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Resumen
Los adolescentes con fibrosis quistica enfrentan desafios para la adecuada adherencia al
tratamiento, como resultado disminuye su calidad de vida. Al respecto, los especialistas
recomiendan la evaluacion de las barreras de adherencia al tratamiento y la implementacion
de intervenciones conductuales. A propdsito, la Terapia de Aceptacion y Compromiso
muestra ser efectiva en el tratamiento de enfermedades cronicas con formatos flexibles y en
combinacion con la Telemedicina. Es por ello que se evalud el efecto de una intervencion
de salud movil basada en Terapia de Aceptacion y Compromiso en adherencia al
tratamiento y calidad de vida de cinco adolescentes con fibrosis quistica del Instituto
Nacional de Pediatria. Como resultado se encontraron efectos de débiles a fuertes en
adherencia a las nebulizaciones, fisioterapias, actividad fisica y toma de medicacion, y de
debiles a moderados en adherencia a los cuidados diarios de los pacientes. Se puede sefialar
que la propuesta de intervencion conductual entregada a través de Telemedicina desarrolld
en los pacientes repertorios conductuales de responsabilidad y apego a los multiples
tratamientos y en los cuidadores habilidades para supervisarlos. En tanto a la calidad de
vida la autopercepcion estuvo sujeta a las adversidades que afrontaron los pacientes durante
la pandemia, en cambio, los cuidadores reportaron varias dimensiones con mejoras
clinicamente significativas de los pacientes. Los hallazgos demuestran que intervenciones
con enfoque conductual y en combinacion con la Telemedicina pueden apoyar a pacientes
con enfermedades cronicas para adherirse a uno o mas tratamientos.
Palabras clave: Terapia de Aceptacion y Compromiso, telemedicina, adolescentes,

adherencia al tratamiento, calidad de vida relacionada con la salud.



Introduccion

La fibrosis quistica es una enfermedad genética autosémica recesiva, debido a la
mutacion del gen de la Conductancia Transmembrana de la Fibrosis Quistica (CFTR).
Se considera una enfermedad multisistémica, de evolucidn cronica, progresiva, incurable
y mortal (IMSS, 2013; OMS, 2004).

Especificamente la mutacion del gen CFTR provoca la alteracion fisica y
quimica de las secreciones de diversas glandulas del organismo, incluidas las
bronquiales, intestinales, pancreaticas, sudoriparas, hepaticas, del sistema reproductor,
entre otras; estas secreciones obstruyen de manera progresiva los canaliculos excretores
y a largo plazo generan la disfuncion de las glandulas y 6rganos (Bocanegra y Bula,
2015).

A nivel global la FQ es comUn en poblaciones caucésicas, se estim6 que la
incidencia en Estados Unidos y otros paises desarrollados fue de un recién nacido vivo
en 1900 a3 700 (Welsh et al, 2001). Algunos datos internacionales reportaron las
medianas de edad por fallecimientos de pacientes con FQ, en Europa la mediana de edad
fue de 27 afos, especificamente en Francia fue de 31 afios, en Irlanda fue de 26.9 afios,
en los Paises Bajos fue de 37 afios y en Reino Unido fue de 28 afios. Mientras que las
medianas de edad en otras regiones como Estados Unidos fue de 29.1 afos, en Canada
fue de 32.4 afios y en Australia fue de 27.7 afios (Stephenson et al., 2017).

En América Latina desde hace dos décadas ha sido mas frecuente el diagnostico
de FQ; especificamente en México la incidencia se estim6 de un caso en 8,500 recién
nacidos vivos (Orozco et al., 2000) y el promedio de supervivencia de un paciente con

FQ son los 17 anos (INER, 2017).



Si bien anteriormente, la FQ se consider6 una enfermedad de la etapa infantil,
actualmente los pacientes pueden alcanzar la etapa adolescente y adulta (Lucena et al.,
2011), sin embargo, la progresion de la enfermedad de la etapa infantil a la adolescente
implica el empeoramiento de la enfermedad (Owen y John, 2016).

Debido a la progresion de la enfermedad, las manifestaciones clinicas frecuentes
en adolescentes y adultos con FQ son las siguientes: bronconeumopatia
crénica/bronquiectasias, sinusitis cronica/polipos nasales, bronquitis cronica colonizada
por Pseudomonas aeruginusa, hipocratismo digital, esterilidad masculina con
azoospermia, hepatopatia cronica/cirrosis biliar, pancreatitis cronica o recidivante,
litiasis vesicular y diabetes mellitus (Lezana et al., 2015).

En este sentido, Rodriguez (2015) llevo a cabo la revision de 50 expedientes de
pacientes con FQ del Instituto Nacional de Pediatria (INP) y encontr6 las siguientes
caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los pacientes: el 64% fueron hombres y
36% fueron mujeres; la edad media fue de 8.1 afios (£5.3) y se reporto que el 48% eran
residentes de la Ciudad de México y Area Metropolitana y el 52% restante, del interior
de la Republica Mexicana; el 69.1% de los pacientes requirieron hospitalizacion, el 65%
presentaron bronquiectasias, el 86.9% denotaron alteracion en la absorcion e
identificacion de grasas en heces; el 94% tuvieron complicaciones, de las cuales la mas
frecuente fue la insuficiencia pancreatica (85%), le siguieron la oclusion intestinal
(10%), cirrosis (10%), diabetes (6.4%), aspergilosis broncopulmonar alérgica (8.5%) y
colonizacidn por agentes aislados (72%).

Por lo tanto, los pacientes con FQ reciben tratamientos multidisciplinarios que
incrementan su expectativa de vida. Sin embargo, los pacientes llevan rutinas diarias

complejas, de entre dos y cuatro horas, para realizar sus tratamientos. Ademas, los



pacientes perciben poco refuerzo positivo de los tratamientos, ya que experimentan un
alto malestar fisico y psicologico que dificulta que los lleven a cabo de manera correcta.
Lo anterior constituye un grave problema porque para que los pacientes obtengan la
eficacia clinica de los tratamientos requieren de una alta adherencia y asi se detenga su
deterioro médico (Bishay y Sawicki, 2016; Eakin et al., 2011; Johnson et al., 2001;
Lucena et al., 2011; Marciel et al., 2010; Sawicki et al., 2009; Sawicki et al., 2011;
Smyth et al., 2014).

Cabe sefialar que se identificd que la tasa general de adherencia al tratamiento de
pacientes con FQ es menor al 50% (Modi et al., 2006). En este sentido, Lucena et al.
(2011) encontraron que los pacientes se adhirieron en primer lugar al tratamiento
antibiotico (oral, intravenoso o en aerosol), seguido de las nebulizaciones y la toma de
enzimas pancreaticas, ademas presentaron mayores dificultades para realizar el
tratamiento dietético y vitaminico, el ejercicio y la fisioterapia respiratoria, que coincide
con lo reportado por Lask (1994), que hallé que los pacientes se adhirieron en un 90% a
la medicacion, un 40% a la fisioterapia y un 30% a la dieta. Otros hallazgos de esta
variable en diversas etapas del desarrollo, indicaron que la poblacion adulta se adhiri6 a
los tratamientos nebulizados en un 36% y a la fisioterapia toracica en un 30%, mientras
que la poblacion pediatrica se adhirid a los tratamientos nebulizados en un 67% y a las
enzimas pancreaticas en un 43% (Daniels et al., 2011; McNamara et al., 2009; Modi et
al., 2006; Myers y Horn, 2006).

Pero los adolescentes con FQ enfrentan mayores desafios en la adherencia al
tratamiento debido a la etapa de desarrollo, que se caracteriza por la bisqueda de
autonomia e independencia del autocuidado, lo que concuerda con los hallazgos de que

el pico méximo de no adherencia al tratamiento se dio a los 16 afios y la disminucién de
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la funcién pulmonar mas pronunciada se dio entre los 13 y 21 afios (Bishay y Sawicki,
2016; Duff'y Latchford, 2010; Masterson et al., 2011; Quittner et al., 2009).

En este sentido, en diversas revisiones se hallaron que los adolescentes con FQ
se enfrentaron a varias barreras, que se pueden agrupar en 1) psicoldgicas, que se
refieren a los eventos privados aversivos de los pacientes relacionados a su enfermedad
y tratamientos; 2) familiares, que se relacionan con la dindmica familiar y el
otorgamiento de la responsabilidad del tratamiento médico al adolescente; 3) la carga y
complejidad del tratamiento; 4) sociales, que implican la convivencia con sus pares y
entorno escolar; por ultimo 5) el manejo del tiempo del adolescente. Por lo tanto, los
investigadores sugieren como imprescindible que los adolescentes con FQ reciban una
evaluacion donde se identifiquen estos obstaculos y se consideren para el disefio de una
intervencion conductual que utilice la tecnologia para la comunicacion, soporte y
seguimiento del paciente, de esta manera se solventen de manera exitosa los retos que
afectan la adherencia al tratamiento (Bishay y Sawicki, 2016; Jamieson et al., 2014;
Owen y John, 2016).

Ademas, se identifico que la no adherencia al tratamiento de pacientes con FQ
incremento6 la morbimortalidad y disminuyo la calidad de vida (CV) de los adolescentes
(Jamieson, et al., 2014; Owen y John, 2016). Especificamente la no adherencia a la
medicacion pulmonar se asocid a un mayor niimero de exacerbaciones, asistencia a los
servicios de urgencias, hospitalizacion y uso de antibioticos intravenosos. En contraste,
la adherencia al tratamiento de pacientes con FQ se asocié a mejores resultados clinicos
y disminucion de recursos para su atencion en la fase aguda (Quittner et al., 2014).

Por otra parte, Habib et al. (2015) sostuvieron que la expectativa de vida de los

pacientes con FQ ha aumentado y con ello las comorbilidades, propusieron como



fundamental mejorar la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) de los
pacientes. Entendiendo que la CVRS es la evaluacion del paciente respecto a sus
sintomas y funcionamiento diario (Gancz et al., 2018). Ademas, la CV de los pacientes
se afecta negativamente por los sintomas relacionados a la enfermedad y los complejos
regimenes de tratamiento (Habib et al., 2015; O’Sullivan y Freedman, 2009; Sawyer et
al., 2007).

Por su parte, Tomaszek et al. (2018) evaluaron la CVRS de 95 pacientes con FQ
de 14 a 25 afios, los resultados indicaron que las puntuaciones mas bajas fueron respecto
a preocupaciones futuras. Ademas que la intensidad del dolor, ansiedad y la mala calidad
del suefio se asociaron negativamente con la CVRS. En cambio la funcidon pulmonar y el
peso corporal se asociaron positivamente con el funcionamiento fisico.

Cabe considerar que los adolescentes con FQ presentan un decremento
considerable en la adherencia al tratamiento, CVRS y deterioro de su condicion fisica.
Por lo tanto, especialistas proponen que los pacientes con FQ desarrollen repertorios
conductuales saludables y de autocuidado que mejoren el pronostico de su enfermedad
(Kreindler y Miller, 2013), a través de intervenciones psicologicas que generen cambios
conductuales para mejorar la adherencia al tratamiento de los pacientes (Jones et al.,
2015).

