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Resumen
En la presente tesis se evaluaron los efectos de una intervencién cognitivo conductual en el
conocimiento y adherencia de ocho adolescentes con enfermedad renal crénica (ERC) en
tratamiento de hemodialisis. Para lo anterior, se realiz6 un primer estudio en el que se adaptd
culturalmente un cuestionario de conocimientos relacionados a la ERC por medio de jueceo de
expertos en la patologia y no expertos (pacientes con ERC). Se obtuvo la version final del

cuestionario y se utilizé como instrumento de evaluacion pre-test y post-test a la intervencion.

En el segundo estudio, se realiz6 una intervencion manualizada con estrategias cognitivo
conductuales como solucién de problemas, psicoeducacion, entre otras. Se midio la adherencia al
tratamiento de cada participante por medio del peso ganado entre hemodialisis, un cuestionario
sobre el conocimiento del régimen farmacoldgico, la dieta y una escala ordinal como auto reporte
de la adherencia percibida por los pacientes y cuidadores. Se hizo un analisis de inspeccién visual
de las diferentes mediciones del peso ganado a lo largo de la intervencién y cada paciente fue su
propio control. En los cuestionarios de la ERC, la dieta, los medicamentos, y en la autoevaluacion
de la adherencia por parte de los pacientes y cuidadores se realizaron mediciones pre-test y post-
test utilizando pruebas no paramétricas. Los resultados mostraron diferencias significativas entre
el pre y post del cuestionario sobre la enfermedad renal y dieta, mientras que no hubo diferencias
en el formato de medicamentos. En el auto reporte se encontraron diferencias significativas tanto
en pacientes como cuidadores en la adherencia a liquidos, medicamentos y dieta, no se encontraron

diferencias en la asistencia a hemodialisis.

Palabras clave: hemodialisis, enfermedad renal cronica, adolescentes, terapia cognitivo

conductual, adherencia.



Introduccion

El sistema urinario se encuentra conformado por los rifiones, uréteres, vejiga y uretra; un
conjunto de drganos que tienen diferentes funciones como la produccion de orina y desecho de
toxinas del metabolismo (Moor, 2002, citado en Alfaro, 2016). Los rifiones llevan a cabo funciones
vitales para la supervivencia del ser humano. Algunas de las funciones renales de acuerdo con
Pérez et al. (2005) son: eliminar productos de desecho, mantener el equilibrio en la cantidad de
liquidos, controlar la presién arterial, producir y mantener los globulos rojos y regular niveles de
calcio y fésforo (Kidney research UK, s.f.). La pérdida o disminucion de tales funciones
representan indicadores importantes sobre la presencia de enfermedad renal.

En el transcurso de los afios, la incidencia y progresion de la enfermedad renal, asi como
la necesidad de terapias de sustitucion en adolescentes y nifios ha ido en aumento. El diagnostico
de la enfermedad renal presenta consecuencias a corto, mediano y largo plazo en la calidad de
vida. En los pacientes pediatricos implica la presencia temprana de diferentes alteraciones
psicosociales como problemas de conducta, de aprendizaje, de relaciones interpersonales; un auto
concepto negativo y repercusiones en el desarrollo. La sobrevida y bienestar de estos pacientes
depende de un tratamiento que sustituya las funciones renales, en el caso de la mayor parte de los
pacientes del Hospital Infantil de México “Federico Gomez”, la terapia de hemodidlisis. Por lo
que es de vital importancia que los pacientes pediatricos, especialmente adolescentes, desarrollen
estrategias y habilidades que les permitan tener adecuada adherencia al tratamiento, asi como
enfrentarse a las diferentes alteraciones propias de la enfermedad. La adecuada adherencia al
tratamiento conlleva beneficios tales como una mejor calidad de vida, transicion eficaz hacia el

trasplante renal, menor riesgo de comorbilidades y de mortalidad.



Enfermedad Renal Crénica en Pacientes Pediatricos

Definicion

La enfermedad renal crénica (ERC) se define como la pérdida gradual e irreversible de la
estructura y funcion renal a lo largo del tiempo (Kidney Disease: Improving Global Outcomes,
2013). El grado de afeccion se determina mediante la ecuacion de Schwartz, la cual es Gnicamente
utilizada para pacientes pediatricos. De acuerdo con las guias Kidney Disease Outcomes Quality
Initiative (KDOQI) de la National Kidney Foundation (NKF) (2002), la ERC se clasifica en cinco
estadios o etapas (tabla 1).
Tabla 1

Clasificacion de los estadios o etapas de la enfermedad renal cronica (ERC)

Estadio/Etapa Descripcion FG (ml/min/1,73 m2)
Riesgo aumentado de ERC Mayor o0 igual 60 con factores de
riesgo
1 Daiio renal + con FG normal Mayor o igual 90
2 Dafio renal + con FG ligeramente 60 — 89
disminuido
3 FG moderadamente disminuido 30-59
4 FG gravemente disminuido 15-29
5 Falla renal Menor a 15 o dialisis

Fuente: Adaptado de National Kidney Foundation (2002).
Los criterios para la definicion de la ERC en pediatria son:
a) Dafo renal mas de 3 meses de duracion, definido por alteraciones estructurales o
funcionales, determinados por biopsia renal, técnicas de imagen o alteraciones de sangre u

orina.
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b) Filtrado glomerular (FG) disminuido, mayor o igual a 3 meses con/sin signos de dafio renal

previos.

Etiologia

En la poblacién pediatrica difieren las causas y condiciones que predominan en la ERC en
comparacion con los adultos (Ingelfinger et al, 2016), siendo que en la mayoria de los casos no
pueda realizarse un diagndstico preciso de la etiologia de la enfermedad, ya que la busqueda de
atencion médica suele ser tardia (Medeiros-Domingo et al., 2005). Sin embargo, se estima que el
54% son debido a anomalias congénitas; el 37% por enfermedades glomerulares, nefropatias
hereditarias y enfermedades vasculares (North American Pediatric Renal Trials and Collaborative

Studies, 2008).

Epidemiologia

Actualmente no existe un registro nacional de pacientes con ERC y no hay estudios
epidemioldgicos aproximados en poblacidn pediatrica. No obstante, en una revision sistematica de
Zhang y Rothenbacher (2008, citado en Guzman-Guillén et al., 2014) se reporté que en la
poblacién mundial aproximadamente 7.2% de personas mayores de 30 afios padecen ERC.
Mientras que en México se calcula una incidencia de 377 casos por cada millén de habitantes
(Méndez-Durén et al., 2010, citado en Guzman-Guillén, 2014).

La Secretaria de Salud en México y el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia
(INEGI) en el Censo Nacional de Poblacion (2006) reportaron a la nefritis y nefrosis en el octavo
lugar como causa de defuncion. Mientras que, en el censo del 2017, la ERC caus6 13,167
defunciones, colocandola como la décima causa de muertes totales (INEGI, 2018).
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En paises desarrollados se estima que la proporcidn de nifios con enfermedad renal crénica
es de aproximadamente 20 al 25%, lo que corresponderia a que en México hay entre 3000 a 6000
nifios con este problema (Medeiros & Mufioz, 2011). Datos publicados sefialan que en América
Latina la incidencia de ERC puede variar entre 2.8 y 15.8 casos nuevos por millon de habitantes
menores de 15 afios (Navarrete & Alvarado, 2018),

México es el segundo pais de Latinoamérica con el mayor numero de pacientes en dialisis

peritoneal y hemodialisis en sus diferentes modalidades (Obrador, 2018).

Tratamientos de la Enfermedad Renal Cronica
Cuando el paciente se encuentra en un KDOQI 5 o en el ultimo estadio de la enfermedad, es
decir, en falla renal, se requiere de un tratamiento que reemplace las funciones que ejercen los
rifiones. El National Institute of Diabetes and Digestive and Kidney Diseases (NIDDKD) (Enero,
2018a), reporta que existen 3 tipos de tratamiento de sustitucion renal:
a) Dialisis
b) Hemodialisis

c) Trasplante renal

Dialisis

La didlisis, es un proceso mediante el cual se extraen las toxinas y el exceso de agua de la
sangre. En el caso de la dialisis peritoneal se filtra la sangre a través de una capa llamada peritoneo,
que es un revestimiento del abdomen. El paciente tiene colocado un catéter en el area abdominal
por el cual se ingresa una solucién de dialisis, esta solucidn se encarga de absorber las toxinas y el
exceso de liquido. Al terminar de pasar la solucion, se desconecta el catéter para terminar el
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proceso de recambio (NIDDKD, Enero de 2018b). Dentro de la dialisis peritoneal existen tres
modalidades: Continua ambulatoria, intermitente y automatizada. El tipo de modalidad y el
numero de recambios que el paciente debe realizarse al dia es individualizado e indicado por el

nefrologo pediatra.

Trasplante Renal

El trasplante renal es la terapia de eleccion en los pacientes pediatricos ya que es
considerada la mejor alternativa terapéutica (Warady et al., 1997; Palacios et al., 2005). Algunos
de los beneficios son: incremento en la calidad de vida, reincorporacion escolar y mejoria en el
desarrollo fisico y social (Cano, F & De Luchi, A, 2001; Salvatierra, O., 1999, citados en Palacios
etal., 2005). Desafortunadamente, debido a la falta de diagndsticos oportunos en México, la mayor

parte de los pacientes pasan por una terapia de hemodialisis o dialisis previa al trasplante.

Hemodialisis

La hemodidlisis tiene como objetivo eliminar los desechos y liquidos innecesarios de la
sangre, por medio de una maquina que funciona como un filtro por el cual circula la sangre del
paciente, y que una vez filtrada es retornada al cuerpo (Duran-Arenas et al., 2011). La hemodialisis
es la terapia de reemplazo que se emplea con mayor frecuencia en la insuficiencia renal crénica en
México, debido a que la mayor parte de la poblacion no cuenta con seguridad social (Cueto-
Manzano et al., 2007, citado en Medeiros y Mufioz, 2011). Este consiste en acudir a una unidad
de hemodialisis de 2 a 3 veces por semana, con una duracién de 3 a 5 horas por sesién (NIDDKD,

Enero de 2018c). Ademas del tiempo y esfuerzo econémico que requiere asistir al tratamiento,
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también es necesario adherirse a una serie de restricciones dietéticas e hidricas, y consumir

multiples medicamentos (Denhaerynck et al., 2007).

Adherencia al Tratamiento en Pacientes con Hemodialisis

La adherencia o apego al tratamiento abarca numerosos comportamientos relacionados con
la salud. De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (2004), la adherencia al
tratamiento prolongado se define como: “el grado en que el comportamiento de una persona -tomar
el medicamento, seguir un régimen alimentario y ejecutar cambios del modo de vida- corresponde
con las recomendaciones acordadas por un prestador de asistencia sanitaria” (p. 3).

El término “adherencia” implica que la conducta del paciente se ve reflejada en la relacion
colaborativa entre el paciente y el proveedor de salud, en la planeacion y planteamiento del
tratamiento. Los pacientes deben ser socios activos en su propia atencion y establecer buena
comunicacion para una practica clinica efectiva (OMS, 2004; Ramos, 2015).

La falta o ausencia de adherencia al tratamiento puede ser intencional o no intencional
(Ghimire et al., 2015) y es producto de la interrelacion de distintos factores, entre ellos los
socioecondmicos, el equipo o sistema de salud, la enfermedad, el tratamiento y el paciente (Ramos,
2015). El tratamiento de la ERC consta de un régimen de diferentes dimensiones y la adherencia
es el mediador mas importante en el estado clinico, en la morbilidad y mortalidad (Kim et al.,
2010; Lins et al., 2018).

En el caso de la terapia de hemodidlisis como tratamiento de la ERC, se requiere de un
régimen complejo, que consta de los siguientes dominios: asistencia a las sesiones de hemodialisis,
restricciones dietéticas y en la ingesta de liquidos, y esquema estricto de medicamentos (NKF,
2002; Kidney Disease: Improving Global Outcomes, 2013).
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Restriccion Hidrica

Los pacientes con ERC por lo regular dejan de orinar y retienen liquidos, por lo que la
sobre ingesta provoca que el cuerpo retenga una cantidad mayor a la permitida, pudiendo generar
falla cardiaca, hipertension, edema pulmonar y muerte (Wolcott et al., 1986).

La cantidad de ingesta de liquidos permitida en cada paciente se obtiene por medio de la
definicion de su peso seco, valor que es obtenido regularmente por una bioimpedancia y valores
clinicos. El término peso seco se define como “el peso al final de una sesion de didlisis regular,
por debajo del cual el paciente se mantiene hipotenso sintomaticamente” (Fiscbach et al., 1998;
Fischbach et al., 1991, citados en Fischbach et al., 2005, p. 1065). La adherencia a la restriccion
hidrica puede estimarse mediante el registro del peso acumulado con el que acude el paciente entre
las sesiones de hemodialisis. Por ejemplo, si un paciente de 15 afios se va con un peso de 40 kg
tras finalizar su sesidn de hemodialisis y a la siguiente sesién llega con un peso de 42 kg, su peso
ganado o acumulado entre dialisis fue de 2 kg, esto significa que el paciente no esta llegando en
condiciones adecuadas de peso y que probablemente no se esta adhiriendo a la restriccion hidrica.
Lo ideal es que los pacientes acudan a sus sesiones en su peso Seco 0 en un rango cercano al mismo,
el cual es estimado por los médicos de acuerdo a caracteristicas individuales.

De acuerdo con Fischbach et al. (2005), el ajuste de peso postdialisis puede ser dificil de
evaluar y definir en pacientes pediatricos en crecimiento. Por esta razdn es recomendable que en

nifios y adolescentes el peso seco sea valorado de manera mensual.
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Toma de Medicamentos

El tratamiento farmacoldgico en la enfermedad renal y hemodialisis consiste en multiples
medicamentos encargados de diferentes funciones como: proporcionar vitaminas y nutrientes que
se pueden perder en la dialisis, produCIR de hemoglobina, reducir la absorcion de fosforo,
disminuir el estrefiimiento y evitar que se formen coagulos en la sangre (Fresenius Kidney Care,
s.f.). El incremento del fosforo sérico se encuentra asociado a complicaciones como distrofia 6sea,
decremento severo del calcio y desmineralizacion (Christensen & Ehlers, 2002), mismo que puede
regularse por medio de la toma de medicamentos y la dieta. En pacientes que presentan
comorbilidades cardiovasculares o neuroldgicas secundarias, se agrega el esquema de
medicamentos dirigido al padecimiento (Andreu & Sarria, 2017).

La falta de adherencia a la medicacion prescrita se asocia a recaidas mas intensas (Weiden,
2002, citado en OMS, 2004), mayor riesgo de dependencia a medicamentos como los

antihipertensivos, y dificil control de la enfermedad renal (Bush et al., 1984, citado en OMS, 2004).

Dieta

La acumulacion de liquidos y desechos metabolicos pueden causar problemas cardiacos y
6seo0s. Un plan de alimentacion renal requiere de la restriccion de alimentos altos en potasio para
prevenir hiperkalemia y sus consecuentes como arritmias cardiacas, mientras que limitar el
consumo de fdsforo previene el desgaste de los huesos (American Kidney Fund, s.f.). El plan de
alimentacion para pacientes renales debe ser elaborado por un nutriélogo, de preferencia
especializado en pediatria y padecimientos renales. Segin Harmon (1994, citado en Fischbach,
2005), es posible identificar la adherencia a la dieta de un paciente, asi como pacientes dializados
inadecuadamente, por medio de un método denominado “Modelo cinético de la urea”. El
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inadecuado apego a la dieta en los pacientes con hemodialisis puede propiciar complicaciones
como malnutricién, enfermedades 0seas, neuropatias, falla cardiaca e incluso la muerte (Ojeda et.

al, 2017, citado en Rodriguez, 2019).

Asistencia a Hemodialisis

El esquema de prescripcion de las sesiones de hemodialisis en pacientes pediatricos es
definido de manera individual, de acuerdo con la talla y condiciones del nifio o adolescente. Sin
embargo, la prescripcion estandar es de tres sesiones semanales con un promedio de 3 a 4 horas
de duracion (Sanchez-Moreno & de la Cerda, 2011). La asistencia irregular o pérdida de sesiones
en el tratamiento incrementan el riesgo de ingresos a urgencias, sobrecarga hidrica y mortalidad
en los pacientes.

De acuerdo con la OMS (2004), la baja adherencia al tratamiento compromete su
efectividad, disminuye la percepcion de bienestar y genera costos extra al sistema sanitario. Los
tratamientos intrusivos y complejos, con multiples dominios como restricciones dietéticas y
regimenes estrictos de toma de medicamentos, presentan menores niveles de adherencia en
comparacion a los tratamientos que Unicamente requieren manejo farmacoldgico o unimodal
(Quittner et al., 2000).

La falta de adherencia al tratamiento en los pacientes con enfermedad renal crénica puede
generar consecuencias irreversibles (Conde, 1994; Santillan, 2010, citados en Garcia-Arista &
Arredondo-Pantaleon, 2018; Amigo et al., 2003; Cvengros et al., 2004), contribuir al incremento
de sintomas, comprometer el estado funcional del paciente e incrementar el riesgo de mortalidad.
La falta de informacion y conocimiento sobre la enfermedad renal y su progresion, puede ser un
mediador en la falta de adherencia (Guerra et al., 2010).
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Se estima que la adherencia a tratamientos a largo plazo en la poblacion general se
encuentra alrededor del 50% y que es mucho menor en paises con mayores indices de pobreza
(OMS, 2004). En paises desarrollados. se encuentran adecuadamente documentados los factores
relacionados a resultados clinicos positivos en la enfermedad renal cronica infantil, sin embargo,
en paises subdesarrollados como México, las estrategias y barreras para un cuidado exitoso de
estos pacientes se encuentran poco estudiadas y definidas (Ramay et al., 2017). Algunas de las
barreras documentadas en paises desarrollados, que afectan la adherencia al tratamiento de
pacientes pediatricos son la depresién, problemas de conducta, dindmica familiar, sobrecarga del
cuidador, transicion en la toma de responsabilidad (Davis et al., 1996; Feinstein et al, 2005).
Mientras que, en paises con bajos 0 medianos recursos, las barreras también se asocian a la carga
econdmica de la enfermedad, el acceso a servicios de salud y al tratamiento. (Barsoum, 2015; Jha

et al., 2016)

Consecuencias de la Falta de Adherencia al Tratamiento de Hemodialisis
La enfermedad renal cronica en pacientes pediatricos tiene un alto riesgo de mortalidad.
Tanto la sintomatologia como los procedimientos invasivos para su supervivencia disminuyen la
calidad de vida e implican un deterioro cognitivo, emocional, social y fisico, ademas de pérdidas

econdmicas institucionales y en la familia de los pacientes (Christensen & Ehlers, 2002).

Fisica

El deterioro fisico en la ERC puede presentarse con sintomas como insomnio, fatiga,

pérdida de movilidad, cansancio, palidez e hinchazon (Barrios et al., 2004). Mientras que el retraso
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en el crecimiento es una de las complicaciones con mayor visibilidad en los nifios (Seikaly et al.,

2006; Rodig et al., 2014, citados en Becherucci et al., 2016).

Social

En el area social es frecuente que nifios con inicio temprano de la enfermedad no logren
reinsertarse a la escuela o bien que haya desercion escolar, por lo que el contacto con pares y
desarrollo de habilidades sociales puede verse afectado, mientras que el inicio de la actividad
laboral puede llegar a ser complicada. De igual manera, cuando los pacientes se encuentran bajo
una terapia de reemplazo renal, como la hemodialisis, deben evitar lugares susceptibles a

microorganismos Y bacterias, para evitar infecciones en el catéter.

Psicoldgica

La hemodialisis en la ERC es un tratamiento invasivo y demandante, especialmente en
pacientes pediatricos, el cual se ha visto asociado a sentimientos de minusvalia, ineficacia e
indefension (Perales-Montilla et al, 2013; Contreras et al, 2018, citado en Marin, 2016), aumento
de incertidumbre y trastornos emocionales como la depresion, ansiedad, y menor calidad de vida

percibida (Aparicio, 2010).

Econdmica
Los pacientes con ERC presentan un mayor namero de visitas ambulatorias y gastos
relacionados a la salud, asi como mayores rangos de disfuncionalidad. (Méndez-Duran et al.,

2010). La tasa de adherencia alta brinda beneficios econdmicos tanto institucionales como al
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binomio paciente-familia, como el ahorro generado por el menor uso de servicios complejos:

recaidas, atencion en urgencias y terapia intensiva (OMS, 2004).

Medicion de la Adherencia al Tratamiento

Conocer el grado de adherencia a los tratamientos a largo plazo permite formular mejores
estrategias de intervencion y medir sus efectos. La medicion de conductas de adherencia en
enfermedades cronicas genera la necesidad de desarrollar medidas efectivas y validas, (Rand,
2000). Actualmente no hay métodos Unicos de referencia, por lo que existen limitaciones en la
metodologia para su adecuada medicion y se debe de recurrir a diferentes métodos o categorias,
tanto objetivas como subjetivas (De las Cuevas & Sanz, 2016).

La medicién valida y confiable de las diferentes dimensiones del régimen de tratamiento
en pacientes con hemodialisis implica problemas significativos, siendo que los criterios mas
comunes para su medicion son marcadores indirectos bioquimicos o subjetivos como el reporte
del paciente (Christensen & Ehlers, 2002).

Los indicadores bioquimicos no tienen el sesgo de un reporte subjetivo, pero si la
desventaja de que los resultados también pueden asociarse a variables no conductuales, sino
propias de la enfermedad.

La adherencia a la restriccidn hidrica puede ser determinada mediante la ganancia de peso
entre dialisis, es decir, la cantidad de peso que un paciente gana entre sesiones de hemodialisis
(Manley & Sweeney, 1986), con referencia a la medida estandar de su peso seco (Vazquez et al.,
2003).

Diferentes estudios (Bame et al, 1994; Christensen et al., 1992; Friendet al., 1997; Moran
etal., 1997; Schneider et al., 1991, citados en Contreras et al, 2006) mencionan que entre un 30%
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y 60% de los pacientes adultos en hemodialisis no se adhieren a su tratamiento. En un estudio
sobre la adherencia al tratamiento farmacoldgico en pacientes pediatricos en dialisis, Silverstein
et al. (2014) encontraron que los pacientes en hemodidlisis tienen un menor apego a la toma de
farmacos en comparacion con nifios en dialisis peritoneal. Por otra parte, Bleyer et al (1999)
realizaron un estudio internacional de 6 meses sobre la inasistencia a las sesiones de hemodialisis
en pacientes adultos, en este se encontrd que aproximadamente del 2.3% al 3% de las sesiones
eran perdidas.

De acuerdo con Rapoff (1999), algunos de los métodos utilizados para la medicién de la
adherencia en enfermedades cronicas y especificos para la hemodialisis son:

e Cuestionarios de auto reporte

Es el método de uso méas frecuente para medir la adherencia en diferentes enfermedades
pediatricas. Es un método de aplicacion simple y de bajo costo que puede ser incorporado con
mayor facilidad a la practica clinica. Ademas, permite la medicion de mayores aspectos del
régimen médico, tales como la ingesta dietética y la actividad fisica, asi como la identificacion de
barreras y obstaculos en la adherencia.

Algunas de las desventajas son los sesgos al responder debido a la deseabilidad social, y al
sobre reporte del apego (Carnrike et al., 1996; Coutts et al., 1992; Johnson, 1993; LaGreca &
Schuman, 1995, citados en Quittner et al., 2000); sesgo en la memoria, es decir, en la dificultad
para recordar con exactitud eventos (Rapoff, 1999; Manterola & Otzen, 2015).

e Auto registros con periodos cortos de tiempo

Los auto registros o las mediciones diarias se enfocan en el registro de conductas especificas
al poco tiempo después de haberlas realizado. Una desventaja de los diarios de auto registro es el

requisito de respuesta que implican. De acuerdo con Freund et al (1991, citado en Quittner et al.,
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2000) y Johnson (1995, citado en Quittner et al., 2000), el apego a los registros escritos es
considerado como bajo.

e Monitoreo electronico

La principal ventaja del uso de aparatos electronicos es la precision del registro en el momento
exacto en que se lleva a cabo la conducta, como abrir pastilleros o uso de nebulizadores (Nides et
al., 1993; Yeung et al., 1994, citados en Quittner et al., 2000). Aunque se ha mencionado que el
monitoreo electronico es la medida estdndar para la adherencia (Hansen et al., 2009, citado en
Kreys, 2016). Se ha encontrado como problema que el registro no necesariamente corresponde a
la conducta real. Asi mismo, el uso aparatos electrdnicos es altamente costoso, por lo que su uso
es poco viable en poblaciones con bajos recursos econémicos. Ademas de que aln no hay aparatos
electrénicos que permitan medir todos los aspectos del plan de tratamiento.

e Medicion bioquimica

Los marcadores bioldgicos pueden medirse por medio de exdmenes de sangre o de orina, con
el fin de aportar pruebas recientes de la ingesta de medicamentos. Sin embargo, los resultados
pueden verse influidos por factores individuales no controlables como alimentacion, absorcion y
tasa de excrecion (Vitolins et al., 2000, citado en OMS, 2004).

e Métodos multiples

El uso de métodos de auto reporte y de medidas mas objetivas debe tener ciertas
consideraciones durante su implementacion e interpretacion, ya que una de las limitaciones
documentadas es que se han observado discrepancias entre ambas medidas.

En los pacientes renales algunos de los métodos multiples utilizados para medir la adherencia
son la ganancia de peso interdialisis (GPI); niveles de potasio y fésforo de suero en la predialisis;

asistencia a sesiones de dialisis y el auto reporte (Garcia, 2016).
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Intervenciones Psicoldgicas en la Adherencia al Tratamiento

Existen pocos estudios que promueven la adherencia en pacientes adolescentes con
hemodialisis (Magrab & Papadopoulou, 1977). Sin embargo, se ha encontrado que en pacientes
pediatricos las intervenciones con multicomponentes muestran mayor efectividad en incrementar
la adherencia (Graves et al., 2010; Kahana et al., 2008, citados en Wu et al., 2013).

