciente. Estudios
observacionales han mostrado de forma uniforme un incremento en la
morbilidad, en la estancia hospitalaria y en los costes en los pacientes en
estadios avanzados de ERC que son remitidos de forma tardia a las consultas

de nefrologia (Alcazar et al., 2008).

En México el 6.5% de la poblacion entre 15 y 49 afios muere por enfermedad
renal crénica; en pacientes de todas las edades representa de 8.8 % a 9.3% de
las muertes en el pais (Vizhub, 2016) situdndose en las primeras 10 causas de
muerte (Garcia, 2013). La enfermedad renal cronica (ERC) se ha descrito como
la enfermedad cronica mas olvidada (Luyckx ,2018), sin embargo, representa un
grave problema de salud publica en México y el mundo. Al ser un trastorno de
origen multifactorial y estar fuertemente asociado a las enfermedades cronicas
de mayor prevalencia en nuestra poblacion (diabetes e hipertension), su impacto
en la salud publica se refleja en la alta demanda de recursos humanitarios,
econdémicos y de infraestructura que su tratamiento requiere. También, es la

segunda causa mas importante de afios de vida perdidos en Latinoameérica. En
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2015, se reportd una prevalencia de ERC del 12.2% y 51.4 muertes por cada
100 mil habitantes en México (Vos et al., 2015). Ademas, la ERC en México esta
teniendo un gran impacto en las finanzas de las instituciones y en la economia
de las familias; en 2014, el gasto en salud anual medio por persona para esta
patologia se estim6 en 8,966 ddlares estadounidenses (USD) en la Secretaria
de Salud, y de 9,091 USD en el Instituto Mexicano del Seguro Social (Figueroa,

2016).

Uno de los principales problemas, es su diagnostico tardio debido a la ausencia
de sintomas en las etapas tempranas. Se ha estimado que, en la actualidad,
alrededor de 6.2 millones de mexicanos con diabetes tienen insuficiencia renal
en sus distintas etapas, sin que necesariamente todos ellos sepan que la
padecen. Hasta 98% de las personas con ERC por diabetes en México se
encuentra en etapas tempranas, cuando por fortuna la ERC es todavia
controlable y reversible. Sin embargo, en estos datos no incluye a los enfermos
que, por otras causas como hipertension arterial sistémica, enfermedades
autoinmunes, infecciones, antecedentes congénitos, problemas obstructivos y
dafio por farmacos, también desarrollan ERC en forma progresiva hasta llegar a
las etapas tardias y que, en la mayoria de los casos, lo hace de manera

silenciosa (Llamas, 2016).

La Secretaria de Salud (2009) menciona que la ERC es considerada una
enfermedad catastréfica debido al nidmero creciente de casos, por los altos
costos de inversion, recursos de infraestructura y humanos limitados, la
deteccién tardia y altas tasas de morbilidad y mortalidad en programas de

sustitucién. Se estima una prevalencia de pacientes con ERC de 377 casos por
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millon de habitantes, cuenta con alrededor de 52,000 pacientes en terapias
sustitutivas, de los cuales el 80% de los pacientes son atendidos en el Instituto

Mexicano del Seguro Social (Secretaria de Salud, 2009).

1.1. Causas de la enfermedad renal cronica

Las causas de ERC varian segun la edad en la cual se desarrolla. En nifios y
adolescentes las causas son diferentes a las de los adultos. Los datos del
Estudio Cooperativo Norteamericano de Trasplante Renal Pediatrico
(NAPRTCS) correspondientes al afio 2004 muestra que los trastornos primarios
mas frecuentes de la ERC en nifios son: uropatia obstructiva (22.9%), hipoplasia-
displasia renal (17.9%) y nefropatia por reflujo (8.3%), que en conjunto
representan casi el 50% de las patologias base de ERC (Cambilor et al., 2005).
El siguiente grupo etioloégico lo constituyen las enfermedades glomerulares
primarias o secundarias, mas frecuentes en los nifios mayores y adolescentes.
En este apartado destaca el sindrome nefrético corticorresistente, siendo el resto
de las etiologias mucho menos frecuente (sindrome hemolitico, sindrome
urémico, cistinosis, oxalosis). En nifios y adolescentes es un escaso porcentaje
los que llegan a enfermedad renal terminal sin etiologia conocida. Ademas de
estas causas, es importante mencionar otras dos asociadas a enfermedades
primarias, que serian desencadenantes de la ERC y son compartidas con los
adultos. Las dos causas mas comunes de enfermedad renal en adultos son la
diabetes y la presion arterial alta. Las personas con antecedentes familiares de
cualquier tipo de problema renal también corren el riesgo de padecer enfermedad
renal. El descenso de la funcion renal se asocia de forma significativa con un

mayor riesgo cardiovascular (Marin et al., 2004). También en nifios y
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adolescentes la diabetes y la hipertension son causas de enfermedad renal
cronica; ademas existe otra causa importante en adolescentes, la obesidad. La
obesidad ha tenido un papel predominante en el desarrollo de la hipertensién
arterial y constituye el problema nutricional mas frecuente en los paises
desarrollados. La pandemia de obesidad en el nifio y adolescente, el riesgo de
desarrollar hipertrofia ventricular y la evidencia del desarrollo temprano de la
aterosclerosis en nifios, hace necesaria una deteccidbn temprana y una
intervencion oportuna de la hipertension de la nifiez para reducir riesgos de salud
a largo plazo. La hipertensibn secundaria es mas comdn en nifios
preadolescentes, y una buena proporcion esta en relacion a enfermedad renal.
La hipertension arterial sistémica esencial es mas comun en adolescentes y tiene
multiples factores de riesgo asociados, incluyendo obesidad, y antecedentes
familiares. Entre los 13 y los 18 afios de edad existe un notable incremento en
los valores de la presion arterial, mas evidente en los nifios que en las nifias,
debido a que tienen un desarrollo puberal méas tardio y una mayor masa corporal.
La evolucion clinica de la hipertension arterial en la obesidad, parece estar
caracterizada inicialmente por un predominio de hipertension sistélica aislada,
que representa un estadio temprano de hipertensién esencial (Vergonitti, et al.,

2013).

1.3. Clasificacion de la ERC

La National Kidney Foundation (2014) ha propuesto a través de las guias de
practica clinica K/DIGO una definicion y una clasificacion de la ERC con los
objetivos, entre otros, de aunar criterios y facilitar de forma sencilla y practica el

diagndstico precoz de la enfermedad independientemente de la causa original.
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El dafio renal se diagnostica habitualmente mediante marcadores, el principal
marcador de dafio renal es una excrecion urinaria de albumina o proteinas

elevada.

El dafio renal o el nivel de funcién renal, independientemente de la causa de la
enfermedad renal, determinan el estadio de la clasificacion (National Kidney
Foundation, 2014). La enfermedad se puede clasificar en cinco estadios, todos
estos basados en a la tasa de filtrado glomerular (FG). Cabe resaltar que, en los
tres primeros estadios, el tratamiento es farmacologico y en los ultimos es de
tratamientos sustitutivos. A continuacion, se describira cada uno de los

tratamientos para la ERC.

1.4 Tratamientos para la ERC

En los primeros tres estadios de la ERC el tratamiento prescrito es el
farmacolégico, es decir, determinados medicamentos ayudan a mitigar
los sintomas derivados de la enfermedad renal crénica. Este tratamiento
conservador farmacolégico permite conservar el equilibrio en la sangre, para
poder postergar los tratamientos sustitutivos (didlisis y hemodialisis); ademas de
los medicamentos es necesario seguir una alimentacion adecuada. Una buena

adherencia al tratamiento desde esta etapa es fundamental.

El primer tratamiento sustitutivo es la didlisis peritoneal; ésta permite que se
inyecte una solucion dialitica en la cavidad peritoneal a través de un catéter
colocado de forma quirdrgica, para posteriormente extraerlo; el peritoneo
funciona como membrana. La permanencia de este liquido de didlisis es de

cuatro a ocho horas, segun los casos y tipo de didlisis es cuando se deben de
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realizar los recambios (Diaz, 2012). Durante este tratamiento se debera de

restringir especialmente la cantidad de liquidos,se reducira el potasio y el fosforo.

A continuacién, se describen los tres tipos mas comunes de dialisis peritoneal

(Barcenilla, 2000).

Dialisis peritoneal ambulatoria continua. Es la forma mas comun de
didlisis. Generalmente se realiza en hospitales. A los pacientes les implica
permanecer internados hasta que se termine el procedimiento, y si dentro
del procedimiento surge alguna infeccion, los pacientes deberan de
permanecer hospitalizados por dias. Con este tipo de didlisis la sangre
esta siendo limpiada continuamente. El dializado va desde una bolsa de
plastico hasta el abdomen. El catéter se cierra mientras el dializado esta
en el abdomen. Después de varias horas, el catéter se abre y el liquido
vuelve a la bolsa llevando todas las sustancias téxicas. La mayoria de las

personas cambian la solucién cuatro veces por dia.

Dialisis peritoneal ciclica continua. Es similar a la ambulatoria continua
excepto que se conecta el catéter a una maquina que automaticamente
llena y vacia el dializado del abdomen y generalmente se realiza en casa
de noche mientras el paciente duerme. El tratamiento dura entre 10y 12
horas y se hace todas las noches. A este tipo de dialisis en la gran mayoria
solo acceden pacientes que tienen IMSS o ISSSTE ya que dichas

instituciones proveen la maquina de dialisis a los pacientes.

Dialisis peritoneal intermitente. Se emplea el mismo tipo de maquina que

la dialisis peritoneal ciclica continua para entrar y sacar el dializado del
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abdomen, pero por lo general se hace en el hospital. El tratamiento se
hace varias veces por semana, un total de 36-42 horas semanales. Las

sesiones pueden durar hasta 24 horas.

El segundo método sustitutivo es la hemodialisis es un método en donde la
sangre se dializa o purifica a través de un aparato que se conoce como rifidén
artificial, o maquina de hemodidlisis. Se practican tres tratamientos
semanalmente, con una duracién entre tres a cuatro horas por sesion, a
diferencia de las dialisis en donde requieren de un mayor tiempo (entre 10y 24
horas) (Trevifio, 2009). Estas sesiones se llevan a cabo en un hospital o clinica
de hemodidlisis. A pesar de que es un tratamiento mas corto que la dialisis, es
un tratamiento que exige que el paciente se presente tres veces por semana en
el hospital, lo que conlleva dificultades académicas y profesionales. Este
tratamiento consiste en poner en contacto la sangre del paciente con un liquido
de didlisis de composicion bien determinada a través de una membrana artificial
semipermeable, es decir, de un filtro que permite retirar de la sangre las
sustancias que se acumulan como consecuencia de la insuficiencia renal. Las
maguinas poseen un sistema que aplica diferencias de presién entre el circuito
sanguineo y la solucion de didlisis. Esto permite extraer el agua en exceso que
se acumula en el organismo de estos pacientes entre cada sesion de dialisis. La
sangre se extrae del cuerpo a través de una fistula arteriovenosa o de otro tipo
de catéter temporal, lo que permite un acceso facil a la circulacion de la sangre
del paciente. A diferencia de la didlisis, la dieta en este tratamiento estara regida
de acuerdo a la necesidad de cada paciente, ya que después de cada
hemodidlisis se realizan estudios de sangre los cuales indican las sustancias que

bajaron y que necesitan ser recompensadas, o cuales hay que limitar.
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El dltimo tratamiento para la ERC, es el trasplante renal (TR). Este se emplea en
la dltima etapa de la enfermedad, cuando ya se recurrié a los tratamientos de
remplazo renal (dialisis y hemodialisis). Es importante mencionar que la dialisis
y hemodialisis sélo se pueden llevar por un par de afios. Cuando ya se ha pasado
por estos tratamientos, se acude al trasplante renal. El trasplante renal consiste
en colocar quirargicamente un rifibn sano de otra persona en su cuerpo. El rifién
donado hace una porcion suficiente del trabajo que solian hacer sus dos rifiones
para mantenerlo sano y asintomatico. Un cirujano coloca el riién nuevo dentro
del abdomen bajo y conecta la arteria y la vena del rifidn nuevo a la arteria y
vena. La sangre fluye a través del rifion donado, lo que produce orina, igual que
lo hacian los rifiones cuando estaban sanos. De acuerdo al National Institutes of
Health (NIH) es posible que el riidbn nuevo comience a trabajar de inmediato o
puede que necesite hasta unas cuantas semanas para producir orina (NIH,

2013).

1.5 Costos de la ERC

A nivel mundial, la carga global de la ERC sigue incrementandose, mas de 100
paises en el mundo carecen de los recursos necesarios para el tratamiento de la
didlisis crénica o el traspante renal, por lo tanto, mas de un millén de personas
mueren anualmente por falta de acceso a estas terapias. En nuestro pais el IMSS
es el principal proveedor de dialisis, hemodidlisis y trasplante renal; se calcula

gue atiende al 73% de la poblacién con este padecimiento (Cortés et al., 2017).

En el afio 2014, el tratamiento de la ERC represento para el IMSS el 15% del
gasto total, aproximadamente $13 250 millones se invirtieron en tan solo el 0.8%

de los derechohabientes (Peréz-Oliva et al.,, 2017). Con base en las
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proyecciones del numero de pacientes en tratamiento y los costos médicos
asociados, se estima que en el afio 2050, el gasto que consumira el IMSS en el
tratamiento de la ERC, se incrementar4d 20 veces mas en relacion al gasto
ejercido en 2010 ($6545 frente a $134 677 millones de pesos), se estima
ademas, que si en nuestro pais el acceso a didlisis fuese universal, se requeriria
una inversion de mas de 33 000 millones de pesos anuales, lo que representaria
cerca del 40% del presupuesto nacional destinado a salud (Peréz-Oliva et al.,
2017). En la actualidad, el numero de pacientes en didlisis en el IMSS es de
aproximadamente 63 991 pacientes. El costo promedio anual de un paciente en
dialisis fue de $203 675 pesos. En el IMSS, por ejemplo, el costo del TR y su
primer mes de tratamiento corresponde a $389 846 pesos (Peréz-Oliva et al.,

2017).

De acuerdo con datos del Registro de Dialisis y Trasplante del Estado de Jalisco
y del IMSS se calcul6 que en el afio 2006 existian 40,000 pacientes en alguna
modalidad de Terapia de Remplazo Renal (TRR) (Instituto Mexicano del Seguro
Social, 2006). Del afio 1993 al 2001, México experimentdé un aumento en la
poblacién en dialisis del 11% anual. ElI 50% de la poblacion esta cubierta por tres
instituciones de seguridad social: el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS),
Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado
(ISSSTE) y las Fuerzas Armadas. Se estiman 102.3 millones de personas
afiliadas a servicios de salud, cifra que representa el 82.7% de la poblacion total

(INEGI 2018).

En México existe un déficit acumulado de médicos nefrélogos certificados: hay

pocos y mal distribuidos, lo que dificulta la atencion oportuna y adecuada de los
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pacientes con ERC. Se estima que hay aproximadamente 1120 nefrélogos, el
70% de esos meédicos se encuentran en Monterrey, Ciudad de México y
Guadalajara (Rodriguez, 2018), por lo que los recursos humanos son
insuficientes, la proporcion de pacientes por internista/nefrélogo es de 300/1y el
namero de cirujanos como parte del equipo de didlisis es aun menor, por lo que
las unidades de dialisis se sobresaturan. México es el pais con mayor utilizacion
de didlisis en el mundo, aproximadamente 74% de los pacientes la recibe,
mientras que el 26% se encuentra en hemodialisis, esto debido a que el
tratamiento de didlisis es el mas economico, las instituciones de salubridad del
pais en su mayoria no cuentan con medios suficientes para brindar la

hemodidlisis.

La enfermedad renal no sélo afecta a nivel econémico también afecta el
desarrollo profesional de las personas. Suele observarse un aumento de los
indices de absentismo y discapacidad permanente entre las personas con ERC.
Esto representa otro coste tanto para la persona afectada como para los
empresarios que las emplean. Se han observado diferencias en la capacidad
funcional y en el empleo entre las personas con enfermedad renal. Por lo
general, una persona que se somete a un trasplante de rifion tiene mejores
experiencias laborales que quienes utilizan didlisis (Songer, 2013) ya que los
pacientes no tienen que pasar por largas hospitalizaciones y complicaciones

derivadas de la didlisis.

La ERC afecta de manera importante la fuerza laboral de una nacién. La
participacion productiva de los adultos entre 18 y 64 afios que viven con la

enfermedad se ve disminuida significativamente. La literatura sugiere que la
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modalidad de tratamiento sustitutivo no influye en la habilidad de mantener un
empleo, sino, que el tener un empleo si puede influir en la eleccion entre diélisis
y hemodidlisis debido a los costos econdémicos de cada uno, ademas que ciertos
empleos ofrecen un seguro de gastos médicos mayores, con lo cual se ven
beneficiados dichos pacientes (Korevaar et al., 2001). Ahora tomando en cuenta
la adolescencia, otro factor relevante es la educacion, es importante resaltar que,
debido al tiempo invertido en tratamientos sustitutivos, los adolescentes
abandonan la escuela o su desempefio se ve afectado, lo cual podria impactar
en el desarrollo profesional y emocional en comparacion con adolescentes

saludables.

2. La adolescencia

La adolescencia es el periodo comprendido entre los 10 y 19 afios, una etapa
compleja de la vida que marca la transicion de la infancia al estado adulto, y con
ella se producen cambios fisicos, psicolégicos, bioldgicos, intelectuales y
sociales (OMS, 2010). La adolescencia es esencialmente una época de cambios.
La acompafian enormes variaciones fisicas y emocionales, en el proceso de
transformacién del nifio o la nifia en adulto, que es preciso enfrentar. Se
adquieren nuevas capacidades, tienen necesidades objetivas y subjetividades
especificas determinadas por su edad (Borras, 2014). En la adolescencia los
hitos del desarrollo psicosocial incluyen la consecuciéon de la autonomia
psicolégica de los padres, mayor peso de la relacion con los pares, mayor
preocupacion por la imagen corporal y el desarrollo de la propia identidad como
individuo (Iglesia, 2013). Es una etapa de gran rigueza emocional, con aumento

de la fantasia y creatividad. Se vive el momento de maximo esplendor fisico y
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psicoldgico, es decir, mayor fuerza, agilidad, rapidez, memoria y capacidad
cognitiva, lo que permite que la mayoria puedan transitar por esta etapa sin
mayor dificultad, a diferencia de la idea de estrés y tormenta que antes se creia

la norma (Hall, 1904).

Los cambios fisicos y hormonales influyen en la imagen que el adolescente tiene
de si mismo, en su estado emocional, en su relacion con los demas, en su forma
de interaccion y en su comportamiento en general. Se produce un marcado
desarrollo cognitivo, lo que le permite tener una perspectiva temporal y
preocuparse mas por el futuro. El adolescente puede también prescindir de toda
referencia concreta y analizar un proceso de abstraccion en cualquier terreno de
la vida. Al mismo tiempo es un momento crucial para la consolidacion y
afirmacion de su identidad, de su autonomia y de su integracion en el grupo de

iguales (Bautista, 2009).

También la adolescencia es considerada como un periodo vulnerable para la
aparicion de conductas de riesgo, las cuales pueden encontrarse por si solas o
concurrir y traer consecuencias para la salud, econémicas y sociales. Pero la
adolescencia no es solo una etapa de vulnerabilidad sino también de
oportunidad, es el tiempo en que es posible contribuir a su desarrollo, a ayudarla
a enfrentar los riesgos y las vulnerabilidades, asi como prepararlos para que

sean capaces de desarrollar sus potencialidades (Borras, 2014).

Por otra parte, la adolescencia es un periodo critico para el establecimiento de
comportamientos relacionados con la salud positivos y riesgosos a lo largo de
toda la vida, tanto en adolescentes sanos como en aquellos con condiciones

cronicas. También es un momento en el que las trayectorias del desarrollo y de
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la salud se pueden alterar en direcciones positivas 0 negativas, por lo tanto,
también el bienestar psicoldgico del adolescente se ve implicado (Holmbeck,
2012).

El manejo de una condicidon cronica durante la adolescencia constituye un
importante desafio para el adolescente. Una enfermedad cronica es una
condicién de salud de duracién extendida en el tiempo, mayor de seis meses y
a menudo de por vida, que implica algun grado de limitacion en la vida cotidiana
del individuo y puede conllevar discapacidad, con largos periodos de cuidado y
supervision, ya sea como consecuencia de su severidad y/o de los efectos del
tratamiento (Yeo & Sawyer, 2005).