En concordancia, se encuentran las Terapias Conductuales, que se dividen en tres
olas o generaciones. La primera generacion, llamada Terapia de Conducta, se basa en el
analisis experimental de la conducta y propone la modificacion del comportamiento a
través de la aplicacion de contingencias; algunas de las técnicas utilizadas son:
reforzamiento, exposicion, economia de fichas, entre otras. La segunda ola, mejor

conocida como Terapia Cognitivo Conductual, hace énfasis en que las cogniciones son



causa de la conducta, por lo tanto, su objetivo consiste en la modificacion de las
cogniciones, a través de técnicas como la reestructuracion cognitiva, solucion de
problemas, respiracion diafragmatica, entre otras. Por ultimo, la tercera generacion,
también llamada terapias contextuales, se basa en el analisis de la conducta clinica,
considera al contexto para la explicacion y determinacion de la conducta, y toma en
cuenta la relevancia de la conducta verbal. De este enfoque se derivan tres
aproximaciones aplicadas relevantes, que son: La Psicoterapia Analitica Funcional,
Terapia de Aceptacion y Compromiso, y la Terapia Dialéctica Conductual (Ruiz et al.,
2012).

Especificamente la Terapia de Aceptacion y Compromiso (ACT, por sus siglas
en inglés) es una psicoterapia con soporte empirico (Dindo et al., 2017) que se
fundamenta en el contextualismo funcional, el analisis experimental de la conducta y la
Teoria de los Marcos Relacionales (Hayes et. al., 2012).

Asi ACT se postula como un modelo de salud que considera que el sufrimiento
humano es universal y que la causa principal de este sufrimiento se debe a la intromision
de los eventos privados (pensamientos, emociones, impulsos, sensaciones fisicas, entre
otros) en areas valiosas de las vidas de las personas (Wilson y Luciano, 2002). Es decir,
una persona se adentra al ciclo de sufrimiento cuando usa indiscriminadamente
estrategias de fusion cognitiva y evitacion experiencial, como resultado pierde la
direccion vital y la conducta dirigida a valores (Hayes et al., 2012)..

Cabe aclarar que la fusion cognitiva inefectiva se conceptualiza como la
dificultad en discriminar el contenido mental util del que no lo es, ademas se guia través
de reglas verbales, que se refieren a enunciados que especifican una conducta y su

consecuencia, sin embargo, ignoran la experiencia directa; por ejemplo “si no hago mis
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tratamientos me sigo sintiendo bien”. La estrategia anterior favorece la evitacion
experiencial que se define como aquellos comportamientos con la funcién de suprimir,
modificar, controlar o eliminar eventos privados displacenteros a corto plazo,
lamentablemente esta estrategia tiene efectos paraddjicos a largo plazo, ya que aumenta
la intensidad y frecuencia de los eventos privados evitados, que atrapa a la persona en un
bucle de fusion cognitiva y evitacion experiencial; por ejemplo, un adolescente que
sigue jugando videojuegos para evitar experimentar malestar provocados por los
tratamientos (Hayes et al., 2012; Torneke, 2016; Wenzlaff & Wegner, 2000).

Por lo tanto, el objetivo de ACT es la flexibilidad psicolédgica, entendida como la
habilidad de una persona para contactar plena y conscientemente el momento presente,
abierto a cualquier experiencia, dirigiendo la conducta hacia sus valores y tomando en
cuenta el contexto donde sucede (Hayes, 1994).

En este marco ACT propone un modelo de flexibilidad psicolégica, que se dirije
al funcionamiento humano y la adaptabilidad, para lograrlo el modelo incluye tres diadas
o estilos de respuestas: 1) Abierto (aceptacion y defusion): consiste en la apertura a
experimentar los eventos privados y atender a la experiencia directa, es decir a los
hechos que estan sucediendo; 2) Centrado (momento presente y yo como contexto): se
trata de ubicarse de manera consciente en el momento presente de manera fisica, social y
psicoldgica; y 3) Comprometido (valores y accion comprometida): se relaciona con la
claridad en los valores y la ejecucion de acciones significativas a su servicio (Hayes et
al., 2012).

Por lo que ACT utiliza técnicas de mindfulness, metaforas y ejercicios

experienciales para lograr la flexibilidad psicolédgica y el desarrollo de repertorios
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conductuales basados en los estilos de respuesta abierto, centrado y comprometido
(Hayes et al. 2012; Kabat-Zinn, 1990; Térneke, 2017).

Asi ACT ha demostrado ser una alternativa de intervencion conductual,
considerando la revision de ocho meta analisis, en la cual se concluy6 que ACT fue
efectiva en la intervencion de pacientes con una amplia variedad de problemas
psicologicos y fisicos, al igual que en poblaciones no clinicas, y mostr6 superioridad en
comparacion con condiciones control (Dimidjian et al., 2016).

Cabe senalar la evidencia de ACT en adolescentes con condiciones psiquiatricas,
tales como trastorno de estrés post traumatico, trastorno obsesivo compulsivo, depresion,
anorexia y esquizofrenia, estas intervenciones demostraron factibilidad, los pacientes
obtuvieron mejoras en variables clinicas, reduccion de sintomatologia y los cambios
esperados se mantuvieron y mejoraron en el seguimiento (Armstrong et al., 2013; Garcia
y Pérez , 2001; Hayes et al. 2011; Livheim et al., 2015; Merwin et al., 2010; Veiga-
Martinez et al., 2008; Woidneck et al., 2014).

Por otra parte, se realiz6 una revision sistematica del uso de ACT en poblaciones
con enfermedades cronicas y condiciones a largo plazo, la evidencia mostr6 datos
prometedores para la crianza de nifios con alguna enfermedad a largo plazo, control de
ataques epilépticos, flexibilidad psicoldgica y autogestion de la enfermedad (Graham et
al., 2016).

Es relevante mencionar los hallazgos de intervenciones basadas en ACT para
adolescentes con dolor, los resultados coincidieron en la disminucion de la discapacidad
y el absentismo escolar, incremento en la funcionalidad y mejoras en diversas variables
psicologicas, cabe resaltar que los cambios se mantuvieron hasta los seguimientos

(Gauntlett-Gilbert et al., 2013; Logan et al., 2012; Wicksell et al., 2005; 2007; 2009).
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Otra investigacion que se realizo en contexto médico fue el de un adolescente con
enfermedad de células falciformes que obtuvo mejoras en las variables de discapacidad
funcional y flexibilidad psicolégica (Masuda et al., 2011).

Respecto a intervenciones basadas en ACT para mejorar la autogestion de la
enfermedad y adherencia al tratamiento médico en pacientes con enfermedades cronicas
o condiciones médicas a largo plazo, se hace referencia a dos estudios que arrojaron
resultados significativos y de utilidad para los pacientes. Cabe resaltar que los estudios
se llevaron a cabo en personas que provenian de comunidades de bajos ingresos,
minorias y se realizaron en formato grupal (Greg et al., 2007; Moitra et al., 2011).

Por otra parte, la Telemedicina es una opcion potencial para que los adolescentes
con FQ y cuidadores tengan acceso a los servicios de salud especializados, incluyendo
los de salud mental, de esta manera se minimizan los obstaculos de movilidad, agenda
de los pacientes y cuidadores, con la probabilidad de incrementar la adherencia al
tratamiento de los pacientes (Committee on Pediatric Workforce, 2015; Cox et al., 2012;
Gur et al., 2016;). Ademas de optimizar los costos y eficiencia de los servicios de salud
(Dicerbo et al., 2015; Hommel et al., 2013). También, hay evidencia que indic6d que si
un adolescente con FQ cuenta con acceso a un celular e internet tiene la probabilidad de
incrementar la adherencia al tratamiento (Marciel et al., 2010).

Se hace referencia a otras investigaciones que apoyan lo anterior, la primera es
una revision sistematica donde concluyeron que los pacientes pediatricos con FQ y
cuidadores utilizarian la tecnologia requerida en intervenciones para mejorar la
adherencia al tratamiento (Cox et al., 2012). A esto se suman dos estudios que usaron la
Telemedicina para mejorar la adherencia al tratamiento de pacientes pediatricos con FQ

y cuidadores, los resultados fueron significativos y favorables en las variables de
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adherencia al tratamiento, CV, evolucion médica, soporte social y disminucion de costos
hospitalarios (Chrysochoou et al., 2017; Marciel et al., 2010).

Por su parte ACT se considera una terapia flexible, en diversos estudios se
concluyd que entregarla a través de Telemedicina es factible para poblaciones con algun
problema médico, como: tabaquismo, dolor crénico y diabetes mellitus tipo dos, ademas
los pacientes obtuvieron mejoras en variables médicas, psicologicas y conductuales
(Bricker et al., 2014; Herbert et al., 2017; Nes et al., 2012).

En definitiva, la FQ afecta a los pacientes de manera progresiva en diversos
sistemas de su organismo, es asi que los tratamientos médicos actuales han mejorado y
de esta manera los pacientes han incrementado su expectativa de vida y CVRS, sin
embargo, estos beneficios son para pacientes que se encuentran en paises desarrollados,
ellos alcanzan la etapa adulta, no obstante, en México la sobrevida de los pacientes son
los 17 afios. Especificamente los pacientes con FQ que se encuentran en la adolescencia
presentan un decremento pronunciado en la adherencia al tratamiento, debido a los
desafios propios de la etapa, la duracion y complejidad de los regimenes de tratamiento,
y como resultado se deterioran su condicion fisica y CVRS, por lo tanto, es fundamental
una intervencidn psicoldgica con enfoque conductual, que apoye a los adolescentes al
desarrollo de repertorios conductuales de adherencia al tratamiento médico, en
combinacion con la Telemedicina, y de esta manera se minimicen los obstaculos de
movilidad, recursos econémicos, tiempo de los pacientes y cuidadores, con el objetivo
de incrementar las conductas de adherencia al tratamiento, CVRS y asi mejorar el
pronostico médico de los adolescentes con FQ.

En particular el INP cuenta con una clinica para la atencién de pacientes con FQ,

y adopta una perspectiva integral de salud, que contempla la salud mental. En este
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sentido, en abril de 2019, se exploraron las necesidades psicoldgicas de los pacientes con
FQ mediante una reunion con ellos, sus cuidadores y los profesionales de la salud. Los
familiares y médicos coincidieron que las principales dificultades conductuales y
psicolégicas de los pacientes son: comportamientos oposicionistas al tratamiento y
cuidados diarios; mientras que las principales necesidades psicologicas de los pacientes
fueron la incomodidad y dolor causado por los tratamientos continuos, las limitaciones
en la vida diaria y miedo a los internamientos hospitalarios.

Con base en los datos obtenidos en dicha reunion se eligi6 trabajar con la
poblacion adolescente con FQ, debido a que fueron quienes presentaron una mayor
frecuencia de obstaculos psicoldgicos para realizar sus tratamientos médicos, y como
consecuencia una evolucidon negativa de su enfermedad.

En sintesis, los adolescentes con FQ con una inadecuada adherencia al
tratamiento presentan deterioro de su enfermedad, por lo tanto, disminucion de su CV, lo
que se traduce en limitaciones fisicas, pérdida de actividades valiosas y presencia de
sintomas depresivos 0 ansiosos.

Por lo anterior, los pacientes con FQ reciben cambios continuos en sus
tratamientos, visitas a urgencias y hospitalizaciones, por lo tanto, los costos sanitarios
incrementan.

Cabe resaltar que los cuidadores y personal médico explicitaron la falta de
conocimiento y habilidades para un adecuado manejo o supervision de la adherencia al
tratamiento de los adolescentes con FQ, a sabiendas de las consecuencias negativas en el
aspecto médico y en la CV del paciente.