En una revision sistematica de adultos en hemodialisis (Sharp et al., 2005) se reportd que
las intervenciones con mayor efectividad en la adherencia son las que contienen técnicas
psicoeducativas, técnicas de tipo cognitivo conductual y de apoyo social, asi como intervenciones
con multiples componentes. Las intervenciones basadas en los componentes del modelo de
creencia en salud (Luger, 2013) como predictores de la adherencia al tratamiento en pacientes en
hemodialisis reportan que, a mayor percepcion de barreras, existe menor adherencia al tratamiento
(Cummings et al., 1982; Weed-Collins & Hogan, 1989, citados en Christensen & Ehlers, 2002;
Rapoff, 2009). EI modelo de creencias en salud ha sido una de las teorias mas dominantes en la
investigacion de la adherencia (Clark & Houle, 2009; Strecher & Rosenstock, 1997, citados en
Frenton, 2014), ademas ha sido utilizada en poblacion pediatrica y se enfatiza el rol del cuidador.
Por otro lado, Garcia y Calvanese (2008) y Huertas-Vieco et al. (2014) encontraron una relacion
negativa entre la sintomatologia depresiva y la adherencia, siendo que, a mayor sintomatologia
depresiva, se presenta menor adherencia a la restriccion de liquidos y dieta en los pacientes con
hemodialisis. Programas cognitivo conductuales estructurados como el entrenamiento de mejora
de control primario y secundario para enfermedades (Szigethy et al., 2007) se basa en la falta de
habilidades y esquemas de pensamiento que subyacen a la sintomatologia depresiva en
adolescentes, que se relacionan con la presencia de sintomas de la enfermedad, dolor, falta de
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adherencia al tratamiento y percepcion pesimista de la enfermedad. Los resultados del Primary
and Secondary Control Enhancement Therapy-Physical 1liness (PASCET-PI), mostraron cambios
significativos en el estado emocional, percepcion de la enfermedad y adherencia en los

participantes (McLaffert et al., 2010, citado en Szigethy et al., 2012).

Terapia Cognitivo Conductual

La terapia cognitivo conductual (TCC) es un modelo psicoterapéutico que opera sobre las
conductas, pensamientos, emociones y respuestas fisioldgicas de los pacientes (Sparrow, 2007,
citado en Alfaro, 2016). En el contexto de las enfermedades cronicas, el diagnostico implica la
pérdida de la salud, ademas de cambios en el estilo de vida mediante el establecimiento de nuevas
rutinas y cuidados. Por lo que dentro de la TCC se identifican factores de riesgo y determinantes
de la falta de adherencia; barreras cognitivas, motivacionales, emocionales y conductuales
(Hern&ndez & Sanchez, 2007).

Las enfermedades cronicas se asocian con problemas psicolégicos en los que la terapia
cognitivo conductual ha mostrado eficacia (White, 2001; Flores, 2016; Valencia, 2007; Safren et
al, 2007; Szigethy, et. al, 2007). En una revision sistematica de ensayos control aleatorizados para
mejorar la adherencia a la dialisis, toma de medicamentos, dieta e ingesta de liquidos en pacientes
adultos con hemodidlisis se concluy6 que las intervenciones de tipo cognitivo conductual ofrecen
mejores resultados (Matteson & Russel, 2010).

Murali et al. (2019), realizaron una revision sobre las estrategias para mejorar la adherencia
a la dieta, liquidos y al propio tratamiento en pacientes en dialisis. Los autores reportaron, en

concordancia con Rosenstock et al. (1958, citado en Rapoff, 2009) y Janz y Beker (1984, citado
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en Rapoff, 2009), que los modelos tedricos usados con mayor frecuencia fueron el modelo de
creencias en salud y las barreras percibidas en el tratamiento, seguido por el modelo transteérico
y las etapas de cambio (Prochaska & DiClemete, 1984), la teoria cognitiva social y su concepto de
autoeficacia (Miller & Dollard, 1941; Bandura, 1977, citados en Schunk, 1977). Asi mismo, la
mayoria de los estudios contenian intervenciones de tipo cognitivo conductual o educacional,
seguidas por intervenciones conductuales (Reese et al., 2015; Cho, 2013; Tsay, 2003; Cummings
et al., 1981, citados en Murali et al., 2019).

Dentro de las estrategias de tipo cognitivo conductual se reporta la técnica de solucién de
problemas (D'Zurilla & Goldfried, 1971), que involucra de manera general los siguientes pasos:
1) Reconocer e identificar el problema, 2) Generar posibles soluciones, 3) Desarrollo e
implementacion de un plan, 4) Evaluacion de la solucién 5) Seleccion de otra alternativa en caso
de que no haya sido efectiva (Thomas et al., 1997, citado en Rappof, 2009). Las técnicas cognitivas
y de modificacidn de pensamientos, enfocadas a las creencias sobre la enfermedad y régimen de
tratamiento, pueden propiciar una conducta adherente. La modificacion de pensamientos
disfuncionales en otros pensamientos facilitadores de conductas adherentes puede ayudar a los
pacientes a cambiar o evaluar la validez de los pensamientos por otros que los ayuden al manejo
de la enfermedad y tratamiento (Rapoff, 2009; Payne et al., 2013). La identificacion de barreras
en la adherencia permite individualizar el tratamiento a través de los posibles eventos o situaciones
que interfieren o pueden interferir con la adecuada adherencia (Modi & Quiiner, 2006, en Rappof,

2009; Payne et al., 2013).
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Estudio 1. Adaptacion Cultural del Cuestionario de Conocimientos de la Enfermedad

Renal y Tratamiento en Hemodialisis

Introduccion

El conocimiento de la enfermedad por parte de los pacientes es fundamental para el
desarrollo de conductas que permitan la adherencia al tratamiento, esto incluye comprender los
cambios fisioldgicos en el cuerpo, medidas preventivas y funcionamiento de los tratamientos para
adquirir y desarrollar estrategias para afrontar la enfermedad (Zainol et al., 2020). En contraste, la
falta de conocimiento en los pacientes y familiares sobre los medicamentos, las recomendaciones
en dieta y monitoreo de la enfermedad pueden llevar a una baja adherencia al tratamiento y por lo
tanto a complicaciones no deseadas.

La adherencia al tratamiento puede ser intencional o no intencional. La no intencional suele
relacionarse a la falta de informacion o conocimientos sobre el significado de la enfermedad y
cémo tratarla. En ocasiones los pacientes pueden tener informacion ambigua o parcial, por
ejemplo, conocer el nombre de los medicamentos que toman, pero no conocer cual es su funcion,
o desconocer los efectos de no seguir las recomendaciones, por lo que suelen no contemplar las
consecuencias a mediano y largo plazo de la falta de adherencia al tratamiento.

De acuerdo con Jankowska-Polanska et al. (2016), la comprension de la enfermedad actla
como mediador en la aceptacion de la enfermedad y la adherencia, ademas su evaluacion permite
desarrollar estrategias especificas ante los déficits de informacion. Una creencia comin en los
pacientes es que la enfermedad implica la presencia de sintomas. Sin embargo, en padecimientos
como la insuficiencia renal, suelen no manifestarse sintomas durante los primeros estadios, por lo

que la carencia de dicha informacion puede generar la bisqueda tardia de atencién médica o baja
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percepcion de la presencia de enfermedad, y consecuentemente no generar conductas protectoras
para la salud.

Por consiguiente, evaluar la comprension de la propia enfermedad y del tratamiento en los
pacientes pediatricos con enfermedad renal, permite identificar barreras en la adherencia al
tratamiento y formular estrategias de intervencion para incrementarla. Por esta razon, se realizé la
adaptacion cultural siguiendo los lineamientos de Beaton et al. (2000), de un cuestionario
relacionado a los conocimientos de la enfermedad renal cronica con adolescentes en tratamiento
de hemodialisis, con el objetivo de tener mayor especificidad en los conocimientos que tienen los
pacientes, asi como evaluar cambios en dicha comprension y su relacion con la adherencia al

tratamiento.

Método

El cuestionario formulado por Sanchez et al (2015) en el articulo “Valoracion de los
conocimientos que tienen los pacientes en hemodialisis acerca de su tratamiento” tiene el objetivo
de identificar el grado de informacidn y conocimientos que tienen los pacientes adultos con ERC
en hemodidlisis con respecto a su enfermedad y tratamiento; se ha documentado un déficit en el
conocimiento lo cual conlleva a una falta de adherencia al tratamiento (Sanchez et al, 2015).

El cuestionario fue elaborado por expertos en el tratamiento de hemodidlisis y en la
patologia, basado en una revision de la literatura, con 32 pacientes en el Hospital Fundacion
Jiménez Diaz en Espafia. Los criterios de inclusion fueron ser mayor de 18 afios y estar bajo
tratamiento de hemodialisis.

El instrumento esta conformado por 21 preguntas para valorar el grado de conocimiento de
los pacientes acerca de los temas: hemodialisis (siete preguntas), acceso vascular (dos preguntas)
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dieta (nueve preguntas) y tratamiento farmacoldgico (dos preguntas), asi como su percepcion de
adaptacion al tratamiento (una pregunta). EI nimero méaximo de aciertos es de 18, ya que 3
reactivos no eran contestados por todos los participantes, dependiendo de ciertas caracteristicas de
su tratamiento Se consideraba un grado bajo de conocimiento de 0 a 5 aciertos, grado medio entre
6y 14 aciertos, y grado alto entre 15y 18 aciertos.

El proceso de adaptacion se llevd a cabo mediante la adaptacion de cada reactivo, de las
opciones de respuesta y de las instrucciones de acuerdo a la metodologia sugerida en Beaton et al.
(2000); en las diferentes fases de jueceo se evalla la equivalencia semantica, idiomatica,

experiencial y conceptual.

Objetivo
Realizar la adaptacion cultural de un cuestionario que evalta los conocimientos de los
pacientes sobre la enfermedad renal y su tratamiento, en un grupo de adolescentes mexicanos del

Hospital Infantil entre 13 afios y 17 afios 11 meses en tratamiento de hemodialisis.

Disefio de Investigacion

La adaptacion cultural del cuestionario se llevo a cabo de acuerdo a los lineamientos para
el proceso de adaptacion cultural de Beaton et al., (2000) en cinco etapas: traduccion inicial,
sintesis de la traduccidn, traduccidn posterior, traduccion de expertos, piloteo para la version final.
Debido a que el cuestionario ya se encontraba en espafiol, no fue necesario realizar la traduccién.
Sin embargo, se evaluo la redaccion y comprension del cuestionario en poblacién mexicana, la
correspondencia entre los reactivos y los temas que se evaluaban en el cuestionario original
mediante un jueceo de expertos (expertos en nefrologia pediatrica). Durante la segunda etapa se
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realizd la sintesis de las sugerencias y se evalu6 nuevamente la redaccion, comprension y
correspondencia entre los reactivos y temas de la segunda version del cuestionario. En la siguiente
etapa, se prosiguié al jueceo de no expertos (adolescentes con ERC), para evaluar que el
instrumento estuviera adecuadamente redactado y fuera comprendido por la poblacion a la que se
encontraba dirigida. Finalmente, en la ultima etapa se realiz6 una prueba piloto con adolescentes

con ERC con la propuesta final del cuestionario.

Etapa 1: Jueceo del Cuestionario de Conocimientos de los Pacientes en Tratamiento de

Hemodidalisis

Participantes

Participaron un total de siete personas (dos nefrélogos adscritos, tres residentes de
nefrologia, una psicologa adscrita a Nefrologia y una psicologa externa), de los cuales cinco eran
mujeres y dos hombres. Seis de los jueces se encontraban laborando en el Hospital Infantil en el
servicio de Nefrologia al momento del jueceo; sélo uno de los jueces se encontraba en una

Institucidn externa, pero trabajaba con la misma poblacion.

Materiales
e Cuestionario original de conocimientos de los pacientes en hemodidlisis acerca de su
tratamiento (Sanchez et al, 2015) (Anexo 1).

e Formato de jueceo de expertos del cuestionario original (Anexo 2).
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Procedimiento

Se invitd a los participantes a colaborar como jueces en la adaptacion cultural del
cuestionario sobre conocimientos de la enfermedad renal y tratamiento de hemodialisis, por medio
del “Formato de jueceo de expertos del cuestionario original” (Anexo 2), en el cual se explica el

objetivo de su participacion y las instrucciones precisas para su llenado.

En el formato se incluyd el cuestionario original, un apartado de evaluacién acerca de 1) la
redaccion y comprension de cada reactivo, y 2) correspondencia entre el reactivo y el tema que
pretende evaluar (hemodidlisis, fistula arteriovenosa, catéter, dieta, toma de medicamentos y
adaptacion a hemodidlisis), y por ultimo, un espacio destinado a recabar los comentarios y
observaciones del juez, quien se encontré acompariado durante el proceso de llenado, con la

finalidad de poder asistirle y aclarar dudas de ser necesario.

Resultados

Para cada reactivo se obtuvo la frecuencia de acuerdo y desacuerdo entre los jueces sobre
la redaccion y comprension de cada reactivo, y la correspondencia entre el reactivo y el tema que
pretende evaluar. El porcentaje de acuerdo minimo se determind en 70% para considerar al
reactivo como valido.

En la tabla 2 se muestran las frecuencias de acuerdo y desacuerdo de los jueces respecto a
la redaccién y comprension de cada reactivo del cuestionario original. Como puede observarse 8
de los 21 reactivos tuvieron un porcentaje de acuerdo menor al 70%, estos fueron identificados por

los jueces como confusos y redundantes.
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Tabla 2

Frecuencia de Acuerdos y Desacuerdos Obtenidos Respecto a la Redaccion y Comprension de

Cada Reactivo

_ Frecuencia _ Frecuencia
Reactivo Reactivo
Acuerdo Desacuerdo Acuerdo Desacuerdo

1 (HD) 7 0 12* (D) 4 3
2 (HD) 7 0 13* (D) 2

3 (HD) 7 0 14* (D) 2 5
4 (HD) 7 0 15 (D) 6 1
5 (FAV) 7 0 16 (D) 5 2
6 (FAV) 6 1 17 (D) 5 2

7(C) 5 2 18* (TM) 2 5
8* (C) 3 4 19* (TM) 1 6
9* (D) 4 3 20 (HD) 7 0
10 (D) 5 2 21 (AH) 5 2
11* (D) 4 3

Nota. Los reactivos sefialados con * no cumplen el 70% de acuerdo. Se usan las siguientes abreviaturas para las
diferentes areas que evalla el cuestionario, HD: Hemodidalisis, FAV: Fistula arteriovenosa, C: Catéter, D: Dieta, TM:
Toma de medicamentos, AH: Adaptacion a hemodidlisis

Con respecto a la redaccién del instrumento los jueces sugirieron modificar la redaccion a
la segunda persona, usar un lenguaje mas concreto, cologuial y entendible para los adolescentes,

asi como reducir la extensién de reactivos y opciones de respuesta amplias.

En la tabla 3 se muestran las frecuencias de acuerdo y desacuerdo de los jueces respecto a
la correspondencia de cada reactivo con la tematica (hemodidlisis, fistula arteriovenosa, catéter,

etc.) que pretende evaluar.
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Tabla 3

Frecuencia de Acuerdos y Desacuerdos Respecto a la Correspondencia de Cada Reactivo con el

Area de Evaluacion

_ Frecuencia _ Frecuencia
Reactivo Reactivo
Acuerdo Desacuerdo Acuerdo Desacuerdo
1* (HD) 1 6 12 (D) 5 2
2* (HD) 1 6 13* (D) 3 4
3 (HD) 7 0 14* (D) 3 4
4 (HD) 7 0 15* (D) 1 6
5%* (FAV) 7 0 16* (D) 1 6
6** (FAV) 7 0 17* (D) 1 6
7(C) 5 2 18 (TM) 5 2
8 (C) 6 1 19* (TM) 2 5
9 (D) 5 2 20 (HD) 5 2
10* (D) 4 3 21 (AH) 5 2
11 (D) 5 2

Nota. Los reactivos sefialados con * no cumplen el 70% de acuerdo. Los reactivos marcados con ** cumplen el 70%
pero pertenecen a otra categoria (fistula arteriovenosa). Se usan las siguientes abreviaturas para los diferentes temas
que evalla el cuestionario, HD: Hemodialisis, FAV: Fistula arteriovenosa, C: Catéter, D: Dieta, TM: Toma de
medicamentos, AH: Adaptacion a hemodialisis

Como se puede observar en la tabla 3, nueve de los 21 reactivos obtuvieron menos del 70%
de acuerdo respecto a la correspondencia de reactivo con el area de evaluacién. Por otra parte, los
jueces sugirieron eliminar los reactivos 5 y 6 correspondientes al factor de fistula arteriovenosa,
debido a que en el Hospital Infantil de México no se llevan a cabo este tipo de procedimientos, por

lo cual dichos reactivos no se ajustan a la poblacion que se atiende.
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En los reactivos 15, 16 y 17 se obtuvo 85% de desacuerdo en el que se sugirié que dichos
reactivos debian pertenecer a otra categoria asociada a la restriccion hidrica, ya que la categoria
original era la de “dieta”. En los reactivos 1 y 2 se reportaron los mismos comentarios, pero
sugiriendo la inclusién de una tematica relacionada a la enfermedad renal. También comentaron
que a pesar de que los reactivos 11 y 13 si correspondian al tema “dieta”, las respuestas podrian
variar de acuerdo a la situacién nutricional y edad de cada paciente, por lo que sugirieron omitirlos.
Finalmente, para la temética de “toma de medicamentos”, la principal observacion consistio en
que el contenido de las opciones de respuesta del reactivo 19 no se ajustaba a la poblacion

pediatrica, ya que son medicamentos que sélo son recetados a adultos.

Conclusiones

Se realizaron modificaciones en el cuestionario, con base en el anélisis de comentarios y
resultados de las tablas 2 y 3.

Principalmente, se eliminaron los reactivos que no cumplieron con el porcentaje minimo
de acuerdo respecto a la redaccion y/o correspondencia con la tematica a la que pertenecian,
ademas de aquellos cuya sugerencia de los jueces fue ser omitidos.

Por lo que, se eliminaron las categorias de “fistula arteriovenosa” y “toma de
medicamentos”, y se redujeron los reactivos del tema “dieta”. Se introdujeron las tematicas de
“restriccion hidrica” y “enfermedad renal”, y se cambiaron los reactivos 1y 9 a preguntas abiertas,
ya que los jueces consideraron que dichas respuestas son de caracter individual. También se
modificd la redaccion a segunda persona ya que el cuestionario se dirige a una poblacion de

adolescentes mexicanos.
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Finalmente, la 12 version del Cuestionario sobre conocimientos de la enfermedad renal y
tratamiento en hemodialisis (Anexo 3), quedd conformado por 14 reactivos de los 21

correspondientes al cuestionario original, para llevar a cabo una nueva fase de jueceo.

Etapa 2: Jueceo de la 12 version del Cuestionario de Conocimientos de la Enfermedad Renal

y Tratamiento en Hemodialisis

Participantes
Participaron los jueces de la etapa anterior (dos nefrélogos adscritos, tres residentes de

nefrologia, una psicéloga adscrita a Nefrologia y una psicéloga rotante)

Materiales
e Formato de jueceo de expertos de la 12 version del cuestionario (Anexo 4),
e 12 version del cuestionario de conocimientos de la enfermedad renal y tratamiento en

hemodialisis (Anexo 3).

Procedimiento

Los formatos de evaluacion e instrucciones fueron los mismos del primer jueceo,
Gnicamente ajustado a los 14 reactivos modificados. El formato de jueceo y el cuestionario de la
22 version fueron entregados de manera presencial a los jueces, a quienes se acompafio durante su

llenado, con el objetivo de asistirles durante el proceso.
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Resultados

Para cada reactivo se obtuvo la frecuencia de acuerdo y desacuerdo entre los jueces, y el
porcentaje correspondiente. El porcentaje de acuerdo minimo se determiné en 70% para considerar
al reactivo como vélido.

En la tabla 4 se muestran las frecuencias de acuerdo y desacuerdo de los jueces respecto a
la redaccion y comprension de cada reactivo del cuestionario modificado.

Tabla 4

Frecuencia de Acuerdo y Desacuerdo Respecto a la Redaccién y Comprensién de Cada Reactivo

de la 22 version del Cuestionario

_ Frecuencia _ Frecuencia
Reactivo Reactivo
Acuerdo  Desacuerdo Acuerdo  Desacuerdo

1 (ER) 7 0 8 (D) 6 1

2 (ER) 7 0 9 (RH) 7 0

3 (HD) 7 0 10 (RH) 6 1

4 (HD) 6 1 11 (RH) 5 2

5 (HD) 5 2 12* (ER) 4 3

6 (HD) 5 13* (ER) 4 3

7 (D) 5 2 14 (HD) 5 2

Nota. Los reactivos sefialados con * no cumplen con el 70% de acuerdo. Se usan las siguientes abreviaturas para las
diferentes areas que evalla el cuestionario modificado, ER: Enfermedad renal, HD: Hemodialisis, D: Dieta, RH:
Restriccion hidrica.

Se observa que dos de los reactivos no cumplieron el criterio de acuerdo minimo (70%);
en el reactivo 13 los comentarios de los jueces mencionaban que los motivos para trasplante y el
concepto de calidad de vida son de caracter individual por lo que se consideraban inadecuadas las

opciones de respuesta. Ademas, en el reactivo 12, los comentarios se relacionaban a que los
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pacientes suelen confundir los términos de “cura” y “tratamiento”, motivo por el cual se sugeria
modificar el planteamiento de la pregunta y/o opciones de respuesta. Por otra parte, en el reactivo
8 el comentario de uno de los jueces fue que se considerara ampliar las opciones de respuesta, de
tal modo que abarcara mas informacion y las respuestas no fueran deducidas por los participantes.
En la Tabla 5 se muestran las frecuencias de acuerdo y desacuerdo de los jueces de la 22
version del cuestionario modificado respecto a la correspondencia de cada reactivo con la tematica
que evaluaba, en esta se observa que los 14 reactivos obtuvieron un porcentaje de acuerdo entre
85% y 100%. Por lo que se considerd que todos los reactivos evaluaban el factor correspondiente
a las categorias descritas: “enfermedad renal”, “hemodiélisis”, “dieta” o “restriccion hidrica”.
Tabla 5
Frecuencia de Acuerdos y Desacuerdos Respecto a la Correspondencia de Cada Reactivo con el

Factor de Evaluacion de la 22 version Cuestionario

Frecuencia Frecuencia
Reactivo Reactivo
Acuerdo  Desacuerdo Acuerdo  Desacuerdo

1 (ER) 6 1 8 (D) 7 0

2 (ER) 6 1 9 (RH) 7 0

3 (HD) 7 0 10 (RH) 6 1

4 (HD) 7 0 11 (RH) 7 0

5 (HD) 7 0 12 (ER) 6 1

6 (HD) 7 0 13 (ER) 7 0

7 (D) 6 1 14 (HD) 7 0

Nota. Se usan las siguientes abreviaturas para las diferentes areas que evalla el cuestionario modificado, ER:
Enfermedad renal, HD: Hemodidlisis, D: Dieta, RH: Restriccion hidrica.
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Conclusiones

De acuerdo con el andlisis de los resultados de la tabla 4 y 5 Gnicamente se elimino el
reactivo 13. Mientras que el reactivo 12 fue modificado en su redaccién y en las opciones de
respuesta, ya que los jueces manifestaron que los pacientes suelen confundir el término
“tratamiento” con “cura” en relacion con el trasplante renal. Al obtener el acuerdo predominante
de los jueces, se mantuvieron el resto de los reactivos para conformar la 22 version del cuestionario

(Anexo 5), y asi poder iniciar la siguiente fase de jueceo de no expertos (adolescentes con ERC).

Etapa 3: Jueceo de no Expertos de la 22 version del Cuestionario de Conocimientos de la
Enfermedad Renal y Tratamiento en Hemodialisis
Participantes

Participaron un total de seis adolescentes con enfermedad renal cronica (cuatro mujeres y
dos hombres) entre 13 y 17 afios 11 meses de edad, pacientes del Hospital Infantil de México
Federico GOmez. Tres de los pacientes se encontraban en tratamiento de hemodidlisis, uno en
dialisis, uno en predialisis, y un trasplantado renal con antecedente de hemodialisis.

Los participantes fueron invitados de manera presencial a participar en el jueceo del
cuestionario modificado en la fase anterior. Cinco de los pacientes se encontraban hospitalizados,

y dos de ellos acudian a su sesion de hemodialisis en el hospital.

Materiales

e Formato de Jueceo de no expertos de la 22 version cuestionario (Anexo 6),

e 22 version del Cuestionario (Anexo 5).
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Procedimiento

Se elabord el formato de jueceo de no expertos de la 22 version del cuestionario (Anexo 6)
en el cual se solicitaba la evaluacion de la comprension de los reactivos y de las opciones de
respuesta, ademas de integrar un apartado de comentarios o sugerencias. Este formato contenia el
objetivo de la participacion e instrucciones para su llenado. Cada participante fue invitado de
manera presencial a colaborar, ademas se le acompaiid durante el llenado con el fin de asistirle

durante el proceso y resolver dudas en caso de ser necesario.

Resultados

Las frecuencias de acuerdo y desacuerdo para la 22 version del cuestionario conocimientos
de la enfermedad renal y del tratamiento de hemodialisis, se muestran en la tabla 6.

De acuerdo con los resultados de la tabla, los reactivos 6 y 7 obtuvieron un acuerdo menor
al 70%. Ademas, en el caso del reactivo 6 las sugerencias principales fueron cambiar el “no debes”
por “debes”, ya que la negativa causaba confusion, y se modificaron las opciones de respuesta de
modo que fueran coherentes con la pregunta. En cuanto al reactivo 7, se identificé que el término
“urgencias” generaba confusion, por lo cual este reactivo fue replanteado.