Independiente de los recursos que posea el individuo, el diagnéstico de una
enfermedad crénica resulta una experiencia inesperada, traumatica y
desestabilizadora (Grau, 2005). Por ello, es necesario desarrollar un proceso de
adaptacioén a la enfermedad cronica, el que tendra como uno de sus resultados,
una determinada calidad de vida, siendo factores importantes para este
resultado el curso del tratamiento, la limitacion funcional, el estrés psicosocial
asociado con la enfermedad, las caracteristicas personales y del entorno socio-
familiar (Livneh & Antonak, 2005, en Avendafio, 2008).

La enfermedad cronica altera el desarrollo normal bio-psicosocial del
adolescente y aunque muchos de los problemas crénicos son leves y bien
asumidos por los pacientes, una proporcion de adolescentes llegan a desarrollar
discapacidades que conllevan una minusvalia y una grave alteracion de la
calidad de vida. La enfermedad crénica produce una sobrecarga en el enfermo
y su familia mas que por las caracteristicas de la propia enfermedad por la

cronicidad, por esa persistencia en el tiempo que impide una adaptacion
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adecuada y produce una alteracidon en el desarrollo del adolescente y también

en la dinamica familiar (lglesias, 2008).

Por eso se puede considerar que las personas jovenes con condiciones cronicas
encaran mas dificultades en la resolucidn de las tareas de la adolescencia que
sus pares saludables (Yeo & Sawyer, 2005). Cuando la enfermedad crénica se
padece durante la adolescencia se debe de tomar en cuenta el miedo que ésta
pueda provocar en el adolescente en cuanto la pérdida de integridad fisica, no
ser capaz de separarse con éxito de los padres, y la pérdida de control que es

diferente de sus compafieros (O'Dougherty y Brown, 1990).

Por lo tanto, los adolescentes enfermos no s6lo deben ocuparse del desarrollo
normativo, también deberan enfrentarse al proceso de adaptacion a una
enfermedad croénica. Por ejemplo, otra tarea para los adolescentes seria asumir
la responsabilidad de la enfermedad, las citas médicas, el tratamiento y los

cuidados (Anderson & Wolpert 2004, Bruzzese et al. 2004, Badlan, 2006).

A menudo los adolescentes con enfermedades crénicas carecen de apoyo, de
compartir experiencias y estrategias cotidianas con otras personas que padecen
la misma enfermedad (Garcia- Garcia et al., 2012). Se les complica el desarrollo
de la autonomia, el poder tener una carrera, la falta de informacion de temas
relevantes para su edad como la sexualidad, o la adaptacion de los servicios de

salud para ellos (Applebaum et al., 2013).

La adolescencia es definida como una fase de dificultades, transiciones y
descubrimientos que, incluso sin la presencia de enfermedad alguna, ya seria

importante el apoyo socio-emocional de los individuos que lo rodean. Destaca la
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importancia del apoyo socio-emocional durante el desarrollo en la adolescencia,
tanto en relacion con el bienestar fisico como psicoldgico (Heller, 2010). La
enfermedad cronica impone modificaciones en la vida del adolescente y su
familia, exigiendo readaptaciones frente a la nueva situacion y estrategias para
su enfrentamiento. Este proceso de adaptacion y aceptacion depende de la
complejidad y gravedad de la enfermedad, de la fase en que ellos se encuentran
y de las estructuras disponibles para satisfacer sus necesidades y readquirir el

equilibrio (Schitz, 2013).

Los adolescentes con enfermedad crénica son mas propensos a tener un menor
nivel de bienestar emocional que sus pares sanos (Garcia, 2005). Estan en
riesgo de desarrollar problemas emocionales y de comportamiento. Algunos
padres y sus adolescentes con enfermedades crénicas estan abrumados por los
problemas en el estado de salud, mientras que otros hacen frente

adecuadamente a la situacion (Salmeron Ruiz et., al 2017).

3.-La adolescenciay la ERC

En nuestro pais hablar de estadisticas de ERC en nifios y adolescentes es
complicado por los pocos datos que hay sobre incidencia y prevalencia de la
ERC en menores. De los datos que hay, por ejemplo, en Jalisco el sindrome
nefrético representa 6.1% de las consultas de un hospital pediatrico y es la
tercera causa de hospitalizacion en el servicio de Nefrologia (Rios-Moreno.et al
2011). Es mas frecuente en varones. La causa mas frecuente son las anomalias
estructurales. Esta enfermedad representa un reto diferente para el adolescente

en comparacién con las otras enfermedades crénicas, ya que los cuidados para
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esta enfermedad incluyen las restricciones de alimentos y agua, el cuidado hacia
los catéteres, tratamientos sustitutivos y uso de farmacos de por vida (Medeiros

y Mufioz, 2011).

El adolescente con ERC, ademas de asumir su desarrollo y crecimiento, tendra
gue enfrentarse a escenarios como el de la hospitalizacion, centros de atencién
ambulatoria, citas y controles médicos. Su desempefio del rol se ve alterado y el
ausentismo escolar es una de las principales barreras por dificultar de hacer
amigos y seguir el crecimiento y desarrollo normal. Los cambios en la
alimentacion, la ingesta de multiples medicamentos, el cumplir con un régimen
terapéutico estricto son algunos de los obstaculos que el adolescente debe

afrontar y buscar los medios efectivos para adaptarse a ellos (Badillo, 2013).

Algunos de los cambios de mayor importancia en el estilo de vida de los
pacientes renales es el abandono o la reduccion de la actividad laboral o de
estudio debido a los tres dias semanales que tienen que acudir a realizar la
hemodidlisis al hospital o los cuatro recambios diarios de los pacientes en dialisis
peritoneal. Estos suelen generar dificultades para poder desempefiar un trabajo
o dedicarse a los estudios con cierta normalidad; cuando el paciente esta
trasplantado, la preocupacion se centra en el temor al rechazo del injerto por

sobreesfuerzo.

Resulta relevante mencionar que el impacto de la ERC y sus tratamientos no
son iguales al inicio de la enfermedad y durante el curso de la misma. Podemos
identificar agentes estresantes en funcion de la modalidad de tratamiento (dialisis
y trasplante), restricciones en la dieta, disminucién de la capacidad sexual,

cambios en las relaciones sociales y familiares, cambios en la apariencia fisica,
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como color amarillento en la piel, hinchazon general, edemas causados por los
catéteres, situacion laboral y econdmica, dependencia del tratamiento médico y
del personal de salud, y disminucion de la resistencia y fuerza fisica (Vazquez-

Mata y Reynoso-Erazo, 2014).

Los nifios y adolescentes con enfermedad renal crénica, que requieren dialisis o
trasplante de rifidn, tienen una tasa de mortalidad de hasta 30 veces mas alta
que la poblacion envejecida en general, y la calidad de vida es severamente
dafiada. Los sintomas como la fatiga y el dolor son frecuentes y debilitantes. Los
joévenes que padecen ERC son mas vulnerables a un deterioro cognitivo, y los
peores resultados educativos, vocacionales y psicosociales en comparacion con
sus compaferos saludables, que tienen consecuencias que persisten hasta en
la edad adulta. Los regimenes de tratamiento para adolescentes con ERC son a
largo plazo, complejos y altamente intrusivos por estar sometidos a dialisis o
hemodidlisis (Tong et al., 2016). A continuacion, se iran describiendo aspectos

de importancia en adolescentes con enfermedad renal crénica.

3.0 Imagen Corporal

La imagen corporal se refiere a la representacion mental realizada del tamafio,
figura y de la forma de nuestro cuerpo (en general y de sus partes); es decir,
como lo vemos y como creemos que los demas lo ven. Ademas de la percepcion,
la imagen corporal implica como sentimos el cuerpo (insatisfaccion,
preocupacion, satisfaccion, etc.) y como actuamos con respecto a éste (Garcia,

2005).
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En la adolescencia se producen ciertos cambios los cuales provocan la
necesidad de alcanzar una integridad psicolégica, coherente con el entorno
social en el cual los individuos se desarrollan. Es una etapa donde los y las
adolescentes se esfuerzan por entenderse a si mismos, exploran su propia
identidad e intentan saber quiénes son, como son y hacia donde se dirige su
vida. No solo tratan de comprenderse (representacion del yo), sino también
evallan sus atributos, esto conforma su autoestima (dimension de evaluacién
del yo) y el autoconcepto (evaluacién del yo en un dominio especifico) (Santrock,
2004). La imagen corporal que se va construyendo en la adolescencia no solo
es cognitiva, también estd impregnada de valoraciones subjetivas y determinada
socialmente; se produce en forma paralela al desarrollo evolutivo y cultural de la

persona (Pruzinsky y Cash, 1990 citados en Garcia, 2008).

En los adolescentes con enfermedades croénicas, la imagen corporal se podria
ver afectada, ya que el cuerpo del adolescente es objeto de distintas
manipulaciones por parte del equipo médico: examenes, controles,
medicamentos, trasplantes, extraccidn sanguinea, etc. que implican la pérdida
de intimidad. La enfermedad cronica hace que el enfermo siempre esté en
analisis por el equipo médico. El adolescente experimenta ciertamente estos
actos médicos como una intrusion contra su persona (Costa-Garino, 2010),
ademas en este ambito, la enfermedad renal puede provocar una imagen

corporal negativa (debido a las marcas de catéter o fistula, cicatrices, etc).

3.1 Relaciones con padres

La relacion con padres es esencial para los adolescentes (Oliva, 2006). Una

parte de los estudios realizados indican que, aunque en la adolescencia
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temprana suelen aparecer algunas turbulencias en las relaciones entre padres e
hijos, en la mayoria de familias estas relaciones siguen siendo afectuosas y
estrechas; solo en algunos casos, las relaciones se mantendran de manera
conflictiva. Estos adolescentes mas conflictivos suelen ser aquellos nifios y nifias
que atravesaron una nifiez dificil, ya que sélo un 5% de las familias que disfrutan
de un clima positivo durante la infancia van a experimentar problemas serios en

la adolescencia (Steinberg, 2001).

Los adolescentes ademas seran capaces de presentar argumentos mas solidos
en sus discusiones, de cualquier forma, se dejara de idealizar a los padres, de
forma que la imagen parental cercana a la perfeccion propia de la infancia sera
sustituida por otra mucho mas realista. Finalmente, es importante destacar el
aumento del tiempo que pasan con el grupo de iguales (Larson y Richards, 1994)
gue va a permitir al adolescente una mayor experiencia en relaciones simétricas
o igualitarias con toma de decisiones compartidas. Sin embargo, es importante
mencionar que a pesar de los cambios en las relaciones entre padres e hijos que
tienen lugar durante la adolescencia, la familia continla constituyendo una

importante influencia para el desarrollo y el ajuste adolescente.

En la enfermedad crénica los padres tienen que adaptarse a las caracteristicas
de la enfermedad en sus diferentes fases, restructurando su vida familiar de
acuerdo a la enfermedad. La enfermedad puede ser impredecible, requiere
atencion constante y llegar a formar parte de la vida familiar, produciendo
cambios estructurales, procesuales y emocionales en la familia. Ante la
enfermedad cronica, los padres reaccionan de distinta manera segun su grado

de wvulnerabilidad o su grado de resiliencia (fortaleza y competencia)
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(Fiorentino,2008). La familia afectada por una enfermedad responde
emocionalmente de manera compleja, sus miembros pueden experimentar
sentimientos de pena, impotencia, agresividad, culpabilidad, injusticia, temor al
futuro o ambivalencia (deseos de ayudar al enfermo y, a su vez, sentirlo como
una carga o desear que muera para que no sufra). Como respuesta, los
familiares pueden sufrir depresion, ansiedad, agotamiento emocional o fisico el
cual traeréa conflictos frecuentes con el adolescente. Por ejemplo, al adolescente
enfermo en casa se le somete a una disciplina que ya no corresponde a su edad,
lo que genera conflictos al tener que negociar la autonomia ya conseguida en

etapas anteriores (Grau, 2010).

A su vez hay otra situacién que se desarrolla entre los padres y adolescentes
enfermos cronicos, la sobreproteccion como respuesta al evitar que el
adolescente enfermo realice cualquier tipo de esfuerzo, limitando sus propias
capacidades, lo que provoca muchos conflictos durante el forcejeo de lo que
puede y no puede hacer. El adolescente si es sobreprotegido puede darse
cuenta de la autonomia que pierde con el paso de la enfermedad. De igual
manera también se considera la sobreproteccién un factor de riesgo en la
adolescencia ya que los adolescentes pueden actuar de manera ansiosa 0
rebelde por esta sobreproteccién, teniendo consecuencias a corto y a largo plazo

(Herrera, 1999).

3.2 Aceptacion de pares

Otro aspecto importante en la adolescencia son los pares; el tiempo que los
jévenes comparten con sus amigos se incrementa notablemente en la

adolescencia, al igual que el nUmero y el tipo de actividades que comparten con
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ellos (Rutter, Giller y Hagell, 2000; Youniss y Smollar, 1985 en Moreira 2010). El
grupo es de gran relevancia en la adolescencia, puesto que sus normas influyen
en los comportamientos individuales, lo que funciona como factor de riesgo o
protector, por la potencialidad de estimular conductas positivas o negativas, en
correspondencia con sus canones (Alifio et al., 2006). En la ERC la dependencia
de los padres podria retrasar la autonomia del joven y su adaptacién a nuevas
etapas del desarrollo; esta dependencia hace referencia a que los adolescentes
con ERC tienen que estar con cuidados en catéter o fistula, dieta y tratamientos
sustitutivos, esto hace que se vea afectada la relacién con sus iguales, un
aspecto de suma importancia en el desarrollo psico-social, en la que influirdn

dificultades fisicas o psiquicas (Iglesias, 2008).

Para los y las adolescentes, es muy importante codmo son percibidos por sus
comparnieros, situacion la cual les genera estrés, frustracion y tristeza. En la
enfermedad renal los adolescentes experimentan el traer con ellos un catéter o
fistula que limita sus actividades fisicas y potencialmente su integracion con
pares. Otro factor importante son los periodos de hospitalizacion, los cuales
llevan al ausentismo escolar y por lo tanto menos tiempo con sus pares y quizas
aislamiento o falta de integracién con sus pares. La aceptacion del grupo de
pares, al igual que el aspecto fisico, son dos elementos especialmente
importantes en la adolescencia que correlacionan con la autoestima (Harte, 1989

citado en Santrock, 2004).

Ademas, debido a su enfermedad crénica, los adolescentes pueden encontrarse
con exclusién de las actividades que antes estaban dentro de sus capacidades

fisicas. Otro reto que deben de enfrentar es la presién de pares. La necesidad
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de "encajar" es més fuerte durante la adolescencia y puede ser dificil para
alguien que tiene una enfermedad crénica ya que se tienen efectos fisicos
notables y efectos en el comportamiento (toma de medicamento,
hospitalizaciones, inflamacién de diversas partes del cuerpo, catéteres, etc.)

(Philips, 2010).

3.3 Apoyo Social

En cuanto a nifios y adolescentes con enfermedades crénicas, existen algunas
evidencias acerca de los valiosos efectos del apoyo social de los padres sobre
el bienestar individual y la calidad de vida de sus hijos (Pendley, Kasmen, Miller,
Donze, Swenson & Reeves, 2002). Durante la hospitalizacion, los padres deben
adoptar nuevas tareas, necesarias para el cuidado del nifio enfermo y continuar
con la vida familiar. Estas tareas de cuidado se comparten con el equipo médico
y muchas veces son fuente de conflictos con los hijos como antes se mencioné
(Snyder, 2009). También hay evidencia de la importancia de apoyo de pares para

los jovenes con condiciones crénicas (Harden et al., 2012; Tong et al., 2013).

Entre los efectos del apoyo social se encuentra aquel que se brinda a las
personas enfermas, ya sea a nivel emocional, instrumental, o material. En este
sentido, se ha encontrado que este apoyo resulta ser de gran beneficio para el
ajuste, salud y bienestar de personas con enfermedades cronicas, permitiendo
una mayor adaptacion a la situacion y brindando recursos efectivos para su
afrontamiento (Contreras et al., 2007). El apoyo de los pares durante la
enfermedad es un factor asociado al bienestar, ya que esta red social promueve
el bienestar emocional, estos son recursos necesarios para una adecuada

adaptacion a la enfermedad, hallazgo reportado en la investigacion realizada con
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adolescentes diabéticos entre 12 y 19 afios (De Dios, Avedillo, Palao, Ortiz &
Agud, 2003). El apoyo social es un componente fundamental para el desarrollo
del bienestar individual y familiar, respondiendo a las necesidades y momentos

de transicion dentro del proceso de desarrollo en cada sujeto (Orcasita, 2010).

3.4 Ansiedad y depresion

Los adolescentes con ERC pueden manifestar ansiedad y depresion. Un estudio
encontrd 30.7% de una cohorte de adolescentes con enfermedad renal terminal
mostro sintomas ansiosos y el 25.3% mostro sintomas depresivos (Miro et al.,
2011). Muller (2015) demostro la relacion de la depresion, ansiedad y calidad de
vida con un aumento de la mortalidad y/o mal prondstico en los pacientes con
enfermedad renal crénica. Zalai (2012), al igual que Muller encontré que los
trastornos depresivos son cuatro 0 cinco veces mas prevalentes en pacientes

con enfermedad crénicas que en la poblacion general.

La ansiedad y la depresién pueden ser transitorias, siendo considerado normal;
sin embargo, sucesos como el padecimiento de una enfermedad crénica pudiera
incrementar estos sentimientos, debido a que deben enfrentarse a retos como la
escuela, unos se molestan y frustran si su enfermedad interfiere con la asistencia
escolar y rendimiento. Moreira (2015) realiz6 un estudio con 56 nifios y
adolescentes con ERC, en donde los pacientes mostraron puntuaciones altas
para la ansiedad de separacion (lo cual podria complicar la autonomia de los
adolescentes) y una mayor frecuencia de sintomas depresivos clinicamente
significativos. También tuvieron puntuaciones bajas de calidad de vida en
general, asi como puntuaciones mas pobres para los subdominios psicologico,

educativo y psicosocial.
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3.5 Calidad de Vida

Segun la OMS (2005) la definicion de Calidad de Vida es: "la percepcion que un
individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del
sistema de valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, sus
expectativas, sus normas, sus inquietudes” (p. 14). El nivel de calidad de vida
percibido por un individuo est fuertemente modulado por los procesos cognitivos
vinculados a la evaluacién que la persona realiza tanto de sus condiciones
objetivas de vida, como del grado de satisfaccion con cada una de ellas (Urzua,

2012).

La calidad de vida se reduce en adolescentes que presentan disminucion
progresiva de la tasa de filtracion glomerular (Fadrowski et al., 2006). Avendafio
y Barra (2008) concluyen que, en comparacion con los adultos, la evaluacion de
la calidad de vida en pacientes adolescentes es un area relativamente nueva,

por lo cual aln queda mucho por conocer acerca del tema.

La calidad de vida relacionada con la salud de niflos y adolescentes con
condiciones de salud crénicas es un concepto multifactorial que combina la
percepcion y la adaptacion del menor a los ambientes fisico, social, emocional y
escolar, independientemente del diagnéstico médico particular (Kelly, 2016). Es
importante mencionar que la calidad de vida es diferente entre nifios,
adolescentes, adultos y adultos mayores, debido a que en los diferentes
momentos del ciclo vital se generan transformaciones biolégicas y culturales que
derivan en distintos significados sobre los dominios que conforman el concepto
de calidad de vida (Ocampo, 2000). Referente a la etapa de la adolescencia se

ha tratado de incluir dominios especificos de la calidad de vida de este grupo
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poblacional, encontrdndose dentro de ellos, la percepciéon de salud general, la
satisfaccion con la salud y con la vida, la funcion fisica, psicologica y social, el
dolor, la vitalidad y la energia, la autoestima, la conducta, la capacidad de
enfrentarse a problemas, el funcionamiento escolar y la relacién con compafieros

y familiares (Meuleners et al., 2003; Helseth & Misvaer, 2010).

Urzla et al. (2008) encontraron una importante diferencia en la calidad de vida
entre menores con enfermedades crénicas y sanos evaluados con el
KIDSCREEN-27. Pero esta diferencia fue debida principalmente a la dimension
fisica. En otro estudio Rubik (2010) se investig6 la calidad de vida de 139 nifios
y adolescentes en terapias alternativas para la enfermedad renal en etapa
terminal. Se compararon los datos de los cuestionarios de autoinforme sobre la
actividad fisica, el bienestar fisico y social, los signos de depresion y la
evaluacion general de la situacidén y la "esperanza de futuro". Los resultados
indicaron que la autoevaluacién de la calidad de vida (actividad fisica, bienestar
fisico y social) de los pacientes trasplantados es mejor en comparacion con los
dos grupos de dialisis. Esto podria deberse a que los pacientes trasplantados

pueden reincorporarse generalmente a sus actividades cotidianas.