Lo revisado fundamenta el presente estudio, ya que se atendieron las necesidades

psicologicas reportadas como prioritarias de los adolescentes con FQ del INP y se
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desarrollaron habilidades de adherencia al tratamiento, que impactaron de manera
positiva sobre el pronostico médico, funcionamiento psicoldgico, emocional y social, asi
como la disminucion de costos sanitarios.

Considerando la revision de la literatura, se determino utilizar una intervencion
psicolédgica con enfoque conductual, especificamente la Terapia de Aceptacion y
Compromiso, en formato breve, donde se incluy¢ al cuidador, en combinacién con
Telemedicina.

Los beneficios de utilizar ACT son que los pacientes y cuidadores establecen sus
valores personales, de esta manera se incrementan la motivacion del adolescente y
familiar para la que realicen conductas saludables y de autocuidado que beneficien a
largo plazo al paciente. Ademas, ACT ha mostrado ser efectiva en pacientes médicos
con intervenciones breves y en combinacion con la Telemedicina, para asegurar la
minimizacion de obstaculos de tiempo y movilidad para la entrega de la intervencion, asi
como la implementacion del uso del celular con adolescentes y cuidadores para dar un
continuo seguimiento, ademas de la preferencia de la poblacion adolescentes por el uso
de dispositivos moviles. Por lo tanto, se evaluo el efecto de una intervencion de salud
movil basada en Terapia de Aceptacion y Compromiso en adherencia al tratamiento,
calidad de vida CVRS e indicadores de pronostico médico de adolescentes con FQ del

Instituto Nacional de Pediatria.
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Método

Pregunta de investigacion

(Cuadl es el efecto de una intervencion de salud moévil basada en ACT sobre la
adherencia al tratamiento, CVRS e indicadores de pronostico médico de adolescentes con
FQ del Instituto Nacional de Pediatria?
Objetivo general

Evaluar el efecto de una intervencion de salud moévil basada en ACT sobre
adherencia al tratamiento, CVRS e indicadores de pronostico médico de adolescentes con
FQ.
Objetivos especificos
En los pacientes adolescentes con FQ la intervencion de salud mévil basada en ACT:

1. Evaluar el tamafio del efecto sobre la adherencia al tratamiento.

2. Evaluar la magnitud del cambio terapéutico sobre la CVRS.

3. Mencionar indicadores de prondstico médico.
Objetivos secundarios
En los pacientes adolescentes con FQ la intervencion de salud moévil basada en ACT:

1. Evaluar el efecto en la evitacion experiencial.

2. Explorar si es satisfactoria para adolescentes y sus cuidadores.

3. Reportar el porcentaje de inasistencias de adolescentes y sus cuidadores.

4. Describir los problemas internalizados, externalizados y totales.
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Hipotesis
En los pacientes adolescentes con FQ la intervencion de salud mévil basada en ACT:

1. Laintervencidon mejorara la adherencia al tratamiento.

2. Laintervencion mejorara la CVRS.

3. Laintervencién mejorara el pronostico médico.

4. Laintervencion disminuird la evitacion experiencial.

5. Laintervencion sera satisfactoria para los adolescentes y sus cuidadores.

6. Laintervencion tendra un porcentaje reducido de inasistencia de pacientes y

sus cuidadores.

7.  Presentaran problemas internalizados, externalizados y totales.
Variables
Adherencia al tratamiento

El grado en que se relaciona la conducta de un paciente con la toma de medicacion,
seguimiento de la dieta, o la modificacion de hébitos de vida, que corresponden a las
recomendaciones acordadas con el personal médico (OMS, 2004).
CVRS

Evaluacion subjetiva de la influencia del estado de salud actual, el cuidado y las
actividades promotoras de la salud, para alcanzar y mantener el funcionamiento general, que
permita seguir las metas valoradas de vida y se refleje en su bienestar general (Shumaker y
Naughton, 1995).
Exacerbaciones

Presencia de exacerbaciones pulmonares, donde la funcion pulmonar empeora, se
pueden presentar infeccion, aumento de tos y la expectoracion y pérdida de peso (Flume et

al., 2009).
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Evitacion experiencial

La evitacion experiencial es la falta de disposicion de una persona para contactar con
sus eventos privados (emociones, pensamientos, impulsos, sensaciones fisicas, etcétera.) y
los intentos por alterar la forma o frecuencia de estos, asi como el contexto (Hayes et al.,
1996).
Problemas Internalizados (P1), Problemas Externalizados (PE) y Problemas Totales (PT)

Los PI se refieren a la alteracion del estado de animo y un elevado control. Los PE se
relaciona con comportamientos de desadaptacion social e interpersonales, que se relacionan
con un bajo control. Los PT indican problemas de pensamiento y atencion (Achenbach y
Rescorla, 2001; Barcelata-Eguiarte y Marquez-Caraveo, 2019; Valencia y Andrade, 2005).
Reporte de satisfaccion de usuarios con servicios de atencion psicolédgica

Se trata de un reporte cuyo objetivo es obtener informacion valiosa para el desarrollo
de politicas y planeacion sanitaria, de esta manera, adecuar los servicios, intereses y
realidades de los usuarios (Rydel, 2015).
Inasistencias a citas psicolégicas

Inasistencia de los pacientes a una consulta médica de especialidad sin previo aviso
(Salinas, et al., 2014).
Intervencion de salud movil basada en ACT

La intervencion de salud movil se baso en la Terapia de Aceptacion y Compromiso
que es un modelo de tratamiento fundamentado en la investigacion bésica del lenguaje y
cognicion humana (la Teoria de los Marcos Relacionales, RFT) y con una perspectiva
conductual funcional, derivada del conductismo radical (Coletti y Teti, 2015), y en los tres
estilos de respuesta de flexibilidad psicoldgica: abierto, centrado y comprometido (Hayes et

al., 2012).
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La intervencion se desarroll6 para la presente investigacion y se fundamento en el
taller de un dia de Gregg et al. (2007), cuyo objetivo fue el entrenamiento de habilidades
basadas en ACT de los participantes para mejorar los comportamientos de autogestion de la
diabetes y el control glucémico, en este sentido se disefid persiguiendo los mismos
objetivos adaptados a la condicion médica y etapa de desarrollo de los pacientes, asi como a
las caracteristicas sociodemograficas y principales necesidades atencion psicoldgica de la
poblacion. Tomando en cuenta estos factores se determind que la intervencion se entregaria
en linea, en formato breve, individual y personalizada (Bricker et al., 2014; Committee on
Pediatric Workforce, 2015; Cox, et al., 2012; Gregg et al.,2007; Gur et al., 2016; Herbert et
al., 2017; Nes et al., 2012). También se incluyeron seis sesiones de reforzamiento via
telefonica (semanales) y se repitio el taller al mes para los participantes, con la finalidad de
reforzar las habilidades basadas en ACT necesarias para afrontar los desafios de adherencia
al tratamiento y ejecutar sus acciones comprometidas (Eilenberg et al., 2016; Jolley et al.,

2020; Lundgren; 2008; Martin et al., 2016; Roddy et al., 2020).

Al tratarse de una intervencion de salud moévil basada en ACT, cuyas estrategias
centrales son las metaforas, mindfulness y ejercicios experienciales, los materiales fueron
compatibles con la tecnologia, como videos animados (con una duracion promedio menor a
cuatro minutos), imagenes sobre las cuales la psicoterapeuta escribio, y los materiales se
enviaron por WhatsApp a los pacientes y cuidadores, de esta manera accedieron a ellos

cuando lo requirieron.
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Disefio

Se trata de un disefio experimental de un solo sujeto N=1, utilizado en la
investigacion cientifica de las ciencias del comportamiento. Este disefio tiene como
objetivo el estudio intensivo del caso y demostrar los efectos del tratamiento, a través de
mediciones continuas en un periodo, donde la persona funge como su propio control, de
esta manera la varianza de error se reduce y se logra un control preciso y efectivo del medio
experimental, con la finalidad de demostrar que los cambios en las variables dependientes
se deben a la introduccion de la variable independiente, ademas se logra la validez externa a
través de las réplicas del experimento en otros participantes (Follette, 2001; McGuigan,
1997). El presente estudio tuvo 4 réplicas, con un disefio de linea de base multiple

(ABABC), seguimiento al mes y tres meses (ver detalles en la Figura 1).
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Puntuacion

Pre evaluacion

Figural

Disefio experimental de un solo sujeto N=1 ABABC para la Intervencion de Salud Mévil basada en Terapia de Aceptacion y Compromiso sobre
adherencia al tratamiento y calidad de vida de adolescentes con fibrosis quistica.

10

3 — (gl cn < Vel \O
- o o Q - Q o Q
5 g g g 5 g g 5 g
2 _‘O . . _‘o . =]
Linea g g S < 5 g S g £
i 2 = = = 2 = = = =
Base 5 < S < 5 < S < &
+ [} O O =] ) [} o b5
K= ~ ~ ~ RS ~ (7 2 w

AAAAAAABAAAAAABAAAAAABAAAAAABAAAAAABAAAAAABAAAAAABAAAAAABAAAAAATCC

A Mediciones B Intervenciones C Seguimiento

21



Escenario

Se llevo a cabo en el Instituto Nacional de Pediatria en la Clinica de Neumologia y
Cirugia de Torax a través de Telemedicina.
Participantes

Los participantes se seleccionaron de manera no probabilistica y por conveniencia,
conforme a la base de datos actualizada en enero del 2020, se incluy6 a los adolescentes
con diagndstico de fibrosis quistica y cuidadores que contaban con acceso a teléfono
inteligente e internet, y que aceptaron participar y firmaron el consentimiento y
asentimiento informado. Ocho pacientes satisficieron los criterios de inclusion, de los
cuales cinco participantes concluyeron la intervencion, en la Tabla 1 se muestran los datos

sociodemograficos y familiares.
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Tabla 1
Datos sociodemograficos y familiares de los adolescentes con FQ que participaron en la intervencion de salud movil basada en ACT.

P Edad Ocupacion  Grado escolar  Tipo de escuela Turno Residencia Cuidador Tipo de familia Nivel socioecondmico
1 12 afios Estudiante 60 primaria Publica Matutino  Estado de México Madre Nuclear 1

2 13 afios Estudiante 1o secundaria Publica Matutino CDMX Madre Nuclear 1

3 15 afios Estudiante 3o secundaria Publica Matutino CDMX Madre Nuclear 1

4 12 afios Estudiante 60 primaria Publica Matutino Hidalgo Madre Monoparental 4

5 14 afos Estudiante 20 secundaria Publica Vespertino Morelos Abuela Otro 1x

Nota: El nivel socioeconémico se extrajo del expediente del INP, que representa la cuota de recuperacion acorde a la situacion econémica familiar.
Ix =0%; 1 =3%;4=50%

P = paciente
Entrenamiento y supervision de terapeutas

La intervencion fue realizada por una psicologa con grado de licenciatura y estudiante de maestria, con experiencia en la atencion clinica de
poblacion pediatrica con condiciones médicas y con previos entrenamientos en ACT. La supervision clinica estuvo a cargo de dos psicologas con
grado de maestria y licenciatura con experiencia en poblacion pediatrica y hospitalaria, y expertas en ACT.
Instrumentos

Entrevista inicial para adolescente con Fibrosis Quistica y su cuidador: se realiz para este estudio, se obtienen los datos sociodemograficos,
familiares, antecedentes del desarrollo, diagnostico y evolucion de la enfermedad, tratamiento y condicion médica actual del paciente; y la evaluacion
de las barreras psicologicas, sociales y fisicas para la adherencia al tratamiento del adolescente.