El resto de los reactivos cumplieron con un acuerdo mayor al 70%, por lo que se considera
que fueron comprensibles. No obstante, se tomaron en cuenta los comentarios relacionados con el
uso de términos mas coloquiales, modificar un reactivo a pregunta abierta, ajustes en la redaccion

y en el reactivo 2 el reemplazo de opciones de respuesta mas complejas acordes a la edad.
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Tabla 6
Frecuencia de Acuerdos y Desacuerdos Obtenidos en el Jueceo de no Expertos Respecto a la

Comprension de Cada Reactivo

Frecuencia Frecuencia
Reactivo Reactivo
Acuerdo Desacuerdo Acuerdo Desacuerdo

1 (ER) 6 0 8 (D) 6 0

2 (ER) 5 9 (RH) 6 0

3 (HD) 6 0 10 (RH) 4 2

4 (HD) 6 0 11 (RH) 6 0

5 (HD) 6 0 12 (ER) 5 1

6* (HD) 2 4 13 (HD) 5 1

7* (D) 3 3

Nota. Los reactivos sefialados con * no cumplen con el 70% de acuerdo. Se usan las siguientes abreviaturas para las
diferentes areas que evalla el cuestionario, ER: Enfermedad renal, HD: Hemodiélisis, D: Dieta, RH: Restriccién
hidrica.

Conclusiones

Tras realizar las ultimas modificaciones correspondientes al jueceo de no expertos, y de
acuerdo con los porcentajes obtenidos. Se realizd la version final del Cuestionario de
conocimientos sobre la enfermedad renal y tratamiento en hemodialisis (Anexo 7), el cual se
conforma por 13 reactivos que pertenecen a las tematicas siguientes: enfermedad renal, dieta,
hemodialisis y restriccion hidrica. Los primeros dos reactivos del cuestionario cuentan con 3
respuestas correctas cada uno, ademas, en los reactivos 11 y 13 no se evalla la respuesta como
correcta o incorrecta, por lo que el instrumento tiene un total de 15 aciertos. La version final

obtenida en este Gltimo jueceo de expertos se utiliz6 en la fase de prueba Piloto.
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Etapa 4: Prueba Piloto con la Version Final del Cuestionario “Conocimientos de la

Enfermedad Renal y Tratamiento en Hemodialisis”

Participantes

Se seleccion6 de manera intencional a siete adolescentes con enfermedad renal crénica
(cuatro mujeres y tres hombres) entre 13y 17 afios 11 meses de edad. Cuatro de los participantes
se encontraban hospitalizados, dos acudian a consulta externa de trasplante y uno acudia a su
terapia de hemodidlisis al momento de realizar la prueba. Ninguno de ellos particip6 en el jueceo
previo. Tres de los participantes eran trasplantados y habian tenido hemodialisis, mientras que el
resto se encontraba en un tratamiento activo de hemodialisis (tres en clinicas externas y uno en el

Hospital Infantil de México Federico Gomez).

Materiales
e Version final del cuestionario de conocimientos sobre la enfermedad renal y el tratamiento

en hemodialisis (Anexo 7).

Procedimiento

Se invitd a pacientes adolescentes que cumplian con el requisito de encontrarse o haber
estado en terapia de hemodialisis, a contestar el cuestionario para identificar los conocimientos
que poseian sobre la ERC y el tratamiento de hemodialisis. El instrumento fue autoadministrado y
durante la aplicacion se acompafié a los participantes con la finalidad de resolver dudas que
pudieran presentarse, de igual modo se apoy0O con la lectura a los pacientes que presentaban

dificultades lectoras.
40



Resultados

Se obtuvieron las frecuencias y porcentajes de aciertos y desaciertos para cada reactivo del
cuestionario (Tabla 7), en dénde se indica el nimero de pacientes que contestaron de forma
acertada o erronea cada reactivo, y su respectivo porcentaje. El total de aciertos posibles fue de 15
dado que las dos primeras preguntas se piden tres respuestas correctas, ademas para dos reactivos

(11 y 13) no es posible considerar acierto o desacierto en la respuesta.

Tabla 7

Distribucién de Frecuencias de Aciertos y Desaciertos por Reactivo de la Version Final del

Cuestionario Conocimientos de la Enfermedad Renal y el Tratamiento en Hemodialisis

Desaciertos

Reactivo
Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje

1.1 (ER) 5 71% 2 29%
1.2(ER) 2 29% 5 71%
1.3 (ER) 1 14% 6 85%
2.1 (ER) 2 29% 5 71%
2.2 (ER) 1 14% 6 85%
2.3 (ER) 3 43% 4 57%
3(HD) 7 100% 0 0%
4 (HD) 7 100% 0 0%
5 (HD) 6 85% 1 14%
6 (HD) 6 85% 1 14%
7 (D) 5 71% 2 29%
8 (D) 4 57% 3 43%
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Aciertos Desaciertos

Reactivo

Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
9 (RH) 3 43% 4 57%
10(RH) 3 43% 4 57%
11(RH) NA NA NA NA
12 (ER) 4 57% 3 43%
13 (HD) NA NA NA NA

Nota. Se usan las siguientes abreviaturas para las diferentes areas que evalla el cuestionario, ER: Enfermedad renal,
HD: Hemodialisis, D: Dieta, RH: Restriccion hidrica. Se usa “NA” (No Aplica) para los reactivos donde no es posible
obtener acierto o desacierto.

Discusion

Las tematicas en los que se observd mayor falta de conocimiento fueron los relacionados
a la propia enfermedad renal, seguidos de la restriccion hidrica y la dieta. Esto puede relacionarse
a que los pacientes con ERC en hemodidlisis tienen dificultades en la adherencia nutricional e
hidrica (Beerendrakumar et al., 2018). En un estudio de Barnett et al. (2008) en adultos con
hemodialisis se reporta que la ganancia de peso entre sesiones, debido a la falta de apego a la
restriccion hidrica, era mayor a 2.5 kg. Mientras que en el estudio de Rambod et al. (2010) més de
la mitad de los participantes del estudio acudian con una ganancia promedio de 3.0 kg. Por otro
lado, de acuerdo a modelos como The Knowledge-Attitude-Practice (KAP) (Bano et al., 2013,
citado en OMS, 2012) el conocimiento de la enfermedad y de los principios para mejorar el estado
de salud, permite un cambio en la actitud y comportamiento (Peng, He, Huang, Lun et al., 2019).
Por lo que la falta conocimiento de los principios fundamentales de la enfermedad, tales como las
funciones del rifion y la definicion de la ERC, forman parte esencial para la adquisicion de

conductas adherentes al tratamiento.
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En contraste, el area en el que los pacientes reportaban mayor dominio de la informacion
fue con respecto al conocimiento del proceso de hemodialisis y el cuidado del catéter. Lo cual
puede asociarse a la antigiiedad de los pacientes en el tratamiento de hemodialisis y la frecuencia
del tratamiento -3 veces por semana- lo que permite mayor habituacion y modelamiento de los
procesos durante la sesion de hemodidlisis, como la conexién a la maquina, limpieza del catéter,

entre otros.

Conclusiones

En este estudio se aporta parte del proceso de adaptacion cultural del cuestionario
formulado por Sanchez et al. (2015) en el articulo “Valoracion de los conocimientos que tienen
los pacientes en hemodidlisis acerca de su tratamiento” que permite detectar los conocimientos de
los pacientes con enfermedad renal sobre su padecimiento y tratamiento de hemodialisis. Se
consideraros los principios fundamentales de la ética de la investigacion (De Minzi, 2007). La
adaptacion se realiz6 por medio de diferentes etapas de jueceo de expertos y no expertos, y prueba
piloto para su uso con adolescentes mexicanos. En la literatura se resalta la importancia del
conocimiento y comprension de la enfermedad y su tratamiento para el desarrollo de adherencia.
No obstante, hay pocos instrumentos especificos para la enfermedad renal y la mayoria son para
poblacién adulta y de habla no hispana. Por lo tanto, es importante adaptar y validar instrumentos
de evaluacion sobre la enfermedad renal en poblaciones pediéatricas.

La version final del cuestionario adaptado es breve y de facil comprension para los
adolescentes, comprende tanto tematicas de la enfermedad renal como del tratamiento de
hemodialisis, dieta y restriccion de liquidos; dominios ante los cuales la falta de informacidn puede
repercutir en la adherencia no intencional. En el cuestionario original propuesto por Sanchez et.
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al. (2015), no se incluia una categoria sobre la propia enfermedad renal. Sin embargo, en el piloteo
se destaca la falta de conocimiento respecto al significado de la enfermedad renal cronica, las
funciones de los rifiones y consecuencias de sobre ingesta de liquidos. Lo cual puede suscitar
precontemplacion o contemplacion al cambio y creencias disfuncionales en torno al tratamiento.
El tamizaje de lo anterior permite identificar areas con deficit de informacion, evaluar estrategias
de psicoeducacion y reforzar la comprension de la enfermedad y tratamiento. Por ello, la
adaptacion cultural realizada de este cuestionario mediante las diferentes fases de jueceo que
evaluaron la equivalencia semantica, idiomatica, experiencial y conceptual (Beaton et al., 2000);
constituye una primera etapa en el proceso de adaptacion y validacion de un instrumento.
Finalmente, algunas de las limitaciones durante el proceso de adaptacién fueron el escaso
numero de jueces expertos y no expertos, asi como el nimero de participantes en la prueba piloto.
Ademas, aun debe someterse a prueba la validez y fiabilidad en poblacién mexicana del
cuestionario. Por lo tanto, los datos obtenidos deben interpretarse con relacion a dichas
limitaciones y como parte de un primer acercamiento a tener un instrumento adaptado

culturalmente a la poblacion.

Estudio 2. Intervencién Cognitivo Conductual en la Adherencia al Tratamiento de
Adolescentes en Hemodialisis
Introduccion
La incidencia de la insuficiencia renal cronica en la poblacién pediatrica ha tenido una
tendencia creciente a lo largo de los afios. En paises de Latinoamérica, como México, el
diagnostico suele presentarse de manera tardia siendo mayor el nimero de nifios diagnosticados
en la Gltima etapa de la enfermedad, requiriendo de manera subita una terapia de sustitucion como
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dialisis o hemodialisis. Debido a las limitaciones para la adquisicion de seguridad social en el pais,
la mayor parte de las familias son no derechohabientes, lo cual implica una mayor prevalencia de
pacientes en hemodialisis, siendo este un tratamiento de mayor costo para las instituciones y las
familias. En el caso del Hospital Infantil de México, se atiende a pacientes que no cuentan con
seguridad social por lo que unicamente se cuenta con la unidad de hemodialisis. Este tratamiento
implica diferentes limitaciones y dificultades biopsicosociales, entre ellas una menor calidad de
vida, mayor disfuncionalidad, mayor riesgo de mortalidad y morbilidad. La adherencia al
tratamiento es una de las variables mediadoras en la presencia de complicaciones y en el estado
integral de los pacientes.

La adherencia al tratamiento en la hemodidlisis requiere de un alto requisito de respuesta
al ser un tratamiento complejo y multifactorial, que incluye indicaciones farmacoldgicas,
dietéticas, restriccion de liquidos y asistencia al tratamiento. De acuerdo con la literatura y la
observacién empirica en el servicio de nefrologia del Hospital Infantil de México Federico Gomez,
algunas de las barreras asociadas con la adecuada adherencia al tratamiento son la falta de
informacidn o conocimiento con respecto a la enfermedad y al tratamiento, asi como la falta de
desarrollo de habilidades relacionadas con el propio manejo de la enfermedad.

Las intervenciones de tipo cognitivo conductual y con multicomponentes han mostrado
viabilidad y efectividad en la adherencia al tratamiento de pacientes pediatricos con diferentes
diagnosticos. Por consiguiente, se propone la aplicacion de una intervencion manualizada de tipo
cognitivo conductual para adolescentes con enfermedad renal cronica en tratamiento de
hemodialisis, con el objetivo de incrementar su conocimiento sobre la enfermedad y tratamiento,

incrementar o mantener la adherencia, para asi disminuir y prevenir consecuencias negativas.
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Pregunta de Investigacion

e ;Cual es el efecto de una intervencidn cognitivo conductual en la adherencia al tratamiento
de adolescentes con enfermedad renal cronica en terapia de hemodialisis?
e ;Cual es el efecto de una intervencion cognitivo conductual en el conocimiento de la

enfermedad y tratamiento en adolescentes con enfermedad renal cronica en terapia de

hemodialisis?

Objetivo General
e Someter a prueba la viabilidad y el efecto de una intervencion cognitivo conductual en la

adherencia al tratamiento en adolescentes con enfermedad renal crénica en terapia de

hemodialisis.

Obijetivos especificos

e Incrementar el conocimiento sobre la enfermedad renal y su tratamiento
e Incrementar el conocimiento sobre el plan alimenticio en la enfermedad renal
e Incrementar el conocimiento sobre el régimen farmacologico

e Mantener o disminuir el peso ganado o acumulado de los pacientes entre las sesiones de

hemodialisis

Hipotesis
La implementacion de una intervencion manualizada de tipo cognitivo conductual en
adolescentes con enfermedad renal crénica en tratamiento con hemodidlisis, incrementara el

conocimiento de la enfermedad y tratamiento, y aumentara la adherencia al tratamiento.
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Variables
Adherencia al Tratamiento
e Definicion conceptual: Grado en que el comportamiento de una persona -tomar
medicamento, seguir un régimen alimentario y ejecutar cambios del modo de vida-
corresponden con las recomendaciones acordadas de un prestador de asistencia sanitaria
(OMS, 2004).
e Definicion operacional: Escala likert de auto reporte por el paciente y cuidador sobre las
conductas de adherencia al tratamiento (restriccion hidrica, dieta, toma de medicamentos,
y asistencia a hemodialisis) en los formatos “Mi tratamiento” (Anexo 8) y “Tratamiento de

mi hija/o” (Anexo 9).

Adherencia a la Restriccion de Liquidos
e Definicion conceptual: Se refiere al cumplimiento de las indicaciones médicas sobre la
cantidad recomendada del consumo de liquidos.
e Definicion operacional: Registros de la ganancia de peso entre sesiones de hemodialisis.
La ganancia de peso se asocia con el consumo de liquidos; una ganancia mayor al 3% del

peso seco se asocia con falta de adherencia a la restriccion de liquidos.

Conocimiento de la Enfermedad Renal

e Definicion conceptual: Se refiere al conocimiento que poseen los pacientes con respecto a

la enfermedad renal; incluyendo la definicion, sintomas, tratamiento y consecuencias.
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e Definicion operacional: Numero de aciertos obtenido en la version final del cuestionario
adaptado de conocimientos sobre la enfermedad renal cronica y tratamiento de

hemodialisis (Sanchez et al, 2015).

Conocimiento del Régimen Farmacoldgico
e Definicion conceptual: Se refiere al conocimiento que poseen los pacientes con respecto a
los medicamentos recetados para el manejo de la ERC y comorbilidades.
e Definicion operacional: Correspondencia entre la lista de medicamentos (nombre, dosis,
horario) referida por el paciente en comparacion con los medicamentos referidos en su

expediente médico en la ultima consulta.

Conocimiento de la Dieta

e Definicion conceptual: Conocimiento sobre los alimentos permitidos, moderados y

restringidos en la dieta del paciente con ERC.

e Definicion operacional: Nimero de aciertos obtenidos en la relacion del semaforo de

alimentos para el paciente con ERC
Disefio de la Investigacion

Se llevo a cabo un estudio transversal, con evaluacion pre y post test intrasujetos y un

muestreo no probabilistico, por conveniencia.
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Participantes
Se conformo un grupo de intervencion con pacientes diagnosticados con enfermedad renal
cronica en hemodialisis del Hospital Infantil de México “Federico Gomez” que cumplieran los

siguientes criterios

Criterios de Inclusion

e Rango de edad: 13 a 17 afios 9 meses

e Tratamiento activo de hemodidlisis

Criterios de Exclusién

e Trastornos depresivos, que, de acuerdo con la Clasificacion Internacional de
Enfermedades, 11va revision. (s.f.) se caracterizan por “un estado de &nimo depresivo (por
ejemplo, tristeza, irritacidn, sensacion de vacio) o pérdida de placer, acompafiado por otros
sintomas cognitivos, conductuales o neurovegetativos que afectan significativamente la
capacidad del individuo de funcionar”.

e Diagndstico de discapacidad cognitiva de moderada a severa

Criterios de Eliminacién

e Pacientes que abandonaran la intervencion

Se invitd a 13 pacientes a participar en la intervencion, de los cuales 12 accedieron, uno de

ellos fue excluido debido a la presencia de episodio depresivo con pensamiento suicida, quien fue
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referido a psiquiatria. Por tanto, se inicio la intervencién con 11 participantes; dos de ellos
cambiaron de modalidad de tratamiento a dialisis peritoneal durante el transcurso de la
intervencion. Finalmente, otro de los participantes fue trasplantado por lo que ya no requirio

hemodialisis. De tal manera que sélo 8 pacientes concluyeron la intervencion (Figura 1).

Figura 1.

Flujograma de los pacientes en tratamiento de hemodialisis

13 candidatos gue cumplian
criterios de inclugidn

12 candidatos a 1 no accedid a participar
intervencion
11 . 1 exclusion por
participantes depresidn
no
8 concluyeron 3 concluyeron

Los participantes tenian una edad promedio de 15.6, cinco de ellos fueron mujeres, siete
tenian una escolaridad de secundaria y uno de bachillerato. Ademas, la etiologia de ERC era
indeterminada para seis de ellos. En la tabla 8, se presentan los datos sociodemograficos de los

pacientes que concluyeron la intervencion.
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Tabla 8.

Datos sociodemograficos de los participantes

Paciente Sexo Edad Escolaridad Ocupacion Etioé(;?éa de h::ﬁgn dﬁglfsr;s

1 H 17  secundaria ninguna uropatia 2 afios 6 meses
2 M 14 secundaria  estudiante indeterminada 3 meses
3 H 16  secundaria  estudiante indeterminada 1 afio 1 mes
4 M 16  Secundaria  ninguna  indeterminada 3 afios 5 meses
5 M 16  preparatoria estudiante indeterminada 2 afios 6 meses
6 M 16  secundaria  estudiante indeterminada 1 afio 3 meses
7 H 17  secundaria ninguna uropatia 3 afios 5 meses
8 M 13 secundaria  estudiante indeterminada 4 meses

Materiales

e Manual de Intervencion cognitivo conductual para el paciente (anexo 17)
El manual fue elaborado particularmente para este estudio y previamente se realizé un
piloteo con dos pacientes. Consta de cinco modulos referentes (descritos en el anexo 18),

algunos dirigidos tanto para el paciente como el cuidador, y otros solo para el paciente.

Instrumentos
e Inventario de Depresion Infantil (CDI) de Kovacs (Anexo 10)
Publicada en 1992, se elaboré a partir del Depression Inventory de Beck de 1978,

con el objetivo de medir la sintomatologia depresiva en nifios y adolescentes. Del Barrio y
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Carrasco (2004, citado en Miranda et al., 2016) realizaron una adaptacion espafiola en la
que se obtuvo un alfa de Cronbach de 0.82 y un KMO de 0.85 (Miranda et al., 2016).

La version validada en espafiol por Kovacs (2004, citado en Miranda et al., 2016)
se compone de 27 items que se califican de 0 a 2, cada reactivo consiste en tres frases que
muestran distinta intensidad o frecuencia de la sintomatologia depresiva.

Cuestionario adaptado de conocimientos sobre la enfermedad renal y tratamiento de
hemodialisis (Anexo 7)

Cuestionario adaptado culturalmente en el estudio 1
Formato de medicamentos (Anexo 11)

El formato fue disefiado de manera especifica para el estudio y el numero de
reactivos era individualizado dependiendo del régimen de cada paciente
Formato de semaforo de alimentos (Anexo 12)

El formato fue disefiado de manera especifica para el estudio, a partir de guia
nutricional realizada por las especialistas de nutricién pediatrica en nefrologia
Registros de peso acumulado entre las sesiones de hemodialisis
Auto evaluacion numérica del paciente y cuidador con respecto a las conductas de

adherencia (Anexos 8 y 9)

Procedimiento

Se invito a participar a los pacientes que cumplian con los criterios de inclusion y se explico

al paciente y cuidador en qué consistia el estudio, los posibles beneficios, y que ademas se llevaria

a cabo los dias que acudieran a hemodialisis, por lo que no implicaria un traslado adicional al

hospital. Una vez que los pacientes y cuidadores accedian participar, se hacia entrega del
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consentimiento informado (Anexo 13) y asentimiento informado (Anexo 14), para posteriormente
dar inicio a las tres fases del estudio (pre pruebas, intervencion y post pruebas) que son descritas

a continuacion.

Pre Pruebas

Antes de iniciar con la intervencion se aplicé el instrumento CDI (Children Depression
Inventory) (Anexo 10) a los 13 participantes que cumplian los criterios de inclusién con el fin de
identificar criterio de exclusion de episodio depresivo. Ademas, se recopilaron del expediente de
hemodialisis los registros sobre el peso acumulado de las Gltimas 3 semanas de hemodialisis
(alrededor de 9 a 10 sesiones), datos que fungieron como linea base. Posteriormente, se realizo la
aplicacion del cuestionario adaptado de conocimientos sobre la enfermedad renal y tratamiento de
hemodialisis (Anexo 7), el formato de medicamentos (Anexo 11) y el formato de semaforo de
alimentos (Anexo 12). En la siguiente sesion, se iniciaba la intervencion con el médulo 1 del
“Manual de intervencion cognitivo conductual para el paciente” (Anexo 17) y se llenaban los
formatos “Mi tratamiento” y “Tratamiento de mi hija/o” (Anexos 8 y 9), acerca de la adherencia
al tratamiento, en la que el paciente y el cuidador asignaron una calificacion sobre la adherencia

percibida en la dieta, medicamentos, restriccion hidrica y asistencia al tratamiento de hemodialisis.

Fase de Intervencion

Las sesiones de intervencion generalmente se llevaban a cabo durante la hemodialisis de
una a dos veces por semana, para aprovechar el traslado de los pacientes. Durante la intervencion
se mantenia el registro de los pesos acumulados con el que asistian a hemodialisis, ya que este dato
es tomado por los médicos como parte del protocolo de la hemodiélisis.
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La intervencion fue modular, manualizada y con objetivos particulares en cada maddulo,
como se muestra en la tabla 9 y se describe en el anexo 18. Las sesiones tuvieron una duracion de
30 a 50 minutos, en cada una se realizaban estrategias cognitivo conductuales que consistian en
técnicas como: reemplazo de pensamientos, solucion de problemas, basqueda de barreras en la
adherencia al tratamiento, entre otras, con el objetivo promover conductas adherentes relacionadas
con la enfermedad y su tratamiento. EI nimero de sesiones por mddulo fue variable entre los

participantes, sin embargo, la intervencion se llevo a cabo en un promedio de 9 semanas.

Tabla 9.

Descripciodn de los Modulos de Intervencion

Modulo Obijetivos Estrategias Materiales Sujeto
Médulo 1: - Definir e identificar - Psicoeducacion - Manual, Paciente
Adherencia al la adherencia al - Autocontrol modulo 1 (individual)
tratamiento tratamiento en la -Retroalimentacion - Formato “Mi
ERC y hemodidlisis de las pruebas tratamiento”
- Identificar barreras - Balance - Lista de
en la adherencia al decisional semaforo de
tratamiento - Andlisis de prosy  alimentos
contras (Anexo 15)
- Definir e identificar - Psicoeducacion - Manual, Cuidador
la adherencia al - Reforzamiento de  mddulo 1 hojas (individual)
tratamiento en la conductas del cuidador

ERC y hemodialisis  adherentes
desde el cuidador
- Adquirir de
estrategias para
fomentar la
adherenciay
establecer limites
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Maodulo Obijetivos Estrategias Materiales Sujeto
Mddulo 2: - Definir e identificar - Psicoeducacion - Manual, Paciente
Toma de la toma de - Solucién de modulo 2 (individual)
responsabilidad  responsabilidad en problemas - “hoja de mi
y solucion de el tratamiento tratamiento”
problemas - Resolver barreras - Hoja “PISTA:
en la adherencia Solucién de
problemas”
Mddulo 3: - Identificar - Psicoeducacion - Manual, Paciente
Mi historia de creencias en salud - Analisis funcional ~ modulo 3 (individual)
enfermedad - Desarrollar - Reestructuracion
pensamientos que cognitiva
refuercen la
adherencia
- ldentificar - Psicoeducacion - Manual, Cuidador
pensamientos sobre - Andlisis funcional  mddulo 3 (individual)
la adherencia de su - Reestructuracion (cuidador)
hijo cognitiva
- Reforzar la
adherencia al
tratamiento
- Establecer limites
Maodulo 4: - ldentificar - Psicoeducacion - Manual, Paciente
Regulacion emociones - Auto regulacion maodulo 4 (individual)
emocional y relacionada a la emocional - Hoja de “mi
afrontamiento ERC y tratamiento historia del
- ldentificar maodulo 3
estrategias de - Hoja de ruleta
afrontamiento de emociones
- ldentificar - Psicoeducacion - Manual, Cuidador
emociones - Auto regulacion modulo 4 (individual)
relacionadas a la emocional (cuidador)

ERC y tratamiento
de su hijo

- ldentificar
estrategias de
afrontamiento

- Hoja de ruleta
de emociones
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Maodulo Obijetivos Estrategias Materiales Sujeto

Mddulo 5: - Revisar habilidades - Solucién de - Manual, Paciente y
Habilidades de los modulos problemas modulo 5 cuidador
aprendidas previos Retroalimentacion (en conjunto)
- Integrar
habilidades a la
vida diaria

- Prevenir riesgos

Post Pruebas

Al finalizar el dltimo mddulo de la fase de intervencién, se aplicaba nuevamente el
cuestionario adaptado de conocimientos sobre la enfermedad renal y tratamiento de hemodialisis
(Anexo 7), el formato de medicamentos (Anexo 11) y el formato de seméaforo de alimentos (Anexo
12), asi como la calificacion autoasignada por el paciente y el cuidador sobre la adherencia
percibida hacia la dieta, medicamentos, restriccién hidrica y asistencia al tratamiento de

hemodialisis (Anexos 8 'y 9).