3.6 Adherencia al tratamiento

La adherencia al tratamiento de los nifios y adolescentes con enfermedades
cronicas se estima es del 50% (Quitter, Espelage & Drotar, 2000). La adherencia
en pacientes con ERC consistiria en ajustarse a una ingesta de liquidos de 1 litro
diario o en algunos casos menor, el llevar una dieta baja en proteinas y sodio, la

toma de medicamentos diaria y llevar el tratamiento sustitutivo lo mejor posible
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para evitar posibles peritonitis, que pudieran desencadenar hasta la muerte del

paciente.

Siguiendo con la adherencia en adolescentes se podria decir que, en
comparacion con nifios, son mas capaces de resolver problemas y considerar
las consecuencias y riesgos futuros de sus comportamientos de salud (Thomas,
Peterson, & Goldstein, 1997). Por otro lado, los adolescentes son capaces de
considerar los costos y beneficios de sus comportamientos de adherencia. Por
ejemplo, un adolescente con diabetes tipo 1 puede elegir no ser adherente para
obtener el beneficio completo de la participacién con su grupo de pares (Brooks-
Gunn, 1993). El grado en que los compafieros de un adolescente apoyan los
intentos del nifio de ser adherente puede amortiguar (es decir, moderar) el
impacto del desarrollo cognitivo sobre los comportamientos de salud. En esta
etapa son importantes los cuidados y la supervision de los padres; sin embargo,
es mas dificil para los padres ejercer control y supervisibn sobre sus
adolescentes que cuando eran nifios. La adherencia es importante ya que
impactard de manera directa en la calidad de vida del adolescente y en su vida

como adulto.

3.7 Conocimiento de enfermedad

El conocimiento de enfermedad abarca la informacion sobre la enfermedad,
cuidados y tratamientos sobre la misma, ademas ésto influira sobre el control
que tenga el paciente sobre la enfermedad. Es importante que, en los
adolescentes, no s6lo dependa esta informacion de los padres, sino que el
adolescente sea capaz de entender lo que pasa con esta enfermedad para poder

tener una mayor conciencia de la misma y efectos positivos a largo plazo.
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Segun Santillan (2010), las técnicas de informacion han sido utilizadas para la
mejora y aumento de los conocimientos en distintas enfermedades, favoreciendo
los niveles de adherencia a los tratamientos especificos y correlacionandolas con
indicadores clinicos. Encontré niveles de conocimiento superiores significativos
de la enfermedad renal posterior a una intervencion (Santillan, 2010). La
psicoeducacion del paciente durante el avance de la enfermedad renal ha
demostrado tener impacto sobre los resultados del tratamiento y proporcionar
informacion sobre la enfermedad en este caso ERC, incrementa sus opciones
de tratamiento y pudiera asociarse a la toma oportuna de mejores decisiones

sobre el futuro de su enfermedad (Burgos, 2011).

Justificacién
La ERC representa un importante problema de salud publica, tanto por su
elevada incidencia y prevalencia, como por su costo socioeconémico; en la
adolescencia padecer esta enfermedad puede ser aun mas complicado de
sobrellevar, ya que los tratamientos sustitutivos y cuidados de la misma podrian
dificultar el paso por esta etapa. La enfermedad y tratamiento pueden perjudicar
que el adolescente desarrolle su autonomia, ya que la constante necesidad de
los cuidadores primarios en la enfermedad va creciendo conforme pasa el
tiempo, haciendo al paciente mas dependiente de ellos. Los padres pueden
llegar a tener conductas de sobreproteccion con los adolescentes por su
condicion médica. Las caracteristicas de la ERC y los requerimientos médicos
podrian afectar laimagen corporal de los adolescentes, asi como problemas para
encajar o ser aceptados por sus pares. Estos adolescentes son canalizados a

los servicios de medicina interna o pediatria arbitrariamente, sin tomar en cuenta
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las caracteristicas particulares de esta etapa. Por consiguiente, los adolescentes
ademas de enfrentarse a una serie de cambios también deberan de pasar por
cambios de institucion, de médicos y de tratamientos, cortando en ocasiones el
tratamiento que el adolescente llevaba y sin contar con servicios que atienden a
sus necesidades particulares como adolescentes. Esto sin contar que se impacta
la adherencia al tratamiento, y ésta a futuro puede crear mayores costos

econémicos y un impacto importante en la calidad de vida.

En esta investigacién intentara conocer los factores que inciden en la adherencia
al tratamiento y la calidad de vida, para crear futuras intervenciones eficaces en

este grupo de la poblacién.
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Capitulo 1: Primera Fase: estudio cualitativo para generar reactivos

Objetivo General

El objetivo general del estudio es evaluar como las caracteristicas de la
enfermedad se asocian con complicaciones en los hitos de la adolescencia, y
como estos, en conjunto con el conocimiento de la enfermedad se asocian con

la calidad de vida y la adherencia al tratamiento.

Primera fase: estudio cualitativo para generar reactivos

Objetivo General

Conocer las necesidades de los adolescentes que viven con ERC tomando en
cuenta sus caracteristicas de adolescentes y las propias de la enfermedad. Con
este acercamiento se pudieron generar reactivos especificos para agregar
posteriormente a escalas generales de imagen corporal, conflicto con padres,

sobreproteccidn de padres y relacion con pares especificas a la ERC.

Objetivos especificos:
e Tener una aproximacion de qué aspectos de la imagen corporal los
adolescentes consideraron que estén afectados por la enfermedad o su

tratamiento.
e Conocer qué conflictos experimentan los adolescentes con sus padres

alrededor de aspectos de la enfermedad o su tratamiento.
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e Conocer en qué sentido los adolescentes perciben que sus padres les
sobreprotegen como resultado de la enfermedad o su tratamiento.

e Conocer desde la perspectiva de los adolescentes cOmo son sus
relaciones con sus pares y qué aspectos de estas relaciones estan

afectados por la enfermedad o su tratamiento.

Disefo

Esta fase tuvo un disefio de tipo descriptivo, exploratorio, con enfoque cualitativo
a través de entrevistas a profundidad; la investigacion cualitativa es la recogida
de informacion basada en la observacibn de comportamientos naturales,
discursos, respuestas abiertas para la posterior interpretacion de significados

(Ibafiez, 1992).

Participantes

Mediante un muestreo no probabilistico se realizaron 19 entrevistas a
profundidad a adolescentes de una edad de entre 12 y 20 afios de edad, que
padecian ERC y que habian pasado por tratamiento de dialisis, hemodidlisis o
trasplante. El nUmero de participantes se determind por llegar a la saturacion de
informacion y contar con ambos sexos de diferentes edades y de diferentes

tratamientos.

Criterios de Inclusion
1) Adolescentes entre 12 y 20 afios de edad que tuvieran ERC
2) Que supieran leer y escribir

3) Que otorgaron su asentimiento de participacion
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4) Haber tenido el consentimiento informado por escrito de padre, madre o

tutor del adolescente.

Criterios de eliminacioén

1) Que ya no quisieran seguir participando en la investigacion.
Procedimiento

Los datos fueron recolectados de junio 2018 a noviembre de 2018 tras su
aprobacion por el Comité de Etica del Hospital Centenario Miguel Hidalgo. Para
la realizacion de la entrevista a profundidad se utilizé un guion de entrevista
semiestructurada desarrollada para esta investigacion (ver tabla 1 abajo), la cual
abarcaba las cuatro areas de interés: imagen corporal, conflicto con padres,
sobreproteccién de padres y aceptacion por pares. También se contaba con una
hoja donde se solicitaban todos los datos sociodemograficos de los
adolescentes, como tiempo de diagndstico, tratamientos sustitutivos, tiempo en
cada tratamiento sustitutivo, medicamentos usados, causa de la enfermedad, si
era el caso, tiempo de haber sido trasplantado, si se habia presentado algun
rechazo, y otros factores como edad, sexo, escolaridad, nimero de integrantes
en la familia, entre otros. Previamente a la colecta, se realizé un abordaje inicial
a la poblacion y al servicio con el objetivo de establecer una aproximacion del
investigador con el medio ambiente, con los profesionales, con el procedimiento
de la consulta externa y de hemodilisis. Las entrevistas fueron realizadas
individualmente con los pacientes durante las sesiones de hemodialisis, en
situacion clinica estable o en las consultas de trasplante. Estas entrevistas fueron

realizadas en un consultorio que fue facilitado por el servicio de nefrologia, fueron
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audio grabadas para luego transcritbirlas, con una duracién aproximada de 40

minutos.

Tabla 1: Guia de entrevista

Guia de entrevista

Imagen corporal

¢ Coémo ha cambiado tu cuerpo fisicamente desde que tienes ERC?
¢, Si has experimentado algiin cambié me podrias decir cuales
fueron?

¢,Como crees que el padecer ERC afecte la manera en la que te ves
fisicamente?

¢Podrias enumerar cudles alteraciones fisicas te preocupan mas?
¢, Qué tan feliz te sientes con tu cuerpo? ¢ Esto tiene que ver con la

adolescencia o con la enfermedad?

Conflicto de padres

¢, Qué tan frecuentemente tienes peleas con tus papés en temas
relacionados con la enfermedad?

¢Podrias mencionar algunos ejemplos?

¢La enfermedad ha incrementado o reducido las peleas con tus

papas?

Sobreproteccién

de padres

¢,Han cambiado tus padres contigo desde que tienes esta
enfermedad?

¢,Crees que el padecer ERC ha hecho a tus padres mas
sobreprotectores y por qué?

¢, Tus padres te han prohibido ir a una reunién con tus amigos debido
a tu enfermedad?

¢ Tus padres te han restringido algo por tener esta enfermedad?
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N e ¢ Crees que la manera en que te ven tus compafieros/amigos ha
Aceptacion de Pares
cambiado desde que padeces esta enfermedad? ¢Por qué? ¢En
qué cosas ha cambiado?
e ¢;Alguna vez tus compafieros te han excluido de alguna actividad por
padecer esta enfermedad?
e ;Cbmo sientes que es tu relacion con tus compafieros 0 amigos?

e ¢ Qué cosas de estar enfermo podrian perjudicar la relacién con tus

amigos?

Técnica

La técnica que se uso fue la de entrevistas a profundidad; esta técnica consiste
en la realizacion de una entrevista personal no estructurada, cuyo objetivo
principal es indagar de manera exhaustiva a una sola persona, de forma de que
la misma se sienta coOmoda y libre de expresar en detalle sus creencias, actitudes
y sentimientos sobre un tema en estudio. Se realiza principalmente en
investigaciones exploratorias, sobre todo en estudios donde el problema a
investigar se relaciona con aspectos confidenciales, delicados o embarazosos,
0 cuando la presion de un grupo puede afectar las respuestas del entrevistado,
debido a estas caracteristicas y las de la poblacidén a estudiar se decidio que era

lo mas adecuado.
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El tipo de entrevistas cualitativas tiene la finalidad de proporcionar un cuadro
amplio de una gama de escenarios, situaciones o personas. En contraste con la
entrevista estructurada, las entrevistas cualitativas son flexibles y dindmicas. Las
entrevistas cualitativas han sido descritas como no directivas, no estructuradas,
no estandarizadas y abiertas. Las entrevistas en profundidad siguen el modelo
de una conversacién entre iguales, y no de un intercambio formal de preguntas
y respuestas. El propio investigador es el instrumento de la investigacion, y no lo

es un protocolo o formulario de entrevista (Bogdan y Taylor, 1982).

Analisis de datos

Se realizé un analisis de contenido de las entrevistas; se suele llamar analisis de
contenido al conjunto de procedimientos interpretativos de productos
comunicativos (entrevistas, textos o discursos) que tiene por objeto elaborar y
procesar datos relevantes sobre las condiciones mismas en que se han
producido aquellos textos, o sobre las condiciones que puedan darse para su
empleo posterior (Pifiuela, 2002). La codificacion es una técnica empleada
dentro del andlisis, ésta se refiere al proceso de descomponer examinar,
comparar, conceptualizar y categorizar datos (Stratuss & Corbin, 1990). En la
categorizacion el significado de largas declaraciones de entrevistas se reduce a

unas pocas categorias simples (Morata, 2011).
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En base a repetidas lecturas de las entrevistas transcritas se subrayaron las
categorias que en un principio se habian elegido, imagen corporal, conflicto con
padres, sobreproteccion de padres y aceptacion de pares, al subrayar se fueron
encontrando las subcategorias que fueron visualizadas en la mayor parte de las
entrevistas. Después que se termind con la categorizacion, se establecieron los
codigos para las categorias y sub categorias y posteriormente se procedié a
realizar la matriz cualitativa en donde se fueron registrando las frecuencias de
cada sub categoria, esto para finalizar con las sub categorias que tuvieran mayor
frecuencia dentro de las entrevistas.

De las subcategorias que arrojaron los analisis y los discursos de los
adolescentes se generaron reactivos para subescalas. Cabe resaltar que estos
reactivos sélo se construyeron para agregarlos a las escalas generales, ya
existentes, validadas y estandarizadas en poblacibn mexicana (éstas seran

explicadas posteriormente).

Consideraciones éticas

El protocolo fue aprobado por el Comité de Etica del hospital Hidalgo del estado
de Aguascalientes, y cumplié con los principios éticos de respeto, beneficencia
y justica, asi como las normas nacionales e internacionales de investigacion con
seres humanos. Asi mismo se les pidi6 el consentimiento informado a los padres

de los adolescentes y el asentimiento a los menores de edad (Ver Anexo 1y 2).

Resultados
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El en la tabla 2 se presentan las caracteristicas de los participantes. De los 19
participantes, doce eran hombres y siete mujeres. La mayoria eran solteros, sin
hijos, y tenian nivel de escolaridad secundaria. En cuanto a causa de la
enfermedad la mayoria (14 de los 19) reportd rifiones hipoplasicos. En cuanto al
tiempo que llevan de diagndstico, el promedio fue 5 afios, con un rango desde 1
hasta 17 afos. La mayor parte de los participantes eran trasplantados (16) y los
otros tres correspondian a hemodialisis. En cuanto a la toma de medicamentos,
la mayoria report6 estar tomando tacrolimus, acido micofendlico y prednisona.

Solo dos pacientes mencionaron haber tenido rechazo de trasplante.

Tabla 2: Datos Sociodemograficos de los pacientes

Seudénimo  Sexo Edad Estado Escolaridad Causadela Tiempo de
Civil Enfermedad diagndstico
E1l Hombre 18 afios  Soltero Preparatoria Hipoplasia 11 afios
E2 Hombre 19 afios  Soltero Licenciatura Hipoplasia 3 afios
E3 Hombre 13 afios  Soltero Secundaria  Infecciosa 4 afios
E4 Mujer 20 afios  Soltera Preparatoria Negligencia 5 afios
E5 Mujer 15 aflos Soltera Secundaria  Infecciosa 4 anos
E6 Hombre 18 afios  Soltero Licenciatura Sindrome 15 afios
E7 Hombre 15 afios  Soltero Secundaria  Hipoplasia 9 meses
E8 Hombre 16 afilos  Soltero Preparatoria Hipoplasia 7 meses
E9 Hombre 19 afios  Soltero Licenciatura Hipoplasia 7 meses
E10 Mujer 20 afios  Soltera Secundaria  Hipoplasia 10 afios
E11l Mujer 19 aflos Soltera Preparatoria Hipoplasia 17 afios
E12 Mujer 13 aflos Soltera Secundaria  Hipoplasia 9 afios
E13 Hombre 13 afios  Soltero Secundaria  Hipoplasia 3 afios
E14 Hombre 16 afios  Soltero Preparatoria  Hipoplasia 1 afio
E15 Mujer 17 afios  Soltera Preparatoria  Lupus 3 afos
E16 Hombre 20 afios  Soltero Preparatoria  Hipoplasia 15 afios
E17 Hombre 20 afios Casado Secundaria  Hipoplasia 2 afos
E18 Mujer 12 afios  Soltero Primaria Hipoplasia 11 afios
E19 Hombre 17 afios  Soltero Primaria Hipoplasia 2 afos

Categorizacién de las entrevistas

Las cuatro categorias en las que se baso la entrevista fueron imagen corporal,

sobreproteccion de padres, conflicto con padres y aceptacion de pares.

Imagen Corporal
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Es la percepcion, el conocimiento y del sentir de cada persona respecto a su
propio cuerpo. La imagen corporal es la representacion del cuerpo que cada
persona construye en su mente (Raich, 2000). Después de una lectura
cuidadosa de cada entrevista se ordenaron los datos de acuerdo a los temas que
se propusieron abordar. En la tabla 3 se presentan las subcategorias de imagen
corporal arrojadas por el analisis y un ejemplo del discurso de un participante

para cada una.

De la categoria de imagen corporal se obtuvieron cinco subcategorias:
hinchazén de piel, pena por catéteres o cicatrices, baja estatura, adelgazar y
cambio en la coloracién de piel. En los trasplantados, aunque mencionaron
experiencias pasadas, la mayoria dijo que en estos momentos no se sentian con

estas caracteristicas ya que con el trasplante se habian solucionado.
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Tabla 3: Subcategorias Imagen Corporal

Imagen Corporal Cita Frecuencias

Verglienza por “Siempre he usado blusas 1

catéteres o cicatrices descubiertas, pero ahora se ve la
cicatriz y he cambiado la ropa porque
me da pena que se note o que la gente
me quede viendo a la cicatriz” (Mujer,

19 afios)

Baja estatura “Antes de que me trasplantaran yo era 3
muy chiquita, como que no crecia y no
me sentia muy comoda porque era
diferente a los de mi edad y me daba
pena” (Mujer 13 afos)

Piel amarilla “Mi piel era como amarillenta, no me
gustaba como me miraba, todos me 9
hacian comentarios sobre eso y a mi no
me hacian sentir bien” (Hombre, 15
anos)

Hinchazon “Se me notaba hinchada la cara, los 13
brazos o pies y no parecia yo, no me
gustaba verme asi, no me sentia muy
bien, preferia no salir’ (Hombre, 16
anos)

Adelgazar “Pues fisicamente bien, entre comillas 4
porque si enflaqué demasiado, pero
pues antes estaba muy gordo y ahora
me veo demasiado delgado “(Hombre
15 afios)

En latabla 4 se presentan las subcategorias de conflicto con padresy un ejemplo
del discurso de algun participante para cada una. Es importante resaltar que esta
categoria pretende identificar los conflictos que se tienen con los padres,
distinguiendo entre si son por situaciones esperadas en la adolescencia o
derivadas de la enfermedad. Sobre esta categoria emergieron dos
subcategorias, la de las peleas por salidas y la otra pelea por la alimentacion. En
la subcategoria de salidas, se pudo apreciar que un tercio de los participantes
expusieron que los conflictos con los padres se habian vuelto méas frecuentes
por cuestiones de la enfermedad. En su mayoria los hombres reportaron mas
problemas en cuestiones de salidas que las mujeres. Estos problemas se

hicieron mas frecuentes entre los 15 y 18 afios de edad, ya que en las edades
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mas tempranas o mas tardias no mencionaron estos conflictos con los padres.
También hay que destacar que no se aprecié una diferencia entre tipo de
tratamiento ya que los de trasplante también mencionaron que los problemas se
habian incrementado por haberse trasplantado y los hechos que esto conllevaba

como el tiempo que deben de estar en aislamiento.

Tabla 4: Subcategorias de Conflicto con padres

Conflictos con Citas Frecuencias
padres
Salidas “... desde el primer rechazo del rifion 7

pues si me protegen méas, no que pues
“ponte cubrebocas para salir o no
salgas por salir nada mas, quédate
mejor encerrado” o0 cosas asi, ‘tomas
mas agua de la posible” y no me dejan
hacer nada y me enojo6 y nos pelamos
mas” (hombre, 18 afios)

Alimentacion “En la alimentacion, tenemos muchos 10
problemas me la estan contando que
‘ya tomaste agua” y me las estan
contando las botellas, al igual que lo
que como y lo que no, hasta cuando voy
a la casa de mi novio todos me cuidan y
es bastante molesto” (mujer, 19 afios)

En la tabla 5 se presentan las subcategoria y ejemplo de discurso de la
sobreproteccion. En general en esta categoria se presentaron respuestas muy
diversas, ya que la mitad de los pacientes mencionaron que sus padres
mostraban actitudes de sobreproteccion con ellos en las salidas, comidas y
alimentacion pero que a su vez también habian dejado de ser estrictos con
cuestiones escolares, emocionales y econdmicas. Es decir, en lo académico los
padres ya no les exigian buenas calificaciones o en la mayoria de los casos ya
no les pedian que siguieran estudiando; es importante hacer énfasis en que la
mayoria de los pacientes actualmente no cursan la escuela por la enfermedad.