Consentimiento y asentimiento informado, y aviso de privacidad: se explican los objetivos, los criterios de seleccion, el procedimiento,

reglamento, beneficios y confidencialidad de la presente investigacion.
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Registros conductuales de adherencia a la nebulizacion, fisioterapia, actividad fisica,
cuidados diarios y toma de medicacion: se desarrollaron para el presente estudio, con el
objetivo de medir la propiedad funcionalmente relevante de las conductas de adherencia
al tratamiento del paciente a partir de la de observacion directa de un tercero (cuidador).
Se requiri6 que el cuidador los llenara por 6 dias previos a la intervencion, y solo se
suspendieran los registros conductuales el dia de la intervencion o sesion de
reforzamiento, por lo que se registr6 un total de 54 dias, se respondieron a través de

Google Forms.

Cystic Fibrosis Questionnaire-Revised (CFQ-R): es un instrumento que fue
traducido y validado para poblaci.n hi spanohablante, dirigido a los pacientes y
cuidadores, en los siguientes grupos de edad: seis a trece aios (autorreporte y reporte del
cuidador) y mayores de catorce afios (solo autorreporte); contiene 9 dimensiones, que
son las siguientes: 1) sintomas, 2) actividad, 3) psicologico o emocional, 4)
energia/astenia, 5) social 6) alteraciones alimentarias, 7) imagen corporal, 8) sintomas y
9) carga del tratamiento; se responde con escala Likert con cuatro opciones de respuesta
y cuenta con promedios normativos por sexo. En un anélisis de multiples factores
encontraron que la mayoria de los items del instrumento (95%) se correlacionaron con la
dimension prevista, por lo tanto, el instrumento tuvo respaldo conceptual; ademas los
hallazgos indicaron una adecuada confiabilidad, con factores de consistencia interna de
alfa de Cronbach de (o) 0.67 a 0.94 y con estabilidad en el test-re test con rs=0.45 a 0.90

(Henry et al., 2003; Rosov et al., 2006; Quittner et al., 2005).

Acceptance and Action Questionnaire 11 (AAQ-I1): evalua la evitacion

experiencial del adolescente, es un instrumento autoaplicable de 10 reactivos, en escala
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likert con 7 opciones de respuesta. Se llevo a cabo la traduccion y validacion del
instrumento en poblacidn yucateca, se obtuvo una consistencia interna de o 0.89 y una

validez concurrente de correlacion de 0.68 (Espinosa, 2010; Hayes, et al., 2004).

Youth Self Report 11-18 (YSR): dirigido a adolescentes, en una primera parte
evalua competencias sociales, recreativas, deportivas, académicas; y en la siguiente
seccion problemas y conductas adaptativas; cuenta con 112 items, en escala Likert con 3
opciones de respuesta, y se obtienen ocho factores 1) ansiedad/depresion, 2)
retraimiento/depresion, 3) quejas somaticas, 4) ruptura de reglas, 5) conducta agresiva,
6) problemas sociales, 7) problemas de pensamiento y 8) problemas de atencion; los
anteriores se reagrupan en PI, PE y PT y se determina poblacion normal/clinica
(Achenbach y Rescorla, 2001). EI YSR posee una estructura factorial con adecuados
indicadores de validez de constructo para poblacion mexicana, con coeficientes de
consistencia interna en PI de a 0.779, los PE con a 0.762, y por ultimo, los PT con a

0.699 (Barcelata-Eguiarte y Marquez-Caraveo, 2019).

Child Behavior Checklist 6-18 (CBCL): dirigido a los cuidadores, evalaa la
presencia de psicopatologia en nifios y adolescentes, cuenta con 113 reactivos en escala
likert con tres opciones de respuesta, y con ocho factores que son: 1) ansiedad/depresion,
2) aislamiento, 3) quejas somaticas, 4) problemas sociales, 5) problemas de
pensamiento, 6) problemas de atencion, 7) quebranto de normas y 8) conducta agresiva;
a partir de lo anterior se agrupan en PI, PE y PT y se determina poblacion normal o
clinica. La versién mexicana se considera un instrumento valido y confiable, con
coeficientes de consistencia interna en PI de a 0.90, en PE de 0. 0.94 y PT de a 0.97
(Achenbach y Rescorla, 2000; Albores-Gallo et al., 2007).
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Los instrumentos CFQ-R, AAQ-II, YSR y CBCL se respondieron en la pre

intervencion, post intervencion, seguimiento a un mes y tres meses.

Cuestionario de satisfaccion de usuarios de atencion psicologica (CSUA-PSI):
se desarroll6 para esta investigacion, el objetivo es evaluar como la intervencion se
dirigié al cumplimiento de las necesidades de los participantes, consider6 las variables
sociodemograficas y de tiempo para el disefio de la intervencion, ademas de medir la
complacencia con la misma, se dirigi6 a los pacientes y sus cuidadores, a través de una
escala visual analoga. Cabe mencionar que el presente no cuenta con datos de

confiabilidad y validez. Se respondid post intervencion.

Exacerbaciones, visitas a urgencias y hospitalizaciones: Se accedio a la

informacion a través del expediente clinico de los pacientes del INP.

Materiales

Teléfono inteligente y computadora, paqueteria Office, aplicacion de Whatsapp y
Zoom, Formularios de Google, programas Quick Player y Vista Previa, Internet, papeleria:
plumones, hojas de colores y cinta adhesiva.
Procedimiento
Pre intervencion

Se realiz6 la invitacion a la intervencion via telefonica al paciente y cuidador. Se les
explico a cada uno el procedimiento, es decir, el nimero de videollamadas y llamadas
telefonicas, la duracion y actividades a realizar, posteriormente, se envid via WhatsApp la
informacion, junto con el reglamento y sugerencias para la intervencion, asi como

instrucciones precisas para instalar y usar la plataforma de videollamadas de Zoom.
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En la primera videollamada se realiz6 la Entrevista inicial para adolescente con
Fibrosis Quistica y su cuidador, la seccion dirigida al cuidador se hizo en presencia del
adolescente, y en la seccion del paciente se hizo de manera individual. En la segunda
videollamada dirigida al cuidador la psicoterapeuta leyo y comparti6 en la pantalla el
consentimiento informado y aviso de privacidad al tutor del paciente, posteriormente el
cuidador respondi6 los instrumentos. Por ultimo la psicoterapeuta entrend al cuidador en el
uso de registros conductuales de adherencia al tratamiento del paciente, y le dio la
instruccion de responderlos a partir del dia siguiente y los cinco dias posteriores (linea
base) como requisito para el inicio de la intervencion. En la tercera videollamada que se
dirigi6 al paciente, la psicoterapeuta ley6 y compartio la pantalla donde expuso el
asentimiento informado al adolescente, y se llenaron los instrumentos correspondientes.
Intervencion

La intervencion de salud movil basada en ACT se dirigi6 al adolescente y cuidador
de manera individual, tuvo una duracion de dos horas y se repiti6 en el mismo formato al

mes, se describe a detalle en la Tabla 2.
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Tabla 2
Descripcion de la intervencion de salud mavil basada en ACT para pacientes adolescentes con FQ y cuidadores.

Estilo de Objetivo Metafora Hoja de Ejercicio
respuesta o trabajo experiencial
proceso
Intervencion Desesperanza Identificaran al protagonista y sus acciones de evitacion ~ Escuela del arte  Diagndstico

creativa y que funcionan a corto plazo, con consecuencias ninja Ninja

lineamientos de perjudiciales a largo plazo, también apreciaran

la terapia conductas alternativas basadas en valores. Ademas,
conoceran las reglas de la intervencion.

Abierto Reconoceran los eventos privados, conductas de Decisiones Rango Si
evitacion y acciones alternativas del personaje que ninja inferior
utiliza el estilo de respuesta.

Centrado Aprenderdn la utilidad del uso del estilo de respuesta Concentracion  Rengo medio  Si
para llevar a cabo acciones comprometidas. contemplacion

ninja

Comprometido  Observaran el uso combinado de los estilos de Combate ninja  Rango Si
respuesta. Ademas identificardn la disparidad entre superior
valores y acciones de evitacién.

Reforzamiento  Abierto, Elegiran los estilos de respuesta para el cumplimiento Rango
Centrado y de su agenda de acciones comprometidas. superior
Comprometido
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Las sesiones de reforzamiento se realizaron una semana después de la intervencion
y de la repeticion de la misma, en total se realizaron 6 llamadas con frecuencia semanal,
con una duracion de 15 minutos, dirigidas al paciente y cuidador (ver Tabla 2). En la tltima
llamada se le indic6 al paciente y cuidador las fechas de las evaluaciones post intervencion,
seguimiento al mes y tres meses.
Post intervencion, seguimiento a un mes y tres meses

Se contacto via telefonica al paciente y cuidador, se les explicd que el objetivo era
responder los instrumentos y se envio via WhatsApp en forma de imagen las respuestas, la
psicoterapeuta leyo6 los reactivos y sefialaba las opciones de respuesta.

Procesamiento de datos

Se calculo6 el tamafio del efecto del tratamiento a partir del indice de superposicion
de los datos (Nonoverlapof, NAP) con los registros conductuales de adherencia al
tratamiento, se defini6 efecto débil a < 0.65, efecto medio de 0.66 a 0.92 y efecto fuerte de
0.93 a 1 (Parker y Vannest, 2009). Y se realiz6 la evaluacion de la magnitud del cambio
terapéutico para los instrumentos CFQ-R, AAQ-II, YSR y CBCL, se compararon las
mediciones del pre tratamiento con las del post tratamiento, seguimiento a un mes y tres
meses, y se determind los cambios clinicamente significativos mayores al 20% (Cardiel,

1994),
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Resultados

Los adolescentes con FQ y cuidadores que participaron en la intervencion de salud movil basada en ACT refirieron los siguientes datos

clinicos y médicos que se observan en la Tabla 3.

Tabla 3

Datos del diagndstico, evolucion y condicion médica de los adolescentes con FQ que participaron en la intervencion de salud mavil basada en ACT.

Condicién médica

P Edaddel Dx Mutacion Ingreso al INP Exacerbaciones Prob. pulmonares Colonizado Mala absorcion IMC por debajo Desnutricion  Apetito excesivo Diarrea cronica
1 8 afios F508 homocigoto 8 afios 0 Si Si Si Si No Si No
2 12 afios Desconoce 3 meses 1 Si Si Si No Si No No
3 4 afios AlfaF508 4 afios 4 Si Si Si Si Si No No
4 8 afios Desconoce 2 afios 1 Si Si Si Si Si Si No
5 7 meses Desconoce 8 meses 10 Si Si Si Si No Si No

Nota: P = paciente; Dx = Diagnéstico; Prob = problemas; IMC = indice de Masa Corporal

Con base a las manifestaciones clinicas de cada paciente los médicos establecieron los tratamientos pertinentes, y se identificaron a partir del
reporte del cuidador los siguientes datos de no adherencia, el Paciente uno (P1) present6 dificultades para seguir los cuidados diarios; el Paciente dos
(P2) se le complico hacer las nebulizaciones, fisioterapias y toma de medicacion (enzimas pancredticas y vitaminas o suplementos alimenticios); al
Paciente tres (P3) se le dificulto hacer las nebulizaciones y cuidados diarios; el Paciente cuatro (P4) tuvo problemas en la toma de medicacion
(antibioticos), nebulizaciones, fisioterapias y cuidados diarios; y por ultimo al Paciente cinco (P5) se le dificultd la toma de medicacion (antibidticos),

nebulizaciones, fisioterapias y cuidados diarios.