Integridad del Tratamiento
Para la integridad del tratamiento se hizo una lista de cotejo sobre los temas y estrategias a cubrir
por parte del terapeuta en cada modulo de la intervencion, se agrega como ejemplo el checklist del
modulo 1 (Anexo 16). La lista de cotejo era llenada por un observador externo: pasantes de servicio
social que se encontraban familiarizadas con el protocolo y en técnicas cognitivo conductuales,
y/o por una psicéloga rotante. Los observadores estuvieron presentes en las sesiones de manera
aleatoria, y reportaron que se cumplian con todos los indicadores de la lista de cotejo

correspondiente al contenido de la sesion.
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Resultados
A continuacion, se presenta una descripcion detallada de los datos recuperados a partir del
disefio de intervencion y de los analisis realizados con el fin de valorar el impacto que la propuesta
de intervencion tuvo en las siguientes areas:

1. Efecto de la intervencion en el peso ganado de los pacientes: Se refiere a la comparacion
del peso ganado o ganancia interdialitica, mediante un andlisis de inspeccion visual con un
referente numérico individualizado y la frecuencia de datos que se mantienen dentro del
rango en la linea base y en la intervencion. Se espera gque los datos durante la intervencion
puedan permanecer dentro del rango asignado, ya sea con mayor estabilidad o con
tendencia al decremento.

2. Efecto de la intervencion en los cuestionarios de conocimientos: Se refiere a la
comparacion de los aciertos durante el pre-test y post-test en los participantes, utilizando
una prueba no paramétrica de Wilcoxon para muestras relacionadas. Se espera que en el
post-test haya un incremento en las puntuaciones, con diferencias significativas entre
ambos momentos de medicion.

3. Efecto de la intervencion en las auto evaluaciones: Se refiere a los puntajes registrados por
los participantes y sus cuidadores primarios en las escalas de valoracion de la adherencia
al tratamiento, comparando las respuestas registradas en el pre y post intervencion
utilizando la prueba Wilcoxon para muestras relacionadas, asi como la coherencia entre las
respuestas de pacientes y cuidadores utilizando una prueba U de Mann-Whitney de
muestras independientes. Se espera que en el post-test haya un incremento estadisticamente

significativo en la calificacién autoasignada por los participantes. Mientras que entre
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pacientes y cuidadores se espera que no haya diferencias significativas entre las
puntuaciones respectivas.
Para ello, en las secciones subsecuentes se analizan los resultados registrados a lo largo del

estudio y en relacién con las areas mencionadas.

Efecto de la Intervencion en el Peso Ganado o Entre-Sesion de los Participantes

Se muestran los resultados sobre el posible efecto de la intervencion en el peso de los
participantes. Se presenta el analisis mediante una inspeccidn visual de los datos registrados a lo
largo de la intervencion en cada sesion de hemodialisis y se obtuvo la frecuencia relativa durante
el pre-test y post-test de cada paciente. Adicionalmente se presentan las descripciones de los casos,
como parte del analisis cualitativo, estos fueron ordenados de acuerdo a la mejoria observada.

Es importante mencionar que los pacientes con ERC acuden a 3 sesiones semanales de
hemodilisis y que el término “peso ganado” se refiere al peso acumulado entre una sesion y otra,
es decir, la diferencia de peso registrado al término de la sesion y el peso con el que llega a la
siguiente. El “peso seco” indica el peso en el cual el paciente se encuentra con adecuada presion
arterial y sin sobrecarga de liquidos, dicho valor puede irse modificando debido a cambios en su
composicion corporal. El término “sesion” hara referencia al procedimiento de hemodialisis, no a
la sesion de intervencion.

Por medio de la comparacion a partir de los datos recuperados en cuanto al peso ganado de
los pacientes en cada sesion de hemodialisis, se realiza la exploracion de los posibles cambios en
el peso entre-sesiones, es decir, el peso ganado o ganancia interdialitica. El objetivo fue que

durante la intervencién el peso ganado se encontrara dentro de un rango individualizado (el 3%
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del peso seco), que tuviera una tendencia al decremento o que se mantuviera dentro del rango
adecuado en el caso de los pacientes con esta tendencia durante la linea base

A continuacion, se presentan las descripciones de cada caso, ordenadas de acuerdo a la
mejoria observada, es decir, de mayor a menor. Igualmente se afiaden los resultados del efecto de

la intervencidn en el peso de los 8 pacientes.

Caso 1

Paciente de 17 afios, hombre; vive con su madre y dos hermanas menores. La etiologia de
la ERC fue uropatia, vejiga neurogénica. También presenta pie equino varo y requiere de silla de
ruedas para su movilidad y traslado. El paciente ha tenido méas de tres internamientos por
sobrecarga hidrica y edema agudo de pulmon, ha presentado varias inasistencias a citas en la
consulta externa de los servicios médicos. La cuidadora primaria es su madre, quien también es la
principal proveedora econdmica. En ocasiones recibe apoyo economico y asistencial del abuelo
materno, mientras que el padre se encuentra fuera del nacleo familiar.

El peso seco del paciente durante la linea base (LB) fue de un rango de 53.5 a 54.5 kg.
Mientras que en la fase de intervencidn fue de 54.8 a 55 kg. Por lo que el rango adecuado de peso
ganado se definié como 0 - 1.5kg. El promedio de peso ganado durante la linea base fue de 1.6
kg, resaltando que en la ultima sesion de la LB tuvo 3.5 kg ganados lo cual supone un alto riesgo
para presentar descompensacion metabodlica y edema. Por otro lado, en la fase de intervencion el
promedio de peso ganado fue de 1.3 kg. En la figura 2, se observan los pesos registrados en cada
sesion durante la linea base y la intervencién, siendo que a partir del dato 9 en la intervencion se
mantuvo acudiendo a las sesiones de hemodialisis con menor sobre carga (<1.5 kg). Por lo tanto,
en la linea base el paciente acudié al 44% de sus sesiones de hemodidlisis en un rango adecuado
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de peso ganado mientras que en la intervencion fue de 70%, con una tendencia hacia el decremento.
Lo anterior implica una mejoria importante, ya que el paciente logr6 mantenerse en el rango
adecuado de peso, ademas de que no se repitieron registros con sobrecarga hidrica en las Gltimas
sesiones.
Figura 2

Peso Ganado entre Sesiones de Hemodialisis del Caso 1
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Nota. En el eje de las abscisas se muestra la fase de las mediciones realizadas donde LB: linea base. El eje de las
ordenadas se muestra el peso ganado en kilogramos. La linea punteada delimita el rango de peso ganado a mantener
(1.5 kg).

Caso 3

Paciente de 16 afios, hombre; vive con su madre, padre y hermano menor. Originarios del
estado de Guerrero. Sin embargo, al momento del diagndstico e inicio de hemodidlisis en
diciembre del 2018, decidieron residir de manera temporal en la Ciudad de Mexico para poder
llevar a cabo el tratamiento de hemodialisis y trasplante renal. El objetivo del paciente y de los
padres es que una vez que sea trasplantado y los seguimientos médicos sean mas prolongados,

puedan regresar a su ciudad de origen. Actualmente, el padre es el Unico proveedor econémico,
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siendo ayudante de albafiil, motivo por el cual no cuenta con un ingreso fijo y suele faltar a sesiones
de hemodidlisis adjudicandolo a falta de dinero para trasladarse. Finalmente, los nefrologos
reportan que él acude “pesado” (sic) a sus sesiones de hemodialisis, con probables transgresiones
de la restriccion hidrica.

El peso seco del paciente se mantuvo en 40 kg tanto en la linea base como en la fase de
intervencion. Por lo que el rango adecuado de peso ganado se definio como 0 - 1.2 kg. En la figura
3, se observan los cambios en el peso ganado durante la linea base y la fase de intervencion.
Durante la linea base el paciente no acudié a dos de sus tratamientos de hemodialisis y el promedio
de su peso ganado fue de 1.4 kg. Mientras que el promedio del peso ganado durante la fase de
intervencion fue de 1 kg. Por lo tanto, durante la linea base el paciente acudio al 27% de sus
sesiones en el rango adecuado de peso ganado y tuvo dos inasistencias, mientras que en la fase de
intervencion acudio al 84% en adecuado peso y no tuvo inasistencias.

Figura 3

Peso Ganado Entre Sesiones de Hemodialisis Para el Caso 3
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Nota. En el eje de las abscisas se muestra la fase de las mediciones realizadas donde LB: linea base, se sefialan con *
y en color rojo, las sesiones que no acudid a hemodidlisis. El eje de las ordenadas se muestra el peso ganado en
kilogramos. La linea punteada delimita el rango de peso ganado a mantener (1.2 kg).
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Caso 2

Paciente de 14 afios, mujer; vive con su madre, padre y hermana mayor, quien también
padece insuficiencia renal y es trasplantada renal. La etiologia de su enfermedad se clasificd como
indeterminada. Sin embargo, se sospecha que pudiera ser relacionada a factores genéticos. La
paciente inicio tratamiento de hemodilisis en noviembre del 2019, por lo que su tiempo en
hemodialisis al momento de la intervencion fue de un mes. Su cuidadora principal es la madre.

El peso seco de la paciente durante la linea base inicio en 34.8 kg y fue ajustandose de
manera descendente hasta 37.3 kg. Mientras que en la fase de intervencion fue de 37.3 a 38.5 Kkg.
Por lo que el rango adecuado de peso ganado se definiéo como 0 a 1.1 kg. El promedio de peso
ganado durante la linea base fue de 0.600 kg, y en la intervencién fue de 0.700 kg. En la figura 4,
se observan los cambios en el peso ganado durante la linea base y la fase de intervencion. Se
observa que la paciente se mantuvo acudiendo a sus sesiones de hemodialisis en un peso adecuado
(menor a 1 kg) y cercano a su peso seco; logrando acudir al 92% de las sesiones en el rango
adecuado en la fase de intervencion, mientras que en la linea base solo acudio6 al 77% en rango.
Asi mismo, es importante mencionar que en la linea base se present6 un patrén poco peculiar en
el que la paciente acudio a una de las sesiones con un peso acumulado negativo, lo anterior puede
suscitarse cuando no se encuentra ajustado correctamente el peso seco, por ultrafiltracion o
deshidratacion, y por consecuencia tener un impacto en el Gltimo dato registrado en la linea base.
Se observan dos picos por arriba del rango establecido, en el de la sesidn 12 la participante reportd
haber tenido una reunién familiar, evento en el cual ella no fue consciente de su consumo de

liquidos y por eso la probable sobrecarga hidrica
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Figura 4

Peso ganado entre sesiones de hemodialisis para el caso 2
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Nota. En el eje de las abscisas se muestra la fase de las mediciones realizadas donde LB: linea base. En el eje de las
ordenadas se muestra el peso ganado en kilogramos. La linea punteada delimita el rango de peso ganado a mantener
(1.1 kg).

Caso 7

Paciente de 17 afios, hombre; vive con su madre, padre y hermano menor; residen en el
Estado de México. El paciente inicia hemodialisis en agosto del 2016, su ERC fue secundaria a
uropatia, y estuvo en tratamiento previo de dialisis peritoneal por dos afios. La cuidadora primaria
es la madre, quien es una mujer muy activa en el tratamiento y enfermedad de su hijo.

El peso seco del paciente fue de 46.5 kg durante la linea base y la fase de intervencion. Por
lo que el rango adecuado de peso ganado se definio como 0 — 1.4 kg. En la figura 5, se observan
los cambios en el peso ganado durante la linea base y la intervencidon. El promedio del peso ganado
durante la linea base fue de 0.600 kg y en la intervencion de 0.700 kg. No obstante, el paciente

desde la linea base ya acudia en condiciones adecuadas de peso ganado entre sesiones (87% de las
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sesiones), mientras que en la intervencién acudio en adecuado peso al 100% de las sesiones. Se
observa también que, en las ultimas semanas de intervencion el peso ganado logra mantenerse con
menor variabilidad (entre 0.500 y 0.800 kg). Se resalta que la paciente ya acudia a la mayoria de
sus sesiones en adecuado peso durante la linea base, por lo que en la intervencion se ve un efecto
de techo en los registros.

Figura 5

Peso Ganado Entre Sesiones de Hemodialisis Para el Caso 7
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Nota. En el eje de las abscisas se muestra la fase de las mediciones realizadas donde LB: linea base. En el eje de las
ordenadas se muestra el peso ganado en kilogramos. La linea punteada delimita el rango de peso ganado a mantener
(1.4 kg)

Caso 5

Paciente de 16 afos, mujer; vive con su madre, abuelos maternos y hermano menor.
Residen en la Ciudad de México y la madre es la Unica proveedora economica, siendo los abuelos
redes de apoyo emocional y asistencial. La etiologia de la ERC es indeterminada e inicia
hemodialisis en junio del 2017. La paciente ya habia recibido trasplante de donador cadavérico en
el IMSS. Sin embargo, al perder la seguridad social, ella dej6 tomar los medicamentos

inmunosupresores, motivo por el cual presenta una nefropatia del injerto y nuevamente requiere
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tratamiento sustitutivo. Cabe sefialar que la paciente es quien suele hacerse cargo de su tratamiento
y de otras tareas en el hogar, debido a que la madre trabaja la mayor parte del dia, razon por la que
la paciente suele asistir tarde a hemodialisis.

El peso seco de la paciente durante la linea base se mantuvo en 31.6 kg, al igual que en la
fase de intervencion. Por lo que el rango adecuado de peso ganado se definié como 0 - .8 kg. En
la figura 6, se observan los cambios en el peso ganado durante la linea base y la fase de
intervencion. EI promedio del peso ganado en la linea base fue de 0.800 kg y en la intervencion
fue de 0.500 kg. Por otro lado, durante la linea base la paciente no asistio a uno de los tratamientos
de hemodidlisis. No obstante, durante en la intervencion se observo una tendencia hacia el
decremento, en el cual la paciente contindo asistiendo a su tratamiento médico sin sobrecarga
hidrica.

Figura 6

Peso Ganado Entre Sesiones de Hemodialisis Para el Caso 5
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Nota. En el eje de las abscisas se muestra la fase de las mediciones realizadas donde LB: linea base; se sefiala con * y
en color rojo la sesion que no acudid a hemodidlisis. En el eje de las ordenadas se muestra el peso ganado en
kilogramos. La linea punteada delimita el rango de peso ganado a mantener (0.800 kg)
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Caso 4

Paciente de 16 afios, mujer; vive con su madre y es originaria de Guerrero. El diagnostico
e inicio de hemodialisis se realiza en julio del 2016, situacién por la cual deciden trasladarse a la
Ciudad de México. Ambas viven en una casa prestada, y reciben dinero de familiares. La madre
en ocasiones cuenta con trabajo independiente de costura. Al ser ella la Unica cuidadora, la paciente
se encuentra en lista de trasplante cadaverico.

El peso seco del paciente durante la linea base inicio en 38 kg y fue hasta la Gltima sesion
de la linea base que se reajusté a 38.7 kg. Mientras que en la fase de intervencién se mantuvo en
un rango de 38.7 a 38.8 kg. Por lo que el rango adecuado de peso ganado se definié como 0 — 1.1
kg. En la figura 7, se observan los cambios en el peso ganado durante la linea base y la fase de
intervencion. EI promedio del peso ganado durante la linea base fue de 0.300 kg, lo cual sugiere
un adecuado apego a la restriccion hidrica. Mientras que en la fase de intervencion el promedio de
peso ganado fue de 0.500 kg. Por consiguiente, no hubo una tendencia clara hacia el decremento
durante la intervencion, ya que la paciente ya era adherente. Sin embargo, a pesar de que el peso
promedio fue mayor en la intervencion en comparacion al de la linea base, continta siendo un peso
ganado dentro del rango de su restriccién hidrica, mas estable y no mayor al 3% recomendado. Por

consiguiente, el objetivo en este caso era mantener dichos rangos de peso ganado.
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Figura7

Promedio Semanal del Peso Ganado Entre Sesiones de Hemodialisis Para el Caso 4
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Nota. En el eje de las abscisas se muestra la fase de las mediciones realizadas donde LB: linea base. En el eje de las
ordenadas se muestra el peso ganado en kilogramos. La linea punteada delimita el rango de peso ganado a mantener
(1.1 kg).

Caso 6

Paciente de 16 afios, mujer; vive con su madre y hermano menor. Residen en el Estado de
México y la madre es la proveedora econdmica, el padre se encuentra fuera del nucleo familiar.
La madre presenta una enfermedad hepatica. La etiologia de la ERC es indeterminada, e inicia
hemodialisis en octubre del 2018. La paciente refiere autonomia en su régimen médico.

El peso seco de la paciente durante la linea base inicio en 42,8 kg y fue reajustandose en
direccion descendente hasta 42,5 kg. Mientras que en la fase de intervencion se mantuvo en 42,5
kg. Por lo que el rango adecuado de peso ganado se definido en 0 — 1.2 kg. En la figura 8, se
observan los cambios en el peso ganado durante la linea base y la fase de intervencion. EIl promedio
de peso ganado durante la linea base fue de 1.4 kg y no acudi6 a una de las sesiones de

hemodialisis. Mientras que en la intervencién el promedio de peso ganado fue de 1.2 kg. Al inicio
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de la intervencion la paciente acudié en 3 ocasiones con un peso superior a 2 kg lo cual implica
riesgo de complicaciones por sobrecarga hidrica. Mientras que en las ultimas 3 semanas de
intervencion la paciente acudio con un peso de 1.1 kg o menor, logrando acudir al 67% de las
sesiones en el rango adecuado en contraste con el 50% de los datos en la linea base. En la figura 7
se observa claramente una tendencia hacia el decremento y como ésta se mantiene al final de la
intervencion

Figura 8

Peso Ganado Entre Sesiones de Hemodialisis Para el Caso 6
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Nota. En el eje de las abscisas se muestra la fase de las mediciones realizadas donde LB: linea base; se sefiala con * y
en color rojo la sesion que no acudié a hemodialisis. En el eje de las ordenadas se muestra el peso ganado en
kilogramos. La linea punteada delimita el rango de peso ganado a mantener (1.2 kg).

Caso 8
Paciente de 13 afios, mujer; vive con su madre y tres hermanas, residen en el Estado de

México. La ERC fue de etiologia indeterminada e inicié en hemodidlisis en octubre del 2019. La
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proveedora econdmica y cuidadora primaria es la madre, quien trabaja en una tienda de ropa los
fines de semana y de manera ocasional como personal de limpieza en casas.

El peso seco de la paciente durante la linea base inicio en 27.7 kg y fue ajustandose hasta
28.3 kg. Mientras que en la fase de intervencion inicio con 28.3 kg y fue modificandose de forma
descendente hasta 28 kg. Por lo que el rango adecuado de peso ganado se definié como .800 kg.
En la figura 9, se observan los cambios en el peso ganado durante la linea base y la intervencion.
En la linea base el promedio de peso ganado fue de 0.200 kg, y en la intervencion de .700 kg. Es
importante mencionar que en la linea base esta paciente acudio a 3 sesiones de su hemodialisis con
un peso ganado negativo, evento que puede suscitarse cuando los pacientes aun orinan y desechan
mayor liquido al ingerido, o debido a deshidratacion o ultrafiltracion. Asi mismo, en la linea base
el peso seco de la paciente fue ajustado en diferentes ocasiones porque no se lograba alcanzar
adecuados niveles de presion arterial. Durante la fase de intervencion el promedio de peso ganado
fue de 0.700 kg, siendo que los resultados pueden asociarse a los pesos negativos entre sesiones
durante la linea base, los cuales son datos irregulares. Sin embargo, se observa que durante la
intervencion los pesos acumulados de la paciente se mantienen en su mayoria en un rango de 0.500
a 0.800 kg, y que en el transcurso de la intervencion 92% de los datos se encuentran en el rango

adecuado.
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Figura 9

Peso Ganado Entre Sesiones de Hemodialisis Para el Caso 8
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Nota. En el eje de las abscisas se muestra la fase de las mediciones realizadas donde LB: linea base. En el eje de las
ordenadas se muestra el peso ganado en kilogramos. La linea punteada delimita el rango de peso ganado a mantener
(0.800 kg).
Efecto de la Intervencién en los Cuestionarios de Conocimientos

En cuanto a los cuestionarios elaborados y adaptados para valorar el conocimiento que los
pacientes tienen sobre diversos aspectos relacionados con la enfermedad y su tratamiento, se
esperaba encontrar una diferencia entre los puntajes obtenidos en el pre-test y el post-test,
particularmente el incremento o mejora en los puntajes después de la intervencion (post-test),
arrojando asi datos sobre el impacto de la intervencion respecto al conocimiento de los pacientes
sobre las areas abarcadas en los cuestionarios. Por lo que se realizd la prueba de Wilcoxon para

muestras relacionadas, donde se comparan los puntajes obtenidos antes y después de la

intervencion que se muestran en la tabla 10. Se observa que si hubo diferencias significativas en
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el cuestionario de ERC (p=0.018) y en el cuestionario de alimentos (p = 0.016), mientras que no

hubo diferencias significativas en el cuadro de medicamentos (p= 0.317).

Tabla 10

Prueba de Wilcoxon para muestras relacionadas de los cuestionarios de conocimientos

Tiempo 1 Tiempo 2 -
Cuestionario (pre-test) (post-test) p Estadistico de la
M DE M DE prueba
ERC 10.37 3.46 13.25 1.4 0.018 28,000
Medicamentos  9.375  1.157 9.52 .936 0.317 1,000
Alimentos 10.12 1.72 12.12 834 0.016 28,000

Nota. p<0.05

También se realizd una prueba binomial clasica para contrastar contra el azar la proporcion
de casos donde se observd una mejora en el puntaje durante el post-test, como una primera
aproximacion estadistica para valorar si ésta resulta significativa. La prueba binomial asume que
cada observacion puede ser modelada como una repeticion de un evento Bernoulli con sélo dos
resultados posibles: éxito o fracaso, y que la proporcion de resultados de “éxito” encontrados en
la muestra depende de una probabilidad oculta. A partir de la proporcién de casos recopilados que
muestran evidencia de un efecto, la prueba binomial arroja un estimado de la probabilidad oculta
de obtener un resultado de éxito en cada observacion, la contrasta con un modelo binomial en que
la probabilidad de observar un éxito es de 0.5 (es decir, de manera azarosa y con la misma
probabilidad de observar un fracaso) y permite extraer conclusiones respecto a cual de estos dos
modelos (probabilidad de éxito igual al azar vs probabilidad distinta al azar) resulta mas verosimil

(Wagner-Menghin, 2014).

Al realizar la prueba binomial clasica, se observdé una proporcion de mejora

significativamente mayor al azar, de los puntajes presentados en el pre y post test para los
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cuestionarios de Enfermedad Renal Cronica (p=0.0357) y Seméforo de Alimentos (p=0.0357), tal

como se observa en la tabla 11.

Tabla 11

Proporcion de Pacientes que Mejoraron el Puntaje de Cada Cuestionario Durante el Post-Test

Instrumento Proporcion mejora Valor p
Cuestionario ERC 7/8 0.0357
Cuestionario de Medicamentos 1/8 0.07031
Semaforo de alimentos 7/8 0.0357

Nota. p<0.05

En el caso del Cuestionario de Medicamentos se observa Gnicamente un caso de mejora
dentro de los ocho participantes, no obstante, es importante sefialar que tampoco se observé un
decremento en los puntajes, sino que las puntuaciones se mantuvieron idénticas en ambas
aplicaciones, ya que la mayoria de los participantes habia obtenido el nimero maximo de aciertos
posibles como se muestra més adelante en la figura 11 de la subseccion “Cuestionario sobre el

Cuadro de Medicamentos”.

Cuestionario de Enfermedad Renal Cronica

La figura 10 presenta la relacion entre las puntuaciones obtenidas en el Cuestionario de
Conocimientos sobre la Enfermedad Renal Cronica durante el pre-test (eje de las abscisas) y el
post-test (eje de las ordenadas). En esta, la linea recta que cruza los datos registrados representa la
funcion de identidad, sobre la cual deberian caer los datos si se asume que los participantes reciben
la misma puntuacion antes y despues de la intervencion. De esta forma, todos los datos que caen

por encima de la linea de identidad (la zona sombreada en verde), representan casos en que el
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puntaje obtenido en el Post-test es mayor al obtenido en el Pre-test, mientras que el area debajo de
la linea de identidad (la zona sombreada en rojo) sefiala aquellos participantes que tuvieron una

menor puntuacién después de la intervencion.
Figura 10

Relacién Entre Los Puntajes Obtenidos en el Pre-Test y Post-Test del Cuestionario de la

Enfermedad Renal Crénica
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Nota. En el eje de las abscisas se muestra la puntuacién pre-test. En el eje de las ordenadas, la puntuacién post-test.
La linea de identidad (diagonal) permite distinguir visualmente entre los participantes que mejoraron su puntaje (area
verde) durante el post-test y los que no (area roja).
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De acuerdo con la Figura 10, siete de los ocho participantes mejoraron su puntaje durante
la aplicacion en el post-test, lo cual resulta consistente con lo reportado en la tabla 11. Ademas, se
puede constatar que el Gnico participante que no mostré mejora con la intervencién obtuvo el

maximo puntaje desde el pre-test, por lo que no era posible obtener un incremento en su puntaje.

Cuestionario Sobre el Cuadro de Medicamentos

El cuestionario sobre el Cuadro de Medicamentos fue personalizado de acuerdo al
tratamiento farmacoldgico de cada paciente, ya que cada uno tenia un régimen de medicamentos
distinto. En este sentido, el nimero total de aciertos obtenidos fueron transformados a una escala
del 1 al 10, donde 10 corresponde a la puntuacion maxima, lo que permite hacer comparaciones
dentro de la muestra. La relacion entre las puntuaciones transformadas obtenidas en el pre-test y
el post-test en cada una de estas escalas se presenta a detalle en las figuras de las subsecciones

siguientes.

La figura 11 muestra la relacion entre los puntajes registrados en el Cuestionario sobre el
Cuadro de Medicamentos en el pre-test y post-test. La linea de identidad permite distinguir
visualmente entre los participantes que mejoraron su puntaje durante el post-test y los que no; los
puntos que caen en la linea sefialan a los participantes que obtuvieron el mismo puntaje en ambas

aplicaciones.