Un tercio de los pacientes mencionaron que a partir de la enfermedad los padres
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se habian vuelto permisivos con relaciones de pareja, cosa que antes no pasaba.

Sin embargo, es importante también mencionar que un cuarto de los pacientes

menciond que sentian que los padres exageraban en algunos cuidados en

especial los pacientes trasplantados los cuales expresaron que no podian hacer

las actividades deportivas que antes hacian, a pesar de que los doctores no

habian dejado tal limitacion y ésta fue atribuida por los padres. En general en

esta poblacion de trasplante manifestaron dificultades para volver a su vida de

antes; a pesar de que estaban trasplantados sentian que no podian hacer nada

0 que sus padres no los dejaban hacer nada.

Tabla 5: Subcategorias Sobreproteccion de Padres

Citas

Frecuencias

Consentir “Pues si yo veo que me tratan mejor que
mis hermanos y que es mejor porque 9
me compran mas cosas a mi que a ellos
no” (Hombre, 13 afios)

Sobreproteccion en “Pues me andaba cuidando que no 13

la alimentacién tomard mucha agua, que no comiera lo
que no debia, pero todo el tiempo, me
harta que hagan eso” (Mujer , 17 afios)

Cuidar de otras “Si, pero asi exageran, como por 6

enfermedades ejemplo cuando hace frio que no me
enferme de la gripa porgue no se me
vaya a complicar” (Mujer, 15 afios)

Prohibir hacer “Luego ya me meti otra vez a karate,

deportes y actividad  pero ya después del trasplante puesya 4

fisica no puedo, ya no me dejan, aunque yo
les diga no me dejan hacer nada de lo
que yo hacia antes” “No me dejan
subirme al brincolin o divertirme porque
tiene miedo de que se me salga el
rifién” (Mujer 17, afios)

Sobreproteccién en “Mi mama ya no me deja salir a la calle 7

salidas

sola con mis amigos o primos, dice que
es mejor que no salga para que me
cuide, esto me molesta mucho, siento
gue no puedo hacer nada” (Mujer, 20
afos)
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Sobreproteccion en “Pues en todas las cosas me cuida 5
lalimpieza demas, dice que me quiere meter a una
burbuja que para que no me toquen, y
no me infecte con nada” (Mujer, 19
afos)

Como se puede apreciar en la tabla 6, los adolescentes expresaron sus
preocupaciones de ser 0 no integrados con sus pares 0 amigos por situaciones
derivadas de la enfermedad como hospitalizacion, dialisis, hemodialisis,
aislamiento, consultas entre otras cuestiones médicas. Es importante resaltar
gue la mayoria de los participantes a excepcion de los pacientes de hemodialisis
mencionaron que sus amigos habian sido de gran apoyo frente la enfermedad y
gue desde que se enteraron que se habian enfermado, la relacién habia crecido.
Sin embargo, también mostraron preocupacion y tristeza al perderse de salidas
y fiestas con sus amigos. Se pudo observar que algunos pacientes expresaron
tener dificultades para socializar, estos pacientes tenian en comun que tenian la
enfermedad desde nifios pequefios, lo cual fue de la mano con la dificultad de
socializar. En cambio, los adolescentes que fueron detectados con ERC en la
adolescencia no expresaron tener dificultades para hacer o mantener amistades.
En las edades mas tempranas de 12 o 13 no se expreso con gran relevancia el
tema de los pares, en esta edad se manifestd el acercamiento a los padres

principalmente.

Tabla 6: Subcategorias, aceptacion de pares

Citas Frecuencias
Integracion de pares
Apoyo durante la “Si me apoyaban, me ayudaban con las
enfermedad tareas y me visitaban desde que se

enteraron que estaba enferma “(Mujer 15

13)
Pérdidas de “Pues al momento de las salidas o asi, 14
actividades con yo no puedo ir a, por ejemplo, a todos
amigos los lugares que ellos pueden y eso me
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pone triste porque desde que estoy
enfermo no puedo ir a las mismas
cosas” (Hombre, 17)

Conclusién:

En esta fase del estudio el objetivo fue realizar un primer acercamiento para
conocer como los adolescentes viven con ERC tomando en cuenta sus
caracteristicas de adolescentes y caracteristicas propias de la enfermedad. Las
variables que se pretendieron abordar fueron la imagen corporal, el conflicto con
padres, la sobreproteccion de los padres y la aceptacion dentro de su grupo de
pares, esto para conocer kas caractiristicas especificas de la poblacion y

posteriormente agregar lo obtenido a escalas generales.
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Capitulo 2: Segunda Fase: evaluacion de propiedades psicométricas

Objetivo General

Construir y evaluar las propiedades psicométricas de las sub escalas especificas
de ERC para ser afiadidas a escalas ya existentes de imagen corporal, conflicto
con padres, sobreproteccion de padres y aceptacion de pares en adolescentes

con ERC.

Objetivos especificos:
e Construir y evaluar las propiedades psicométricas de reactivos
especificos para imagen corporal en adolescentes con ERC.
e Construiry evaluar las propiedades psicométricas de reactivosespecificos
conflicto y sobreproteccion de padres en adolescentes con ERC
e Construir y evaluar las propiedades psicométricas de reactivos

especificos para aceptacion de pares en adolescentes con ERC.

Participantes
Mediante un muestreo no probabilistico se aplicaron los reactivos generados en

55 adolescentes que padecian ERC.

Criterios de Inclusion
1) Adolescentes entre 12 y 20 afios de edad que tuvieran ERC
2) Que supieran leer y escribir
3) Que otorgaran su asentimiento de participacion
4) Haber tenido el consentimiento informado por escrito de padre, madre o

tutor del adolescente.
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Criterios de eliminacioén

1) Que ya no quieran seguir participando en la investigacion.

Instrumentos

Reactivosgenerados en base a la primera fase.

Procedimiento

Para esta fase del estudio se realizaron reactivos de acuerdo a la informacion
obtenida en la fase 1, estos reactivos preliminares fueron enviados a distintos
especialistas en el area médica y psicoldgica (ver anexo 7 y 8) quienes dieron
sus opiniones de ellos, a partir de este jueceo surgieron 27 reactivos que son
los que se aplicaron. Después se procedioé a someter esta fase al comité de ética
del hospital de segundo nivel donde se realiz6 el estudio, una vez aprobado se
procedio a establecer dias y horarios de asistencia para poder aplicar los
reactivos a los pacientes al hospital de segundo nivel y las clinicas subyacentes

de hemodiélisis.

De abril 2019 a noviembre del 2019 se reclutaron adolescentes con las
caracteristicas antes mencionadas; primero, se les explicaba el objetivo del
estudio y si estaban de acuerdo ellos y se procedia a firmar el consentimiento y
el asentimiento informado (Ver anexos 9y 10). Después de esto se les prestaba
el aparato electrénico que contenia los 27 reactivos. El proceso duraba un

aproximado de 10 minutos.

Anéalisis de Datos

Primero, se realizé un analisis de prueba t comparando la capacidad de cada
item para discriminar entre aquellos, utilizando el cuartil mas bajo y el cuartil
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mas alto para una mejor distribucién y segmentacién de la informacion.
Posteriormente, se realiz6 un analisis factorial exploratorio para cada
constructo con solamente los reactivosreactivos que discriminaron

significativamente.
Consideraciones éticas

El protocolo fue aprobado por el Comité de Etica del hospital Hidalgo del estado
de Aguascalientes, y cumple con los principios éticos de respeto, beneficencia y
justica, asi como las normas nacionales e internacionales de investigacion con
seres humanos. Asi mismo se les pidio el consentimiento informado a los padres

de los adolescentes y el asentimiento a los menores de edad.
Resultados

En la Tabla 7 se presentan los resultados del analisis de discriminacién de los
reactivos de imagen corporal relacionado con la enfermedad. Como se puede
observar tres de los cuatro reactivos discriminaron y el item 3 no, por lo cual

fue excluido del subsiguiente analisis factorial.

Tabla 7: Prueba t para discriminacién de reactivos reactivos de imagen corporal

Reactivo Media DE t p

1. Me_ averguenza que mi piel ha adquirido una 284 1813 -2117 0.043
tonalidad amarilla o palida.

2. Me averglienza que aIgL_Jpas partes fje mi 287 1722 2117 0.043
cuerpo presentan inflamacion/hinchazon

3. Me avergiienza tener cicatrices por los 147 0742 -1.394 0.203
catéteres o por el trasplante.

4. Me avergienza el peso que he pedido por 0.003

229 1.685 -3.842
estar enfermo (a).
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En la Tabla 8 que muestra los analisis de discriminacion para conflictos con

padres, se puede observar que soélo dos reactivos discriminaron, el 7 y el 10,

dejando 6 reactivosdescartados.

Tabla 8: Prueba T para discriminar reactivos de conflictos con padres

Reactivo

Media

DE

t

5.- Discuto mucho con mis padres porque no me
dejan salir por estar enfermo (a).

1.65

0.726

-1.075

0.292

6.- Peleo con mis padres porque no me dejan
hacer las mismas actividades que solia hacer
antes de estar enfermo (a).

1.71

0.875

-1.909

0.067

7.- Mis padres me presionan mucho con la dieta y
alimentacion que debo seguir por la enfermedad
renal cronica.

2.35

1.04

-3.938

0.001

8.-Mis padres no ponen mucha atencion en la
dieta que debo de seguir

1.69

1.069

-0.734

0.469

9.-Mis padres confian en mi para seguir
indicaciones de tratamiento, cuidados,
medicamentos y alimentacion.

3.47

0.858

-1.718

0.087

10.- La causa principal por la que peleo con mis
padres tiene que ver con aspectos relacionados
del estar enfermo.

1.69

0.96

-3.174

0.007

En la Tabla 9 de sobreproteccién con padres, todos los reactivos discriminaron

menos el item 17 que fue descartado.

Tabla 9: Prueba t para discriminar reactivos en sobreproteccion con padres

Reactivo Media DE t p
11.- Mis padres me compran mas cosas por estar )

enfermo(a). 1.82 0.841 3.944 0.001
12.- Mis padres son menos estrictos con las

calificaciones y tareas escolares por estar enfermo(a). 1.85 1.044 -6.041 0.001
13.- Mis padres me tratan mejor desde que estoy )

enfermo(a). 2.15 1.044 4.886 0.001
14. El trat_o que recibo de mis pad_res por estar enfermo 242 1.462 6.425 0.001
(a) es mejor que el que reciben mis hermanos.

15. P_or estar gnfermo, siento que mis padres me 29 1.026 3.841 0.001
consienten mas.

“16. Mls padres me presionan mucho para seguir la dieta 244 1.102 3106 0.004
‘Al pie de la letra”.

17.- M|’s padres_ no me (}ejan comer ningtin alimento que 265 1.142 1511 0.142
no esté en la dieta o guia de alimentacion.

18.- Mis padres no me dejan salir tanto con mis amigos 1.96 0.922 2709 0.011

por estar enfermo (a).
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La Tabla 10 presenta los reactivos de aceptacion de pares. Seis de los reactivos

discriminaron y dos se eliminaron (el 20 y el 22).

Tabla 10: Prueba t para discriminar reactivos de Aceptacion de pares

Reactivo Media DE t p
20- Mis amigos o compafieros me discriminan por estar 133 0.862 1.887 0.098
enfermo (a).

21. Mis amigos me excluyen por estar enfermo (a). 1.36 0.969 -2.371 0.044
22. Me siento parte de mi grupo de amigos, aunque esté

enfermo (a). 3.45 0.959 0.196 0.846
23.-Puedo hablar de mis preocupaciones de la

enfermedad con mis amigos. 282 1.156 -2.176 0.038
24. Por estar enfermo mis amigos me ayudan en tareas

o actividades escolares. 247 L33l -3.517 0.002
25- Mis amigos son de gran ayuda frente a la

enfermedad. 3.13 1.055 -3.209 0.003
26._ Tengo problemas con mis amigos cuando no puedo 1.49 1,034 2918 0.016
salir con ellos por estar enfermo(a).

27. Perder actividades escolares por estar enfermo (a) o

ir al hospital, afecta la relacién que tengo con mis 1.64 1.025 -2.312 0.045
amigos.

19- Por estar enfermo, mis amigos se muestran mas 215 1177 2,603 0.019

amables conmigo.

En conclusion, de los 27 reactivos que se sometieron a pilotaje quedaron 19

reactivos significativos, de los cuales se sometieron a un andlisis factorial

exploratorio por constructo para evaluar su validez.

Validez de constructo

Como un indicador de validez de constructo se realizé6 un andlisis factorial

exploratorio para cada constructo para poder agregar cada componente a la

escala general. Se realizo el calculo de la matriz factorial del instrumento con el

método de extraccion de componentes principales y se realizo la rotacion por el

método Varimax.
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Como se puede observar en la Tabla 11, todos los reactivos de imagen
corporal integraron un solo factor y todos los reactivos mostraron cargas

factoriales mayores a 0.79 explicando el 65.47% de la varianza.

Tabla 11: Andlisis factorial de los reactivos de imagen corporal relacionada a la
enfermedad

Imagen Corporal Componente

1
2.- Me avergiienza que algunas partes de mi 0.936
cuerpo presentan inflamacion/hinchazén
1. Me averglienza que mi piel ha adquirido una 0.922
tonalidad amarilla o pélida.
4.-Me averglienza el peso que he perdido por 0.799

estar enfermo (a).

En la Tabla 12 de sobreproteccion de padres se puede observar que los reactivos
cargaron en un solo factor, con cargas arriba de 0.46, explicando 66.96% de la

varianza.

Tabla 12: Analisis factorial sobreproteccion de padres relacionada con la
enfermedad

Componente
1

12.- Mis padres son menos estrictos con las 0.745
calificaciones y tareas escolares por estar
enfermo(a).
14. El trato que recibo de mis padres por estar 0.741
enfermo (a) es mejor que el que reciben mis
hermanos.
11.- Mis padres me compran mas cosas por 0.631
estar enfermo(a).
18.- Mis padres no me dejan salir tanto con mis 0.466

amigos por estar enfermo (a).

Estos reactivos corresponden al 66.9% de la varianza

En la Tabla 13 se ve que los reactivos de aceptacién de pares se cargaron en

dos factores, uno que representa afectaciones negativas y otro que representa
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afectaciones positivas, con cargas arriba de 0.56 y explicando 70.79% de la

varianza.

Tabla 13: Andlisis factorial de aceptacion de pares

Componente

1 2
20- Mis amigos o compafieros me discriminan por estar enfermo (a). 0.910
21. Mis amigos me excluyen por estar enfermo (a). 0.815
26. Tengo problemas con mis amigos cuando no puedo salir con ellos 0.774
por estar enfermo(a).
27. Perder actividades escolares por estar enfermo (a) o ir al hospital, 0.690
afecta la relacién que tengo con mis amigos.
25- Mis amigos son de gran ayuda frente a la enfermedad. 0.872
23.-Puedo hablar de mis preocupaciones de la enfermedad con mis 0.861
amigos.
24. Por estar enfermo mis amigos me ayudan en tareas o actividades 0.570
escolares.

Estos reactivos correspondieron al 70.79 % de la varianza explicada.
Conclusion

Al finalizar el andlisis discriminante quedaron 19 reactivos, pero al realizar los
analisis factorial exploratorios por tal motivo se tuvieron que eliminar 3 reactivos
mas del analisis factorial de aceptacion de pares, quedando al final 16 reactivos
para agregarse a las escalas generales. De acuerdo a las categorias trabajadas
se ordenaron de la siguiente manera, para imagen corporal quedaron 3 reactivos,
para conflicto con padres 2 reactivos, para sobreproteccién con padres 4
reactivos y finalmente para aceptacion de pares 6 reactivos. Se considera que
estos reactivos tienen suficiente poder de discriminacion y que se distribuyen de
forma que se pueden considerar constructos individuales de manera adecuada
para agregar a las escalas generales de cada constructo. Esta fase del estudio
sirvié para que en el estudio principal se tuviera un vision especifica de estos

temas en la enfermedad renal cronica, a continuacion lo podemos apreciar.

57



58



Capitulo 3: Tercera Fase: el estudio principal

Objetivo General

Evaluar como las caracteristicas de la enfermedad se asocian con
complicaciones en los hitos de la adolescencia (conflicto con padres,
sobreproteccion parental, aceptacion de pares, imagen corporal, apoyo social,
ansiedad y depresion, conocimiento de la enfermedad), y como estos, en
conjunto con el conocimiento de la enfermedad, se asocian con la calidad de

vida y la adherencia al tratamiento.

Obijetivos especificos:

e Estimar el nivel de conflicto y sobreproteccidén de padres en adolescentes
con ERC.

e Estimar el nivel de la aceptacion con pares en adolescentes con ERC.

e Estimar el nivel del apoyo social en adolescentes con ERC.

e Estimar el nivel de imagen corporal positiva en adolescentes con ERC.

e Estimar los niveles de depresién y ansiedad en adolescentes con ERC.

e Estimar el nivel del conocimiento de la enfermedad en adolescentes con
ERC.

e Estimar el nivel de la calidad de vida en adolescentes con ERC.

e Estimar el nivel de la adherencia al tratamiento en adolescentes con ERC.
Hipotesis
e Aspectos de la enfermedad renal cronica tendra incidencia en una mayor

sobreproteccion de los padres, aumento en el conflicto con padres,

disminucién en imagen corporal y aceptacion de los pares.
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e A mayores niveles de conflicto con padres y sobreprotecciéon habra
mayores niveles de ansiedad y depresion lo cual repercutira en una menor
calidad de vida y adherencia al tratamiento y esto influird en la calidad de

vida y adherencia al tratamiento en los adolescentes con ERC.
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Figura 1. Modelo de los Adolescentes con ERC




Participantes

Mediante un muestreo no probabilistico se reclutd una muestra de 46 hombres
y mujeres adolescentes que padecieron ERC y que estuvieron asistiendo a un

hospital de segundo y tercer nivel.

Criterios de Inclusion
1) Hombres y mujeres que hayan sido diagnosticados con Enfermedad Renal

Cronica entre 12 y 23 afios de edad.

2) Que sepan leer y escribir

3) Que otorguen su asentimiento de participacion

4) Que los padres den su consentimiento

Criterios de Eliminacion

1) Que ya no quiera seguir participando en la investigacion

Disefio

Estudio transversal, descriptivo y correlacional.

Procedimiento de Muestreo

Muestra no probabilistica de tipo intencional por conveniencia.

Instrumentos
Imagen Corporal: La imagen corporal se refiere a la representacion mental y

valoracion positiva y negativa realizada del tamafo, figura y de la forma del
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cuerpo (Garcia, 2004). El Test de las Actitudes hacia el Cuerpo (Probst et al.,
1995), es un cuestionario con escala tipo Likert, que evalla, en concreto una
alteracion de las actitudes hacia el cuerpo, evaluar experiencia corporal y
actitudes hacia el propio cuerpo. Los 20 reactivos se agrupan en tres factores
principales: Apreciacion negativa del tamafio corporal, pérdida de familiaridad
con el propio cuerpo e insatisfaccion corporal general. Se estimé la confiabilidad
del instrumento en poblacion mexicana obteniendo valores de consistencia
interna de a=.881 (Meza Pefia y Pampa, 2013) y confiabilidad de 0.91 (Gila,

Castro, Gbmez, Toro y Salamero, 1999).

Apoyo Social: El apoyo social se puede definir como el grado en que las
necesidades sociales basicas se satisfacen a través de la interaccion con los
otros, hay dos tipos de apoyos que seran importantes en el estudio, el apoyo
emocional que estd comprendido como la empatia, el cuidado, el amor y la
confianza que se le ofrece a otra personay el apoyo instrumental que es cuando
se emiten conductas que directamente ayudan a quien lo necesita. Para evaluar
esta variable se utilizé el Cuestionario de apoyo social (MOS) (Sherbourne et al.,
1991). Se trata de un cuestionario auto administrado de 20 reactivos. Explora 5
dimensiones del apoyo social: emocional, informativo, tangible, interaccion social
positiva y afecto/carifio. Se pregunta, mediante una escala de 5 puntos, con qué
frecuencia esta disponible para el individuo cada tipo de apoyo. Se adapto y
valido el cuestionario en poblacion mexicana, donde se reporté un alfa de

Cronbach de 0.97 (Riveros, 2014).