Las barreras psicologicas, fisicas y sociales que se identificaron e interfirieron en la adherencia al tratamiento de los adolescentes con FQ que

participaron en esta investigacion se agrupan en la Tabla 4.
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Tabla 4

Barreras de adherencia al tratamiento de adolescentes con FQ que participaron en la intervencion de salud mévil basada en ACT.

P1 P2 P3 P4 P5
Percibe es util el tx Si No Si Si Si
Psicoldgicas Responsables del tx Mamady hermana Mamdy papd Pacienteypapdas Mamayhermana  Abuelay paciente
Consumo de sustancias No No No No No
Olvido del tx No Si No No Si
.. Dolor en el tx No No No No No
Fisicas
Tiempo del tx 180 minutos 100 minutos 91 minutos 95 minutos 60 minutos
Peleas con hermanos por enf No No No Si No
Problemas familiares No No No Si Si
. Amistades Si Si Si Si Si
Sociales
Comunicacion a pares de enf No Si No No Si
Acoso por enf Si No No No No

Nota: P= paciente; tx = tratamiento y enf = enfermedad

Cabe resaltar que so6lo los P3 y P5 reportaron tener un rol activo en la ejecucion de sus tratamientos, el resto refirieron que sus familiares eran

los responsables, por lo que los objetivos y resultados de esta intervencion reflejan la adquisicion de habilidades y responsabilidades por parte de los

pacientes en sus tratamientos. El PS5 reconoci6 participar en sus tratamientos y en ocasiones olvidaba hacerlos. También vale la pena mencionar que

el rango de tiempo invertido de los pacientes en los tratamientos fue de 60 a 180 minutos. El P4 y cuidador indicaron conducta agresiva (verbal y

fisica) por parte del paciente dirigida a su hermana, expresaron que se debia a enojo por su diagnostico y la carga de los tratamientos, siendo estos
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comportamientos los causantes de los problemas familiares y en el caso del P5 los problemas familiares se debieron a conflictos entre los padres.

Solo el P1 report6 antecedentes de acoso escolar debido a su apariencia fisica.

Los motivos de consulta al iniciar la intervencion fueron similares entre los pacientes y cuidadores, que se enfocaron en la aceptacion de la

enfermedad, adherencia al tratamiento, regulacion emocional, problemas conductuales y dificultades propias de la etapa de desarrollo.

Cabe resaltar que los hallazgos de los pacientes con FQ se dan en el contexto de la pandemia por Covid-19, las restricciones sanitarias, la educacion y

servicios de salud a distancia.

Variables primarias

Adherencia al tratamiento

En la Tabla 5 se reportan los tamafios del efecto del tratamiento sobre la adherencia a las diversas terapéuticas de los pacientes con FQ, a

través del analisis de NAP (Parker y Vannest, 2009).

Tabla5
Efecto de la intervencion de salud mdvil basada en ACT en adherencia al tratamiento de adolescentes con FQ.
Adherencia
P Nebulizaciéon Efecto Fisioterapia Efecto Actividadfisica Efecto Ambienteshimedos Efecto Cambiosdetemperatura Efecto Tomademedicacion  Efecto
1 0.50 D 0.50 D 0.50 D 0.20 D 0.27 D 0.87 M
2 0.50 D 0.50 D 0.48 D 0.49 D 0.48 D 1 F
3 0.64 D 0.72 M 0.58 D 0.47 D 0.47 D 0.87 M
4 0.48 D 0.86 M 0.96 F 0.64 D 0.68 M 1 F
5 0.48 D 0.47 D 0.57 D 0.49 D 0.50 D 0.18 D

Nota: P = paciente; D = débil (< 0.65); M = medio (0.66 a 0.92); F= Fuerte (0.93 a 1)
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De lo reportado en la Tabla 5, se destaca lo referente a los tratamientos de nebulizaciones, fisioterapias y
actividad fisica, donde el P1 se mantuvo adherente a estos durante la intervencion, mientras que los P2 y P5 se
reportaron como no adherentes en la entrevista y se adhirieron a estos durante la linea base, por lo que se
obtuvieron efectos débiles en los tres casos; en tanto al P3 y P4 ambos se beneficiaron con un efecto moderado
en la adherencia a las fisioterapias, aunque solo el P4 fue reportado en la entrevista como no adherente a estas.
También el P4 obtuvo un efecto fuerte en la actividad fisica, aunque el cuidador no mencion6 dificultades en la

adherencia.

En este sentido, se resalta que al finalizar la intervencion los reportes de los cuidadores indicaron que los
cinco pacientes presentaron el 100% de conductas de nebulizaciones, fisioterapias y actividad fisica, se muestra

un ejemplo del P4 en la Figura 2.
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Figura 2
Resultados de la intervencidn de salud movil basada en ACT sobre adherencia al tratamiento de nebulizaciones, fisioterapia y actividad fisica.
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Nota: Se muestra el porcentaje de frecuencia de conductas de adherencia al tratamiento del paciente 4, el cual se basd en los registros conductuales emitidos por el cuidador. En la parte
inferior se observan las etapas de laintervencién.
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En tanto a la adherencia a cuidados diarios, el P4 fue el unico que mostr6 un efecto
medio de la intervencion al disminuir la presencia de conductas de exponerse a cambios
bruscos de temperatura, no siendo el caso de los P1, P3, y P5 quienes también fueron
reportados como no adherentes durante la entrevista. E1 P2 no se reporté como no
adherente a los cuidados diarios, sin embargo, en la linea base se observo en una ocasion la
presencia de conductas de exponerse a ambientes himedos y cambios bruscos de
temperatura, y fue a partir de la tercera semana de intervencion que se apreci6 ausencia de
dichas conductas, hasta concluir las mediciones, por estas circunstancias el efecto que

obtuvo fue débil.

Respecto a la toma de medicacion los P1, P2 y P3 se beneficiaron con un efecto de
moderado a fuerte, aunque en la entrevista no se reportaron como no adherentes, contrario
al P4 quien si fue referido como no adherente a la toma de medicacion y el efecto de la
intervencion fue fuerte; por ultimo, el P5 obtuvo un efecto débil de la intervencion y se
explica ya que varias semanas carecio de los medicamentos, porque dependia que una

fundacion se los proporcionara.

Asimismo, los reportes de los cuidadores acerca de la toma de medicacion de los
P1, P3 y P4 en la tltima semana fue que lograron el 100%, los P2 y P5 el 95% y 84%,
respectivamente. Se muestra un ejemplo del P3 para ilustrar la evolucién en la toma de

medicacion a través de las diversas fases del estudio (Figura 3).
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lF?iegsul;;:dos de la intervencion de salud movil basada en ACT sobre adherencia a la medicacion.
100
90
80
70
60

50

40

Porcentaje de toma de medicacion

30

20

10

Pre Taller 1 Llamada 1 Llamada 2 Llamada 3 Taller 2 Llamada 4

Nota: Reportedel cuidador acerca delatomade medicacién semanal del paciente 3. En la parteinferior se observan las etapas de laintervencién.

CVRS

Llamada 5

Llamada 6

Se sefialan los cambios clinicamente significativos obtenidos de cada paciente y de los cuidadores en las diversas dimensiones del instrumento

CFQ-R en las Tablas 6 y 7, a partir del analisis de la magnitud del cambio terapéutico (Cardiel, 1994).
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Tabla 6

Cambiosclinicamente significativos de la intervencidn de salud mévil basada en ACT sobre CVRS de los adolescentes con FQ.

Medicién P Dimensiones
1 Sxdigestivos Imagen corporal Edo emocional Aislamiento social Cargadel tx
Pre-Post 0.00 0.16 0.10 **0.22 **.0.22
Pre-1 mes *0.49 *0.33 *0.20 **0.22 **.0.22
Pre-3 meses *0.49 *0.33 -0.05 **0.22 **.0.22
2 Capacidad fisica Prob dealimentacion  Cargadel tx
Pre-Post *0.25 *0.28 *0.33
Pre-1 mes 0.12 *0.28 0.16
Pre-3 meses 0.05 0.01 0.01
3 Sxrespiratorios Aislamiento social Vitalidad Edo emocional
Pre-Post *0.33 *0.33 *0.20 -0.06
Pre-1 mes *0.41 -0.11 0.10 **.0.20
Pre -3 meses *0.33 -0.11 0.10 **.0.20
4 Sxrespiratorios Aislamiento social Edo emocional Cargadel tx
Pre-Post *0.24 **.0.36 **.0.49 **.0.28
Pre-1 mes *0.24 **.0.45 **.0.49 -0.14
Pre-3 meses *0.24 **.0.27 0 *0.28
5 Aislamiento social Capacidad fisica Sx respiratorios Cargadel tx Imagen corporal Sxdigestivos  Vitalidad Limitdel rol
Pre-Post 0.18 0.17 *0.20 **.0.50 0 **.0.33 **.0.36 **.0.36
Pre-1 mes 0.09 -0.11 **.0.27 **.0.25 **.0.37 -0.11 -0.09 **.0.27
Pre -3 meses *0.36 *0.22 **.0.33 **.0.37 **.0.37 **.0.33 **.0.27 -0.18

Nota: *mejoria clinicamente significativa; **empeoramiento clinicamente significativo.

P = paciente; Sx = sintomas; Prob = problemas; Tx = tratamiento; Edo = estado; Limit = limitaciones

37



Tabla7

Cambiosclinicamente significativos de la intervencion de salud maovil basada en ACT sobre CVRS de los adolescentes con FQreportado por los cuidadores.

Medicién P Dimensiones
1 Edoemocional Cargadeltx Probdepeso Imagen corporal
Pre-Post *0.25 *4.01 *0.50 0.17
Pre-1 mes *0.25 *4.01 *0.50 0.17
Pre-3 meses *0.25 *5.01 *0.50 *0.50
2 Edoemocional Cargadeltx Escolar Capacidad fisica Percepdelasalud Prob depeso
Pre-Post *1.10 *0.40 *0.25 *0.50 *0.60 **.0.33
Pre-1 mes *1.10 *0.40 *1 *0.44 *0.60 **0.33
Pre-3 meses *1.10 **.0.20 *1 *0.50 *0.60 **.0.33
4 Edoemocional Cargadeltx Escolar Imagen corporal Percepdelasalud  Vitalidad Prob conlaalimentacién  Sxdigestivos
Pre-Post *0.22 *0.75 *0.60 *1.50 *0.25 *0.22 *0.20 *1
Pre-1 mes *0.22 *0.50 *0.80 *2.00 *0.25 *0.22 *0.20 *1
Pre-3 meses -0.11 *0.50 *0.20 *0.50 **.0.25 **0.67 *0.20 *1.5

Nota: *mejoria clinicamente significativa; **empeoramiento clinicamente significativo.