De acuerdo con la Figura 11, s6lo uno (C2) de los ocho participantes incremento su puntaje
durante la aplicacién en el post-test, lo cual resulta consistente con lo reportado en la tabla 11.
Ademas, se puede constatar que cinco de los participantes (C3, C4, C5, C6, C7) que no mostraron

mejora con la intervencion obtuvieron el maximo puntaje desde el pre-test, por lo que se presentaba

74



un efecto de techo. Mientras que el participante restante (C1, C8), no hubo incrementd ni

decremento en su puntuacion post-test.
Figura 11

Relacion Entre los Puntajes Obtenidos Durante el Pre-Test y el Post-Test del Cuestionario del

Cuadro de Medicamentos
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Nota. En el eje de las abscisas se muestra la puntuacidn pre-test. En el eje de las ordenadas se muestra la puntuacién
post-test. La linea de identidad (diagonal) permite distinguir visualmente entre los participantes que mejoraron su
puntaje (area verde) durante el post-test y los que no (&rea roja).
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Semaforo de Alimentos de la Enfermedad Renal

Finalmente, en la figura 12 se presenta la comparacion de los puntajes del pre-test y post-
test en cuanto al cuestionario adaptado de la guia elaborada por especialistas en nutricion del
servicio de Nefrologia para valorar el conocimiento de los participantes acerca de los alimentos

permitidos, moderados y restringidos.

Figura 12

Relacién Entre los Puntajes Obtenidos en el Pre-Test y Post-Test del Cuestionario del Semaforo

de Alimentos
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Nota. En el eje de las abscisas se muestra la puntuacion pre-test. En el eje de las ordenadas se muestra la puntuacion
post-test. La linea de identidad (diagonal) permite distinguir visualmente entre los participantes que mejoraron su
puntaje (area verde) durante el post-test y los que no (rea roja).
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Se observa que siete de los ocho participantes (C1, C2, C3, C4, C5, C6, C8) obtuvieron un
mejor puntaje durante el post-test y que el Unico paciente (C7) que no mostré una mejora obtuvo

la misma puntuacion en ambas aplicaciones y que era relativamente alta desde el inicio.

Efecto de la Intervencién en las Auto Evaluaciones

Una segunda area por explorar dentro de los datos recuperados tiene que ver con la
valoracion del efecto que la intervencion pudiera tener sobre las evaluaciones realizadas por los
pacientes y sus cuidadores primarios acerca de la adherencia al tratamiento, valorada en funcion

de cuatro dominios:

1. Escala de Consumo de Liquidos
2. Escala de Adherencia a la Dieta
3. Escala de Medicamentos

4. Escala de Asistencia a las sesiones de hemodialisis.

Antes de abordar de manera directa la comparacion entre las puntuaciones registradas en
el pre-test y post-test, es pertinente verificar la concordancia o acuerdo entre las puntuaciones
registradas por los pacientes y sus cuidadores primarios, para verificar la consistencia de la

informacidn registrada.

Acuerdo Entre Informantes
A continuacion, se presenta en detalle el analisis del grado de acuerdo o concordancia que
existe entre las puntuaciones registradas por los pacientes y sus cuidadores para las cuatro escalas

aplicadas, tanto en el pre-test como en el post-test.

Todas las escalas aplicadas solicitaban a los informantes asignar un puntaje del 1 al 10 para

sefalar el grado de adherencia que el paciente habia mostrado durante el pre-test y el post-test (con
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una aplicacion al término de la linea base y otra al término del tratamiento). Se realizaron dos
pruebas U Man de Whitnney (una para el pre-test y otra para el post-test) para comparar las
puntuaciones registradas por los pacientes y sus cuidadores, donde se observa que no existen
diferencias significativas en las respuestas emitidas, los resultados de estas pruebas se presentan

en la Tabla 12.

Tabla 12

Comparacion de las Puntuaciones de los Pacientes y Cuidadores en el Pre-Test y Post-Test de las

Escalas de Auto Evaluacion

Media

Dominio Aplicacion . Media paciente U Valor P
cuidador
Liquidos Pre-test 8 6 49,000 0.083
Post-test 8.75 8 43,000 0.279
Dieta Pre-test 7.75 6.375 42,000 0.328
Post-test 8.25 7.75 38,000 0.574
Medicamentos Pre-test 8.25 7.5 60,000 0.442
Post-test 8.75 8.375 38,000 0.574
Asistencia a Pre-test 9.125 9.125 32,500 1

hemodialisis Post-test 9.875 9.75 36,000 0.721

Nota. p<0.05

Escala de Consumo de Liquidos.

En cuanto a la escala de valoracion de adherencia al consumo de liquidos, en la figura 13
se presenta la relacion entre los puntajes registrados por los pacientes (eje de las abscisas, “Auto
reporte”) y sus cuidadores (eje de las ordenadas, “Cuidador”), durante el pre-test (panel izquierdo)

y post-test (panel derecho).

De acuerdo con la figura 13, tanto en el pre-test como en el post-test se puede observar que

en la mayoria de los casos (C3, C5, C6, C7, C8) el cuidador primario registrd un puntaje mayor
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que el paciente en la escala de Consumo de Liquidos, como indica el numero de casos que se
observan por encima de la linea de identidad. S6lo en una ocasion durante el pre-test y el post-test
se observo que el paciente (C1) se asignd un puntaje mayor que el cuidador, y en dos de los casos

(C2y C4) la calificacion fue la misma entre el cuidador y paciente.

Figura 13

Relacién Entre los Puntajes Registrados por los Pacientes y sus Cuidadores en el Pre-Test y Post-

Test de la Escala de Consumo de Liquidos
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Nota. La linea de identidad (diagonal) sefiala el area de acuerdo total (ambos informantes registran el mismo puntaje)
y permite distinguir entre los casos en que el cuidador registrdé un puntaje mayor que el paciente (por encima de la
linea identidad) y viceversa.

Los patrones de respuesta presentados en la figura 13 sugieren que, pese a lo que podria
esperarse al utilizar una escala de auto reporte como insumo para valorar la adherencia de los

participantes a conductas de autocuidado, los participantes no fueron mas laxos que sus cuidadores
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primarios al valorar el grado con el que habian cumplido con las indicaciones brindadas por los

especialistas del hospital antes y después del tratamiento.

Escala de Adherencia a la Dieta.

En la figura 14 se presenta la relacion entre los puntajes registrados por los pacientes
(“Auto reporte”) y sus cuidadores primarios (“Cuidador”) en la escala de adherencia a la Dieta,
durante su aplicacion en el pre-test (panel izquierdo) y post-test (panel derecho). Resulta
interesante notar que los patrones mas frecuentes en los puntajes registrados son aquellos en donde
el cuidador asigna una puntuacion mayor que el propio participante en el pre y post (C1, C3, C6),

0 bien, donde ambos informantes registran exactamente el mismo puntaje (C2, C4, C5, C7)).
Figura 14

Relacion Entre los Puntajes Registrados por los Pacientes y sus Cuidadores en el Pre-Test y Post-

Test de la Escala de Adherencia a la Dieta

Pre-test Post-test

Cuidador
Cuidador

— T S S S I
Autoreporte Autoreporte
Nota. La linea de identidad (diagonal) sefiala el area de acuerdo total (ambos informantes registran el mismo puntaje)

y permite distinguir entre los casos en que el cuidador registré un puntaje mayor que el paciente (por encima de la
linea identidad) y viceversa.

80



Escala de Adherencia a los Medicamentos.

En lo que respecta a los puntajes registrados por los cuidadores primarios y los pacientes
en la Escala de Adherencia a los Medicamentos, se presentan en la figura 15 los puntajes
registrados en el pre-test (panel izquierdo) y el post-test (panel derecho). De acuerdo con esta
figura, el patron de respuesta méas frecuente corresponde a los casos (C1, C2, C6, C7) en que el
cuidador asign6 un puntaje mayor que el paciente en su autovaloracién tanto en el pre-test como
en el post-test. Los casos de acuerdo en el pre (C5y C8) y en el post (C3, C4, C5) fueron menos
frecuentes, y s6lo hubo un caso (C8) en el pre que el paciente asigné un puntaje mayor en contraste

con su cuidador.

Figura 15

Relacion Entre los Puntajes Registrados por los Pacientes y Cuidadores en el Pre-Test y Post-

Test de la Escala de Adherencia a los Medicamentos

Pre-test Post-test

6
1

Cuidador
Cuidador

oor T T T T T T T T 1 T T T T T T T T T 1
7 ] -] 10 1 2 3 7 ] -] 10

4 5 ] 4 5 [
Autoreporte Autoreporte

Nota. La linea de identidad (diagonal) sefiala el area de acuerdo total (ambos informantes registran el mismo puntaje)
y permite distinguir entre los casos en que el cuidador registré un puntaje mayor que el paciente (por encima de la
linea identidad) y viceversa.
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Estos resultados sugieren que los puntajes asignados por los informantes consultados son
igualmente informativos del grado de adherencia que los pacientes mostraron en el pre-test y el

post-test.

Escala de Asistencia a Hemodidlisis.

Finalmente, para la Escala de Asistencia a Hemodidlisis los puntajes asignados por los
participantes y sus cuidadores primarios estan intrinsecamente relacionados con la valoracién de

su asistencia general a las sesiones, tanto durante la Linea Base como en la Intervencion.

De acuerdo con los datos registrados con cada paciente, las inasistencias fueron muy poco
frecuentes y la mayoria de ellas se dio en la Linea Base, antes de iniciar la intervencién, donde 3
de 8 pacientes faltaron de una a dos sesiones de su tratamiento. Mientras que en la fase de
intervencion no se registraron inasistencias al tratamiento. Esta baja tasa de inasistencias resulta
consistente con la escasa variabilidad en los puntajes registrados por cuidadores y pacientes
durante la Linea Base (panel izquierdo) y la Intervencién (panel derecho), tal como se presenta en

la figura 16.

En la mayoria de los casos (C1, C2, C6, C7, C8), tanto antes como después de haber
iniciado la intervencion, pacientes y cuidadores se asignan la puntuacion maxima en la escala de
asistencia. Mientras que, en el resto de los casos, tanto pacientes como cuidadores, asignaron una

puntuacion mayor en el post (C3, C4, C5).
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Figura 16

Relacién Entre los Puntajes Registrados por los Pacientes y Cuidadores en el Pre-Test y Post-

Test de la Escala de Asistencia a Hemodialisis

Pre-test

Cuidador

Cuidador

Post-test

T

T 8 9 10 1 2

4 s 6 4 s (] T
Autoreporte Autoreporte

Nota. La linea de identidad (diagonal) sefiala el area de acuerdo total (ambos informantes registran el mismo puntaje)
y permite distinguir entre los casos en que el cuidador registré un puntaje mayor que el paciente (por encima de la
linea identidad) y viceversa.

Comentarios Generales.

En conjunto, los resultados presentados en las secciones anteriores, donde se explora la
relacion entre los puntajes registrados por los pacientes y sus cuidadores primarios, parecieran

aportar evidencia en favor de la consistencia de los puntajes registrados entre ambos grupos.

Una vez establecida la pertinencia de utilizar las escalas de autovaloracion, es posible

evaluar el efecto que tuvo la Intervencion sobre los puntajes asignados.
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Cambios Entre el Pre-Test y el Post-Test

En las siguientes subsecciones, se examina el posible efecto de la intervencion sobre las
calificaciones asignadas por los pacientes y sus cuidadores primarios por medio de la prueba de
Wilcoxon de muestras relacionadas, para comparar las medias de las puntuaciones registradas en
el post-test, en relacion con los puntajes registrados en el pre-test, para cada una escala de auto

evaluacion (Tabla 13).
Tabla 13

Prueba de Wilcoxon Para Muestras Relacionadas, Para los Puntajes Registrados por el Paciente

y Cuidador Durante el Pre-Test y Post-Test en Cada Escala de Auto Evaluacion

Escala Informante Media DE Media DE  Wilcoxon Valor
pre-test post-test P

Liquidos Pag:iente 6 2.6 8 1.3 28,000 0.017

Cuidador 8 1.51 8.75 1.03 15,000 0.034

Dieta Paciente 6.375 2.66 7.750 1.28 21,000 0.024

Cuidador 7.75 1.38 8.25 1.03 6,000 0.102

Medicamentos Pa_ciente 7.5 1.60 8.375 1.18 21,000 0.020

Cuidador 8.25 1.38 8.75 1.16 10,000 0.046

Asistencia Paciente 9.125 1.35 9.75 0.46 6,000 0.102

Hemodialisis Cuidador 9.125 1.24 9.875 0.35 6,000 0.109
Nota. p<0.05

De acuerdo con los resultados presentados en la tabla 13, tanto en el caso de los puntajes
registrados en la adherencia a los liquidos por los pacientes en (p= 0.017), como en los puntajes
registrados por sus cuidadores (p=0.034), se encuentran diferencias estadisticamente significativas

entre el pre-test y el post-test.
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En el caso de la adherencia a la Dieta los puntajes registrados por los participantes se
encuentran diferencias significativas entre el pre-test y el post-test (p= 0.024), mientras que en el

caso de los cuidadores no se reportan diferencias (p= 0.102).

En la escala de Adherencia a los Medicamentos, se encontraron diferencias significativas
en los puntajes asignados por los propios pacientes (p= 0.020) y sus cuidadores (p= 0.046), antes

y después de la intervencion.

Finalmente, para el caso de la Escala de Asistencia a Hemodidlisis una gran proporcion de
los puntajes asignados tanto por los pacientes como por sus cuidadores primarios, antes y después
de la intervencidn, corresponden con la puntuacién méaxima (Figura 16). Este patron coincide con
los registros de asistencia que se mantuvieron durante la linea base y la intervencién, de acuerdo
con los cuales las inasistencias fueron poco frecuentes en general, pero sobre todo durante la
intervencion. Por lo que no se encontraron diferencias al comparar los puntajes asignados por los
pacientes (p= 0.102) y sus cuidadores (p= 0.109), antes y después de la intervencion. Tomando en
cuenta que la mayoria de los puntajes registrados se encontraron en el limite superior (10/10) de
la escala, la falta de diferencias significativas es un resultado esperado dada la poca variabilidad

en los datos recuperados, con independencia de quién era el informante.

Comentarios Generales.

De acuerdo con los analisis previamente presentados, a partir de los datos recuperados a lo largo

del presente estudio, es posible concluir que:
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1. De acuerdo con el peso ganado entre sesiones durante la intervencion, el paciente que
acudid con el menor porcentaje de sesiones en su rango adecuado de peso ganado fue de
67%, mientras que el resto se mantuvo entre el 70% y 100%. Ademas, los pacientes que
ya mostraban adecuada adherencia en la linea base, lograron mantenerse dentro de los
rangos establecidos durante la intervencion, asi como presentar menor variabilidad en sus
datos a lo largo de las sesiones. Por lo que es posible afirmar que hubo un incremento en
la adherencia a la restriccién hidrica de acuerdo al criterio de acudir en el rango adecuado
de peso ganado a sus sesiones de hemodialisis.

2. La intervencion tuvo un efecto estadisticamente significativo en la mejora de los puntajes
obtenidos en los cuestionarios de conocimientos aplicados a los pacientes, excepto en el
caso del Cuestionario sobre el Cuadro de Medicamentos, debido a que la mayoria de los
participantes durante el pre-test obtuvieron el nimero maximo de aciertos posibles.

3. En cuanto a la aplicacion de la auto evaluacion realizada a los pacientes y sus cuidadores
primarios, no se encontraron diferencias significativas en la forma en que los dos
informantes (pacientes y cuidadores) registraban sus respuestas, por lo que se muestra
consistencia entre las respuestas. Se encontraron diferencias significativas en el pre y post-
test para las escalas de “Consumo de Liquidos”, “Adherencia a la Dieta” y “Adherencia a
Medicamentos”, sugiriendo un efecto positivo de la intervencion sobre dichas areas. Sin
embargo, para la escala de “Asistencia a Hemodidlisis” no se observaron diferencias lo
cual se puede explicar debido a que antes de la intervencidn los participantes acudian con

regularidad a sus sesiones de hemodialisis.
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Discusion
La adherencia al tratamiento de los pacientes con ERC en hemodialisis abarca conductas
relacionadas al cumplimiento de un régimen complejo, tales como acudir a sesiones de
hemodialisis, restringir el consumo de alimentos y liquidos, y toma de medicamentos (NKF, 2002;
Kidney Disease Improving Global Outcomes, 2013). La falta de adherencia a lo anterior se asocia
con una menor calidad de vida, incluyendo deterioro fisico, social, emocional y cognitivo

(Christensen & Ehlers, 2002).

La alfabetizacion en salud se refiere a la capacidad para obtener, procesar y entender
informacion bésica sobre la salud y sus servicios para poder tomar decisiones apropiadas sobre la
misma (US Department of Health and Human Services, 2000, citado en Martin et al., 2005) Por lo
tanto, la falta de informacién y conocimiento sobre la enfermedad puede relacionarse con el escaso
desarrollo de conductas de adherencia y por ende con consecuencias por falta de apego al
tratamiento (Zainol et al., 2020). Estudios muestran que hay un mayor riesgo a no adherirse al
tratamiento cuando los pacientes no pueden comprender informacién o instrucciones médicas

basicas (Williams et al., 1995, citado en Martin et al., 2005).

De acuerdo a lo anterior, el objetivo primario de esta tesis fue la implementacion de una
intervencion manualizada basada en estrategias cognitivo conductuales con el fin de incrementar
el conocimiento de los pacientes sobre su enfermedad y tratamiento, y por ende incrementar la

adherencia al tratamiento.

El primer estudio consisti6 en una aproximacion para la adaptacion cultural de un
cuestionario sobre los conocimientos de la ERC y la hemodidlisis en una poblacion de adolescentes

mexicanos. Lo anterior representa un acercamiento al uso de instrumentos en poblaciones poco
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estudiadas, adolescentes mexicanos con enfermedad renal crénica, para los cuales no se cuenta

con instrumentos de medicion especificos.

Para fines de la intervencion, el cuestionario permitié obtener un pardmetro sobre los
conocimientos de los participantes en torno a la enfermedad renal y su tratamiento. Se puede
observar que previo a la intervencion la mayoria de los adolescentes obtuvieron més errores en el
dominio relacionado a la enfermedad renal y a la restriccion hidrica; en especifico, la mayoria no
conocia las funciones de los rifiones ni las posibles consecuencias de no cumplir con la restriccion.
Lo cual puede correlacionarse con la falta de cumplimiento a la restriccion hidrica en el peso
ganado de los participantes en sus hemodidlisis. Al término de la intervencion, los participantes
obtuvieron un mayor namero de aciertos en dichos dominios lo cual puede asociarse a los
componentes psicoeducativos de la intervencidn en torno a la enfermedad renal, el tratamiento de
hemodialisis y la adherencia. Asi mismo, cada participante y cuidador recibi6 retroalimentacion

de sus resultados.

La psicoeducacién emplea estrategias cognitivo conductuales y material de aprendizaje
para lograr cambios en el conocimiento y comportamiento para un manejo efectivo de la
enfermedad (Barlow et al., 1999). De igual manera, la psicoeducacion pudo haber tenido un
impacto en el incremento de aciertos del cuestionario de alimentos, ya que se brindaba material
sobre los alimentos restringidos, moderados y permitidos, lo que funcionaba como un estimulo
que modelaba la adecuada ingesta de alimentos, asi como un recordatorio de la informacion,

permitiendo moldear la conducta de adecuada adherencia a la dieta.

Con respecto al cuadro de medicamentos la mayoria de los participantes conocia su

régimen farmacoldgico previo a la intervencion. Durante el post-test, los participantes que habian
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tenido errores en el pre-test, como omitir medicamentos, no saber la dosis u horario, pudieron
referir acertadamente el esquema completo de medicamentos bajo el cual se encontraban.
Igualmente, se observd que la mayoria de los participantes que llevaban méas de un afio en
hemodialisis fueron los que conocian el régimen de medicamentos. Se ha evidenciado que brindar
informacion sobre la enfermedad y funcidn de los medicamentos contribuyen a una mejor toma de
estos, en el estudio de Awwad et al. (2015) se encontr6 que lo pacientes con conocimientos sobre
su régimen, en especifico, nombre de los medicamentos, como tomarlos y qué hacer ante efectos
adversos, se asociaba con una adherencia moderada—alta. Por lo tanto, se esperaria que, a mayor

conocimiento de la prescripcién médica, mayor adherencia al medicamento.

Con relacién a la auto evaluacion de la adherencia de los propios participantes, todos
reportaron mantener o aumentar su adherencia, resultado que se reflejo en la calificacion que se
asignaron al finalizar la intervencion. Lo cual puede asociarse a la técnica de identificacion de
barreras que cada participante tenia sobre la adherencia a dieta, liquidos, toma de medicamentos y
asistencia a hemodialisis. La técnica de solucién de problemas abordaba las barreras individuales
para trabajar de forma colaborativa con el adolescente y su cuidador, formular posibles soluciones
que incrementaran las conductas deseadas. Dentro de las posibles soluciones, con algunos
pacientes se utilizo el control de estimulos para disminuir el consumo de alimentos restringidos y
la sobre ingesta de liquidos. Algunos ejemplos de lo anterior fue que la familia no tuviera en casa
alimentos chatarra o altos en potasio, comprar termos o botellas que midieran el registro de
liquidos, cambiar el garrafon de lugar, etc. Acerca de los resultados obtenidos en la evaluacién
asignada por los propios participantes y por sus cuidadores con respecto a la adherencia al
tratamiento es importante resaltar que las calificaciones eran congruentes entre si, con la misma

tendencia de incremento tras finalizar la intervencion. Es interesante mencionar que los cuidadores
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otorgaban puntuaciones mas altas, esto posiblemente relacionado a que los adolescentes eran
quienes tenian la experiencia directa de la conducta y de sus consecuencias. Cameron y Leventhal
(2003, citado en Iborra-Molto, 2012) y Horne (1997, citado en Iborra-Molto, 2012) comentan que
la percepcion de la adherencia tanto en los pacientes como en los cuidadores influye en las acciones
que se llevan a cabo para su cumplimiento, por lo que es posible asociar el auto reporte de ambos

a un cambio conductual, y a una mayor sensacion de autoeficacia.

El apego a la restriccion hidrica puede estimarse mediante la ganancia de peso entre
didlisis, es decir, la cantidad de peso que un paciente gana entre sesiones de hemodialisis (Manley
& Sweeney, 1986), con referencia a la medida estandar de su peso seco (Vazquez, 2003). La
ganancia de peso interdialisis esta relacionada con la ingesta de liquidos, por lo que se considera
un indicador de la adherencia a la restriccion hidrica (Kaveh & Kimmel, 2001, citado en Iborra-
Molto et al., 2012). Aungue también puede verse alterada por otros factores como la funcién renal
residual, calidad de la dialisis y crecimiento en pacientes pediatricos (Murali et al., 2019). La
ganancia de peso entre una dialisis y la siguiente, se sugiere mantenerse en un rango 3-4% del peso
corporal (Sherman et al., 1995, citado en Iborra-Molto) y de acuerdo con Alonso y Fijo (2014) no
debe excederse del 5% del peso seco establecido. No obstante, en la literatura hay una alta
variabilidad en los datos sobre la prevalencia de adherencia hidrica debido a los distintos métodos
de medicion y puntos de corte, sobre todo en la poblacion pediatrica. Ademas, las
recomendaciones de la ingesta total de liquidos entre sesiones varian desde indicaciones
restrictivas hasta permisivas, que pueden oscilar entre 0.5y 0.9 litros/dia. Sin embargo, lo ideal es
gue sea una cantidad individualizada de acuerdo al peso seco y capacidad urinaria (Manley et

al.,1986, O’Brien, 1990, & Leggat, 2005, citados en Iborra-Molto et al., 2012).
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Con respecto al peso ganado entre sesiones de hemodialisis entre la linea base y la
intervencion, se observo una disminucién de ganancia ponderal conforme transcurria la
intervencion en la mayoria de los participantes. También se observé en la mayoria, que la ganancia
de peso entre sesiones durante las Ultimas semanas de la intervencion se mantuvo con menor
variabilidad y con menores picos fuera de rango. Lo que podria representar un mayor apego a la
adherencia en la restriccion hidrica y mayor auto regulacion en la ingesta de liquidos. Asi mismo,
durante la intervencion no se reportaron eventos de hospitalizaciones por edema agudo de pulmon
asociadas a eventos de sobre carga hidrica en los participantes que ya tenian ese antecedente.
También es importante mencionar que algunos de los pacientes, previo a la intervencion, ya
acudian de manera regular con un peso acumulado adecuado, motivo por el cual no hubo un

cambio visualmente significativo en sus registros.

El mantenimiento del peso se debe a una relacion dindmica entre variables controlables y
no controlables. Sin embargo, la participacion del enfermo en el cumplimiento de las indicaciones
nutricionales y de restriccion de liquidos es fundamental para el manejo de la enfermedad y evitar
consecuencias relacionadas a la mala distribucion de liquidos (Matos et al., 2019; Heras &

Martinez, 2015).

Las teécnicas cognitivo conductuales brindadas durante la intervencidn permitieron trabajar
la percepciodn de control de la enfermedad, el cual es un predictor significativo en la adherencia de
acuerdo a Quinlan et al. (2013). Igualmente, identificar y modificar creencias disfuncionales en la
salud, pudo haber facilitado un cambio conductual en la adherencia. Dentro de las cogniciones

distorsionadas se encontr6 que la mayor parte de los participantes presentaban errores de
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pensamiento en los que minimizaban posibles consecuencias de transgredir las restricciones

terapéuticas, asi como inferencia arbitraria y sesgo confirmatorio (Yurica & DiTomasso, 2005).