Conflicto con padres: Se define como confrontaciones de tipo verbal que se

causan cuando dos partes estan firmes en una idea y no ceden ante la otra
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perspectiva; en este caso se habla de conflictos entre hijos adolescentes y
padres y esto se evaluara con la Escala de Evaluacion de las Relaciones
Intrafamiliares (ERI) (Heredia & Andrade 2010). El ERI es una escala que mide
las interconexiones que se dan entre los integrantes de cada familia. Incluye la
percepcion que se tiene del grado de union familiar, del estilo de la familia para
afrontar problemas, para expresar emociones, manejar las reglas de convivencia
y adaptarse a las situaciones de cambio. En espafiol esta compuesta de tres
dimensiones de funcionamiento familiar: unién y apoyo, expresion y dificultades.
Se planea usar la escala de 12 reactivos, en estudios previos se han encontrado
que estas escalas tienen una consistencia interna de .92, .95 y .93,
respectivamente (Rivera & Andrade, 1997, 2010).

Ansiedad: Se define como un estado emocional tenso, acompafado de
sintomas fisicos de activacién simpatica y procesos cognitivos centrados en la
creencia de que la persona se encuentra constantemente en estado de
vulnerabilidad ante diversos peligros (Stein & Hollander, 2004). Se medira con la
escala descrita abajo.

Depresion: Es un grupo de sintomas emocionales, cognitivos, conductuales y
somaticos entre los que se encuentran un estado de animo abatido o decaido,
irritabilidad, pensamientos y sentimientos de culpa, pérdida del interés y/o placer,
asi como aislamiento social, entre otros (Alberdi, Taboada, Castro y Vazquez,
2006). Estas dos variables (ansiedad y depresion) seran medidas con la Escala
de Depresion y Ansiedad Hospitalaria (HADS) (Zigmond & Snaith, 1983). Esta
escala fue disefiada para detectar estados de depresion y ansiedad en pacientes
de servicios hospitalarios no psiquiatricos. La traduccién y adaptacion al

castellano fue realizada por Snaith, Bulbena y Berrios (1986). La version que se

64



utilizar4 es la estandarizacion y adaptacion del mismo a poblacion oncolégica
mexicana en consulta externa y hospitalizacion. El coeficiente alfa de Cronbach
fue de .85 y la confiabilidad por mitades de .8. Se recomienda un punto de corte
de 8 para la subescala de ansiedad y de 9 para la subescala de depresion

(Galindo, et al 2015).

Conocimiento de enfermedad: Se define por la capacidad de afirmar o explicar
una informacién o demostrar una habilidad necesaria, para explicar todo lo
relacionado con una enfermedad Esta sera medida por la UNC TRXANSITION
Scale (Ferris et al., 2012). Esta escala de 33 preguntas mide en diez subescalas,
el conocimiento sobre diagndstico o tratamiento, dieta, implicaciones de la
enfermedad en salud sexual, escuela / trabajo, seguro, capacidad de autogestion
y buscando nuevos proveedores de salud. Su puntuaciéon maxima es 10. Se llevo
a cabo la validez en poblacién mexicana obteniendo resultados similares que los
aplicados en E.U.A ( Cantu et al., 2015).

Adherencia al tratamiento: Se refiere al grado a través del cual el paciente lleva
a cabo las indicaciones del terapeuta, basado en las caracteristicas de su
enfermedad, del régimen terapéutico que sigue, de la relacion que establece con
el profesional de la salud y en sus caracteristicas psicolégicas y sociales
(DiMatteo, 2003). La Escala de Adherencia Terapéutica, (EAT) (Soria Trujano;
Zaira Vega & Nava Quiroz, 2009) basada en comportamientos explicitos,
contiene 21 reactivos. Para todos los reactivos se presenta una escala de 0 a
100, en la que el paciente elige, en términos de porcentaje la efectividad de su
comportamiento. El instrumento en general obtuvo un nivel alto de fiabilidad. El

analisis de fiabilidad (Cronbach) de la escala arroj6 un alfa de .919.
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Calidad de vida: Instrumento de medida de la Calidad de Vida para Nifios y
Adolescentes. (KIDSCREEN-27). El cuestionario KIDSCREEN valora
subjetivamente la salud y el bienestar de nifios y adolescentes (calidad de vida
relacionada con la salud, CVRS). Estos han sido desarrollados para ser auto-
administrados a nifios y adolescentes, tanto sanos como con problemas crénicos
de salud, de edades comprendidas entre los 8 y los 18 afios. El cuestionario
KIDSCREEN-27 mide 10 dimensiones de CVRS en una escala Rasch: Bienestar
fisico, Bienestar psicolégico, Estado de &nimo, Autopercepcion, Autonomia,
Relacioén con los padres y vida familiar, Amigos y apoyo social, Entorno escolar,
Aceptacién social (Bullying), y Recursos econémicos. La validez y confiabilidad
de la versién mexicana del KIDSCREEN-27 se realizé en estudiantes con una
edad entre 8 y 18 afios, de educacion basica a educacion superior. Se realizé un
andlisis factorial confirmatorio (AFC) para verificar la validez del contenido del
cuestionario. La validez del contenido mantuvo las caracteristicas del
cuestionario original. EI AFC confirmé la estructura de las 10 dimensiones
originales. La consistencia interna del instrumento fue aceptable (rango 0.5-0.86)
y la reproducibilidad obtuvo coeficientes bajos en 5 dimensiones (0.22-0.78). La
version mexicana del cuestionario KIDSCREEN-27 es equivalente al original en
términos de contenido, estructura, y validez de constructo. En conclusion, el
instrumento KIDSCREEN-27 es adecuado para aplicarse en poblacion mexicana
de estudiantes de 8 a 18 afios (Hidalgo-Rasmussen, Rajmil, & Montafio-

Espinoza, 2014).

Procedimiento
Se selecciond a los participantes adolescentes que acudieron a recibir atencién

médica a dos instituciones, en donde se les explicaban los objetivos del estudio
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a los padres y adolescentes, posteriormente se les invitaba a participar de
manera voluntaria. Después se les pedia a los padres que firmaran el
consentimiento informado del estudio y el del hospital, posteriormente a los

adolescentes se les pedia su asentimiento informado por escrito.

Se exploraba con los adolescentes horarios de consultas para poder fijar las
evaluaciones. Antes de comenzar se realizaba una entrevista sociodemogréfica
donde se exploraron aspectos de escolaridad, tiempo de diagndsticos,
tratamiento, causas, etc. Al terminar esta entrevista se procedia con la aplicacion

de los instrumentos antes mencionados.

Andlisis de datos
Después de recolectar la informacion se realizé un analisis descriptivo de todas
las variables, usando medidas de tendencia central para nivel de medicion

intervalar (media o mediana segun la distribucién) y dispersion.

Después de los analisis descriptivos se relizaron andlisis bivariados con todas
las variables, y luego para finalizar se realizarén regresiones multivariables
teniendo como desenlace las variables meta que fueron calidad de vida y

adherencia al tratamiento.

Consideraciones éticas

En apego a los lineamientos éticos en la investigacion en el area de salud, la
responsabilidad de la proteccion de las personas que toman parte en la
investigacion debe recaer siempre en un médico u otro profesional de la salud y
nunca en los participantes en la investigacién, aunque hayan otorgado su
consentimiento. Es por eso que primero se hablé con los padres para poder pedir

su consentimiento, también los adolescentes tuvieron que estar de acuerdo al
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participar y se cuid6 su informacion confidencial (Anexo 9y 10) y el protocolo fue
aprobado por el Comité de Etica del Hospital Hidalgo y del Instituto Nacional de
Pediatria (INP).Se ofrecié apoyo psicologico a los participantes y familiares que

lo requirieron.

Resultados
A continuacion, se presentan los hallazgos encontrados en esta fase, para una

mayor organizacion se dividira este apartado en tres. En primer lugar, se abordan
los resultados descriptivos, los cuales detallan la informacion sociodemografica
de los pacientes, asi como su historia clinica, diagndstico y tratamiento. También
en esta seccidn se integra la revision descriptiva de las variables de desarrollo y
de salud. En segundo lugar, se encuentran los resultados bivariados, los cuales
atienden la relacion de todos los elementos mencionados con las dos variables
principales de desenlace del estudio, Calidad de vida y Adherencia al
tratamiento. Por Ultimo, se presentan los analisis multivariados, a saber, un
conjunto de andlisis de regresion lineal multiple con el objetivo de identificar las
variables que mejor explican la calidad de vida y la adherencia al tratamiento de

los pacientes.

1. Resultados descriptivos

1.1 Informacion sociodemografica de los pacientes:

Como se puede apreciar en la Tabla 14, de los 46 pacientes en el estudio, un
poco mas de la mitad (58.7%) fueron mujeres, con edades entre los 13y 23 afios
(M=17; DE=2.79), procedentes principalmente de la ciudad de Aguascalientes
(45.7%) y la CDMX (39.1%). Con respecto a la escolaridad, la mayoria reporto

secundaria (45.7%) o preparatoria (43.5%) y poco mas de la mitad asiste
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actualmente a clases (52.2%). Finalmente, el 47.8% de los pacientes confirmé

no tener ninguna actividad extra aparte de la escuela.

Tabla 14
Informacion sociodemogréfica de los pacientes
Variable Frecuencia Porcentaje
Sexo
Mujeres 27 58.7%
Hombres 19 41.3%
Edad
13 4 8.7%
14 6 13.0%
15 10 21.7%
16 3 6.5%
17 2 4.3%
18 0 0%
19 5 10.9%
20 o mas 16 34.8%
Procedencia
Aguascalientes 21 45.7%
CDMX 18 39.1%
Jalisco 1 1.1%
Zacatecas 6 13.0%
Escolaridad

Primaria 3 6.5%
Secundaria 21 45.7%
Preparatoria 20 43.5%
Técnico 1 2.2%
Licenciatura 1 2.2%
Asiste ala escuela actualmente

Si 24 52.2%
No 22 47.8%

Actividad Adicional

Ninguna 22 47.8%
Trabajar 7 15.2%
Actividad Fisica 6 13.0%
Recreativa 11 23.9%

1.2.Informacion clinica sobre los pacientes

Analizando en primera instancia la historia clinica de los pacientes, se observo
gue en su mayoria tiene un tratamiento actual de trasplantados (69.6%) y que,
de estos pacientes, el 27.2% ya habia presentado algun tipo de rechazo, incluso

el 6.5% estaba pasando por su segundo trasplante de rifidn. El porcentaje
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restante de pacientes reporta un tratamiento de hemodidlisis (30.4%). Con
respecto a la causa de la enfermedad, un poco mas de la mitad de los pacientes
(54.3%) report6 que el padecer ERC fue debido a una hipoplasia renal, mientras
que el 8.6% refiere Lupus y quistes renales como detonantes. La historia clinica

completa se presenta en la Tabla 15.

Tabla 15
Historia clinica de los pacientes
Aspecto Frecuencia Porcentaje
Tratamiento actual
Hemodialisis 14 30.4%
Trasplante 32 69.6%
Causa de la enfermedad
Hipoplasia renal 25 54.3%
Lupus 2 4.3%
Desconocida 12 26.1%
Quistes renales 2 4.3%
Infecciosas 5 10.9%
Hospital que asiste
Hospital Miguel Hidalgo 24 52.2%
Calvillo (Subyacente del Hospital 6 13.0%
Hidalgo)
Instituto Nacional de Pediatria 16 34.8%
Dieta especial
No 16 34.8%
Si 30 65.2%
NUumero de trasplantes
0 13 28.3%
1 30 65.2%
2 3 6.5%
Rechazo de trasplante
No 24 72.2%
Si 9 27.2%

Enseguida se abordaron aspectos temporales del diagndstico y del tratamiento,
especificamente sobre los meses desde el diagnostico de la ECR y la duracion
de los diferentes tratamientos. Entre los hallazgos mas importantes se encuentra
que el 47.8% de los pacientes mencion6 haber tenido mas de tres afios con el

diagnoéstico. También se encontré que, de los pacientes trasplantados, el 21.7%

70



menciond haber sido recientemente trasplantado. En la Tabla 16 se muestran

los hallazgos citados y la duracién de los tratamientos de dialisis y hemodidlisis.

Tabla 16
Diagnéstico y tratamientos de los pacientes
Aspecto Frecuencia Porcentaje
Tiempo desde el dx
0-6 meses 7 15.2%
7-12 meses 7 15.2%
13- 24meses 6 13%
25-36 meses 4 8.7%
37-48 meses 7 15.2%
49-60 meses 4 8.7%
mas de 60 meses 11 23.9%
Total 46 100%
Tiempo que estuvo en dialisis antes
0-6 meses 31 67.4%
7-12 meses 9 19.6%
13- 24meses 5 10.9%
mas de 24 meses 1 2.2%
Total 46 100%
Tiempo que estuvo en hemodialisis antes
0-6 meses 27 58.7%
7-12 meses 8 15.2%
13- 24meses 5 10.9%
mas de 24 meses 6 13%
Total 46 100%
Tiempo de trasplantado
0-6 meses 10 21.7%
7-12 meses 5 10.9%
13- 24meses 9 19.6%
25-36 meses 1 2.2%
37-48 meses 3 6.5%
mas de 48 meses 5 10.9%
Total 33 71.73%

1.3. Variables de desarrollo y de salud

Continuando en la fase descriptiva, se presenta en la Tabla 17 los datos
descriptivos de las variables del estuido. Para facilitar la interpretacion de los
resultados, en cada una de las variables y sus respectivos factores se realizo
una segmentacion considerando la puntuacion minima y maxima posible, de tal
forma que el rango posible se dividiera en tres niveles, es decir, bajo (el 25%
inferior), medio (el 50% intermedio) y alto (el 25% superior). Se optod por dejar el
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mayor porcentaje en la categoria intermedia para que la mayor cantidad de
registros se ubicara en tal seccién, que fuera mas facil de identificar las
puntuaciones extremas y que la distribucion se asemejara a la normal. Debido a
que cada variable y factor contaba con una cantidad distinta de reactivos, los
puntos de corte en cada caso fueron diferentes. En tal sentido, la Tabla 17
muestra los puntos de corte y la clasificacion de los participantes en cada
variable y factor, acompafiados de su respectiva media y desviacion estandar

para estimar un puntaje general.
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Tabla 17
Caracteristicas descriptivas de las variables de desarrollo
Clasificacién

Variables de desarrollo Bajo Medio Alto M DE
Imagen corporal 0-21 22-63 64-85 17.63 13.84
negativa 34 [73.9%] 12 [26.1%)] 0 [0%)]

Relaciones familiares 12-24 25-47 48-60 46.45 9.31
positivas 1[2.2%] 25 [54.3%] 20 [43.5%)]
Factor expresion 4-8 9-15 16-20 16 3.66
2 [4.3%] 18 [39.1%] 26 [56.5%]
Factor unién y apoyo 4-8 9-15 16-20 16.06 3.5
1[2.2%)] 16 [34.8%] 29 [63.0%]
Factor dificultades 4-8 9-15 16-20 9.6 3.72
18[39.1%] 26 [56.5%] 2 [4.3%)]
Apoyo social 19-38 39-75 76-95 77.37 17.43
3 [6.5%] 13[28.3%] 30 [65.2%]
Factor apoyo emaocional 8-16 17-30 31-40 31.67 8.33
4 [8.7%)] 16 [34.8%] 26 [56.5%]
Factor apoyo afectivo 3-6 7-11 12-15 12.34 3.19
4 [8.7%] 9[19.6%] 33 [77.1%]
Factor apoyo econémico 4-8 9-15 16-20 16.58 3.81
4 [8.7%)] 12 [26.1%] 30 [65.2%]
Factor ocio y distraccion 4-8 9-15 16-20 16.76  3.69
1[2.2%)] 12 [26.1%] 33 [77.1%]

Comenzando por la Imagen corporal negativa, es posible observar que la media
se integra dentro de la categoria baja (M=17.63) y que, en su mayoria, los
pacientes se integran en este nivel (73.9%). Por otra parte, en las Relaciones
familiares positivas, se encontré6 un promedio en el nivel medio en el total
(M=46.45) y en el factor Dificultades (M=9.6), y alto en los factores Expresion
(M=16) y Unién y apoyo (M=16.06). En el mismo tenor, el Apoyo social también
mostré niveles altos en la puntuacién total (M=77.37) y en sus factores
Emocional (M=31.67), Afectivo (M=12.34), Econdmico (M=16.58) y Ocio y
distraccion (M=16.76) ya que, en todos los casos, la mayor parte de los

estudiantes se integraban en dicha categoria.

A continuacion se hace el analisis solamente de las escalas especificas de la

segunda fase del estudio, el primer factor denominado Imagen corporal
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relacionada a la enfermedad aborda el grado de desaprobacién o verglienza de
los participantes con los cambios provocados en su cuerpo por la enfermedad,
como son el color amarillento en la piel, la inflacion o la disminucion peso. Los
resultados mostraron un promedio bajo de insatisfaccion con la imagen corporal
(M=2.95), considerando ademds que la mayoria de los pacientes se encontrd en
el nivel inferior (72.7%). Solamente un pequefio porcentaje de pacientes
manifestd sentirse totalmente avergonzado con los cambios en su cuerpo
producidos por la enfermedad (4.5%). No obstante, es preciso indicar que dichos
cambios no han sido manifestados en todos los participantes, ya que casi el 25%

confirmé la ausencia de estos.

Enseguida, el factor Conflicto con padres relacionado con la enfermedad mostré
un promedio bajo (M=3.95) y la mayor parte de los respondientes se integré
también en esta categoria (47.7%), indicando que, en general, se tiene una
relacion armoniosa con las figuras paternas. Sin embargo, se identificé un
porcentaje elevado en la categoria intermedia (40.9%), lo cual indica que pueden

presentarse distintas problematicas en algunas familias.

Por otro lado, en la dimension Sobreproteccién de padres relacionada con la
enfermedad, los pacientes manifestaron en su mayoria niveles intermedios
(63.1%) y bajos (34.1%). Esta situacion refleja que los pacientes perciben que
sus padres evitan mostrar conductas excesivas de cuidado o vigilancia, pero sin

llegar a ser negligentes.

Por dltimo, el factor Aceptacion de pares relacionada con la enfermedad, que
aborda la relacion del paciente con amigos y comparieros, mostré puntuaciones

elevadas (M=20.64), ya que, sin excepcion, los pacientes calificaron la
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aceptacion en un rango medio (75.0%) o alto (25.0%). La tabla 18 muestra tales

hallazgos.

Tabla 18
Caracteristicas descriptivas de las variables relacionadas con la enfermedad de la fase
2 del estudio

Clasificacion

Variables de fase 2 Bajo Medio Alto M DE

Imagen corporal negativa 0-3 4-8 9-12 295 249
32 (72.7%) 10 (22.7%) 2 (4.5%)

Conflicto con pares 2-3 4-6 7-8 391 184
21 (47.7%) 18 (40.9%) 5 (11.4%)

Sobreproteccién de padres 6-11 12-22 23-28 13.75 4.35
15 (34.1%) 28 (63.6%) 1 (2.3%)

Aceptacion de pares 7-11 12-22 23-28 20.64 3.15

0 (0.0%) 33 (75.0%) 11 (25.0%)
Nota: Debido al registro incompleto de los reactivos, fueron segregadas las respuestas de dos
participantes en el analisis

Como parte final de la fase descriptiva, se realizé el mismo procedimiento para
las variables de salud, es decir, para Calidad de vida, Adherencia al tratamiento,
Conocimiento de la enfermedad, Ansiedad y Depresion. Debido a que las
variables Ansiedad y Depresion tiene sus propios valores de referencia o
clasificacion, se presentan de forma separada en la Tabla 20 y el resto de las

variables se incluyen en la Tabla 19.