P = paciente; Edo = estado; Tx = tratamiento; Prob = problemas; Percep = percepcién; Sx = sintomas

Los datos observados en las Tablas 6 y 7 muestran inicamente las mejoras y empeoramientos clinicamente significativos sobre CVRS de los

pacientes, por lo que se vuelve relevante analizar cada caso para darles sentido.

a) ElP1 reconocio mejoria en su estado afectivo al mes de la intervencion de cara a los desafios del momento historico e identifico

empeoramientos en lo relacionado al 4rea social, debido a la nula convivencia con pares y la limitacion en la movilidad, ademés que

percibid una mayor carga de los tratamientos, que asocio a la elevada demanda académica de la educacion a distancia, que disminuyo su

tiempo de ocio y convivencia familiar. El cuidador report6d que el P1 mejor6 su estado de animo después de la intervencion y hasta el
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ultimo seguimiento, su reporte también difirid respecto a la carga del tratamiento, ya
que aprecié mejoras, explicod fue porque observé que el paciente era capaz de

ejecutar los tratamientos por si mismo.

b) El autorreporte del P2 indic6 que las mejoras de las dimensiones capacidad
fisica, carga del tratamiento y alimentacion se presentaron en la post intervencion, y
solo la tltima se reflejo en el seguimiento a un mes, la falta de mantenimiento de los
cambios se asocid a que el paciente afrontd dos situaciones que afectaron su
percepcion sobre CVRS durante los seguimientos, la primera, fue que su cuidador
sufri6 una intensificacion de sintomatologia ansiosa y mayor frecuencia de ataques
de panico; la segunda, fue cuando el paciente egreséd de internamiento hospitalario
por enfermedad Covid-19. Por su parte, el cuidador percibié que el paciente tuvo
mas dimensiones con mejoras, las cuales en su mayoria se mantuvieron hasta el
ultimo seguimiento (estado de &nimo, escolar, imagen corporal, vitalidad y

alimentacion).

c) El P3 percibi6 mejoria al disminuir los sintomas respiratorios y empeoramiento
en su estado de animo, que no reconocié verbalmente en los contactos que tuvo

con la terapeuta.

d) El P4 reconoci6 disminucion de sintomas respiratorios en la post intervencion y
hasta el seguimiento a tres meses, por otra parte, identifico empeoramientos en
su estado de animo (los eventos disparadores fueron el encierro en casa y
convivencia con su hermana), ademas de la afectacion social, por la nula

convivencia con pares y la limitacion de la movilidad. Cabe resaltar que las
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respuestas del paciente estuvieron bajo el sesgo emocional de acontecimientos
cercanos (por ejemplo: encierro y dolores de cabeza) y no respondi6
considerando la globalidad del periodo indicado (dos semanas). El reporte del
cuidador difiri6 a la del paciente, ya que observd mejoras en su estado de &nimo
y disminucion en la carga del tratamiento, debido a que el paciente logréd
responsabilizarse de estos, se adaptd a la educacion a distancia, mejord su
imagen corporal con respecto a pares, mantuvo una adecuada ingesta

alimentaria y present6 disminucion de malestares estomacales.

e) En el P5 destacan los empeoramientos, quien percibié una mayor carga del

tratamiento, debido a partir de la intervencion se hizo responsable de los
mismos, también se afectd su imagen corporal, lo asocid a que convivio con
jovenes sanos y atendio a las diferencias fisicas con ellos, noto increment6 de
malestares estomacales, disminucion de energia y motivacion, ademas de
dificultades para desempefiar sus responsabilidades académicas y domésticas.
Es importante mencionar que el paciente contaba con diagndstico de
perturbacion de la actividad y la atencion (OMS, 2010). Por lo anterior, se
repitio la aplicacion del instrumento en dos ocasiones (seguimientos) ya que el
paciente se mostrd disperso y respondi6 azarosamente la primera ocasion. Los
resultados indican que el paciente not6 eventos privados relacionados a la carga
del tratamiento y en presencia de ellos se adhiri6 a las nebulizaciones,
fisioterapias y actividad fisica. También considerar que los sintomas fisicos

reportados indicaron la condicién médica del paciente (revisar Tabla 3) y los

40



obstaculos para realizar tareas de la vida cotidiana que se relaciona con el

diagndstico psiquidtrico.

Prondstico médico

Dado que los pacientes con FQ no adherentes al tratamiento presentan un mayor
numero de exacerbaciones, visitas a urgencias, hospitalizaciones y uso de antibioticos
intravenosos (Quittner et al., 2014) se torno relevante reportar el nimero de exacerbaciones
y hospitalizaciones de los pacientes en el periodo que comprendid la intervencion hasta los
seguimientos (junio de 2020 a noviembre de 2020) y compararlo con el mismo periodo del
aflo anterior. Lo que se encontr6 fue que los P3 y P5 tuvieron una exacerbacion el afio
anterior y ninguna el presente; el P2 tuvo antecedente de una exacerbacion el afio previo y
en el periodo indicado fue hospitalizado por enfermedad de Covid-19; el P1 no ha
presentado exacerbaciones durante la evolucion de su enfermedad; y por ultimo el P4

presentd una exacerbacion el afio anterior y durante el periodo abordado.

De lo anterior, se sefiala que los resultados en adherencia al tratamiento de los
participantes (revisar seccion correspondiente) se relaciona con que los P2, P3 y P5 no
fueron hospitalizados a consecuencia de una exacerbacion en el periodo de la intervencion

y si el afo anterior.

Variables secundarias

Evitacion experiencial

Los datos de la magnitud del cambio terapéutico (Cardiel, 1994) del instrumento

AAQ-II respondidos por los adolescentes con FQ se muestran en la Tabla 8.
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Tabla 8
Cambios clinicamente significativos de la intervencion de salud movil basada en ACT sobre la evitacién
experiencial de los adolescentes con FQ.

Medicion
P  Pre - Post Pre - 1 mes Pre - 3 meses
1 *.0.375 -0.06 0
2 **0.42 **0.42 -0.1
3 0 0 0.1
4 *-0.25 *.0.25 *.0.27
5 *-0.54 *-0.54 *0.51

Nota: *mejorias clinicamente significativos; **empeoramiento clinicamente significativo.

P = paciente

Es de interés observar varios aspectos de la Tabla 8; entre ellos, senalar el
empeoramiento del P2, que se asoci6 al afrontamiento de situaciones adversas
(sintomatologia ansiosa del cuidador e internamiento hospitalario). Resaltar que las mejoras
de los P4 y P5 se mantuvieron en el post y seguimientos a uno y tres meses. Ademas
mencionar que el P3 se mantuvo en el nivel minimo de evitacion experiencial desde la
entrevista hasta el ultimo seguimiento. Por ultimo, mencionar al P1 que reportd mejoria en
la post intervencion, la cual no se mantuvo en los seguimientos por los desafios de la

educacidn a distancia.

Satisfaccion con la intervencion

En la Tabla 9 se pueden apreciar las respuestas que brindaron los pacientes y sus

cuidadores respecto a la satisfaccion con la intervencion de salud movil basada en ACT.
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Tabla 9

Resultados de la satisfaccion con la intervencion de salud movil basada en ACT por parte de los adolescentes y cuidadores.

Participante Cumplimiento de objetivos

Utilidad de salud movil

Agrado de la interv

Repeticién de la interv

Recomendacion de la interv

P1 9.97 10 10 6.59 10
C1 9.7 9.65 9.63 9.39 10
P2 10 10 10 10 10
C2 10 10 10 10 10
P3 10 9.42 9.64 7.36 8.7
C3 10 8.9 7.56 7.4 10
P4 9.14 8.48 9.93 8.3 10
C4 8.37 8.98 10 10 10
P5 9.45 9.2 10 10 10
C5 10 10 10 10 10
Media 9.66 9.46 9.67 8.90 9.87

Nota: P= paciente; C = cuidador; interv = intervencion

Con los datos obtenidos, se observa que la intervencion de salud movil basada en ACT fue percibida por los participantes como que atendio y

cumplid con los objetivos planteados en la entrevista, que el formato de la intervencion y el uso de tecnologia (videollamadas, mensajeria y llamadas

telefonicas) fue util y de su agrado, y la recomendaron para otros pacientes y cuidadores. La puntuacion mas baja se encontrd en el rubro: participar

de nuevo en la intervencidn, que se vincula con las respuestas de los P1, P4, P3 y cuidador, quienes explicaron los inconvenientes del tiempo por las

actividades laborales, domésticas y de ocio.
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Inasistencia de los participantes

La intervencion de salud movil basada en ACT logr6 que los pacientes y sus
cuidadores se presentaron al 100% de las videollamadas y llamadas telefonicas
programadas, excepto el P4 y su cuidador que reprogramaron tres llamadas telefonicas, el
paciente en una ocasion y el cuidador en dos ocasiones, debido a malestares agudos
producto de la enfermedad crénica del cuidador, en este caso se reporta una asistencia del

85%.

Problemas internalizados, externalizados y totales

Fue de interés para esta investigacion observar los cambios clinicamente

significativos en las variables emocionales y comportamentales de los pacientes, utilizando

un instrumento especializado para este fin, con reporte de ellos mismos y los cuidadores. Se

observan a detalle los resultados en la Tabla 10
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Tabla 10

Cambios clinicamente significativos de la intervencion de salud mdvil basada en ACT sobre problemas interiorizados, exteriorizadosy totales de
los adolescentes con FQ.

P Autorreporte Reporte del cuidador
Interiorizados Exteriorizados Totales Interiorizados Exteriorizados Totales
Pre-Post 1 **1 0.00 -0.18 *.0.5 **3 0.00
Pre-1 mes **1 *.0.5 *.0.64 *1 *.1 *.0.54
Pre -3 meses **4 *.0.25 *.0.27 *.1 *.1 *.0.81
Pre-Post 2 *.0.43 *.0.43 *.0.38 0.00 0.00 *.0.57
Pre-1 mes *.0.43 -0.07 *.0.31 0.00 0.00 -0.12
Pre-3 meses *.0.86 *.0.29 *.0.56 *.0.5 *.0.5 -0.12
Pre-Post 3 *.0.8 *.0.78 *.0.54 **1.5 0.00 0.13
Pre-1 mes *.0.8 *-.0.89 *.0.67 **1.5 **0.4 **0.5
Pre -3 meses *.0.2 *.0.33 -0.13 0.00 *.0.2 *.0.29
Pre-Post 4 0.17 *.0.42 -0.14 *.0.29 *-0.55 *-0.4
Pre-1 mes *.0.5 *.0.47 *.0.49 *.0.57 *-0.79 *-0.63
Pre -3 meses *.0.5 *.0.42 *.0.49 0.00 *.0.72 *.0.52
Pre-Post 5 0.17 *.0.42 -0.14 *.0.5 -0.17 -0.10
Pre-1 mes *.0.5 *.0.47 *.0.49 *.0.5 -0.17 *.0.21
Pre -3 meses -0.17 -0.05 *.0.29 *.0.5 -0.17 -0.08

Nota: *mejoria clinicamente significativa; **empeoramiento clinicamente significativo.

P = paciente
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Se reportan los tres grupos que integran todos los items de los intrumentos YSR
y CBCL, a saber, interiorizados, exteriorizados y resultados totales, reportados por los
pacientes y cuidadores, y se complementan con los analisis clinicos que siguen a

continuacion.

En el caso del P1, resalta el contraste del autorreporte y reporte del cuidador
respecto a los problemas interiorizados, que reflejo que el paciente not6 eventos
privados displacenteros (ansiedad, depresion, malestares fisicos, etc.) debido a las
adversidades que enfrentd (periodo de adaptacion a las restricciones sanitarias y
escolares); sin embargo, logré cumplir las tareas académicas, domésticas y de

tratamientos, que coincidié en ambos reportes, a partir del mes de intervencion.