Por otro lado, a pesar de que la intervencion se encontr6 principalmente dirigida a los
adolescentes, también se incluy0 a los cuidadores, a quienes se les brindaba retroalimentacion y
estrategias cognitivo conductuales que permitieran reforzar y moldear la adherencia de sus hijos.
De acuerdo con Manne (1998, citado en DiMatteo, 2004), los regimenes de tratamiento complejos
y a largo plazo requieren involucrar a la familia en las intervenciones, siendo efectivas las
estrategias cognitivas y conductuales como la reestructuracion de pensamientos, modelamiento,
automonitoreo, y reforzamiento. Por lo tanto, identificar las distorsiones cognitivas de cuidadores
en torno al tratamiento pudo haber tenido un impacto en la adherencia de los pacientes. Se ha
documentado que las creencias de los padres sobre la enfermedad, su severidad, y complicaciones
se relacionan de manera positiva con la conducta de prevencion y cooperacion (Soliday &
Hoecksel, 2000; Becker et al., 1978; Anson t al., 1990; Irwin et al, 1993, citados en DiMatteo,
2004). Mediante los ejercicios y registros realizados durante la intervencion, y los criterios de
cambio entre los diferentes modulos, los participantes adquirieron mayor conocimiento de la ERC

y diferentes estrategias que permitieran mayor adherencia al tratamiento.

Limitaciones y Sugerencias

Como se menciona anteriormente, el presente estudio aporta una aproximacion para la
adaptacion cultural de un instrumento en poblacion especifica, en pacientes pediatricos con
enfermedad renal crénica en hemodialisis. Igualmente, brinda el disefio de una intervencion

manualizada y su efecto en la adherencia al tratamiento y conocimientos de la enfermedad y
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respectivo tratamiento. Se muestra un efecto en el decremento o mantenimiento del peso ganado
en rango adecuado, incremento en los conocimientos del plan de tratamiento (dieta, alimentos,
medicamentos) y en la comprension de la enfermedad renal. Dentro de las limitaciones del primer
estudio se encuentra la carencia de propiedades psicométricas del cuestionario original de Sanchez
et al (2015), y del adaptado en el presente estudio. Sin embargo, dicho instrumento represent6 una
alternativa adecuada frente a otros cuestionarios revisados (Alvarez-Ude et al., 1997; Rivera-Ayala
et al, 2010; Peng, He, Huang, Tan et al., 2019; Saenz et al., 2019; Lins et al., 2017) debido a que
fue elaborado por expertos en la patologia, mediante una revision de la literatura, ademas de
encontrarse redactado en espafiol y dirigido a pacientes en tratamiento de hemodialisis; por tanto,
para futuras investigaciones se sugiere obtener la validez y confiabilidad del instrumento en una
poblacién de adolescentes mexicanos. También, es importante elaborar instrumentos especificos

para las necesidades de dicha poblacion, que cuenten con validez y confiabilidad.

Otra de las limitaciones dentro de la interpretacion de los resultados es la variabilidad de
métodos que existen en la medicion de la adherencia al tratamiento, asi como los sesgos de cada
método. Tal como el autoreporte de la adherencia al tratamiento farmacolégico en este estudio, ya
gue no se cuenta con algun indicador que permita deducir que la conducta per se de toma de
medicamentos se haya llevado a cabo, Unicamente se cuenta con el reporte de los pacientes y
cuidadores, y el riesgo de sesgo por deseabilidad social. Por lo tanto, se sugiere en futuras
investigaciones implementar registros conductuales por observadores externos como los padres y

utilizar biomarcadores como estudios de laboratorio.

Por otro lado, algunos de los participantes de la intervencidn ya acudian con un peso ganado

dentro del rango antes de recibir la intervencion cognitivo conductual, por lo cual se veian
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parcialmente beneficiados de la intervencion. Por lo que se sugiere implementar la intervencion
en pacientes quienes desde la linea base presenten transgresiones a la restriccion mediante pesos
acumulados superiores al rango sugerido. En relacidn con este factor, para futuras investigaciones
igualmente se sugiere obtener otras mediciones bioquimicas para medir la ganancia inter dialitica
y tener distintos parametros de correlacion. También se sugiere igualar el nimero datos registrados
en la linea base e intervencion, ya que en la presente se tenia un niamero de datos menor en la linea

base.

Finalmente, otra de las limitaciones a considerar es que no fue posible realizar un
seguimiento de los pacientes, por lo que se desconoce el mantenimiento de los resultados
reportados. En futuras aplicaciones se haga un seguimiento a corto y mediano plazo, asi como dar
mayor énfasis en la prevencion de recaidas y de conductas no adherentes. Con respecto a futuras
lineas de tratamiento, también se sugiere crear programas que generen mayor involucramiento de

la familia y evaluar el efecto de cada componente de la intervencion.

Aun con las limitaciones encontradas en la elaboracién e implementacion de este trabajo,
los resultados sugieren que la intervencién manualizada en estrategias cognitivo conductual
incrementan la adherencia en el peso ganado de pacientes adolescentes en hemodialisis,
incrementan su comprension de la enfermedad y tratamiento, e incrementan la percepcion de
mayor adherencia al tratamiento (dieta, alimentos, medicamentos y asistencia) tanto de los

pacientes como de sus cuidadores.
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Anexo 1. Cuestionario Original de Conocimientos de los Pacientes en Hemodidlisis Acerca de su
Tratamiento

Sexo:

Hombre () Mujer ()

Edad:

18-30 afios () 30-60 afios () + de 60 afios ()
Estudios:

Sin formacion () Formacion basica ()
Formacion secundaria ()

Formacion universitaria ()

Estado civil:

Soltero/a () Casado/a () Viudo/a ()
Ocupacion:

¢Ha pasado por la consulta de predialisis?
Si() No()

¢Ha estado anteriormente en dialisis peritoneal?
Si() No()

¢Ha sido trasplantado?
Si() No()

NUmero de farmacos que toma:

Cocinero de sus propios alimentos
Si() No() Aveces()

Tipo de acceso vascular:
Fistula () Injerto () Catéter ()

1. ;Sabe cudles son las funciones del rifion?

a) Es el encargado de repartir la sangre por el
cuerpo

b) Limpiar las sustancias tdxicas del
organismo y eliminar liquidos a traves de
la orina

c) Absorber los nutrientes de mi
alimentacion

2. ¢Sabe qué es la Insuficiencia Renal Cronica?
a) Fallo de las funciones del rifién
b) Orinar mucha cantidad
c) Orinar s6lo por la noche

3. ¢Qué es la hemodialisis?
a) Tratamiento que permite curar la ERC en
unas pocas sesiones
b) Tratamiento que se realiza a través del
abdomen
c) Es un procedimiento destinado a suplir la
funcién de depuracién del rifion

4. ;Sabe usted por qué le pesan siempre antes de
comenzar cada sesion de hemodialisis?

a) Para saber su peso acumulado desde la
anterior sesion de dialisis y asi poder
programar los parametros de su
tratamiento

b) Para saber si estoy o no desnutrido

c) Parasaber si hay que ponerse a dieta

5. ¢Qué es la fistula arterio-venosa?

a) Esun bulto en la piel

b) El acceso permanente, donde se une una
arteria y una vena, normalmente en el
brazo, a través del cual su sangre es
llevada a la maquina de didlisis

¢) Esun bulto de gran calibre, insertado en el
cuello, para extraer la sangre en la
hemodiélisis

6. ¢ Qué cuidado debe darle a la fistula arterio-
venosa?
a) Le pueden tomar la tension y sacarle
sangre en el brazo portador de la fistula
b) No le pueden tomar la tension ni sacar
sangre del brazo portador de la FAVI, no
coger peso, no llevar ropa u objetos
apretados y debe mantener una buena
higiene diaria
c) No me la puedo mojar al ducharme

7. ¢Qué es el catéter?

a) Esun tubo de plastico que se introduce en
un vaso sanguineo de gran calibre para
extraer la sangre y realizar la hemodialisis

b) Es una via que me cogen para meter
medicacién

c) Unidn de arteria y vena en el brazo que
permita realizar la hemodialisis

8. Con respecto al cuidado del catéter, indique cuél
es verdadera:

a) Realizar la ducha con precaucién para
mantener el catéter protegido y seco, y
comunicar a la enfermera la aparicion de
dolor y calor en esta zona

b) Puede utilizarlo para otros tipos de
tratamientos ajenos a la hemodidlisis

c) No tiene importancia que se le moje
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9. ¢Cuadl de estos alimentos es recomendable por
su bajo contenido en potasio para su dieta?
a) Platano, kiwi, naranja
b) Pepino, lechuga y compota de manzana
c) Lentejas

10. ;Cémo debe cocinar sus verduras?

a) Cortando la verdura en trozos pequefios,
dejandola en remojo un minimo de tres
horas y cambiando el agua varias veces
sin consumir el agua del remojo, la
verdura congelada pierde potasio al
dejarla descongelar a temperatura
ambiente

b) Cocinandola poco tiempo

c) Echéandole mucha sal

11. Como sabe, abusar de alimentos ricos en
potasio puede poner en riesgo su vida, ¢sabe qué
sintomas podria dar un consumo elevado de
potasio y ante los cuales deberia ir a urgencias
inmediatamente?

a) Cuando presente cansancio, hormigueos,
pesadez en brazos y piernas y dificultad
para hablar

b) Cuando presente fiebre y congestion nasal

c) Cuando presente dolor de oido

12. Como sabe, una de las formas de reducir el
fosforo en sangre es reducir su consumo. ¢ Sabe
qué alimentos son ricos en fosforo?
a) Zanahoria
b) EIl queso, yogur, alimentos con harina
como pan, tallarines o productos de
pasteleria y la coca-cola
c) Esparragos

13. ¢ Es necesario que disminuya el consumo de
proteinas en su tratamiento de dialisis?
a) No, ni antes ni durante el tratamiento
b) No, solo al comenzar el tratamiento en
didlisis
c) Puedo comer todas las proteinas que
quiera

14. ;Como debe ser la ingesta de proteinas en un
paciente con HD?
a) Menor, para no forzar al rifién
b) Mayor, porque se pierden proteinas
durante el tratamiento con hemodiélisis
c) Es indiferente el consumo de proteinas
que se realice en la dieta

112

15. ¢Cudl es la ingesta de liquidos recomendada en
Hemodialisis?
a) No puedo beber liquidos
b) Medio litro + cantidad que orine en 24
horas
c) Puedo beber lo que quiera

16. Una posible complicacion en pacientes en HD
es el llamado edema agudo de pulmdn, que se
puede producir al ingerir mas liquido del
recomendado. ;Qué sintomas puede sentir y ante
los cuales deberia acudir rapidamente a Urgencias?

a) Dificultad respiratoria, hinchazon en cara,

brazos y piernas
b) Fatigay vomitos
¢) Dolor de cabeza

17. ;Como debe actuar para no sobrepasar la
ingesta de liquido?
a) Saltear las verduras antes de hervirlas
b) No beber nada de agua
c) Limitar la ingesta de comidas saladas ya
que aumenta la sed y medir el liquido total
que debo tomar al dia

18. ;La EPO esta incluida en su medicaciéon?
a) No
b) LaEPO me la aporta la dieta
¢) Siya que esta hormona es producida por
el rifibn y debido a mi enfermedad esta
produccién se ve disminuida

19. ¢ Cual de estos medicamentos se utiliza para
disminuir el fésforo en la sangre?
a) Caosina, Royen, Renagel, Fosrenol,
Renvela
b) Enalapril, EPO, hierro, Augmentine
¢) Resin calcio, resin sodio, adiro, Sintrom

20. ¢Cree usted que la Hemodialisis es un
tratamiento curativo?
a) Si, con unas cuantas sesiones los rifiones
se curaran y no tendré que volver a
hemodiélisis
b) No, pero ayuda a mejorar la calidad de
vida
c) Noy no sirve para nada

21. ¢ Cree usted que est4 adaptado a la
hemodialisis?
a) Si

b) No c) No sé



Anexo 2. Formato de Jueceo de Expertos del Cuestionario Original

Valoracion de conocimientos que tienen los pacientes en hemodialisis acerca de su tratamiento

Estimado juez usted ha sido elegido por su conocimiento y experiencia en el tema de pacientes con
enfermedad renal cronica en tratamiento de hemodialisis para solicitar su participacion en el proceso de
adaptacion cultural del cuestionario “valoracion de conocimientos que tienen los pacientes en hemodialisis
acerca de su tratamiento” para adolescentes en tratamiento de hemodialisis en el Hospital Infantil de México
Federico Gomez

El cuestionario (Sanchez et al., 2015) se encarga de evaluar el conocimiento general que tienen los pacientes
sobre la enfermedad renal y el tratamiento de hemodidlisis. La falta de dichos conocimientos se encuentra
relacionada con conductas de falta de adherencia al tratamiento, lo cual constituye un problema de salud y
de primer orden.

El cuestionario inicial se llevd a cabo en el Hospital Fundacién Jiménez, Madrid en una poblacion adulta.
Por lo tanto, es necesaria la evaluacion y adaptacion de los reactivos para una poblacion mexicana de
adolescentes (14 a 18 afios de edad).

Instrucciones:

Lea cuidadosamente los reactivos pertenecientes a cada factor en la hoja anexa del cuestionario e indique
(en el formato posterior) con una X si esta de acuerdo o en desacuerdo con los siguientes puntos:

1. La redaccién es comprensible para poblacion indicada (adolescentes mexicanos nefropatas), es
decir, la semantica, pragmatica y sintaxis de cada reactivo son adecuados para el contexto y cultura
mexicana.

2. El reactivo evalla correctamente al factor al que pertenece.

3. Del lado derecho encontrara un espacio de sugerencia/opinion donde podra expresar de manera
opcional si el reactivo pudiera tener alguna modificacion.

Gracias por su cooperacion.

Redaccion Evaluacion del factor
Factor Reactivo De De Sugerencia/opinion
Desacuerdo Desacuerdo
acuerdo acuerdo
e 1
Hemodialisis
(Hace referencia al 5
concepto o significado de
dicha terapia de 3
sustitucion)

4

Fistula Arteriovenosa
(hace referencia al 5

conocimiento de la fistula y
su cuidado) 6




Redaccion

Evaluacion del factor

Factor Reactivo De De Sugerencia/opinion
Desacuerdo Desacuerdo
acuerdo acuerdo
Catéter 5
(hace referencia al
conocimiento del catéter y
su cuidado) 8
9
10
11
Dieta 12
(hace referencia al 13
conocimiento y conductas
de adherencia a la dieta) 14
15
16
17
Toma de Medicamentos 18
(hacen referencia al
conocimiento y a la ingesta 19
de medicamentos)
Hemodialisis
(Hace referencia al 20
concepto o significado de
dicha terapia de
sustitucion)
Adaptacion a
Hemodialisis
(hace referencia a la
percepcion del paciente
sobre su ajuste a la 21

hemodialisis)

*este reactivo no sera
tomado para medir el grado
de conocimiento
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Anexo 3. 12 Version del Cuestionario de Conocimientos de la Enfermedad Renal y Tratamiento en

Hemodialisis
NOMBRE FECHA
EDAD
DIAGNOSTICO ETIOLOGIA
¢Actualmente estudias? SI/ NO ESCOLARIDAD
HEMODIALISIS ¢ Desde cuando? HORARIO
1- ¢ Puedes mencionar al menos 3 funciones de los rifiones?
a)
b)
c)

2- ¢Sabes qué es la insuficiencia renal cronica?
a) cuando fallan las funciones de los rifiones

b) cuando ya no orinas

c) orinar sélo por la noche

3- ¢ Qué es la hemodialisis?

a) Es un tratamiento que permite curar la enfermedad renal

b) Es un tratamiento que se realiza a través del abdomen

c) Es un tratamiento encargado de sustituir algunas funciones del rifién por medio de una méaquina

4- ;Sabes por qué te pesan antes de empezar cada sesion de hemodialisis?

a) para saber el peso acumulado desde la sesién anterior de hemodidlisis y asi poder programar de manera
adecuada la méquina

b) para saber si hay que ponerse a dieta

C) para saber si estoy o no desnutrido

5- ¢ Qué es un catéter de hemodidlisis?

a) es un tubo de plastico que se introduce en un vaso sanguineo para extraer o sacar sangre
b) es un tubo para que me metan medicamento

c) es un tipo de parche que me colocan en la hemodialisis

6- ¢ Qué de lo siguiente NO DEBES hacer para cuidar el catéter?

a) bafiarse con mucho cuidado para mantener el catéter protegido y seco
b) mantener el sitio del catéter limpio para prevenir infecciones

c) lavar el sitio del catéter diariamente

7- ¢ Sabes qué sintomas puedes tener si consumes alimentos altos en potasio y ante los cuales deberias ir a
urgencias?

a) cuando presentes cansancio, hormigueos, pesadez en brazos y piernas, dificultad para hablar.

b) cuando presentes fiebre y gripa

c) cuando presentes dolor de oido

115



8- ¢ Cudl de estas frutas debes de tratar evitar por su alto contenido en potasio?
a) manzana

b) pera

c) platano

9- ¢ Sabes cudl es la cantidad de liquidos que debes consumir al dia?

10- ¢ Qué puede suceder si te excedes de la cantidad de liquidos que te recomiendan los médicos?
a) edema agudo de pulmon (que el agua se vaya a tus pulmones)

b) tener problemas con mi presién arterial

c) qué mi sesion de hemodidlisis sea mas larga

d) todas las anteriores

11- ¢ Qué puedes hacer para no sobrepasar la ingesta de liquido?

a) No tomar nada de agua durante el dia

b) limitar la ingesta de comida salada ya que esta aumenta la sed, y medir el liquido total que debo tomar
al dia

c) consumir mas liquidos el dia de la hemodialisis

12- (El trasplante es una cura de la enfermedad renal?

a) si, después del trasplante ya no necesito medicamentos

b) si, los rifiones se curan, pero necesito tomar unas medicinas

c) no, el trasplante es otro tipo de tratamiento, y por eso necesito medicinas

13- ¢Por qué se busca que los pacientes pediatricos con enfermedad renal lleguen al trasplante?
a) para tener mejor calidad de vida

b) para curarse

c) para tomar menos medicinas

14- ; Dirias que ya estas adaptado a la hemodialisis?

a) si

b) no

C) no sé
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Anexo 4. Formato de Jueceo de Expertos de la 12 Version del Cuestionario

Valoracion de conocimientos que tienen los pacientes en hemodialisis acerca de su tratamiento

Estimado juez usted ha sido elegido por su conocimiento y experiencia en el tema de pacientes con
enfermedad renal cronica en tratamiento de hemodialisis para solicitar su participacion en el proceso de
adaptacion cultural del cuestionario “valoracion de conocimientos que tienen los pacientes en hemodialisis
acerca de su tratamiento” para adolescentes en tratamiento de hemodialisis en el Hospital Infantil de México
Federico Gomez

El cuestionario (Sanchez et al., 2015) se encarga de evaluar el conocimiento general que tienen los pacientes
sobre la enfermedad renal y el tratamiento de hemodidlisis. La falta de dichos conocimientos se encuentra
relacionada con conductas de falta de adherencia al tratamiento, lo cual constituye un problema de salud y
de primer orden.

El cuestionario inicial se llevd a cabo en el Hospital Fundacién Jiménez, Madrid en una poblacion adulta.
Por lo tanto, es necesaria la evaluacion y adaptacion de los reactivos para una poblacion mexicana de
adolescentes (14 a 18 afios de edad).

Instrucciones:

Lea cuidadosamente los reactivos pertenecientes a cada factor en la hoja anexa del cuestionario e indique
(en el formato posterior) con una X si esta de acuerdo o en desacuerdo con los siguientes puntos:

1. La redaccién es comprensible para poblacion indicada (adolescentes mexicanos nefropatas), es
decir, la semantica, pragmatica y sintaxis de cada reactivo son adecuados para el contexto y cultura
mexicana.

2. El reactivo evalla correctamente al factor al que pertenece.

3. Del lado derecho encontrara un espacio de sugerencia/opinion donde podra expresar de manera
opcional si el reactivo pudiera tener alguna modificacion.

Gracias por su cooperacion.

Redaccion Evaluacion del factor
Factor Reactivo De Desacuerdo De Desacuerdo Sugerencia/opinion
acuerdo acuerdo
1
Enfermedad renal 5
3
Hemodialisis

4

(Hace referencia a el
concepto o significado de 5

dicha terapia de

sustitucion) 6
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Redaccioén

Evaluacion del factor

Factor Reactivo De De Sugerencia/opinion
Desacuerdo Desacuerdo
acuerdo acuerdo
Dieta
(hace referencia al 7
conocimiento y conductas
de adherencia a la dieta) 8
Restriccion Hidrica 9
(hace referencia al
conocimiento y conductas 10
de adherencia a la
restriccion de liquidos) 11
Enfermedad Renal 12
(hace referencia al
conocimiento de la funcién
renal y sintomas) 13
Hemodialisis
(hace referencia a la
percepcion del paciente
sobre su ajuste a la
hemodialisis) 14

*gste reactivo no sera
tomado para medir el grado
de conocimiento
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Anexo 5. 22 Version del Cuestionario

NOMBRE FECHA

EDAD

DIAGNOSTICO ETIOLOGIA

¢Actualmente estudia? Sl /NO ESCOLARIDAD
HEMODIALISIS ¢Desde cuando? HORARIO

1- ¢ Puedes mencionar al menos 3 funciones de los rifiones?
a)
b)
c)

2- ¢Sabes que es la insuficiencia renal cronica?
a) cuando fallan las funciones de los rifiones

b) cuando ya no orinas

c) orinar sélo por la noche

3- ¢ Qué es la hemodialisis?

a) es un tratamiento que permite curar la enfermedad renal

b) es un tratamiento que se realiza a través del abdomen

c) es un tratamiento encargado de sustituir algunas funciones del rifién por medio de una maquina

4- ;Sabes por qué te pesan antes de empezar cada sesion de hemodialisis?

a) para saber mi peso acumulado desde la Ultima hemodidlisis y asi poder programar la maquina
b) para saber si necesito ponerme a dieta

C) para saber si estoy 0 no desnutrido

5- ¢Qué es un catéter de hemodialisis?

a) es un tubo de plastico que se introduce en un vaso sanguineo para extraer o sacar sangre
b) es un tubo para que introducir medicamento

c) es un tipo de parche que se coloca en la hemodialisis

6- ¢ Qué de lo siguiente NO DEBES hacer para cuidar el catéter?

a) bafiarse con mucho cuidado para mantener el catéter protegido y seco

b) mantener el sitio del catéter limpio para prevenir infecciones

c) lavar el sitio del catéter diariamente

7- ¢ Sabes qué sintomas puedes tener si consumes alimentos altos en potasio y ante los cuales deberias ir a
urgencias?

a) cuando presentes cansancio, hormigueos, pesadez en brazos y piernas, dificultad para hablar.

b) cuando presentes fiebre y gripa

c) cuando presentes dolor de oido

8- ¢Cual de los siguientes grupos de fruta debes de tratar evitar por su alto contenido en potasio?
a) manzana, pera

b) cereza, pifia

C) guayaba, platano y uvas
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9- ;/Sabes cual es la cantidad de liquidos que debes consumir al dia?

10- ¢ Qué puede suceder si te excedes de la cantidad de liquidos que te recomiendan los médicos?
a) edema agudo de pulmon (que el agua se vaya a tus pulmones)

b) tener problemas con mi presién arterial

c) que mi sesion de hemodidlisis sea mas larga

d) todas las anteriores

11- ;Qué puedes hacer para no sobrepasar la ingesta de liquido?

a) no tomar nada de agua durante el dia

b) limitar la ingesta de comida salada ya que esta aumenta la sed, y medir el liquido total que debo tomar
al dia

c) consumir mas liquidos el dia de la hemodialisis

12- El trasplante es de la enfermedad renal
a) una cura
b) un tratamiento

13- Dirias que ya estas adaptado a la hemodialisis?
a) si

b) no

C) no sé

TOTAL
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Anexo 6. Jueceo de no Expertos de la 22 Version del Cuestionario
Valoracion de conocimientos que tienen los pacientes en hemodidlisis acerca de su tratamiento

Hola, has sido seleccionado para participar como “juez” en el siguiente cuestionario. Lo que tienes que
hacer es muy sencillo, y en caso de que aceptes participar, yo estaré aqui por si tienes alguna duda.

Lo que tienes que hacer como juez es dar tu opinién sobre las siguientes preguntas y respuestas del
cuestionario, las cuales se tratan de la enfermedad renal y su tratamiento. Unicamente tienes que poner una
X si consideras que la pregunta se entiende (De acuerdo), si no es asi, colocaras un X en (Desacuerdo). Lo
mismo para las respuestas. Si quisiera agregar, quitar o cambiar algo de la pregunta o respuesta, podras
hacerlo en el apartado de Sugerencia/opinién. Recuerda que ti opinién es muy importante, y que por eso
has sido seleccionado juez

iEspero quieras participar!

Reactivo Sugerencia/opinion

Redaccién

De acuerdo | Desacuerdo

10

11

12

13

14
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Anexo 7. Version Final del Cuestionario de Conocimientos Sobre la Enfermedad Renal y
Tratamiento en Hemodialisis

NOMBRE FECHA

EDAD

DIAGNOSTICO ETIOLOGIA

¢ACTUALMENTE ESTUDIAS? SI/NO ESCOLARIDAD
HEMODIALISIS ¢DESDE CUANDO? HORARIO

1- ¢ Puedes mencionar al menos 3 funciones de los rifiones?
a)
b)
c)

2- La insuficiencia renal crénica tiene 3 caracteristicas: progresiva, irreversible y permanente. Escribe a
lado de cada palabra el significado de cada una.

a) progresiva:

b) irreversible:

C) permanente;

3- ¢ Qué es la hemodialisis?

a) es un tratamiento que permite curar la enfermedad renal

b) es un tratamiento que se realiza a través del abdomen y permite eliminar los desechos de la sangre
c) es un tratamiento encargado de sustituir algunas funciones del rifién por medio de una maquina

4- ;Sabes por qué te pesan antes de empezar cada sesion de hemodialisis?

a) para saber mi peso acumulado desde la Gltima hemodidlisis y asi poder programar la maquina
b) para saber si necesito ponerme a dieta

C) para saber si estoy 0 no desnutrido

5- ¢Qué es un catéter de hemodialisis?

a) es un tubo de plastico que se introduce en un vaso sanguineo para extraer o sacar sangre
b) es un tubo para que introducir medicamento

c) es un tipo de parche que se coloca en la hemodialisis

6- ¢ Qué de lo siguiente DEBES hacer para cuidar el catéter?

a) cambiarme yo mismo los parches

b) mantener el sitio de mi catéter limpio para prevenir infecciones
c) lavar mi catéter diariamente al bafiarme

7- ¢ Qué sintomas puedes tener si consumes alimentos altos en potasio?
a) Pesadez en brazos y piernas, hormigueos y dificultad para hablar.

b) fiebre, tos o gripa

c) dolor durante la hemodialisis

8- ¢Cual de los siguientes grupos de fruta debes de tratar evitar por su alto contenido en potasio?
a) manzana, pera

b) cereza, pifia

C) guayaba, platano y uvas
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9- ¢ Cudl es la cantidad de liquidos que debes consumir al dia?