Tabla 19
Caracteristicas descriptivas de las variables de salud
Clasificacién

Variables de desarrollo Baio Medio Alto M DE

Calidad de vida 0-27 28-81 82-108 774 145
1(2.2%) 31(67.4%) 14 (30.4%)

Adherencia al tratamiento 0-25 26-74 75-100 82.5 12.2
0 (0%) 7 (15.2%) 39 (84.8%)

Factor ingesta de 0-25 26-74 75-100 79.9 16.3

medicamento 0(0%) 15(32.6%) 31(67.4)

Factor seguimiento médico 0-25 26-74 75-100 87.6 144
0 (0%) 7 (15.2%) 39 (84.8%)

Factor autoeficacia 0-25 26-74 75-100 80.0 13.9
0 (0%) 15 (32.6%) 31 (67.4%)

Conocimiento 0-7 8-22 23-30 21.8 3.3

0(0%) 26 (56.5%) 20 (43.5%)
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Como se aprecia en la Tabla 19, la Calidad de vida de los pacientes tiene su
promedio en el nivel medio (M=77.4) ya que la mayor parte de los pacientes se
integran en dicha categoria (67.4%). Por su parte, la Adherencia al tratamiento
se mostré muy alta, ya que la media se encuentra en tal nivel (M=82.5), asi
como una gran parte de los pacientes (84.8%). De hecho, también los factores
Ingesta de medicamento (M=79.9), Seguimiento médico (M=87.6) y
Autoeficacia (M=80.0) obtuvieron niveles altos. En cambio, el Conocimiento de
la enfermedad se mostro ligeramente mas bajo, con un promedio en el nivel

medio (M=21.8) y con la mayor parte de los pacientes en tal categoria (56.5%).

Tabla 20
Caracteristicas descriptivas de de Ansiedad y Depresion
Variable Clasificacion M DE
Ansiedad Sin Ansiedad Ansiedad Leve  Ansiedad Ansiedad 86 28
Moderada Grave
5 [10.9%] 31 [47.8%] 10 [21.7%)] 9[19.5]
Depresion Sin Depresion Depresion Depresion 44 3.6
Depresion Leve Moderada Grave
29 [47.8] 10 [21.7%)] 6 [13.0%] 1 [2.2%]

Finalmente, sobre las variables de Ansiedad y Depresion, se encontré que muy
pocos pacientes estaban sin ansiedad (10.9%) y casi la mitad (47.8%) mostraron
signos de ansiedad leve y casi uno de cada cinco, ansiedad grave. En cambio,
en el caso de la Depresion, casi la mitad no presenté signos de depresion

(47.8%) Yy, en caso de presentarla, era de nivel leve (21.7%) o moderada (13.0%).
2. Resultados bivariados

Para determinar el tipo de pruebas estadisticas adecuadas para cada caso, se
analizé la distribucién de Calidad de vida y Adherencia al tratamiento, asi como
del resto de las variables con una medicion de intervalo. En el caso de las

primeras, fue posible confirmar una distribucién normal (p>.05 en la prueba de
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Kolmogorov), pero no en todas las demas. En tal sentido, en algunos casos se
utilizan pruebas paramétricas y en otros no paramétricas conforme a las

caracteristicas de distribucion.

Primeramente, se analiz6 la relaciébn que las variables calidad de vida y
adherencia al tratamiento tenian con los aspectos sociodemogréficos de los
pacientes. Como se aprecia en la Tabla 21, realizar actividades adicionales,
especificamente  vinculadas al ejercicio, present6 una diferencia
estadisticamente significativa sobre ambas variables (p=.003) y (p=.039), siendo
mayor calidad de vida y adherencia al tratamiento entre quienes realizaban
actividades adicionales. Del mismo modo, la edad también presenté una
asociacion negativa moderada con la Calidad de vida (rho=-.423; p=.003),
indicando que, al incrementarse la edad, disminuye la calidad de vida de los
pacientes. No hubo relaciones significativas para las otras variables

sociodemograficas.

Tabla 21
Relacion entre caracteristicas sociodemograficas con calidad de viday
adherencia al tratamiento

Calidad de vida Adherencia al tratamiento
Valor al Sig. Valor gl Sig.
Sexo -1.328¢ 44 191 -1.325¢ 44 192
Escolaridad 2.4982 421()4 ’ .057 1.6322 45(4,41) .185
Asistes a la escuela .2021 44 .841 -1.275% 44 .209
Eres alumnoregulardela ) gg71 44 064  -.435 44 666
escuela
45 (3,

Actividades adicionales 5.2882 22) .003*  3.042%2 45 (3,42) .039%

Edad -.4233 - .003 -.1223 - 419
Nota: 'Representa el valor critico de la prueba t de student (t); 2Representa el valor critico de la
prueba de ANOVA (f); 3Representa el coeficiente rho de Spearman “En la posprueba Tukey,
realizar actividad fisica, resulté diferente del resto.

Posteriormente se analiz6 la forma en que se vinculaba la informacion clinica de

los pacientes (historial, diagndstico y tratamiento) con las variables centrales del
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estudio. Como muestra la Tabla 22 el numero de trasplantes, el tiempo de
hemodidlisis y el tratamiento actual jugaron un papel importante tanto para la
Calidad de vida como para la Adherencia al tratamiento (todos con valores de
p=0.002 o =0.001). Particularmente, en el caso del tratamiento actual, los
pacientes en hemodidlisis presentaron los niveles mas bajos en ambas variables
en comparacion de aquellos con tratamiento de trasplantado (p=.001 y p=.008,
respectivamente). En el caso especifico de la causa de la enfermedad, los

pacientes con quistes renales tuvieron menor adherencia al tratamiento.

Tabla 22
Relacion entre caracteristicas clinicas con calidad de vida y adherencia al
tratamiento

Calidad de vida Adherencia al tratamiento

Valor gl Sig. Valor gl Sig.
Numero de trasplantes 4828 - .001 4483 - .002
Rechazo de trasplante .0431 44 .966 -.4661 44 .643
Tiempo de dialisis -.0923 - 542 -.2553% - .088
Tiempo de hemodidlisis -.5413 - .000 -.333° - .024
Tiempo de trasplantado -.0033 - .985 -.1523 - .397
Tiempo de diagndstico de 3
la enfermedad -.188 - 211 -.214 - 153
Dieta especial 4921 44 .625 .618! 44 539
Tratamiento actual -3.395! 44 .001® -2.784 44 .0083
Causa de la enfermedad  1.0552 421()4 .391 5.534? 421()4 .001°

Nota: 'Representa el valor critico de la prueba t de student (t); 2Representa el valor critico de la
prueba de ANOVA (f); 3Representa el coeficiente rho de Spearman; 4 El grupo de trasplantados
obtuvieron las puntuaciones mas altas; °En la posprueba Tukey, los pacientes con quistes
renales como causa de la enfermedad, tienen menor adherencia al tratamiento.

Como parte final del andlisis bivariado, como se puede observar e las tablas 23
y 24 se presentan las correlaciones de las variables de desarrollo (Imagen
corporal negativa, Relaciones familiares positivas y Apoyo social) y de salud
(Ansiedad, Depresion y Conocimiento de la enfermedad) con los puntajes de

Calidad de vida y Adherencia al tratamiento.
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La Calidad de vida mostré una correlacion positiva de fuerza media-alta con las
variables Relaciones familiares (p<.01) y Apoyo social (p<.01), asi como con sus
respectivas dimensiones. Esta situacion confirma la importancia que tienen para
los pacientes con ERC el acompafiamiento del nucleo familiar y las redes de
apoyo. En cambio, la Imagen corporal negativa (p<.01) y niveles altos de
Ansiedad (p<.01) y Depresion (p<.01) se relacionan con niveles inferiores de

calidad de vida.

Tabla 23
Correlacion con las variables de desarrollo
Variables/dimensioén Calidad de vida Adherencia al tratamiento

Imagen Corporal negativa -.464** -.252
Relaciones familiares .659** 425**
Factor Unién y apoyo 576%* 420%*
Factor expresion .623** .390**
Factor dificultades -.494** -.284
Apoyo social .596** .706**
Factor apoyo emacional .566** .622**
Factor apoyo afectivo? .623** .640**
Factor econémico? A3 .540**
Factor ocio y distraccion .586** .648**

Nota: *p < .05; **p < .01; 'Debido a la ausencia de la normalidad, se us6 en estas variables el
coeficiente rho de Spearman

El caso de la Adherencia al tratamiento fue bastante similar, ya que las
Relaciones familiares (p<.01) y el Apoyo social (p<.01) también jugaron un papel
importante en sentido positivo, mientras que la Ansiedad (p<.01) y la Depresién
(p<.01) se asociaron de forma negativa a la calidad de vida y adherencccia al
tratamiento. No hubo asociaciones significativas para el conocimiento de la

enfermedad con adherencia al tratamiento o con calidad de vida.

Tabla 24
Correlacion con las variables de salud
Variables Calidad de vida Adherencia al tratamiento
Ansiedad -.652** -.429**
Depresion -.625%* -.466%**
Conocimiento -.188 -.205
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Nota: *p < .05; *p < .01

3. Resultados multivariados

Como parte final del andlisis de datos, se realiz6 un conjunto de analisis de
regresion lineal multiple considerando a la Calidad de vida y la Adherencia al

tratamiento como variables dependientes o endogenas.

Es preciso indicar que, aunque los factores de algunas variables mostraron una
relacion significativa con la calidad de vida o la adherencia al tratamiento, no
fueron incluidos en el analisis para evitar problemas de colinealidad. Por ello, se
incluyeron Unicamente las puntuaciones totales de cada variable en caso de ser
significativas. Del mismo modo, no se integraron algunas variables sobre el
historial clinico (como el tiempo de hemodialisis y el nUmero de trasplantes) por
no ser aplicables a todos los pacientes del estudio. Ademas, se cumplieron los
supuestos béasicos del analisis de regresion, tanto de las variables dependientes
(mediciéon de intervalo y distribucibn normal), independientes (linealidad y
colinealidad) y de los residuos (normalidad, homocedasticidad e independencia)

(Pardo & Ruiz, 2005).

Comenzando con la Calidad de vida, se contemplaron como variables
independientes aquellas que, en el andlisis bivariado realizado previamente,
habian mostrado una asociacion significativa. En tal sentido, se incluyeron las
Actividades adicionales (fisicas), el Tratamiento Actual (trasplante), la Imagen
corporal negativa, las Relaciones familiares positivas, el Apoyo social, la

Ansiedad y la Depresion en el analisis de regresion.
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El proceso se ejecutd en dos fases. En la primera, se realizé el andlisis a través
del método “introducir”, el cual incluye en su modelo final a todas las variables
sometidas al proceso, sin importar si su aporte al coeficiente de regresion es
significativo o no. Como se muestra en la Tabla 25, tnicamente las actividades
adicionales y la depresion fueron significativas para considerarse en el modelo
de calidad de vida. Ademas, el coeficiente de regresion corregido informa que el
modelo con todas las variables explica el 64.0% de la varianza de la calidad de

vida.

No obstante, en la segunda fase, el analisis se ejecutd bajo el método “por pasos”
o “escalonado”, el cual se caracteriza por analizar de forma conjunta la
integracion de las variables para quedarse con aquellas que integren un modelo
mejor ajustado. En esta fase, las variables Relaciones Familiares Positivas,
Apoyo social y Ansiedad constituyeron el modelo, explicando el 59.5% de la

varianza de la Calidad de vida.

Tabla 25
Regresién lineal multiple para Calidad de vida
Variables independientes Modelo 1 (Introducir) Modelo 2 (Por pasos)
SEB t p B SEB t p
Actividades adicionales  9.997 0.233 2.192 *.035
(fisicas)
Edad -0.707 -0.136 -1.087 .284
Tratamiento Actual 1.706 0.058 0.557 .581

(trasplante)

Imagen corporal negativa 0.045 0.042 0.366 .717

Relaciones Familiares 0.112 0.071 0.492 .626 0.470 0.300 2.395 *.021

positivas
Apoyo social 0.173 0.207 1.845 .073 0.232 0.277 2.385 *.022
Ansiedad -1.291 -0.249 -2.017 .051 -2.061 -0.397 -3.581 *.001
Depresion -1.274 -0.317 -2.419 *.021
R2:704, R2Corregido=.640 R2=622, RZCorregido=.595
Nota: *p < .05;
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Enseguida, en el caso de la Adherencia al tratamiento, de igual forma se
contemplaron como variables independientes o exdgenas aquellas que en la
fase bivariada habian mostrado una asociacion significativa, por lo que se
incluyeron en el andlisis de regresion las Actividades adicionales (fisicas), el
Tratamiento Actual (trasplante), la Causa de enfermedad (quistes), las

Relaciones familiares positivas, el Apoyo social, la Ansiedad y la Depresion.

Nuevamente, el proceso se ejecutd en dos fases. En la primera, se realizé el
analisis a través del método “introducir’, en donde solo Causas de la
enfermedad (quistes) y Apoyo social fueron significativas. En su conjunto, el
modelo explica el 57.6% de la varianza de la Adherencia al tratamiento. En la
segunda fase, al ejecutar el analisis bajo el método “por pasos” o “escalonado’;
el modelo se constituyo por las dos variables que habian sido significativas, la
Causa de la adherencia al tratamiento.

Tabla 26
Regresidn lineal multiple para Adherencia al tratamiento

. . . Modelo 1 (Introducir Modelo 2 (Por pasos
Variables independientes ( ) ( P )

B SEB t p B SEB t p
Actividades adicionales 6.416 0.179 1.617 .114
(fisicas)
Tratamiento Actual 2.129 0.087 0.772 .445

(trasplante)
Causa de la enfermedad -17.666 -0.298 -2.515 *.016 -17.160 7.122 -2.410 *.020

(Quistes)
Relaciones Familiares -0.292 -0.222 -1.544 131
positivas
Apoyo social 0.324 0.462 3.463 *.001 0.386 0.084 4.578 *.000
Ansiedad -0.724 -0.166 -1.402 .169
Depresion -0.481 -0.143 -1.079 .287
R2= 642, RZCOrregid0=.576 R2= 557, R2C0rregido=.537
Nota: *p < .05.
Conclusion:

De acuerdo con Cohen (1992) y Dominguez (2018) ambos modelos de regresion
tienen un tamano del efecto grande, ya que explican un gran porcentaje de la

varaibilidad de la Calidad de vida y la Adherencia al tratamiento
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Discusién

En la primera fase del estudio el objetivo fue realizar un primer acercamiento
para conocer como los adolescentes viven con ERC tomando en cuenta sus
caracteristicas de adolescentes y caracteristicas propias de la enfermedad (los
hallazgos de los mismos fueron publicados en Quezada et al (2021) para luego
generar reactivos cuantitativos para incluir en fases subsiguientes. Las variables
gue se pretendieron abordar fueron la imagen corporal, el conflicto con padres,
la sobreproteccion de los padres y la aceptacion dentro de su grupo de pares.
En la literatura se menciona que una de las principales repercusiones en el
adolescente con enfermedad cronica es la imagen corporal (Garcia, 2005;
Garino,2010) en donde expresan que debido a los tratamientos y cambios fisicos
de esta enfermedad la imagen corporal de los adolescentes se ve afectada.
Morales et al. (2007) hallaron que el ajuste psicosocial de quienes padecen ERC
se afecta, sobre todo en adolescentes, al presentar problemas de imagen
corporal y aislamiento, lo cual perjudica su desarrollo, las oportunidades de lograr
sus metas, ser independientes y establecer relaciones interpersonales
significativas. En esta misma linea se pudo apreciar que los factores que incidian
en ella, eran el tiempo de diagnéstico y tipo de tratamiento que estaban
recibiendo. Los pacientes trasplantados mencionaron no tener ninguna sintoma
que afectara su imagen corporal por lo tanto no presentaban preocupaciones
mientras que los pacientes de hemodialisis expresaron mayores preocupaciones
en esta area. Esto podria explicarse en que los pacientes trasplantados no
experimentan sintomas de la enfermedad y que el tiempo que llevan con la
misma es mucho mas largo, en cambio los pacientes de hemodialisis se van

adaptando al diagnostico de la enfermedad vy el tiempo de evolucion es poco.
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En cuanto al tiempo de diagnéstico se pudo observar que los pacientes que era
de recién diagnostico presentaban una imagen corporal negativa, en cambio los
pacientes que tenian ya afios con la enfermedad no presentaron esta imagen

corporal negativa.

Pasando a otro tema abordado, fue el conflicto con padres de acuerdo a algunos
autores (Fiorentino,2008; Grau, 2010) estas situaciones son esperadas, ya que
los padres con hijos enfermos se enfrentan a una situacion estresante y con
mucha responsabilidad, lo cual repercute en la presiébn constante a estos
adolescentes. Los adolescentes expresaron que la mayor parte de sus conflictos
era debido a la ingesta de liquidos y a los alimentos que tenian prohibido comer,
ya que los padres vigilaban constantemente que se cumpliera con el régimen
alimenticio. Otro de los conflictos fueron los permisos, ya que algunos
mencionaron que desde que se enfermaron los padres habian restringido
salidas con amigos lo cual ocasionaba constantes discusiones y peleas
familiares. Este Ultimo punto nos lleva a otra de las areas abordadas, la
sobreproteccion de los adolescentes, este tema nos arroj6 informacion
interesante ya que los adolescentes expresaron que sus padres habian sido mas
estrictos con temas de higiene, deporte y salidas, pero contrario a esto habian
sido mas laxos en temas escolares y de relaciones de pareja. Siguiendo la misma
linea los adolescentes mencionaron que el trato que se les daba a ellos
emocionalmente y sustancialmente era preferencial en comparaciéon con sus
hermanos. Esto va con la mano de lo que mencionaba Herrera (1999) en donde
hablaba de la sobreproteccion como respuesta al evitar que el adolescente

enfermo realice cualquier tipo de esfuerzo, limitando sus propias capacidades, lo
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gue provoca muchos conflictos durante el forcejeo de lo que puede y no puede
hacer. Segun De Minzi (2005) un porcentaje de pacientes adolescentes perciben
el control como patolégico por parte de sus padres, el mismo incluye varias
formas de control excesivo: ser intrusivo, controlar a través de la culpa, aplicar
normas estrictas, usar castigos y retos.

La ultima area abordada en esta fase fue la integracion de los adolescentes con
sus pares, en donde los adolescentes expresaron que se sentian muy apoyados
por su grupo de pares. Relataron que en la escuela sus pares tenian una actitud
positiva hacia ellos y hasta de proteccidén. Hasta mencionaron que a partir de que
sus amigos se enteraron de la enfermedad ellos fueron mas cercanos, realizando
acciones para favorecer el bienestar de ellos. Los adolescentes mencionaron no
sentirse rechazados ni excluidos por el grupo de pares, esto posiblemente
porque la enfermedad no es muy conocida socialmente y por lo tanto no tiene
tanto estigma; asimismo la cultura mexicana fomenta el apoyo y lealtad con las

amistades, este hallazgo no se habia reportado en la literatura.

En cuestiones escolares los pares sirvieron de gran apoyo para tareas y trabajos,
los adolescentes con ERC mencionaron que a partir de que sus amigos
enteraron de la enfermedad fueron mas cercanos a ellos. A la vez mencionaron
que el asistir a sus consultas o tratamiento se interfirid con las salidas escolares
0 con amigos y por lo tanto en ocasiones se veian afectados por esta situacion.
Diversos autores (Rutter, Giller y Hagell, 2000; Grotvant,1998) han hablado de
la importancia del grupo de pares en la adolescencia, por eso la importancia de

explorar esta variable.
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Derivado del estudio cualitativo se generaron reactivos especificos para los
adolescentestes con ERC esto con la finalidad de completar escalas generales
ya existentes para evaluar imagen corporal, relacion con padres y con pares. Por
ende en la segunda fase, se exploré las propiedades psicométricos de estos 27
reactivos con analisis discriminante y factorial. Se eliminaron ciertos reactivos y
al finalizar s6lo quedarén 19 y fueron los que se utilizaron para agregar a las
escalas generales.