El autoreporte del P2 y reporte del cuidador coinciden en el seguimiento a tres
meses, lo que sugiere que el paciente disminuy6 su sintomatologia de ansiedad,
depresion y somadtica de tal manera que eran observables por €l y un tercero (cuidador),
también se aprecia que el paciente atendid a sus responsabilidades y respet6 a las

personas con quienes convivio.

En tanto al P3, destacan las diferencias entre el autorreporte y reporte del
cuidador, el paciente indico a la terapeuta una frecuencia esporadica de eventos privados
displacenteros, de la misma manera que el cuidador, sin embargo, el cuidador plasmo
mayor presencia de sintomatologia de ansiedad, depresion y somdtica que no coincidio
con los reportes verbales en los contactos; mientras que si reportd que en el periodo
posterior a la intervencion el paciente presentd dificultades para seguir las indicaciones

del tratamiento, mismas que se solventaron en los seguimientos.
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Al revisar los resultados del P4, concuerdan los reportes del paciente y cuidador,
cabe destacar el acuerdo en la disminucion de sintomatologia ansiosa, depresiva y

somaticas, ademas de que ejecutd sus responsabilidades y respet6 a familiares.

Por ultimo el P5, difieren los hallazgos entre el autorreporte y reporte del
cuidador, por una parte, el paciente manifestd que experimentaba eventos privados
displacenteros debido a las limitaciones sociales derivadas de las restricciones sanitarias,
el cuidador manifestd desconocer si el paciente experimentaba sintomas de ansiedad,
depresion o somaticos. Adicionalmente, el paciente reconocid los avances al
responsabilizarse de sus tratamientos y también las dificultades de atender tareas
escolares y domésticas, que coincide con lo referido por el cuidador que senal6 la

ausencia de estas ultimas.
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Discusién

Los objetivos de esta investigacion se dividieron en primarios y secundarios. Los
primeros se enfocaron en evaluar el tamafio del efecto sobre la adherencia al tratamiento,
medir la magnitud del cambio terapéutico sobre la CVRS y mencionar indicadores de
prondstico médico. Los segundos se dirigieron a evaluar la magnitud del cambio
terapéutico de la evitacion experiencial, explorar la satisfaccion con la intervencion,
senalar el porcentaje de inasistencias de los participantes y describir la magnitud del

cambio terapéutico de los problemas interiorizados, exteriorizados y totales.

Con respecto a los primeros objetivos se puede decir que la intervencion de salud
movil basada en ACT logr6 que los cinco pacientes con FQ presentaran el 100% de
conductas de adherencia a las nebulizaciones, fisioterapias y actividad fisica, aunque los
efectos del tratamiento oscilaron de débiles a fuertes. En cambio, en un par de estudios
donde se usaron intervenciones basadas en ACT no encontraron resultados significativos
en ejercicio o actividad fisica de pacientes sobrevivientes de cancer colorrectal y con

padecimientos cardiacos (Goodwin et al., 2012; Hawkes, et al., 2013, 2014).

Por otra parte, la intervencion mostrd efectos débiles en la adherencia a los
cuidados diarios, a excepcion de un paciente que obtuvo efecto moderado al disminuir la
frecuencia de conductas de exponerse a cambios bruscos de temperatura, en cambio
Patifio y Vargas (2013) reportaron que los participantes con diagnodstico de VIH se
banaron y cepillaron los dientes diariamente desde el inicio y hasta la finalizacion de la

intervencion psicoldgica basada en ACT.
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Finalmente, en adherencia a la toma de medicacion, la intervencion obtuvo
efectos de moderados a fuertes en cuatro pacientes, lo cual coincide con dos estudios que
utilizaron ACT para pacientes con VIH ya que los hallazgos mostraron efectos positivos
en la adherencia al antirretroviral, es decir cumplieron con la dosis y horarios (Moitra et
al., 2011; Patifio y Vargas, 2013). No obstante, un paciente registro efectos débiles,
debido a la carencia de medicamentos que eran proporcionados por una fundacion, lo
cual demuestra que la adherencia al medicamento es un proceso complejo que depende
de multiples variables, tales como individuales, sociales, familiares, entre otras (Patifio y

Vargas, 2013).

Considerando los parrafos anteriores, es relevante sefalar otras investigaciones
que evaluaron la eficacia de ACT en poblaciones médicas y los resultados que
obtuvieron, tales como: mejoras significativas del automanejo de la enfermedad con
efecto mediano de pacientes con diabetes mellitus tipo dos (Gregg et al., 2007), mejoras
significativas en los autorreportes de dieta con efecto de pequefio a grande en pacientes
con enfermedades cardiacas y sobrevivientes de cancer colorrectal (Hawkes, et al., 2013,

2014; Goodwin, et al., 2012).

Como resultado de la intervencion los pacientes adquirieron las habilidades para
responsabilizarse de sus tratamientos y los cuidadores las competencias para
supervisarlos, lo anterior coincide con lo que concluyeron en su revision sistematica
Graham et al. (2016) que ACT es un tratamiento prometedor con efectos moderados
para la crianza de nifios con enfermedades cronicas (Brown et al., 2014; Whittingham et
al., 2014). Lo anterior, se apoya de lo que sustentan Hadlandsmyth et al. (2013) respecto
a que las intervenciones de ACT para adolescentes con condiciones médicas se dirijan a

49



desarrollar patrones de autonomia e independencia del manejo de su enfermedad a
través de toma de decisiones basadas en valores, especialmente en aquellos que no

responden adecuadamente a las ordenes.

En referencia al prondstico médico, se aprecio en los hallazgos de esta
investigacion la ausencia de exacerbaciones, visitas a urgencias y hospitalizaciones de
tres pacientes, los datos se asocian a los resultados de la intervencion sobre la adherencia
al tratamiento. De acuerdo a otros estudios donde utilizaron ACT para aludir a esta
variable en pacientes con enfermedades cronicas reportaron los siguientes marcadores
bioldgicos con mejoras significativas en peso (con efecto pequefio), control de la glucosa
(efecto medio), HbAlc y glucosa en sangre (Gregg, et al., 2007; Goodwin, et al., 2012;
Hawkes, et al., 2013, 2014; Nes, et al., 2012). Asimismo, Graham et al. (2016) indic6
que ACT es prometedora para el control de convulsiones en pacientes con epilepsia

(Lundgreng et al., 2006, 2008).

Por su parte los hallazgos en las dimensiones de CVRS, evitacion experiencial,
problemas internalizados y externalizados de la presente intervencion estuvieron sujetos
a las adversidades que afrontaron los pacientes durante la pandemia, que coincide con lo
que sefialaron Patifio y Vargas (2013) de un paciente que vivid eventos adversos durante
la intervencion y seguimientos, que se relacionaron con la ausencia de mejoras
significativas en su estado de animo y comportamiento asociado al manejo de su
enfermedad. Asi mismo, se observd diferencias entre los autorreportes y reportes de los
cuidadores en estas variables, que se pueden deber, a que los pacientes respondieron con

el sesgo de su estado animico, lo cual contrastd con los reportes de los cuidadores,
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quienes se enfocaron en responder considerando lo que si hacian los pacientes en el

periodo evaluado de cada instrumento.

Lo mencionado previamente es visible en los reportes de los cuidadores con una
tendencia de mejoras clinicamente significativas de los pacientes sobre CVRS. Lo que
puede coincidir con otras investigaciones cuyo tratamiento fue basado en ACT para
adultos con enfermedades cronicas, quienes reportaron mejoras significativas sobre CV
con efectos de medianos a grandes, asi como los reportes de los cuidadores de este
estudio (Feros et al., 2013; Lillis et al., 2009; Lundgren et al., 2006, 2008; Rost et al.,
2012; Weineland et al., 2012), aunque en un par de estudios reportaron efectos pequefios
(Lundgren 2006; 2008). Sin embargo, Graham et al. (2016) en su revision sistematica
sostuvieron que hay inconsistencias en los hallazgos de la eficacia de ACT sobre la CV

debido a la heterogeneidad en la calidad de los estudios.

Con respecto a los objetivos secundarios se puede decir que la intervencion de
salud movil basada en ACT disminuyo la evitacion experiencial de los pacientes que la
reportaron en la pre evaluacion y los cambios se mantuvieron hasta los tres meses,
siempre y cuando los pacientes no afrontaron eventos adversos producto de la pandemia.
Lo anterior, coincide con las revisiones sistematicas de ACT en enfermedad crénicas de
Graham et al. (2016) que sefialaron que la intervencion es prometedora para incrementar
la flexibilidad psicologica (Burke et al., 2014; Feros et al., 2013; Goodwin et al., 2012,
Gregg et al., 2007; Hawkes et al., 2013) tal como lo sefialan un par de estudios
controlados aleatorizados (Lilis et al, 2009; Weineland et al., 2012). Es importante
mencionar que en estas investigaciones se obtuvieron efectos de pequefios a medianos,

ademas que los estudios incluidos en la revision sistematica fueron de alta calidad. Por el
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contrario, los pacientes de esta investigacion que si reportaron vivir situaciones
amenazantes no mantuvieron los cambios o empeoraron, ante esto, se sostiene que no
entrenaron durante la intervencion las habilidades de flexibilidad psicolégica para

afrontar y adaptarse a las vicisitudes.

De manera consistente (desde la post evaluacion y hasta el ultimo seguimiento)
los P1, P2 y P3 reportaron disminucion de sintomatologia depresiva, ansiosa y somatica
y los P3 y P4 mejoras para seguir normas y respetar a otras personas. Resultados
similares a los hallados acerca de problemas internalizados de intervenciones basadas en
ACT para pacientes con enfermedades cronicas se encontraron en Burke et al. (2014);
Feros et al. (2013), Hawkes et al. (2013, 2014), Lilis et al. (2009), Rost et al. (2012) y
Shepard et al. (2010) que reportaron mejoras significativas en distrés, mientras que Rost
et al. (2012) encontrd mejoras significativas en depresion y ansiedad con efectos

grandes.

Los pacientes y cuidadores expresaron la complacencia con la intervencion,
debido a que atendio y cumpli6 los objetivos, les agrado el formato y consideraron ttil el
uso de la tecnologia, por lo cual la recomendarian a otros pacientes. En tal sentido,
Moitra et al. (2011) y Nes, et al., (2012) determinaron que sus propuestas de
intervencion basadas en ACT fueron factibles para pacientes con VIH y diabetes
mellitus tipo 2, ambas tuvieron el objetivo de mejorar la adherencia al tratamiento y
estilo de vida. Por otra parte, en el presente estudio los participantes expresaron las
dificultades de tiempo para tomar de nuevo el tratamiento, ademas de las tres
inasistencias a la intervencion y se concentraron en una diada (paciente y cuidador) a

consecuencia de malestares agudos de la enfermedad del cuidador, esto contrasta con las
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propuestas de intervenciones basadas en ACT de un dia para pacientes con
enfermedades cronicas (Gregg et al., 2007; Lilis, et al., 2009) que eliminan la

posibilidad de inasistencias y abandono del tratamiento.
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Conclusiones

Esta investigacion se dirigi6 a atender a adolescentes que viven con FQ, que es
una enfermedad multisistémica, de evolucidn cronica, progresiva, incurable y mortal
(IMSS, 2013; OMS, 2004) la terapéutica consiste en multiples tratamientos complejos, a
través de estos se detiene su deterioro fisico (Smyth et al., 2014), pero requieren de una
alta adherencia para obtener su eficacia clinica e incrementar su expectativa de vida
(Bishay y Sawicki, 2016; Eakin et al., 2011; Johnson et al., 2001; Lucena et al., 2011;
Marciel et al., 2010; Sawicki et al., 2009; 2011). Sin embargo, debido a la etapa de
desarrollo los pacientes se encuentran con diversos desafios para llevarlos a cabo (Duff'y
Latchford, 2010; Masterson et al., 2011; Bishay y Sawicki, 2016; Quittner et al., 2009).
Lo anterior coincide con los motivos de consulta reportados por los pacientes y
cuidadores de este estudio que se enfocaron en la inadecuada adherencia a uno o mas

tratamientos y las dificultades propias de la etapa de desarrollo.