10- ¢ Qué puede pasar si tomas mas agua o liquidos de lo que te recomiendan los médicos?
a) edema agudo de pulmon (que el agua se vaya a tus pulmones)

b) tener problemas con mi presién arterial

€) que mi sesién de hemodidlisis sea mas larga

d) todas las anteriores

11- ¢ Qué puedes hacer para no sobrepasar la cantidad de liquidos que debes tomar?

12- El trasplante es de la enfermedad renal
a) una cura
b) un tratamiento

13- ¢Dirias que ya estas adaptado a la hemodialisis?
a) si

b) no

C) no sé
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Anexo 8. Formato “Mi Tratamiento”

\ i tratamiento

"";——_—a—:-la-\.a-—
i L g S | (L L L

Respondiendo ala pregunta de iqué tanto cumples con ? Te asignaras una
calificacion del 1 al 10 en cada unza de las 4 conductas de adherencia (medicamentas, restriccion

= EeErriEs
=g Bl g 3

hidrica, apego a |z dieta y asistencia a hemodialisis)

& continuacion observaras una regla del 1 al 10, donde el 1 significa que nunca cumples con eso y

&l 10 que siempre cumples con la conducta.

nunca La siemipre
mitad
de las
VECES
£0ué tanto cumples con 3
medicamentos Dieta Liquidos Sesiones de
hemodialisiz
Tomarze los Apego a dieta Restriccion hidrica de | Acudir 2 todas mis
medicamentos 2n restringida en fosforo, rnl sesiones de
cantidad y hara potasio, stc Peso seco hemodialisis
[semafora)

£0ue calificacicn t= pones?

éué barreras u obstaculos has tenido? (emocional, conductual, cognitiva)

£0uién tiene la responszbilidad?
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Anexo 9. Formato “Tratamiento de mi Hija/o”
CUIDADOR

F o |

U

Tratamiento de mi hija/o

¢Qué calificacién te pondrias?

Respondiendo a la pregunta de ¢ qué tanto cumple tu hijo/a con ? Le asignaras una
calificacion del 1 al 10 en cada una de las 4 conductas de adherencia (medicamentos, restriccion hidrica,
apego a la dieta y asistencia a hemodialisis)

A continuacién, observaras una regla del 1 al 10, donde el 1 significa que tu hijo/a nunca cumple con eso
y el 10 que siempre cumple con la conducta.

nunca La siempre
mitad
de las
veces
medicamentos dieta liquidos Sesiones de
hemodialisis
Tomarse los | Apego a dieta | Restriccion hidrica de | Acudir a todas sus
medicamentos en | restringida en fosforo, ml sesiones de
cantidad y hora potasa, etc. Peso seco: hemodialisis

¢ Qué calificacion le pondria a su hijo?

¢ Qué barreras u obstaculos han tenido?
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Anexo 10. Inventario de Depresion Infantil (CDI) de Kovacs
CDI (Inventario de depresion infantil)
por Marla Kovacs, Ph. D.

Fecha de hoy:

Nombre:

Edad: Grado de Instruccion:
Fecha de nacimiento:

Sexo:

Los nifios a veces tienen distintos sentimientos e ideas. Este cuestionario agrupa algunos sentimientos e
ideas. De cada grupo de tres frases, escoge una frase que te describa mejor durante las Gltimas dos semanas.
Después de escoger una frase del primer grupo, pasa al siguiente grupo.

No hay respuestas correctas o incorrectas. Solo escoge la frase que mejor describa como te has sentido
Gltimamente. Pon una marca como esta (X) a lado de tu respuesta.

Aqui hay un ejemplo. Pon una marca junto a la frase que mejor te describa.

Ejemplo:
() Leo libros todo el tiempo.
() Leo libros de vez en cuando.
() Nunca leo libros.

Recuerda, escoge las frases que mejor te describan en LAS ULTIMAS DOS SEMANAS.

item 1:

() Estoy triste de vez en cuando.
() Estoy triste muchas veces.

() Estoy triste todo el tiempo

item 2:

() Nunca me van a salir bien las cosas.

() No estoy seguro(a) si las cosas me van a salir
bien.

() Las cosas me van a salir bien.

item 3:
() Hago bien la mayoria de las cosas.

() Hago muchas cosas mal
() Hago todo mal.

item 4:

() Me divierto en muchas cosas.
() Me divierto en algunas cosas.
() Nada me divierte.

item 5:

() Me porto mal todo el tiempo.
() Me porto mal muchas veces.

() Me porto mal de vez en cuando

Recuerda, escoge las frases que mejor te describan en LAS ULTIMAS DOS SEMANAS.

item 6:

() De vez en cuando pienso en las cosas malas
que me pueden pasar.

() Me preocupa que me vayan a pasar cosas
malas.

() Estoy seguro(a) que me van a pasar cosas
terribles.

item 7:

() Me odio.

() No me gusta como soy.
() Me gusta cémo soy.
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item 8:

() Todas las cosas malas son culpa mia.

() Muchas cosas malas son culpa mia.

() Las cosas malas generalmente no son culpa
mia.

item 9:

() No pienso en matarme.

() Pienso en matarme, pero no lo haria.
() Quiero matarme.



item 10:

() Tengo ganas de llorar todos los dias.

() Tengo ganas de llorar muchos dias.

() Tengo ganas de llorar de vez en cuando.
item 11:

() Las cosas me molestan todo el tiempo.
() Las cosas me molestan muchas veces.

() Las cosas me molestan de vez en cuando.

item 12:

() Me gusta estar con la gente.

() Muchas veces no quiero estar con la gente.
() Nunca quiero estar con la gente

item 13:

() No puedo tomar decisiones.

() Es dificil para mi tomar decisiones.
() Tomar decisiones es facil para mi.

item 14:

() Me veo bien.

() Hay algunas cosas de mi apariencia que no me
gustan.

() Me veo feo(a).

item 15:

(') Siempre tengo que obligarme para hacer las
tareas escolares.

() Tengo que obligarme muchas veces para hacer
las tareas escolares.

() Hacer las tareas escolares no es un gran
problema para mi.

item 16:

() Duermo mal todas las noches.
() Duermo mal muchas noches.
() Duermo bastante bien

Recuerda, escoge las frases que mejor te describan en LAS ULTIMAS DOS SEMANAS.

item 17:

() Estoy cansado(a) de vez en cuando.
() Estoy cansado(a) muchos dias.

() Estoy cansado(a) todo el tiempo.

item 18:

() La mayoria de los dias no tengo ganas de
comer.

() Muchos dias no tengo ganas de comer.

() Como bastante bien.

item 19:

() No me preocupo por dolores y malestares.

() Me preocupo por dolores y malestares muchas
Veces.

( ) Siempre me preocupo por dolores y
malestares.

item 20:

() No me siento solo(a).

() Me siento solo(a) muchas veces.
() Me siento solo(a) todo el tiempo.

item 21:

() Nunca me divierto en la escuela.

() Me divierto en la escuela solo de vez en
cuando.

() Me divierto en la escuela muchas veces.

item 22:
() Tengo muchos amigos.
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() Tengo algunos amigos, pero me gustaria tener
mas.
() No tengo amigos.

item 23:

() Me va bien en la escuela.

() No me va tan bien en la escuela como antes.
() Me va muy mal en materias en las que antes
me iba bien.

item 24:

() Nunca puedo ser tan bueno(a) como otros
nifios.

(') Puedo ser tan bueno(a) como otros nifios si
quiero.

() Soy tan bueno(a) como otros nifios.

item 25:

() Nadie realmente me quiere.

() No estoy seguro(a) si alguien me quiere.
() Estoy seguro(a) que alguien me quiere.

item 26:

() Casi siempre hago lo que me dicen.

() Muchas veces no hago lo que me dicen.
() Nunca hago lo que me dicen.

item 27:

() Me llevo bien con la gente.

() Me meto en peleas muchas veces.
() Me meto en peleas todo el tiempo.



Anexo 11. Formato de Medicamentos

Nombre: Fecha:

medicamento Pastillas (o dosis) Hora** dibujo de pastilla*

*en caso de no conocer el nombre del medicamento, puedes dibujar la pastilla

**en caso de no conocer la hora exacta de la toma de medicamento, se puede indicar si se toma en la
mafiana, tarde o noche; o cuando se realiza alguna actividad



Anexo 12. Formato de Semaforo de Alimentos

Nombre: Fecha

Instrucciones: del lado derecho encontraras un cuadro con diferentes tipos de alimentos. Escribiras cada
uno de ellos en el color del seméaforo, segun tu consideres es la que corresponde. La luz ROJA significa
que ese alimento DEBES EVITARLO; la luz AMARILLA significa que puedes consumirlos
MODERADAMENTE (2 a 3 veces por semana) y la luz VERDE significa que puedes consumirlo
LIBREMENTE.

Platano
Fresas
Manzana
Tortilla
Pollo
Jamén
Tomate verde
Crema
Jitomate
Chocolate
Calabazas
Papa
Frijoles
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Anexo 13. Consentimiento Informado

HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO FEDERICO GOMEZ
DEPARTAMENTO DE NEFROLOGIA
Unidad de hemodialisis

CARTA DE CONSENTIMIENTO BAJO INFORMACION
Por este conducto doy autorizacién para que mi hijo (a)

, participe en sesiones de psicologia con el
objetivo de fomentar el conocimiento de su enfermedad y de su tratamiento en hemodialisis, asi como para
la adquisicion de estrategias que puedan ayudar en su adherencia al tratamiento, es decir, el cumplimiento
de las indicaciones médicas.

ANTECEDENTES

La enfermedad renal cronica y la hemodialisis involucran cambios en el estilo de vida, y un régimen de
tratamiento complejo y demandante. Los pacientes en hemodialisis requieren cumplir indicaciones
referentes a la dieta, toma de medicamentos, restriccion de liquidos y asistencia al tratamiento. No seguir
el tratamiento (falta de adherencia), puede generar una menor calidad de vida, deterioro fisico y mental, la
aparicion de otras enfermedades o incluso poner en riesgo la vida.

Se ha encontrado que los adolescentes que conocen y tienen mas informacion sobre su enfermedad y
tratamiento, son mas susceptibles a cumplir con las recomendaciones, asi como a desarrollar habilidades y
estrategias que les permitan el manejo de la enfermedad

El proyecto en el cual se le invita participar a usted y su hijo consiste en lo siguiente:

1. Cuestionarios o formatos escritos que se realizaran antes y después de la intervencion

2. Sesiones de 30 a 45 minutos las cuales se realizaran los dias que acudan a hemodidlisis y no
supondran un traslado extra. Se estima que estas sesiones podran ser semanales durante 2 a 4 meses,
esto es ajustado a cada paciente

POSIBLES RIESGOS Y MOLESTIAS

Su participacién y la del paciente no implican ningln riesgo para su salud. Como parte del proyecto se
dejaran algunas tareas o actividades sencillas para casa, en las cuales se les proporcionara el material
necesario

POSIBLES BENEFICIOS AL PARTICIPAR

Se espera que el paciente adquiera estrategias y habilidades para lograr mayor adherencia a su tratamiento,
asi como tener mayor conocimiento de su enfermedad y manejo.
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CONFIDENCIALIDAD DE LA INFORMACION

Cualquier informacion obtenida mediante las pruebas o sesiones, estaré disponible s6lo con su autorizacién,
y el nombre del paciente quedara estrictamente confidencial.

Sin embargo, al firmar este consentimiento, autoriza disponer de los resultados para fines académicos. Asi
también, autoriza que los datos puedan ser utilizados para publicarse o exponerse.

PARTICIPACION VOLUNTARIA CON DERECHO A RETIRARSE

Se me informo que la participacion en este programa es voluntaria y soy libre de rehusar mi consentimiento
para participar, sin pérdida de beneficios, penalizaciones o interferencia en el tratamiento. No se tendra
ninguna retribucion econémica por la participacion de mi hijo(a) en este programa.

DERECHOS DE LAS PERSONAS Y FORMAS DE CONSENTIMIENTO
Informo que se me ha explicado y he leido completamente el consentimiento. Tengo derecho a recibir los
resultados encontrados en los cuestionarios aplicados, asi como también a recibir los resultados totales.

PARA RESPONDER A PREGUNTAS Y NOTIFICACION DE LA INFORMACION

Psic. Patricia Mendoza Rodriguez Dra. Mercedes Luque Coqui
Residente en el Servicio de Nefrologia Adscrita al Servicio de Nefrologia
Ext. 2118. Ext. 2118

FIRMA DE CONSENTIMIENTO
Estoy completamente informado(a) sobre todo lo que implica ingresar a este protocolo y comprendo toda
la informacion que se me ha brindado. Estoy de acuerdo en mi participacion y en la de mi hijo.

Nombre y firma Fecha

Testigo 1: Nombre y firma Fecha

131



Anexo 14. Asentimiento Informado

HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO FEDERICO GOMEZ
DEPARTAMENTO DE NEFROLOGIA
Unidad de hemodialisis

CARTA DE ASENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN UN ESTUDIO

Queremos invitarte a participar en un estudio de psicologia que estamos realizando para los pacientes, como
td, que reciben un tratamiento de hemodidlisis en el Hospital. Esto consiste en sesiones de psicologia en
las que buscamos ayudarte y saber que conocimientos tienes sobre la enfermedad renal crénica y el
tratamiento que recibes en la hemodialisis, asi como ayudarte a desarrollar estrategias para el manejo de tu
enfermedad y poder sentirte mejor.

Las sesiones con psicologia se realizaran durante tu hemodidlisis o los dias que vengas al hospital, tendran
una duracion aproximada de 30 a 45 minutos, y seran de 1 a 2 veces por semana durante 2 a 4 meses. Los
tiempos se ajustaran conforme te vayas sintiendo y conforme el avance.

Td mama4, papé o tutor ya autorizo que participes en el estudio y, si t también estas de acuerdo en participar,
empezaremos lo antes posible y te pediremos que respondas unos breves cuestionarios que sélo nos tomaran
15 minutos. Para las sesiones utilizaremos un manual con diferentes actividades, preguntas e imagenes.
Algunas veces te pediré que hagas algunas actividades en casa, pero esto serd para poder ayudarte al
maximo.

No tienes que participar en este estudio si no quieres. Y, si decides participar, durante el transcurso puedes
dejar de hacerlo cuando quieras y con toda libertad. También puedes negarte a participar incluso si tu mama,
papa o tutor ya nos autorizé que participes.

Toda la informacién que nos des y los resultados que obtengamos de ti son confidenciales. Si tienes alguna
duda sobre el estudio, por favor coméntalo y lo resolvemos.

Si entiendes lo que esté escrito en este formato y decides participar en el estudio, por favor, marca con una
X la siguiente casilla [ ] Si quiero participar en el estudio. Si decides que no quieres participar, no
entregues este formato.

Nombre Edad:

Fecha

Psic.

Nombre y firma
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Anexo 15. Lista de Semaforo de Alimentos

Servicio de Nefrologia

Lista de alimentos de consumo libre, moderado y prohibido para pacientes con enfermedad renal y

necesidades

Arandano Fresco ¥ taza
Manzana* 1 pieza

Pera* 1 pieza

Pifia 1 rebanada

Zapote blanco y amarillo
Mango ataulfo

Mango petacon

Mango enlatado

Moras

Pitahaya

*cualquier variedad

especiales.

ALIMENTOS LIBRES (verde- todos los dias de la semana)

Calabacitas
Cebolla
Chayote

Chile Poblano
Col

Coliflor
Esparragos

Flor de calabaza
cocida

Jicama
Pimiento
Germen de alfalfa

Pan tostado

Tortilla de maiz

Arroz

Elote fresco (no enlatado)
Masa de maiz/ Atole
Palomitas caseras sin sal

letras, etc.)

Pasta (coditos, espagueti,
macarron)

Galletas de animalitos

Pasta para sopa (estrellitas,

Clara de huevo

Carne de pollo sin piel
Pescado blanco (rubia,
lenguado, bagre, cabrilla,
albacora, sierra, peto,
baqueta, mero, merluza,
huauchinango)

Queso Panela

Requeson

Aceite de oliva,
soya o canola
Margarina sin
sal

Mantequilla sin
sal

Aceite en spray

ALIMENTOS PARA CONSUMIR MODERADAMENTE (amarillo- 3 a 4 veces por semana)

Frutas Verduras Cereales Productos de origen animal Grasas
Cereza Berenjena Pan blanco de caja (1 Carne magra de res (falda, | Mayonesa
Frambuesa Pepino con céscara rebanada) cuete) Crema
Lima Seta Camote Carne magra de cerdo
Mandarina Tomate verde Avena (lomo o pierna)
Sandia (1 taza) Xoconostle Amaranto Leche entera/descremada
Toronja Zanahoria Cereal de caja (sin
Uva Ejote Cocido azucar)
Fresa Huitlacoche cocido Pan dulce (¥2 pieza)
Membrillo Pimiento Granola
Ciruela roja o amarilla Poro

Zapote

Higo

Granada china y roja
Durazno amarillo
Melén chino/verde
Platano

Papaya

Kiwi

Guayaba

ALIMENTOS PROHIBIDOS (rojo- ningun dia de la semana)

Betabel
Acelga

Apio

Brocoli
Champifiones
Espinacas
Jitomate
Lechuga
Réabanos

Harina para hotcake Queso maduro Aguacate
Cereal de caja (integral (grasoso) y Nueces
con azucar) afiejado Almendras
Tortilla de harina Embutidos Cacahuate
Tortilla integral de harina | (salami, salchicha, | Tocino
Papa jamon, peperami) | Chistorra
Yuca Pescado (loro, Aceitunas
Salvado de trigo extraviado) Manteca
Palomitas de paquete

Frijoles
Garbanzos
Habas
Lenteja
Soya
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Tuna
Ciruela
Carambolo
Naranja
Pasitas
Zarzamora
Chabacano

Romeritos Galletas saladas

Nopales Papas fritas
Verdolagas Frituras con sal
Quelite

Ademas:

e Evita alimentos enlatados, salmueras, salsa de soya, catsup, salsas picantes (tipo valentina),
sustitutos de sal.

e Cocina sin sal y no agregues sal extra a los alimentos

e En cada tiempo de comida incluye un alimento de cada grupo (frutas y verduras, cereales y
productos de origen animal)

Para llevar una alimentacion adecuada en la Enfermedad Renal es muy importante aprender a
respetar la lista de alimentos, asi como combinar aquellos de consumo libre y moderado para obtener los
nutrientes necesarios en cantidad y porcion adecuada.

Técnicas para reducir el potasio:

Los mayores niveles de potasio se encuentran en las frutas y verduras, muchas veces unidas a niveles
importantes de sodio.

Existen diferentes técnicas culinarias que reducen de manera importante el contenido de potasio:

e Las frutas elaboradas reducen el contenido en potasio en un 75%, por lo que se pueden consumir
como: frutas en almibar (desechando el liquido), compotas y mermeladas, preparadas con el azlcar
natural que desprende la fruta.

e Las verduras en contacto con el agua pierden potasio, por lo que recomendamos:

o Cortarlas en trozos pequefios para aumentar la superficie en contacto con el agua.

o Remoja la verdura por tiempo prolongado de 12-24 horas.

o Sometiendo la verdura a ebullicion y desechando el liquido podremos reducir hasta en %3
su contenido en potasio.

e Remojo de 24 horas: la técnica consiste en remojar en abundante agua las verduras y legumbres
durante 24 horas y cambiar el agua dos veces durante ese periodo.

o Por ejemplo, si vamos a cocinar frijoles, los pondremos en remojo el dia antes y
cambiaremos el agua durante la noche y en la mafana.

e Doble coccidn: una vez remojadas las verduras y hortalizas durante 24 horas, se tira el agua de
remojo y se le afiade agua y se pone al fuego hasta ebullicion, momento en el que se vuelve a tirar
el agua y se afiade de nuevo agua caliente, para que vuelva a hervir. Una vez cocidas, se cocinan al
gusto.

o Las conservas pierden potasio en su elaboracién, quedando concentrado en el liquido, por
lo que deberan escurrirse muy bien antes de su consumo. Este tipo de productos contienen
mucha sal, por lo que también se deben enjuagar.

e Lacarne y los pescados poseen cantidades altas en fosforo y potasio. Sometiéndolas a coccion,
pierden hasta un 50%.
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Anexo 16. Checklist Médulo 1 de Tareas del Psicoterapeuta
Instrucciones para el observador: Marcar con una X cada criterio que haya llevado a cabo el terapeuta
durante la sesion.

Rapport
Explicar objetivo de la sesion
Psicoeducacion de adherencia a tratamiento
Indagar sobre componentes afectivos
Indagar sobre componentes cognitivos
Indagar sobre componentes conductuales
Concepto de control de enfermedad
Retroalimentacion de resultados de la
evaluacion
Asignacion e propia calificacion de paciente
Definicion de los obstaculos o barreras en la
adherencia
Ejemplos de barreras en la adherencia

e Estimulos

e Cogniciones

e Emociones

e Conductas
El paciente discierne entre los diferentes
componentes
El terapeuta ayuda a identificar obstaculos o
barreras en el tratamiento del paciente
Cuadro de ventajas y desventajas de cambio de
conducta
Identificacion del paciente de consecuencias de
la mala adherencia
Ejercicio de balance decisional
Motivacién al cambio
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Anexo 17. Manual de Intervencion

1- ADHERENCIA A TRATAMIENTO

En muchas ocasiones podemos escuchar que los médicos comentan “el paciente tiene un muy
mal apego a tratamiento o tiene mala adherencia”, o incluso “el paciente no se cuida”. Pero,
esto en realidad ¢ qué significa?

¢Qué entiendes por adherencia al tratamiento?

Cuidador:

Paciente:

La adherencia es seguir y/o cumplir las indicaciones o recomendaciones que te brindan los
proveedores de salud.

**seguir las recomendaciones médicas para cuidar de tu salud**
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Enfermedad renal cronica en hemodialisis

[F]

1- ¢Por qué crees que los médicos te piden adherencia a tu tratamiento?

1- Emocion:
Pensamientos:

Conducta:

éSe puede tener control de la enfermedad?

La llegada de la enfermedad renal a tu vida, es algo que no pudiste controlar, que no dependio de ti. Sé
gue lo mejor hubiera sido que no apareciera. Sin embargo, la enfermedad llegd y te piden que realices
muchos cuidados que pueden hacerte sentir cansado, molesto, frustrado o triste.

La llegada de la enfermedad es algo que no pudiste controlar, asi como otras cosas de ella. Pero, hay
algunas cosas que Sl puedes hacer para tener mayor control de ella.

éSabias qué los chicos con mayor adherencia a su tratamiento (“que se cuidan mds”) pueden tener
menos sintomas fisicos, hospitalizaciones y sentirse mejor?
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Exacto, los pacientes con enfermedad renal crénica en hemodialisis como tu, pueden tener un mayor
control de la enfermedad mediante el apego a tratamiento

Fuente: Serrano (s.f., citado en Escudero, 2012, diciembre 5).

= ¢Qué piensas acerca de esta idea? Sobre que tu puedes tener mayor control de la
enfermedad, mejorando la adherencia a tu tratamiento

¢Como puedes tener mayor control de la enfermedad?

1- Saber mas de la enfermedad renal crénica y la hemodialisis

éRecuerdas que anteriormente te pedi contestar algunas hojas?

U

Esas respuestas nos ayudaran a saber que tanto sabes de la enfermedad renal y la
hemodidlisis. En la parte de abajo veras un recuadro con el puntaje que sacaste en cada uno, y nuestra
meta serd que al final de estas sesiones puedas mejorar tu puntuacion.
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Cuestionario de enfermedad renal

Lista de medicamentos

semdforo de alimentos

e Ahora vamos a revisar los errores que tuviste en tus hojas

D

¢Adherencia en la hemodialisis?

Después de revisar un poco qué es la adherenciay la enfermedad renal. Ahora me gustaria que me
ayudes a completar una hoja que vamos llamar “mi tratamiento” que son las conductas de adherencia
gue debes de tener en la enfermedad renal

~

U

Mi tratamiento

medicamentos Liquidos Sesiones de
hemodiilisis
Tomarse los Apego a dieta Restriccidn hidrica Acudir a todas mis
medicamentos en restringida en fosforo, de ml sesiones de
cantidad y hora potasio, etc. Peso seco: hemodidlisis
*Apoyarse en el Dias:
semdforo de alimentos Hora:
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Mi tratamiento

Respondiendo a la pregunta de équé tanto cumples con ? Te asignaras una calificacion del
1 al 10 en cada una de las 4 conductas de adherencia (medicamentos, restriccion hidrica, apego a la
dieta y asistencia a hemodialisis)

A continuacion, observaras una regla del 1 al 10, donde el 1 significa que nunca cumples con eso y el 10
gue siempre cumples con la conducta.

nunca La siempre
mitad
de las
veces
¢Qué tanto cumples con ?
medicamentos Dieta Liquidos Sesiones de
hemodialisis
Tomarse los Apego a dieta Restriccion hidrica de | Acudir a todas mis
medicamentos en restringida en fosforo, ml sesiones de
cantidad y hora potasio, etc Peso seco hemodialisis
(semaforo)

¢Qué calificacidon te pones?

équé barreras u obstaculos has tenido? (emocional, conductual, cognitivo)

¢Quién tiene la responsabilidad?
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¢Qué son los obstaculos o barreras en la adherencia?

Los obstdculos se refieren a todo aquello que puede dificultar que nos cuidemos o sigamos
nuestro tratamiento como deberiamos. Los obstdculos son normalmente pensamientos o
conductas que tenemos el poder de cambiar.