En la tercera y ultima fase del estudio se evalud la relacién entre variables y
modelos para explicar la calidad de vida y la adherencia al tratamiento de estos
jovenes. Es importante mencionar que en general los adolescentes evaluados
no estaban tan alejados de lo los hitos del desarrollo por lo cual no se debe
patologizar un grupo sélo por un padecimiento médico. Se pudo apreciar que
una minoria de los pacientes que se encontraban en tratamientos sustitutivos se
veian afectos en aspectos psicosociales y aspectos con los padres de familia.
También es importante discutir algunos resultados, por ejemplo los pacientes de
trasplante a comparacion de los pacientes de didlisis y hemodialisis mostraron
una mejor adherencia al tratamiento y calidad de vida esto va de acuerdo con
Barroto (2007) quien encontré que los pacientes trasplantados tenian una mejor
calidad de vida. En estos resultados también se encontro que tener enfermedad
renal causada por quistes renales predecian una menor adherencia al
tratamiento, esto quizas por que al inicio del diagndéstico se pudo subestimar el
impacto de la enfermedad. A su vez dentro de las variables sociodemograficas
se encontro que la edad y realizar actividad fisica correlacionaron con la calidad
de vida., Este hallazgo de edad es contrario a lo que describe Rebollo (2010) y

Barroto 2017 quienes encontraron que a mayor edad existe una mayor
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percepcion de calidad de vida. Tambien se pudo encontrar que a mayor tiempo
de hemodidlisis incrementaba la calidad de vida y adherencia al tratamiento esto
se relaciona con al aumento del conocimiento de la enfermedad.Posteriormente
en los andlisis multivariados se tuvieron como variables meta la calidad de vida
y la adherencia al tratamiento. Se arrojé que realizar actividad fisica, y depresion
se relacionaron con la calidad de vida; esto es congruente con lo que se ha
encontrado en la literatura (Gonzalez et al., 2011; Muller 2015), estos autores
hablan de la incidencia de la ansiedad, depresion y calidad de vida en los
pacientes con enfermedad renal, prediciendo un mal prondstico si la depresion 'y
ansiedad aumentaban. Una variable que también llama la atencion fue el
tratamiento actual que era trasplante y hacia referencia a una mejor calidad de
vida esto concuerda con Aparicio (2010) quien menciona que los adolescentes
enfermos mostraban diferencias en calidad de vida de acuerdo al tipo de
tratamiento.

De acuerdo a lo encontrado en nuestro estudio entre el realizar actividades
fisicas y tener una mejor calidad de vida y adherencia al tratmianeto, Cantrell
(2015) encontr6 que la disminucién de la actividad fisica se relaciona con una
menor calidad primordialmente afectado por la enfermedad. Tambien es
congruente con lo encontrado por Arenas (2014 ) y Fernandez (2005) quienes
encontraron que los pacientes inactivos muestran mayor deterioro en su calidad
de vida (Arenas et al., 2004), lo que incide la mayoria de las veces en el
tratamiento(Fernandez et al., 2005). En otro estudio se encontro que la actividad
fisica tenia mejores resultados en quienes reciben tratamiento sustitutivo y
quienes tienen menor tiempo de diagnostico de la enfermedad (Pinillos-Patifio,

2019). Hernandéz (2018) concluyé que el ejercicio fisico, ademas de aumentar
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la fuerza muscular, prevenir la pérdida de masa muscular, incrementar la funcion
cardiovascular y optimizar la supervivencia al reducir el riesgo cardiovascular,

mejora la calidad de vida de los pacientes con ERC.

Pasando al segundo modelo la variable meta fue la adherencia al tratamiento,
en donde causa de la enfermedad y apoyo social son las variables que
predecian una mejor o menor adherencia al tratamiento. Brooks-Gunn (1993)
encontré que el apoyo del grupo de pares podria moderar el impacto de la
enfermedad en los adolescentes. Segun Gémez (2011) el apoyo social resulta
ser de gran beneficio para el ajuste, salud y bienestar de personas con
enfermedades cronicas, permitiendo una mayor adaptacion a la situaciéon y
brindando recursos efectivos para su afrontamiento.

Es importante poder resaltar la importancia del presente, para posteriores
evaluaciénes e intervenciones, abarcando las caracteristicas propias del
adolescente y las de la enfermedad para poder incrementar la eficacia de las
intervenciones, estudios anteriores resaltaban las variables de salud como
ansiedad o depresion olvidandose de la etapa tan importante en la cual se

encuentra el adolescente.

Limitaciones
Entre las limitaciones del estudio, en primer lugar se encuentra el pequefio
namero de participantes, lo cual limita poder generalizar a otras muestras

mayores y la potencia estadistica lo cual podria haber llevado a errores tipo Il
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(aceptar la hipotesis nula cuando no es nula). Cabe resaltar que no se cont6 con
una muestra equitativa en cuanto a tipo de tratamiento, la mayoria de los
participantes fueron trasplantados, y no se contd con ningun paciente de diélisis
peritoneal. A su vez seria importante ampliar la muestra en cuanto a edades ya
que tampoco fue equitativa, faltando un mayor nimero de participantes en los
primeros afos de adolescencia. Otra limitacion es que fue un estudio transversal.
Por ende, no se puede atribuir ni direccionalidad ni causalidad a las
asociaciones. Para futuros estudios también seria conveniente integrar a los
padres de los adolescentes para tomar en cuenta todo el entorno, la perspectiva

de ellos y optimizar la eficacia de la intervencion.

Aportaciones

A pesar de estas limitaciones, este estudio contribuye a la poca literatura que
existe sobre el aspecto psicosocial de los adolescentes con ERC. Las principales
aportaciones fue el contar con una parte cualitativa en donde se profundizé en
las necesidades de los adolescentes desde sus propias perspectivas y ademas
contar con una parte cuantitativa para poder sistematizar estos resultados vy
probar las hipétesis. Este estudio permite ampliar la vision hacia los adolescentes
con enfermedad renal cronica y sus necesidades especificas desde tratamiento,
alimentacion e ingesta de liquidos, asi como el impacto de éstas en la relaciéon
con sus padres y pares. El impacto psicosocial de la ERC es poco estudiado,
especialmente en Meéxico, sin embargo, es consecuencia de las dos
enfermedades con mayor prevalencia en nuestro pais Diabetes e Hipertensién
arterial, por lo tanto, es necesario la creacion de politicas que favorezcan el
conocimiento y prevencion de la ERC asi como estrategias para promover una
buena adherencia al tratamiento y una mejor calidad de vida para los jovenes

gue la padecen.
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Implicaciones clinicas y para politicas publicas

A partir el presente se reflexiond sobre la creacion de servicios que atiendan a
los adolescentes, ya que al tener la division de pediatria y medicina interna no
hay protocolos especiales para ellos, siendo arbitraria la manera en que los
asignan y los atienden independiente del nivel de desarrollo del adolescente. Se
requiere especial atencion a posibles estrategias para fomentar su autonomia y
autocuidado, disminuyendo paulatinamente los cuidados de los padres,
recordando que si se les otorga desde la adolescencia la capacitacion para
autocuidado podran ser adultos con mayor autonomia.

Es importante mencionar que no hay campafias para la enfermedad renal cronica
para ninguna edad, seria importante integrar temas de psicoeducacion, de
mindfullnes y actividades deportivas que pudieran ensefiar y mantener habitos
saludables; esto a su vez impactaria en alargar la estadia de los adolescentes
con tratamientos farmacoldgicos para postergar los tratamientos sustitutivos, con
posibles beneficios secundarios como mas adultos jévenes introducidos en el
campo laboral y con menos afectacion en la calidad de vida y adherencia al
tratamiento.

En cuanto a la adherencia se podria buscar la creacion de programas que desde
la infancia y la adolescencia se incrementard la adherencia a tratamiento y
alimentacion, con esto se lograria que se retrasaran los tratamientos sustitutivos,
aumentando la actividad laboral y economica en los futuros adultos. Y no sélo en
cuestiones de adherencia, si no también el incremento de actividades fisicas que
como vimos tienen incidencia en la calidad de vida, podria ser que dentro de los
hospitales pudieran incluir este tipo de actividades para poder apoyar no sélo los

tratamientos sustituvios sino las actividades que impactan en la salud mental.
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ANEXOS

Anexo 1: CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA ENTREVISTA

Este documento intenta explicarle todas las cuestiones relativas a la utilizacion
gue se realizaria los datos de su hijo/a en la grabacion de la entrevista. Léalo
atentamente y consulte con la psicéloga todas las dudas que se le planteen.

INFORMACION DE LA INVESTIGACION

Yo la Maestra en Psicologia Marcela Quezada le hago la atenta invitacion para
participar en el estudio: " Evaluacién de hitos en el desarrollo e implicaciones

psicoldgicas en adolescentes con Enfermedad Renal Crénica™.

Esta investigacion tiene por objetivo principal explorar las caracteristicas de los
adolescentes que padecen Enfermedad Renal Cronica. Usted es libre de hablar
con otras personas sobre esta investigacion y puede tomarse el tiempo que
desee para decidir si le gustaria que su hijo(a) participara.

Si usted no comprende algunas palabras del material que se le brindara por favor
haganoslo saber y en ese momento nosotros tomaremos el tiempo necesario
para explicarselo hasta que sea entendible.

El propésito de esta investigacidn es conocer como el padecer Enfermedad
Renal Cronica en la adolescencia impacta en los hitos de la misma y en las
variables de ansiedad, depresién, calidad de vida, adherencia al tratamiento,
apoyo social, esto con el fin de poder proponer una intervencion basada en las
necesidades de los adolescentes.

1. INFORMACION ACERCA DE LA GRABACION DE LAS SESIONES

Las grabaciones se utilizaran como apoyo para la investigacion “Evaluacién de
hitos en el desarrollo e implicaciones psicolégicas en adolescentes con
Enfermedad Renal Crénica” que se realiza la Mtra. Marcela Quezada Andrade
para asegurar la maxima eficiencia, eficacia y excelencia en la atencion
psicolégica que ofrecemos.

2. USO Y CONFIDENCIALIDAD DE LOS DATOS

Los datos que se obtengan de la participacion de su hijo/a seran utilizados
unicamente con fines de formacion y solamente para la investigacion antes
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mencionada, guardandose siempre sus datos personales en un lugar seguro de
tal manera que ninguna persona ajena pueda acceder a esta informacion y
atendiendo a un estricto cumplimiento codigo de confidencialidad.

En ningln caso se haran publicos sus datos personales, siempre garantizando
la plena confidencialidad de los datos y el riguroso cumplimiento del secreto
profesional en el uso y manejo de la informacién y el material obtenidos.

3. REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO

Si, en el caso de decidir participar y consentir la colaboracién inicialmente, en
algun momento usted desea que su hijo/a deje de patrticipar en la investigacion
esto debe de ser informado y dejara de participar de manera inmediata.

4. DECLARACION DE CONSENTIMIENTO

(o TR padre o madre
0 = he leido el documento de
consentimiento informado que me ha sido entregado, he comprendido las
explicaciones en él facilitadas acerca de la grabacion de la entrevista y he podido
resolver todas las dudas y preguntas que he planteado al respecto. También
comprendo que, en cualquier momento y sin necesidad de dar ninguna
explicacion, puedo revocar el consentimiento que ahora presento. También he
sido informado/a de que los datos personales seran protegidos y seran utilizados
Unicamente con fines de formacion y desarrollo profesional.

Tomando todo ello en consideracién y en tales condiciones, CONSIENTO dejar
participar en la grabacion de la entrevista a ...
Aceptando que los datos que se deriven de su participacion sean utilizados para
cubrir los objetivos especificados en el documento.

Aguascalientes, Agsa.....de .................... de 20.....

FIRMAS
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Anexo 2: ASENTIMIENTO INFORMADO PARA LA LA ENTREVISTA

Este documento intenta explicarle todas las cuestiones relativas a la utilizacion
que se realizaria de sus datos en la grabacion de la entrevista. Léalo
atentamente y consulte con la psicéloga todas las dudas que se le planteen.

INFORMACION DE LA INVESTIGACION

Yo la Maestra en Psicologia Marcela Quezada le hago la atenta invitacion para
participar en el estudio: " Evaluacién de hitos en el desarrollo e implicaciones

psicolégicas en adolescentes con Enfermedad Renal Crénica™.

Esta investigacion tiene por objetivo principal explorar las caracteristicas de los
adolescentes que padecen Enfermedad Renal Cronica. Usted es libre de hablar
con otras personas sobre esta investigacion y puede tomarse el tiempo que
desee para decidir si le gustaria participar

Si usted no comprende algunas palabras del material que se le brindara por favor
h&dganoslo saber y en ese momento nosotros tomaremos el tiempo necesario
para explicarselo hasta que sea entendible.

El proposito de esta investigacion es conocer como el padecer Enfermedad
Renal Crénica en la adolescencia impacta en los hitos de la misma y en las
variables de ansiedad, depresion, calidad de vida, adherencia al tratamiento,
apoyo social, esto con el fin de poder proponer una intervencién basada en las
necesidades de los adolescentes.

1. INFORMACION ACERCA DE LA GRABACION DE LAS SESIONES

Las grabaciones se utilizaran como apoyo para la investigacion “Evaluacion de
hitos en el desarrollo e implicaciones psicolégicas en adolescentes con
Enfermedad Renal Cronica” que se realiza la Mtra. Marcela Quezada Andrade
para asegurar la maxima eficiencia, eficacia y excelencia en la atencion
psicolégica que ofrecemos.

2. USO Y CONFIDENCIALIDAD DE LOS DATOS

Los datos que se obtengan de su participacion seran utilizados Unicamente con
fines de formacion y solamente para la investigacion antes mencionada,
guardandose siempre sus datos personales en un lugar seguro de tal manera
gue ninguna persona ajena pueda acceder a esta informacion y atendiendo a un
estricto codigo de confidencialidad.
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En ningln caso se haran publicos sus datos personales, siempre garantizando
la plena confidencialidad de los datos y el riguroso cumplimiento del secreto
profesional en el uso y manejo de la informacién y el material obtenidos.

3. REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO

Si, en el caso de decidir participar y consentir la colaboracién inicialmente, en
algin momento de la intervencidn usted desea dejar de participar en la
investigacion esto debe de ser informado y dejara de participar de manera
inmediata.

4. DECLARACION DE CONSENTIMIENTO

Y O, o he leido el
documento de consentimiento informado que me ha sido entregado, he
comprendido las explicaciones en él facilitadas acerca de la grabacion de la
entrevista y he podido resolver todas las dudas y preguntas que he planteado al
respecto. También comprendo que, en cualquier momento y sin necesidad de
dar ninguna explicacion, puedo revocar el consentimiento que ahora presento.
También he sido informado/a de que mis datos personales seran protegidos y
seran utilizados Unicamente con fines de formacion y desarrollo profesional.

Tomando todo ello en consideracion y en tales condiciones, ASIENTO patrticipar
en la grabacion de las sesiones y que los datos que se deriven de mi participacion
sean utilizados para cubrir los objetivos especificados en el documento.

Aguascalientes, Agsa.....de .................... de 20.....

FIRMAS
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Anexo 3: Matriz Imagen Corporal

Imagen Verglenza Baja Piel Hinchazon Adelgazar
corporal por estatura amarillenta
cicatrices o
Pacientes catéteres
1 X
2 X X X
3 X X X
4 X
5 X
6 X X X X
7 X
8 X
9 X X
10 X
11 X X
12 X X X
13
14
15 X
16 X X
17 X
18 X
19 X

Anexo 4: Matriz conflicto con padres

Salidas Alimentacién
Conflicto con Padres
Pacientes
1 X X
2
3 X X
4 X X
5
6 X
7 X
8 X
9 X X
10 X
11
12 X
13 X
14 X
15 X
16
17
18 X
19
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Anexo 5: Matriz Sobreproteccion de padres

Sobreproteccion  Consentir  Sobreproteccion Cuidar de Prohibir ~ Sobreproteccion  Sobreproteccion
de Padres en la otras hacer en salidas en lalimpieza
alimentacién enfermedades deportes
Pacientes y
actividad
fisica
1 X X X X
2 X
3 X X X
4 X X X
5 X X
6
7 X
8 X X X
9 X X X
10 X
11 X X
12 X X X X
13 X X
14 X X X
15 X X X
16
17 X X X X
18 X X X
19 X X X

Anexo 6: Matriz de aceptaciéon de pares

Aceptacion de pares Apoyo durante la Perdida de actividades
enfermedad con amigos
Pacientes

OCONOOORA WNE

e
[NES)

[iny
N

[E=Y
w

[EY
N

=
a1

=
»

[
~

=
(o}
x

=
©

111



Anexo 7: JUECEO

JUECEO
A continuacion, se presenta el documento que se le envio a los jueces.

En la siguiente escala se pretende medir lo siguiente:

Imagen corporal especifico a los efectos de la enfermedad y/o su tratamiento: reactivos 1-4

Conflicto con padres sobre aspectos de la enfermedad y/o su cuidado: reactivos 5-8.

Sobreproteccion de padres por estar enfermo: reactivos 9-16
Aceptacion de pares: 17-21

Lee cuidadosamente cada uno de los reactivos.
1.- ¢ Te parece adecuado el lenguaje para los adolescentes?
2.-i Los items miden el constructo que se pretende medir?

3. ¢ Es entendible el item?

4.- ; Consideras que hay algun item que se repite o que se podria eliminar?

5.- ¢ Consideras que hace falta algun item?

6.-¢ Tienes alguna sugerencia de como mejorar la pregunta?

Agrega tus comentarios en el espacio correspondiente por item. La informacién que proporciones sera de utilidad para

mejorar la comprension de los reactivos.

Instrucciones. A continuacion, se presentan algunas afirmaciones relacionadas con la enfermedad renal cronica (ERC).
Lee cuidadosamente cada una y marca con una “X” tu nivel de acuerdo para cada una.

Desde que recibi el diagndstico de ERC...

Afirmaciones

Nunca

Muy
pocas
veces

Algunas
veces

Bastantes
veces

Muchas
veces

Siempre

1. Me molesta que mi piel ha adquirido una tonalidad amarilla o pélida
Evaluacion:

¢ Lenguaje adecuado para adolescentes?:

sl NO

¢ Mide imagen corporal?

Sl No

¢ Se entiende?:

Sl NO

Sugerencia para mejorar pregunta:

Otro comentario:

2.- Me molesta que algunas partes de mi cuerpo presentan
inflamacion/hinchazoén

Evaluacion:

¢ Lenguaje adecuado para adolescentes?:

sl NO

¢ Mide imagen corporal?

Sl No

¢ Se entiende?:

Sl NO

Sugerencia para mejorar pregunta:

Otro comentario:

3.- Me da pena tener cicatrices por los catéteres o por el transplante.
Evaluacion:
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¢ Lenguaje adecuado para adolescentes?:
Sl NO

¢ Mide imagen corporal?

Sl No

¢ Se entiende?:

Sl NO

Sugerencia para mejorar pregunta:

Otro comentario:

4.-Me molesta que por tener esta enfermedad he perdido peso
Evaluacion:

¢ Lenguaje adecuado para adolescentes?:

Sl NO

¢ Mide imagen corporal?

Sl No

¢ Se entiende?:

Sl NO

Sugerencia para mejorar pregunta:

Otro comentario:

5.- Discuto con mis padres porque se niegan a dejarme salir por estar
enfermo

Evaluacion:

¢ Lenguaje adecuado para adolescentes?:

Sl NO

¢ Mide el conflict con padres?

Sl No

¢ Se entiende?:

Sl NO

Sugerencia para mejorar pregunta:

Discuto con mis padres porque después del diagndstico no me quieren
dejar salir como antes

Otro comentario:

6.- Me molesta que mis padres me prohiben actividades que antes solia
hacer

Evaluacion:

¢ Lenguaje adecuado para adolescentes?:

Sl NO

¢ Mide el conflict con padres?

Sl No

¢ Se entiende?:

Sl NO

Sugerencia para mejorar pregunta:

Otro comentario:

7.- Discuto con mis padres por la dieta y alimentacién que debo que
seguir

Evaluacion:

¢ Lenguaje adecuado para adolescentes?:

SI NO

¢ Mide el conflict con padres?

S| No

¢ Se entiende?:

SI NO

Sugerencia para mejorar pregunta:

Tengo peleas con mis papas por la dieta que debo llevar
Otro comentario:

8.- La causa principal por la que peleo con mis padres tiene que ver
con seguir la alimentacion por padecer ERC

Evaluacion:

¢ Lenguaje adecuado para adolescentes?:

Sl NO

¢ Mide el conflict con padres?

S| No

¢ Se entiende?:

Sl NO

Sugerencia para mejorar pregunta:

Es muy similar a la anterior. Ademas hay un pequefio sesgo al poner a
la alimentacién como primera causa, cuando podria ser la falta de
permisos para salidas o actividades

Otro comentario:
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9.- Mis padres me compran mas cosas ahora que estoy enfermo(a).
Evaluacion:

¢ Lenguaje adecuado para adolescentes?:

Sl NO

¢ Mide sobre proteccién de padres?

S| No

¢ Se entiende?:

Sl NO

Sugerencia para mejorar pregunta:

Otro comentario:
¢ Hay forma de poder medir el error en la percepciéon del nifio? Seguro
habra una tendencia a decir que “No”

10.- Mis padres son menos estrictos ahora con las calificaciones y
deberes escolares.