Lo que siento (mis Lo que hago (mi Lo que pienso o me Lo que tengo cerca
emociones) conducta) digo (mis (objetos, lugares,
pensamientos) personas)

oo
o SIS]

PN I
e “Enlacasa hay muchos alimentos que no puedo comer en mi dieta”
e Aveces pienso “puedo comer lo que sea, al fin que la hemodialisis me lo saca”
e Es muy frustrante tener que tomar medicamento todos los dias
o Me levante tarde y por eso llegue tarde a hemodialisis

*Relaciona que tipo de barrera (emocién, pensamiento, conducta, lo que tengo cerca), pertenece a cada
uno de los ejemplos anteriores
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- Ve a la hoja de tu plan de tratamiento

~
U Vamos a revisar y a escribir juntos qué barreras has tenido en cada una de las dreas de tu
tratamiento

ventajas desventajas
Cuidarme /
adherirme a mi
tratamiento

Consecuencias de un mal apego a tratamiento

o Hospitalizaciones
o Sintomas de malestar en hemodialisis (calambre, dolor, dificultad para respirar)
o Otras enfermedades
o Presién arterial alta
o Faltar o dejar deir a la escuela
o Problemas familiares
o Menor calidad de vida
o No poder ver tan seguido a amigos o ir a eventos sociales

[

Si has experimentado algunas de las consecuencias anteriores, marcala con una “palomita”

Otras:
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La balanza
Ahora que ya pudimos observar algunas de las ventajas, desventajas y consecuencias de la adherencia al

tratamiento. Vamos a colocarlas en una balanza

= ¢Hacia donde se inclinaria mas? Hacia la parte de S| cuidarte/adherirte a tu tratamiento o hacia el

lado de NO cuidarte/adherirte a tu tratamiento

NO

Ahora, del 1 al 10 ¢cémo calificarias tu motivacion para cambiar tu adherencia al

tratamiento?

i

; z 3 4 5 G 7 B 9 10
MNada Algo MUY
motivado motivado motivado

Vs 10

Barreras percibidas
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CUIDADOR

Tratamiento de mi hija/o

Respondiendo a la pregunta de équé tanto cumple tu hijo/a con ? Le asignaras una
calificacion del 1 al 10 en cada una de las 4 conductas de adherencia (medicamentos, restriccion hidrica,
apego a la dieta y asistencia a hemodiilisis)

A continuacion observaras una regla del 1 al 10, donde el 1 significa que tu hijo/a nunca cumple con eso
y el 10 que siempre cumple con la conducta.

nunca La siempre
mitad
de las
veces
medicamentos dieta liquidos Sesiones de
hemodidlisis
Tomarse los Apego a dieta Restriccidn hidrica de | Acudir a todas sus
medicamentos en restringida en fosforo, ml sesiones de
cantidad y hora potasa, etc. Peso seco: hemodialisis

¢Qué calificacidn le pondria a su hijo?

¢Qué barreras u obstaculos han tenido?

El objetivo sera adquirir ciertas estrategias, para evaluar si funcionan en mejorar la adherencia
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La importancia de los limites y la relacion con la adherencia al tratamiento

En el tratamiento...

e (Qué haintentado para mejorar la adherencia al tratamiento de su hijo durante el Gltimo mes?

e iQué tanto considera ha funcionado lo que ha hecho?
éPor qué?

Si no ha intentado nada, ¢ por qué?

En casa...

e (qué tipos de limites hay? ése siguen estos limites?

e iQué hace cuando no obedece o respeta los limites?

e Qué existan limites en casa ¢ puede mejorar el apego a tratamiento de su hijo?

Reforzar el apego a tratamiento

Acciones del
cuidador
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MODULO 2- Toma de responsabilidad del tratamiento y solucion de problemas

TOMA DE RESPONSABILIDAD

El dia de hoy vamos a hablar sobre la toma de responsabilidad dentro de tu apego al tratamiento. Pero
primero me gustaria saber lo siguiente:

= ¢Qué es lo que entiendes por toma responsabilidad?

Toma de responsabilidad

Se refiere a quien se hace cargo de una tarea, y quien asume las consecuencias de hacerla o no. A veces
no nos damos cuenta y hacemos a otros responsables de las tareas que deberiamos hacer, y a veces las
consecuencias son para nosotros.

La responsabilidad puede compartirse o dividirse

EJEMPLO

Juan estudia segundo de primaria, y todos los dias le dejan tarea en la clase de espafiol,
pero a Juan no le gustan los ejercicios de ortografia, por lo que su mama es quien suele
hacer la tarea.
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Toma de responsabilidad

% En el caso de Juan, ¢quién se esta haciendo responsable de responder la tarea?

Consecuencias

Un dia en el examen de espafiiol, Juan reprueba porque le fue mal en la parte de ortografia, la
maestra lo regafia y su madre también. ¢ Qué opinas al respecto?

A veces la responsabilidad se puede compartir, y eso esta bien, pero tenemos que analizar las
consecuencias de cada opcidn. Vamos a hacerlo con el caso de Juan

Lo mismo puede pasar con tu “adherencia al tratamiento”, tal vez tu mama se encarga de recordarte
tus medicamentos, o de traerte a la hemodidlisis. A veces solemos tener una responsabilidad
compartida con nuestros padres, sobre nuestro tratamiento. Lo importante es hacer que funcione,
porque en ocasiones puede que la manera en la que estamos dividiendo la responsabilidad no esté
funcionando y sea una barrera.

~

U - Anotar en hoja de plan de tratamiento quien se hace responsable
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SOLUCION DE PROBLEMAS

Vamos a aprender una estrategia para reducir las barreras que se pueden presentar para tu tratamiento

PISTA: solucién de problemas

1- Problema, écudl es el problema?
Resolver problemas es mas sencillo cuando estamos calmados y relajados. Entonces, el primer paso
es permanecer calmado y definir el problema de la forma mas clara posible.

2- ldeas, pensemos en todas las posibles soluciones, no importa lo sencillas o absurdas que
puedas pensar que son. Si pensamos muchas, esto incrementara la posibilidad de encontrar
una

3- Separemos cada una y pensemos écudles son las ventajas o desventajas de cada una? ¢Qué
es lo bueno, malo, dificil de cada solucion?

a)

Ventaja: Desventaja:
b)

Ventaja: Desventaja::
c)

Ventaja: Desventaja::
d)

Ventaja: Desventaja::

4- Tratemos con una de las soluciones, la que parezca mejor

5- Al final...éFunciono?:
Si la solucion funciono, igenial! Si no funciono, regresemos a lista de soluciones e intentemos
con otra

TAREA: llevar acabo la solucidn seleccionada
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MODULO 3- MI HISTORIA DE ENFERMEDAD

Revisar hoja “pista” de solucién de problemas y repasar pasos

Mi historia de enfermedad

Escribe en una cuartilla la historia de tu enfermedad, o todo lo que queras escribir sobre ella

El terapeuta ayudara al paciente a identificar las emociones-cogniciones- conducta relacionada a la
enfermedad y tratamiento

Situacion Pensamientos emociones conducta
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¢Como funciona lo que pensamos?

Ejemplo: hablar en publico

\/_ —

Pensamientos negativos sobre la salud

A veces hay pensamientos que nos funcionan y ayudan a que nos cuidemos, y a veces hay otros que no.

¢Estos pensamientos son Utiles para que te cuides?

Sl es UTIL NO es UTIL
“para que me cuido si aun asi me voy a enfermar”
“aunque me cuido, a veces me enfermo. Pero puede que
si no me hubiera cuidado, me hubiera enfermado mas”
“no pasa nada si me tomo una botella de refresco”
“puede que no pase nada si tomo refresco, pero puede
que me tengan que hemodializar mas tiempo”
“la medicina sabe horrible”
“la medicina sabe horrible, pero después puedo comer un
dulce”
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e ¢{qué pensamientos tienes que no te funcionan con respecto a tu tratamiento?

e ¢como podemos cambiar estos pensamientos para que te funcionen?

NO funciona PUEDE funcionar
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Cuidador
Los pensamientos

A veces podemos tener pensamientos que nos funcionen para poner limites y tratar de mejorar
la adherencia de nuestros hijos. Por ejemplo: vamos a ver el caso de Juan y de su mama Modnica

Juan tiene 16 afos de edad y tiene una enfermedad en la sangre, por lo que tiene una dieta muy
estricta en la que no puede comer alimentos con mucha grasa, con azucar, de la calle o
enlatada. Ademds, tiene que tomar varios medicamentos e ir con mucha frecuencia al hospital.
Ultimamente, Juan se ha comportado un poco “rebelde” segiin comenta su mamd, ya que a
veces no se toma la medicina o come en la escuela alimentos chatarra a escondidas. La madre
de Juan comenta que ya estd cansada de que a pesar de que ella le dice que tiene que cuidarse,

”au

él continua sin hacerlo. La mamd dice “para que continuo diciéndole, si ni hace caso” “que haga
lo que quiera, ya le dije que a mi no me va a pasar nada, sino a él”, “él ya estd grande”

Vamos a analizar lo que sucede con los pensamientos de la madre de Juan:

situacion Emocién pensamiento conducta
Ver a Juan comer una Enojo “para que le digo, si no Ya no le digo nada a
bolsa de papas fritas  Frustracién hace caso” Juan
“él hace lo que quiere” = Juan continua
comiendo
alimentos
chatarra

¢Qué pensamientos podrian funcionar mejor para establecer limites y reforzar la
adherencia de Juan?

situacion Emocion pensamiento conducta

Ver a Juan comer una
bolsa de papas fritas

(situacion real)
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MODULO 4- REGULACION EMOCIONAL Y AFRONTAMIENTO

PACIENTE
Revisar el ejercicio de la “historia de enfermedad”, para identificar emociones
displacenteras asociadas a la enfermedad y al tratamiento

Funcion de las emociones

Las emociones pueden jugar un papel muy importante en lo que hacemos. Cuando nos sentimos muy
tristes, no sentimos energia para hacer cosas. Como por ejemplo, para tomarnos la medicina.

Por lo que es muy importante que podamos identificar en la siguiente ruleta de emociones
qué sentimos que pudiera estar obstaculizando nuestro cuidado

B

e iQué emociones hay sobre mitratamiento?

e iQué emociones hay sobre mi enfermedad?

Revision de estrategias de regulacion de la emocidon

é¢Qué estrategias usa cuando tiene una emocion displacentera?
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CUIDADOR
Funcion de las emociones

Las emociones pueden jugar un papel muy importante en lo que hacemos. Cuando nos sentimos muy
tristes, no sentimos energia para hacer cosas. Como por ejemplo, para tomarnos la medicina.

A’M Por lo que es muy importante que podamos identificar en la siguiente ruleta de emociones qué
: sentimos que pudiera estar obstaculizando la adherencia al tratamiento de nuestros hijos

e iQué emociones hay sobre el tratamiento de su hijo?

e (Qué emociones hay sobre la enfermedad de su hijo?

e Enalgin momento hubo alguna emocién displacentera, écomo la enfrentd?

é¢Qué estrategias usa cuando tiene una emocion displacentera?
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MODULO 5- HABILIDADES APRENDIDAS

iFelicidades! Has llegado al

ultimo modulo

Habilidades aprendidas y formas de integrarlas a la vida diaria

Solucion de problemas con hoja PISTA
Regulaciéon emocional

Pensamientos utiles vs no ttiles
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o

o

o

Subidas y bajadas

Situaciones que pudieran afectar la adherencia y cdmo mantenerla

¢Qué pudiera suceder que afecte mi adherencia al tratamiento?

¢Cémo podria enfrentarlo?

¢Cémo puedo mantener una adecuada adherencia?

(\ Ahora que hemos llegado al final, (Qué te llevarias de

&/X p todo el trabajo que hiciste?
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CUIDADOR

e Revisar habilidades aprendidas y formas de integrarlas a la vida diaria

Solucion de problemas con hoja PISTA

Regulaciéon emocional

Pensamientos utiles vs no utiles

Otra

Subidas y bajadas

Situaciones que pudieran afectar la adherencia de mi hijo y cdmo puedo ayudarle para mantenerla

o ¢Qué pudiera suceder que afecte mi adherencia a tratamiento?

o ¢éCOmo podria enfrentarlo?

o ¢Como puedo mantener una adecuada adherencia?

o ¢En qué me puede ayudar todo esto?
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e Estrategias de regulacion de la emocion

» Nombrar lo que estoy sintiendo

Me siento
» Validar lo que estoy sintiendo, entender lo que estoy
sintiendo
Es normal que me sienta ; me

siento asi porque

» Hacerse cargo de la emocién.

éQué puedo hacer con lo que estoy sintiendo?

» ¢Qué es importante para mi?
Actuar conforme a eso (valores)

> Reevaluar

Pensar 2 veces la situacion

» Solucién de problemas

Hoja PISTA

» Reasignacion atencional

Cambiar mi atencidén a algo bueno o no tan malo de lo que
esta pasando

» Expresar

Decir como me estoy sintiendo

Permitir la expresion de la emocion, siempre y cuando no me
lastime a mi o a alguien mas (llorar, gritar, reir)

» Pedir ayuda

A un amigo, a mis padres, a mi familia
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Ruleta de las emociones

Fuente: Sdnchez (s.f.).
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Anexo 18. Descripcidn de los Mddulos del Manual de Intervencion
Modulo 1: Adherencia al tratamiento
1.1 Paciente
Adherencia al tratamiento

El médulo comienza valorando la comprension del paciente acerca del concepto “adherencia al
tratamiento”, para poder brindar psicoeducacion, especificamente de la enfermedad renal crénica y la

hemodialisis, ademas de identificar las emociones, cogniciones y conductas relacionadas a su tratamiento.

Posteriormente, se introduce el concepto de control de la enfermedad y beneficios de la adherencia
al tratamiento. Aqui se valora la percepcidn de control de la enfermedad y estrategias como el conocimiento
de la ERC. Se brinda retroalimentacidn sobre los instrumentos aplicados (cuestionario de la enfermedad
renal, lista de medicamentos y semaforo de alimentos) y psicoeducacion sobre las areas en las que el
paciente muestro errores. Para el caso del cuestionario de enfermedad renal, la psicoeducacion se realiza en
torno a las funciones renales, la enfermedad, la hemodialisis y los tratamientos. En cuanto al seméaforo de
alimentos, se proporciona la lista de alimentos de consumo moderado, recomendado o restringido. Por otra
parte, si se muestran errores u omisiones en el formato de medicamentos, se solicita la correcciéon del mismo
para la siguiente sesion. Finalmente, se revisa el tratamiento de hemodialisis en donde el paciente coloca

su informacion respecto a la restriccion hidrica, peso seco, horario y dias de hemodiélisis.

e Criterio de evaluacion:
El paciente deberé explicar con sus propias palabras qué es adherencia al tratamiento, cuales son
las funciones de los rifiones y qué es la ERC, asi como traer consigo el formato de medicamentos

con los datos correctos, este Ultimo debe ser corroborado en el expediente del paciente.

Obstaculos y barreras en la adherencia

Se inicia psicoeducacion sobre los obstaculos o barreras que pueden impedir el alcance de metas
como la adherencia al tratamiento. Se hace alusién a los tipos de barreras (pensamientos, emociones,
conductas, estimulos) y cdmo estas se relacionan con la falta de adherencia. Después, se realiza un ejercicio
en el cual se ejemplifican las barreras en el apego al tratamiento de la hemodialisis y en el cual el paciente

debe relacionar cada ejemplo con el tipo de barrera correspondiente.

Posteriormente, en la hoja de “mi tratamiento” se identifica de manera conjunta las barreras en la

adherencia a los medicamentos, dieta, liquidos y asistencia a hemodialisis del paciente. El terapeuta se
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encarga de llenar la informacion correspondiente y una vez identificadas las barreras, se remite al apartado
de andlisis de ventajas y desventajas de mejorar la adherencia, este consiste en que el paciente identifique
los pros y contras de cuidarse o adherirse al tratamiento.

Para terminar, se identifican las consecuencias de tener un mal apego al tratamiento, y el paciente
relaciona cudles ha experimentado. Se realiza el ejercicio de balance decisional en conjunto con el paciente
quien califica por medio de una escala tipo likert su motivacidn para mejorar su adherencia y el terapeuta

identifica qué barreras percibe el paciente para estar motivado.

1.2 Cuidador
Adherencia al tratamiento

El mddulo se inicia del mismo modo que con el paciente, valorando la comprension del concepto
“adherencia al tratamiento”, para brindar psicoeducacion especifica a la enfermedad renal cronica y la
hemodialisis, ademas de indagar sobre la percepcion de la importancia de la adherencia. Posteriormente,
en la hoja de “tratamiento de mi hijo/a”, el cuidador califica por medio de una escala tipo likert la adherencia
a los medicamentos, dieta, liquidos y asistencia a hemodidalisis de su hijo/a. El terapeuta identifica las

barreras u obstaculos percibidos por el padre acerca del cumplimiento de la adherencia de su hijo.
Limites

En este momento del modulo, el terapeuta indaga de manera puntual los intentos del cuidador para
mejorar la adherencia del paciente, asi como su efectividad. Posteriormente, se evalla la presencia y tipo
de limites en casa, el cumplimiento de reglas, el tipo de consecuencias, y si el cuidador considera que esto
tiene relacion con el apego al tratamiento de su paciente. Finalmente, el cuidador propone una o varias

acciones que puede llevar a cabo para reforzar el apego a tratamiento de su paciente.

Médulo 2: Toma de responsabilidad y solucion de problemas
2.1 Paciente
Toma de responsabilidad

El segundo mddulo inicia valorando la percepcion que tiene el paciente sobre el significado de la
“toma de responsabilidad”. Después se clarifica el concepto y se brinda psicoeducacion sobre las
consecuencias y la posibilidad de compartir la toma de responsabilidad. Se realiza un ejemplo para verificar

la comprension de lo anterior, en el cual el paciente debe identificar quién es el responsable de una tarea o
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conducta, y cudles son las consecuencias de ello. También se lleva a cabo un ejercicio acerca de la
distribucion de la responsabilidad y posibles resultados. Posteriormente, se relacionan estos conceptos con
el apego al tratamiento del paciente, considerando que usualmente el cuidador es quien suele tomar
responsabilidad del tratamiento y esto funciona como una barrera u obstaculo. Por ltimo, en la hoja de “mi
tratamiento”, se hace el andlisis en conjunto con el paciente sobre quien se hace responsable y como se
distribuye la responsabilidad en los rubros de adherencia a los medicamentos, liquidos, dieta y sesiones de
hemodidlisis, una vez identificado esto, se reflexiona con el paciente si esto pudiera representar otra barrera

en el tratamiento.

Solucioén de problemas

En este momento del moédulo, se introduce la técnica de solucion de problemas por medio de un
formato adaptado llamado “PISTA” y se explica que esta estrategia puede ser de utilidad para reducir
algunas de las barreras identificadas en el modulo previo. Aqui, el paciente debe seleccionar en cuél de los
4 dominios (medicamentos, alimentacion, liquidos o asistencia a hemodialisis) quiere empezar a trabajar,
después se selecciona alguna de las barreras identificadas para plantear el problema a resolver con ayuda
de la técnica de solucion de problemas.

Finalmente, de manera conjunta el formato “PISTA”, en la cual se escribe el problema, ideas de posibles
soluciones, se separan las alternativas escribiendo ventajas y desventajas, se selecciona una alternativa para
poner en practica y al final esta se evalla si fue efectiva. Como tarea se deja llevar a cabo esta alternativa

para poder hacer la revisién y evaluacion en la siguiente sesion.

e Criterio de adquisicion:
El paciente es capaz de relacionar el concepto de toma de responsabilidad con su apego al
tratamiento, logra llevar a cabo una de las alternativas de solucion al problema de las barreras en la

adherencia y finalmente, el paciente evalUa esta alternativa como efectiva.

Modulo 3: Mi historia de enfermedad
3.1 Paciente
Historia de enfermedad

El médulo se inicia solicitando al paciente que escriba en una o dos cuartillas su historia de
enfermedad, en la que incluya su vivencia del tratamiento. La historia puede escribirse durante la sesion de

hemodialisis o en casa, segin lo prefiera. Al terminar la historia, esta se lee en conjunto, mientras el
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terapeuta se encarga de explorar e identificar emociones, pensamientos y conductas sobre la adherencia al
tratamiento, ademas de realizar el analisis funcional de eventos relacionados a la enfermedad y el

tratamiento.

¢Como funciona lo que pensamos?

Se realiza psicoeducacion sobre la relacién de los pensamientos con las conductas, esto se explica
mediante un ejemplo de facil comprension: hablar en publico. Se realiza la comparacion de las personas
que hablan en publico de manera fluida y quienes no, identificado las diferencias en las cogniciones,
respuestas fisiologicas y conductas. Se espera que el paciente sea capaz de plantear los posibles

pensamientos en cada caso.

Pensamientos negativos sobre la salud

Cuando el paciente ha identificado la relacion de sus pensamientos con sus conductas, se comenta que
los pensamientos pueden relacionarse con la falta de adherencia al tratamiento, y que estos pueden ser
modificados. Se explica que puede haber pensamientos Utiles y no (tiles. Para esto, se realiza un ejercicio
con el paciente, para identificar pensamientos negativos sobre la salud, algunos especificos a la hemodialisis
y otros generales sobre la enfermedad. El paciente tiene que marcar si el pensamiento es Util o no util,
argumentando las razones con el terapeuta. Posteriormente el paciente y el terapeuta, por medio de la
historia de enfermedad y el analisis funcional, llenan el cuadro de los pensamientos no Utiles y que se
relacionan con la falta de adherencia. Finalmente, se lleva al paciente a transformar esos pensamientos a

otros que le sean funcionales.

e Criterio de adquisicion:
El paciente debe ser capaz de transformar pensamientos no Gtiles a Utiles en relacion a su adherencia

tratamiento

3.2 Cuidador
¢Como funciona lo que pensamos?

Se realiza psicoeducacion sobre la relacion de los pensamientos y las conductas. Se usa el ejemplo
visto con el paciente y se realiza el mismo ejercicio. El cuidador debe ser capaz de plantear los posibles

pensamientos en cada caso.
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Posteriormente, se introduce que hay ciertos pensamientos que pueden facilitar el establecimiento
de limites y reforzar la adherencia al tratamiento de sus hijos. Se realiza un ejercicio en el que se ejemplifica
el caso de un adolescente con falta de adherencia al tratamiento y la percepcion del cuidador (pensamientos,
conductas, emociones) sobre el comportamiento de su hijo. Se realiza el analisis funcional del caso, de tal
manera que se ejemplifica al cuidador como algunos pensamientos pueden generar falta de limites o

reforzamiento de la adherencia al tratamiento.

Pensamientos que refuercen la adherencia

El cuidador tiene que plantear un pensamiento alterno al ejemplo presentado, este debe generar una
conducta que posibilite establecer un limite o reforzar la adherencia del paciente. Después, el cuidador
plantea las situaciones reales en las que observa en su paciente poco auto cuidado o falta de adherencia al

tratamiento. El cuidador propone pensamientos funcionales.

Modulo 4. Regulacion emocional y afrontamiento
4.1 Paciente
Las emociones

Para comenzar el modulo, se realiza psicoeducacion sobre la funcion de las emociones y su relacion
con la conducta, explicando que nuestro estado emocional tiene una relacion con lo que hacemos, por lo

que nuestras emociones también se relacionan con la conducta de adherencia.

Se explica por medio de la ruleta de las emociones, que se encuentra al final del manual, la
existencia de emociones basicas y complejas. Una vez revisado el material, el terapeuta indaga sobre las
emociones del paciente en relacién a su tratamiento, solicitando que seleccione primero emociones basicas
y después las complejas. Se pregunta por las emociones asociadas a la enfermedad renal y se complementa

la informacion con las emociones manifestadas en la hoja “mi historial de enfermedad” del médulo anterior.

Estrategias de regulacion emocional

Posteriormente, el terapeuta evalUa qué estrategias usa el paciente ante emociones displacenteras y se
pasa a la lista de estrategias de regulacion emocional que se encuentra al final del manual. Se realiza
psicoeducacion sobre alternativas para manejar las emociones, y se relaciona con las emociones

displacenteras que experimenta en relacion con su tratamiento y enfermedad. Se moldea el uso de las
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estrategias de la lista. Después el paciente realiza el mismo procedimiento sin apoyo del terapeuta:
selecciona la emocion displacentera, el antecedente, selecciona una estrategia de regulacion emocional y
menciona como puede utilizarla.

e Criterio de adquisicion:
El paciente debe ser capaz de realizar el ejercicio de revision de estrategias de regulacion
emocional, en el cual identifica una situacion referente al tratamiento y la enfermedad, sus

emociones, conductas y la estrategia de afrontamiento que podria utilizar.

Mdédulo 5 Habilidades aprendidas
5.1 Paciente y cuidador
Revision de habilidades

Se introduce el médulo felicitando al paciente por haber llegado al Gltimo mddulo y por las
estrategias que ha puesto en practica. Se explica que en general “la practica hace al maestro” por lo que
esta sesion esta destinada a hablar sobre lo que ha aprendido durante la intervencion. El paciente se apoya
del manual para llenar el recuadro de habilidades aprendidas y formas de integrarlas a la vida diaria,

mientras simultdneamente el terapeuta va reforzando verbalmente al paciente y al cuidador.

Posteriormente se revisan las estrategias de solucion de problemas por medio del formato “PISTA”,
las estrategias de regulacion emocional, y los pensamientos Utiles versus los no Utiles. Se le pide al paciente

gue mencione cuando podria usar las estrategias vistas y que proporcione un ejemplo de cémo lo haria.

Subidas y bajadas

Se hace la analogia de que la adherencia al tratamiento puede vivirse como una montafia rusa, con
altas y bajas, por lo que es importante estar preparados y prevenir recaidas que puedan ponerlo en riesgo.
Finalmente, se valora en conjunto con el paciente y cuidador las posibles situaciones que puedan poner en
riesgo la adherencia al tratamiento, como pueden enfrentar dichas situaciones, el mantenimiento de la

adherencia y sus beneficios.
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