Evaluacion:

¢ Lenguaje adecuado para adolescentes?:

Sl NO

¢ Mide sobre proteccion de padres?

Sl No

¢ Se entiende?:

Sl NO

Sugerencia para mejorar pregunta:

Otro comentario:

11.- El trato que recibo de mis padres es mejor que el que tenia antes
de estar enfermo(a).

Evaluacion:

¢ Lenguaje adecuado para adolescentes?:

Sl NO

¢ Mide sobre proteccion de padres?

Sl No

¢ Se entiende?:

Sl NO

Sugerencia para mejorar pregunta:

Otro comentario:

12- El trato que recibo de mis padres es mejor que tienen mis hermanos
por estar enfermo(a)

Evaluacion:

¢ Lenguaje adecuado para adolescentes?:

Sl NO

¢ Mide sobre proteccion de padres?

Sl No

¢ Se entiende?:

Sl NO

Sugerencia para mejorar pregunta:

Otro comentario:

13- Me siento mas consentido(a) por mis padres
Evaluacion:

¢ Lenguaje adecuado para adolescentes?:

sl NO

¢ Mide sobre proteccion de padres?

Sl No

¢ Se entiende?:

Sl NO

Sugerencia para mejorar pregunta:

Otro comentario:

14.- Mis padres me presionan mucho para cumplir la dieta
Evaluacion:

¢ Lenguaje adecuado para adolescentes?:
sl NO

¢ Mide sobre proteccion de padres?

Sl No

¢ Se entiende?:

Sl NO

Sugerencia para mejorar pregunta:

Mis padres me “obligan” a cumplir la dieta
Otro comentario:
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15.- Mis padres me prohiben comer alimentos que no estén en las
dietas

Evaluacion:

¢ Lenguaje adecuado para adolescentes?:

Sl NO

¢ Mide sobre proteccién de padres?

Sl No

¢ Se entiende?:

Sl NO

Sugerencia para mejorar pregunta:

Otro comentario:

16.- Me gustaria que mis padres fueran menos estrictos en mis salidas
con amigos
Evaluacion:
¢ Lenguaje adecuado para adolescentes?:
Sl NO
¢ Mide sobre proteccién de padres?
Sl No
¢ Se entiende?:
Sl NO
Sugerencia para mejorar pregunta:

Otro comentario:

17- Mis amigos se muestran mas amables conmigo.
Evaluacion:

¢ Lenguaje adecuado para adolescentes?:

Sl NO

¢ Mide aceptacion de pares?

Sl No

¢ Se entiende?:

Sl NO

Sugerencia para mejorar pregunta:

Después del diagnostico mis amigos han sido mas amables conmigo
Otro comentario:

18- Mis amigos me apoyan enfrentar esta enfermedad
Evaluacion:

¢ Lenguaje adecuado para adolescentes?:

Sl NO

¢ Mide aceptacioén de pares?

Sl No

¢ Se entiende?:

Sl NO

Sugerencia para mejorar pregunta:

Otro comentario:

19.- Me enoja haberme perdido salidas con amigos por estar enfermo
Evaluacion:

¢ Lenguaje adecuado para adolescentes?:

Sl NO

¢ Mide aceptacion de pares?

Sl No

¢ Se entiende?:

Sl NO

Sugerencia para mejorar pregunta:

Otro comentario:

20- Me entristece haber perdido actividades escolares por estar
enfermo o tener que ir al hospital.

Evaluacion:

¢ Lenguaje adecuado para adolescentes?:

sl NO

¢ Mide aceptacion de pares?

Sl No

¢ Se entiende?:

Sl NO

Sugerencia para mejorar pregunta:

Otro comentario:

21.-Mis amigos me ayudan en tareas o actividades escolares ahora
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que estoy enfermo(a)

Evaluacion:

¢ Lenguaje adecuado para adolescentes?:
Sl NO

¢ Mide aceptacion de pares?

Sl No

¢ Se entiende?:

Sl NO

Sugerencia para mejorar pregunta:

Otro comentario: Plantear preguntas relacionados a pares con la
misma enfermedad

Favor de sugerir otras preguntas que podrian ser relevantes para medir estos 4 constructos si lo considera necesario:
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Anexo 8: Jueceo de expertos

Preguntas Noé Doctora Gina Doctora Dewi Doctor
1 el término “molesta” me parece
que se liga en mayor medida a
enojo... se me ocurre: “afecta o
incomoda”, pues se centra en una
reaccion mas generalizada y no
centrada primariamente en el
enojo.... Ya que el espectro de
reacciones puede ser mas amplia
(tristeza, ansiedad.... )
2
3 3.- Me avergienza (siento pena) Adolescentes Me da pena o me
tener cicatrices o marcas por los mexicanos es claro molesta tener...”
catéteres o por el trasplante. que “dar pena” es
equivalente a
avergonazar, sin
embargo, no siempre
resulta asi, y podria
confundirse una
“pena” realy lo
chicos lo entienden
muy bien como
avergonzar
4 Me molesta haber
perdido peso por
tener esta
enfermedad
5 5.- Discuto mucho con mis padres Discuto con Me molesta que mis
porque NO me dejan salir (por mis padres padres me prohiben
estar enfermo) porque actividades que antes
después del solia hacer por tener
diagnéstico esta enfermedad
no me
quieren
dejar salir
como antes
6 0/6.- Peleo con mis padres porque
me prohiben muchas actividades
(incluso las que solia hacer antes
de estar enfermo)
7 7.- Mis padres me presionan Muy Es muy Seguir la
MUCHO con la dietay repetitiva | similarala alimentacion que
alimentacién que debo seguir por conla8 anterior. debo de tener por la
la ERCA Ademas hay ERC es la principal
un pequefio causa por la que
sesgo al peleo con mis padres
poner ala
alimentacién
como
primera
causa,
cuando
podria ser la
falta de
permisos
para salidas
o
actividades
8 8.- La razon por la que peleo mas No poner
con mis padres, tiene que ver con abreviaturas
la alimentacién o dieta que debo
seguir
9 9.- Mis padres me compran mas
cosas desde que estoy enfermo(a).
10 10.- Mis padres son menos Mis padres me tratan | Se debe agregar
estrictos con las calificaciones y diferente a como lo una pregunta en
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deberes escolares desde que estoy
enfermo

hacian antes porque
estoy enfermo

la que explore el
abandono
escolar por
sobreproteccién
de los
padres./Agregar
una pregunta
que indague la
experiencia
escolar tanto de
sobreproteccién
de la escuela
como de Bulling

11 11.- Mis padres me tratan mejor El trato que recibo de
desde que estoy enfermo/ mis padres por estar
enfermo es mejor
que el que reciben
mis hermanos
12 12- Mis padres me tratan mejor
que a mis hermanos por estar
enfermo(a)/12
13 13. Desde que enfermé, siento que
mis padres me consienten mas /13.
Mis padres me consienten mas
desde que enfermé
14 14.- Mis padres me presionan Mis padres
MUCHO para seguir la dieta “al me
pie de la letra “obligan” a
cumplir la
dieta
15 15.- Mis padres NO me dejan Mis padres son muy | Exploratanto
comer ningun alimento que no estrictos cuando | sobre protecciéon
esté en la dieta o guia de salgo con mis | o desinterés de
alimentacion amigos/En reactivos | los padres
previos preguntas
sobre actitudes y
conductas de los
padres y en este
reactivo  preguntas
una preferencia del
adolescente, tal vez
convenga analizar su
pertinencia.
16 16.- Mis padres NO me dejan salir
tanto con mis amigos desde que
estoy enfermo
17 17- Desde que enfermé, mis Después del
amigos se muestran mas amables diagnéstico
conmigo mis amigos
han sido
mas
amables
conmigo
18 18- Mis amigos me ayudan a
enfrentar esta enfermedad/18
19 19. Mis amigos se enojan conmigo
si NO salgo con ellos por estar
enfermo
20 20. Perder actividades escolares

por estar enfermo o ir al hospital,
afecta la relacién que tengo con
mis amigos
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Anexo 9: Consentimiento Informado

Tk

INP INSTITUTO NACIONAL DE PEDIATRIA

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PACIENTES
PEDIATRICOS

Nombre Del Investigador Principal: Cointa Arroyo Jiménez

Nombre del Investigador Externo: Laura Marcela Quezada Andrade

"Evaluacion de hitos en el desarrollo e implicaciones psicolégicas en
adolescentes con Enfermedad Renal Crénica”

PARTE | Informacion

Introduccién

Yo la Maestra en Psicologia Cointa Arroyo Jiménez adscrita al servicio de Salud Mental
y colaboradores, le hacemos la atenta invitacion para participar en el estudio: "
Evaluacién de hitos en el desarrollo e implicaciones psicoldgicas en adolescentes con

Enfermedad Renal Crénica™.

Esta investigacion tiene por objetivo principal explorar las caracteristicas de los
adolescentes que padecen Enfermedad Renal Cronica. Usted es libre de hablar con
otras personas sobre esta investigacion y puede tomarse el tiempo que desee para
decidir si le gustaria que su hijo o hija participara o no.

Si usted no comprende algunas palabras del material que se le brindara por favor
haganoslo saber y en ese momento nosotros tomaremos el tiempo necesario para
explicarselo hasta que sea entendible.
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Propdsito.

El propésito de esta investigacion es conocer como el padecer Enfermedad Renal
Crénica en la adolescencia impacta en los hitos de la misma y en las variables de
ansiedad, depresion, calidad de vida, adherencia al tratamiento, apoyo social, esto con
el fin de poder proponer una intervencion basada en las necesidades de los
adolescentes.

Tipo de Intervencién de la Investigacion

La investigacion se llevara a cabo a través de una evaluacion psicoldgica, en donde se
realizara una aplicacion de instrumentos. El protocolo es interno y se espera contar con
30 participantes.

Seleccién De Participantes

Su hijo o hija ha sido elegido(a) para patrticipar en el programa debido a que cumple con
las siguientes caracteristicas:

Ser paciente del Instituto Nacional de Pediatria

Es paciente con enfermedad renal crénica.

Se encuentra en didlisis, hemodialisis o es trasplantado.
Adolescentes de los 12 afios en adelante

Vivir en la Cd. de México o de la Zona Metropolitana

Tener los recursos y disponibilidad para contestar los instrumentos.

Los pacientes que no podran participar en el programa se deberan a que:

e Tienen discapacidad intelectual leve, moderada o severa.

Participacion Voluntaria

Su participacion es completamente voluntaria y usted y su hijo o hija estan en libertad
de decidir participar o no, sin que esto signifigue consecuencias negativas o
repercusiones en su atencion médica dentro del INP.

Procedimientos y Protocolo

El procedimiento de la investigacion consiste en una sola sesion de evaluacion.
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Durante una sesion se le pedird a su hijo o hija que conteste las siguientes pruebas
psicolbgicas:

Escala de Apoyo Social (MOS)

Escala de Adherencia al Tratamiento (EAT- Sida)
Body Attitude Test (BAT)

Escala de Ansiedad y Depresién Hospitalaria (HADS)
Evaluacion de las Relaciones Intrafamiliares (ERI)
TRXANSITION scale

KIDSCREEN-27
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Esta sesion tendréa una duracién aproximada de 45 minutos.

Beneficios

Es importante mencionar que su hijo o hija no recibira algin beneficio de este estudio,
sin embargo, se espera lograr lo siguiente:

-Conocer las caracteristicas de los adolescentes con enfermedad renal cronica para
poder disefiar y proponer una intervencién adecuada para ellos.

Procedimientos o tratamientos alternativos

Todos los participantes de este estudio continuaran recibiendo atencién nefrolégica
como regularmente la reciben. Por otro lado, en caso de que se detecte que su hijo o
hija presenta un cuadro afectivo y/o indicadores de un trastorno psiquiatrico, se le
referira con el psicélogo del area de Nefrologia o si fuera necesario con el
Paidopsiquiatra de este Instituto para que reciba atencion psiquiatrica. Asimismo, si
usted o su hijo en algun punto decidieran dejar de participar en este estudio, al paciente
se le continuara brindando atencién psicologica en una consulta subsecuente individual
en el Servicio de Salud Mental.

Beneficios de los procedimientos o tratamientos alternativos

Si el paciente recibe atencion psiquiatrica (porque asi lo requiriera), el principal beneficio
seria ser valorado médicamente por un paidopsiquiatra con el objetivo de brindarle un
tratamiento que le ayudara a disminuir los sintomas que presente de acuerdo con el
trastorno psiquiatrico con el que sea diagnosticado.

Riesgos potenciales importantes
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No existen costos o0 riesgos a su persona o al paciente por contestar los cuestionarios
del estudio.

Confidencialidad

Los datos personales de su hijo o hija s6lo los conocerén las investigadoras del estudio.
Todos los participantes del estudio seran registrados con un ndmero en lugar de su
nombre y toda su informacién serd guardada de forma confidencial. Una vez que los
resultados se publiquen, estos no incluirdn los nombres de los participantes del estudio.

Entregay divulgacion de resultados

Los resultados que se hayan obtenido, serdn compartidos posteriormente en articulos
de investigacién y tesis de doctorado.

Derecho a negarse y/o retirarse

Recuerde gue su participacién es completamente voluntaria y usted tiene derecho a
negarse a realizar la evaluacién, asi como retirarse de la participaciéon en el momento
que desee manteniendo los derechos que goza actualmente en el Instituto Nacional de
Pediatria.

A quién contactar

Esta propuesta ha sido revisada y aprobada por el Doctor Alberto Olaya Vargas,
presidente del Comité de Etica en Investigacion del INP, cuya tarea es asegurarle que
se protegera de dafos a los participantes en la investigacion. Si usted desea averiguar
mas sobre este comité, se puede comunicar al numero del Instituto Nacional de
Pediatria 55-10-84-09-00 a la extensién 1581 o con la Mtra. En Psic. Cointa Arroyo
Jiménez igualmente al nUmero del Instituto a la extension 1837 o 1839.

PARTE 2 Formulario de Consentimiento

He leido la informacion proporcionada o me ha sido leida. He tenido la oportunidad de
preguntar sobre ella y se me ha contestado satisfactoriamente las preguntas que he
realizado. Consiento voluntariamente mi participacion y la de mi hijo(a) en esta
investigacion como participante y entiendo que tengo el derecho de retirarme de la
investigacion en cualquier momento sin que afecte en ninguna manera mi cuidado
médico.

Nombre de la madre:
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Firma de la madre;

Fecha:

Nombre del padre:

Firma del padre:

Fecha:

Nombre del tutor o tutora:

Firma del tutor o tutora:

Fecha:

Nombre del participante:

Firma del participante:

Fecha:

He sido testigo de la lectura exacta del documento de consentimiento para el potencial
participante y el individuo ha tenido la oportunidad de hacer preguntas.

Confirmo que el individuo ha dado consentimiento libremente.

Nombre del testigo 1:

Firma del testigo:

Direccion:

Relacién con el participante:

Fecha:

Nombre del testigo 2:

Firma del testigo:

Direccion:

Relacion con el participante:

Fecha:

Nombre del investigador o quien

Firma:

Fecha:

recoge

el

consentimiento

informado:
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Ha sido proporcionada al participante una copia de este documento de consentimiento
informado (iniciales del investigador)
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Anexo 10: Asentimiento Informado IPN
0“0

INP INSTITUTO NACIONAL DE PEDIATRIA

ASENTIMIENTO INFORMADO PARA PACIENTES PEDIATRICOS

Nombre Del Investigador Principal: Cointa Arroyo Jiménez

Nombre Del Investigador Externo: Laura Marcela Quezada Andrade.
Documento De Asentimiento Informado para Adolescentes Mayores de 12 afios

"Evaluacion de hitos en el desarrollo e implicaciones psicoldgicas en
adolescentes con Enfermedad Renal Crénica”

Nombre del adolescente que toma el Asentimiento.

Introduccién (para el Investigador)

Hola, yo soy la Psic6loga Cointa Arroyo, trabajo en area de Salud Mental del INP y me
gustaria invitarte a participar en un estudio de investigacion que se llama: “Evaluaciéon
de hitos en el desarrollo e implicaciones psicologicas en adolescentes con Enfermedad
Renal Crénica”

TU puedes decidir si te gustaria participar o no en este estudio. Lee este formato y
pregunta a cualquier médico del estudio si tienes alguna pregunta.

Propdésito:
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¢Para qué se efectlia el estudio?

El propdsito de este estudio es conocer a los adolescentes que al igual que tu tienen
enfermedad renal crénica y se enfrentan ante emociones de tristeza o de ansiedad,
también se requiere conocer que tanto se siguen los medicamentos, las dietas, y los
alimentos sugeridos para esta enfermedad, ademas de indagar si a partir de esta
enfermedad han surgido conflictos con los padres, si ha afectado la enfermedad para la
imagen corporal y el desenvolvimiento con grupo de pares 0 amigos.

Tipo de Intervencién de la Investigacion:

¢En qué consiste el estudio?

El estudio se trata de que el Psicélogo Javier Moraira del area de Nefrologia te aplicara
una serie de instrumentos que nombrare a continuacion.

Escala de Apoyo Social (MOS)

Escala de Adherencia al Tratamiento (EAT)

Body Attitude Test (BAT)

Escala de Ansiedad y Depresién Hospitalaria (HADS)
Evaluacion de las Relaciones Intrafamiliares (ERI)
TRxXANSITION scale

KIDSCREEN-27

NooswhE

Seleccién De Participantes:

¢ Quiénes pueden participar en el estudio?
Para participar tienes que...:

Ser paciente del Instituto Nacional de Pediatria

Ser paciente con enfermedad renal crénica.

Se encuentra en didlisis, hemodidlisis o es trasplantado.

Ser adolescente de 12 afios en adelante

Vivir en la Cd. de México o de la Zona Metropolitana

Tienes los recursos y disponibilidad para contestar los instrumentos

No te podremos elegir para participar si:

e Tienes discapacidad intelectual leve, moderada o severa.
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Participacion Voluntaria

Es importante aclarar que tu participacion es completamente voluntaria y estas en
libertad de decidir participar 0 no, sin que esto signifigue consecuencias negativas en tu
atencion con los médicos del INP.

Procedimientos y Protocolo:

¢,Cudl es mi participacion en este proyecto?
El procedimiento de la investigacion consiste en una sola sesién de evaluacion.

Durante una sesion se te pedira que contestes unos instrumentos, esta sesion tendra
una duracién aproximada de 45 minutos.

¢A quién debo buscar si tengo preguntas?

Esta propuesta ha sido revisada y aprobada por el Doctor Alberto Olaya Vargas,
presidente del Comité de Etica en Investigacion del INP. Su tarea es asegurarte que te
protegeremos de dafios a ti y a tus compafieros en la investigacion. Si tienes preguntas
sobre este comité, contacta a la Mtra. En Psic. Cointa Arroyo Jiménez al nimero 55-27-
38-55-70.

¢Puedo dejar de participar en el estudio en cualquier momento?

Tu participacion en el estudio es voluntaria. Puedes dejar de participar en el estudio en
el momento que lo desees y continuar con los mismos derechos, que has tenido en el
INP y la misma atencion médica que has recibido hasta ahora.

¢ Quién vaaconocer mis datos? ¢Qué se va hacer con ellos? ¢Puedo conocerlos?

Es importante que sepas que tus datos personales y las cosas que nos platiques son
completamente confidenciales, sélo las conoceremos las investigadoras que somos
parte del estudio. Nosotras te registraremos con un nimero y no con tu nombre para
asegurarnos de que tu informacién personal no la conozcan otras personas. Cuando
se publiquen los resultados, estos no diran tu nombre ni tu informacién personal. Estos
resultados seran compartidos en articulos de investigacion y tesis de doctorado.

Al firmar a continuacién acepto que:

He leido este formato de asentimiento

He tenido la oportunidad de hacer preguntas y estas han sido contestadas
Mi participacion en estudio es voluntaria

Acepto formar parte del estudio con los procedimientos indicados

Sé que puedo negarme a participar y retirarme cuando yo quiera

A S
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Nombre del adolescente participante Fecha

Nombre y firma del testigo (Pueden ser los padres o tutores del adolescente)
Fecha

Relacion con el voluntario

(No deben ser los padres, familiares del adolescente o Investigadores del
estudio)

Direccion

Nombre y firma del testigo Fecha

Relacion con el voluntario

(No deben ser los padres, familiares del adolescente o Investigadores del
estudio)

Direccion

Fecha

Nombre y firma del Investigador que toma el Asentimiento
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