Con base a lo anterior se disefid la presente intervencién conductual en
combinacion con salud movil con el objetivo de desarrollar repertorios conductuales de
adherencia a los multiples tratamientos de los pacientes con FQ (Bishay y Sawicki,
2016; Jamieson et al., 2014; Jones et al., 2015; Kreindler y Miller, 2013; Owen y John,
2016) y se complement6 con otras variables relacionadas como CVRS e indicadores de

prondstico médico (Habib et al., 2015; Kreindler y Miller, 2013).

La propuesta de intervencion de salud movil basada en ACT de este estudio se
sustento bajo las directrices que fuera accesible y disminuyera los obstaculos de

movilidad y tiempo para lograr una adecuada adherencia al tratamiento (Committee on
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Pediatric Workforce, 2015; Cox et al., 2012; Gur et al., 2016). En este sentido, la
intervencion se pudo llevar a cabo a pesar de las restricciones sanitarias por la pandemia
de Covid-19, e independientemente de la localizacion geografica de los pacientes y
cuidadores, ya que solo dos de los cinco pacientes eran residentes de la Ciudad de
Meéxico, donde se llevo a cabo el estudio. También los participantes expresaron la
utilidad y agrado del uso de la tecnologia, algunas ventajas fueron que los videos e
imagenes se disefiaron de tal forma que fueron recordables y atractivos para los
participantes, asi mismo que pudieran acceder a los materiales cuando lo requirieron, ya
que se les enviaron inmediatamente después del contacto. Ademas las tres inasistencias
se localizaron en una diada (paciente y cuidador) y se debieron a razones ajenas al
tiempo o movilidad; también se explor6 lo relacionado a repetir la intervencion para
identificar posibles obstaculos de nuevos participantes, de esta manera el investigador
pueda anticiparse y solucionarlo, a consecuencia se identifico que cuatro participantes
refirieron problemas de tiempo para repetir la intervencion, lo cual deja entrever como
el tiempo puede ser un obstaculo para que concluyan su participacion y obtengan los

beneficios de un tratamiento conductual.

Por su parte, la entrevista para pacientes con FQ y sus cuidadores que se disefio y
uso en esta investigacion se fundamento en la revision sistematica de Owen y John
(2016) que identifico las principales barreras en la adherencia al tratamiento de esta
poblacién y consisten en 1) psicologicas, 2) familiares, 3) carga y complejidad del
tratamiento, 4) sociales y 5) manejo del tiempo. Se resalta que a partir de la entrevista se

identificé que menos de la mitad de los pacientes participaron en sus tratamientos, por lo
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tanto, los responsables eran sus familiares. A causa de la intervencion los pacientes se

hicieron cargo de sus tratamientos y los cuidadores de supervisarlos.

Asimismo el estudio abarcé multiples tratamientos de los pacientes con FQ y se
concluye que la intervencion de salud moévil basada en ACT increment6 las conductas de

nebulizacion, fisioterapia, actividad fisica y toma de medicacion de los pacientes con

FQ.

Por lo tanto, los elementos esenciales de la intervencion que se asocian con los
resultados obtenidos en adherencia al tratamiento de nebulizaciones, fisioterapias,
actividad fisica y toma de medicacion, son los siguientes: a) que el paciente y su
cuidador recibieron la misma intervencion de manera individual y conocieron su rol en
los tratamientos médicos; b) las metaforas se desarrollaron a partir de las principales
dificultades y retos de los pacientes con FQ en adherencia al tratamiento y se adaptaron
a la etapa del desarrollo, lo cual evoco en los participantes los eventos privados
aversivos, conductas de evitacion experiencial y sus efectos perjudiciales, y la
disposicion a aprender las habilidades ninja; ¢) los nombres de los estilos de respuesta
fueron memorables, por ejemplo: “decisiones ninja” (que se referia al proceso abierto);
d) las habilidades entrenadas se definieron en acciones concretas y se anotaron en hojas
de trabajo que los participantes tuvieron disponibles en su WhatsApp y se actualizaron

cada semana y el acompanamiento dur6 dos meses.

Otro aspecto de la presente intervencion conductual es que da un indicio que los
pacientes con FQ disminuyeron sus exacerbaciones, visitas a urgencias, hospitalizacion

y uso de antibidticos intravenosos (Quittner et al., 2014).

56



En este estudio se incluy6 el instrumento AQQ-II que es el unico traducido y
validado para adolescentes mexicanos, evaliia un proceso central del ciclo del
sufrimiento humano propuesto por los autores de ACT (Espinosa, 2010; Hayes et al.,
2004; 2012) y de esta manera se observé cémo la intervencion disminuyd la evitacion
experiencial de los pacientes con FQ, sin embargo, este cambio estuvo condicionado a

que no vivieran eventos amenazantes producto de la pandemia.

En cambio, la intervencion de salud movil basada en ACT no mostrd efectos
contundentes sobre los cuidados diarios de los pacientes con FQ. Asi pues la
intervencion estuvo limitada para desarrollar flexibilidad psicologica y repertorios
conductuales respecto al afrontamiento de la pandemia por Covid-19 lo cual se aprecid

en las variables de CVRS, evitacion experiencial, P1 y PE.

Por lo tanto, se proponen algunas modificaciones a la intervencion de salud
movil basada en ACT, donde se incluyan elementos que destaquen los valores
personales de los pacientes respecto a los cuidados diarios a través de metaforas y
ejercicios experienciales para lograr la ausencia de conductas de exponerse a ambientes
hiimedos y cambios bruscos de temperatura. Mientras que los cuidadores identifiquen
valores personales relacionados a supervisar a los adolescentes y reciban un

entrenamiento para reforzar comportamientos de responsabilidad de los pacientes.

En el caso de que uno o varios participantes experimenten eventos estresantes,
como la pandemia de Covid-19, se recomienda que la intervencion basada en ACT se

adapte e incluya elementos del momento historico con el objetivo de desarrollar la
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flexibilidad psicologica y una agenda de acciones comprometidas, en caso de ser

necesario brindar sesiones extras.

Cabe resaltar que en esta investigacion se utilizo un diseiio N=1 congruente con
las ciencias del comportamiento. Ademads, la seleccion de las variables dependientes y el
disefio de la intervencion se basaron en las necesidades y caracteristicas de la poblacion,
es decir su etapa de desarrollo, condiciéon médica y cualidades sociodemograficas.
Asimismo, el disefio ABABC permiti6 observar en las diferentes fases del experimento
los comportamientos diarios relacionados a la adherencia de los multiples tratamientos
de los pacientes con FQ durante 9 semanas (linea base e intervencion), y a través de las
mediciones complementarias se dio un seguimiento total de 5 meses (desde el inicio de

la intervencion al ultimo seguimiento).

En este sentido se consider6 a la poblacion para la elaboracion de los registros
conductuales que midieron la adherencia a los multiples tratamientos de los pacientes
con FQ, se desarrollaron con las premisas que fueran de observacion directa del
comportamiento, llenados por un tercero, de esta manera disminuir los sesgos de los
autorreportes, de facil acceso con tiempo de llenado minimo y en linea. Ademés dotaron
a los cuidadores de las habilidades para supervisar y responsabilizar a los pacientes de

sus tratamientos.

Por su parte la intervencion se entregd con igualdad de condiciones entre los
participantes mediante videos de las metaforas, ejercicios experienciales y mindfulness,
y hojas de trabajo, y se individualizaron los tratamientos mediante la retroalimentacion

del paciente y terapeuta.
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Sin embargo, se identificaron riesgos de validez interna del estudio:

El estudio se realizo durante la pandemia de Covid-19, que se torna un aspecto
relevante de la historia del experimento, lo que afectdé multiples variables
dependientes de la investigacion (Kazdin, 2016).

No se accedio a los marcadores biologicos de los pacientes propuestos inicialmente,
ya que en casa no contaban con los instrumentos para su medicion.

No se consideraron los registros de adherencia a la ingesta alimentaria, debido a que
no se contd con un profesional que los supervisara y evaluara para extraer las
propiedades funcionalmente relevantes.

La investigacion tuvo una muerte experimental de tres pacientes, dos de ellos fueron
a causa de empeoramiento de su condicion médica, uno mas debido a la situacion
laboral y econdomica del cuidador, los tres en la fase de pre evaluacion.

Los pacientes y cuidadores seleccionados fueron aquellos que contaron con acceso a
tecnologia (celular e internet), a pesar de que otros cuidadores manifestaron
problemas de adherencia al tratamiento de los pacientes.

Se apreci6 que los cuidadores de manera verbal no brindaron datos certeros de la
adherencia al tratamiento de los pacientes, ya que contrastaron con los datos que
brindaron a través de los registros conductuales.

Hubo dos factores que afectaron el tamafo del efecto de adherencia a las
nebulizaciones, fisioterapias y actividad fisica de tres pacientes, por lo tanto
obstaculiza asumir que estos den un panorama del efecto del tratamiento (Sanz y

Garcia-Vera, 2015).
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o El primero, son los P2 y P5 que se adhirieron a estos tratamientos por el
hecho de ser evaluados y responsabilizados de los mismos y la instruccion a
los cuidadores que los supervisaran, aunque ambos pacientes se reportaron
con dificultades de adherencia durante la entrevista, lo anterior se atribuye a
problemas para reflejar en las lineas bases los déficits en la adherencia a
estos tratamientos debido al sesgo que introdujo el investigador al instruir
los roles de los pacientes y cuidadores en los tratamientos médicos en esta
etapa (McGuigan,1997; Kazdin, 2001).

o Elsegundo, fue el del P1 que se mantuvo adherente a estos tratamientos
desde la linea base.

En conclusion, ambas situaciones amenazan la validez interna del estudio, para
concluir que los efectos de los P1, P3 y PS5 sobre la adherencia a las nebulizaciones,
fisioterapias y actividad fisica se deban al tratamiento.

e El evaluador se encontr6 con dificultades al aplicar los instrumentos CFQR, CBCL
e YSR con dos pacientes y un cuidador, respectivamente. Los obstaculos se
engloban en que los participantes emitieron respuestas en los instrumentos que
fueron incongruentes con sus reportes verbales, ademas un paciente respondid
azarosamente y se asocio a su diagnostico psiquiatrico.

¢ En los instrumentos mencionados, también se identifico que los pacientes

respondieron con base a su sesgo afectivo.

En proximas investigaciones basadas en ACT dirigidas a adolescentes con FQ para

mejorar la adherencia al tratamiento, CVRS y pronostico médico se sugiere:
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1. Realizar un disenio ABC, donde la intervencion sea de un dia, como las propuestas
hechas por Lillis, et al., 2009; Gregg et al., 2007 para enfermedades cronicas y de
esta manera eliminar el absentismo y abandono del tratamiento.

2. Ante fenomenos que vivan los participantes, como el de la pandemia por Covid-19,
se sugiere identificar las afectaciones a las variables dependientes provenientes de
estos, a través de datos clinicos que lo respalden.

3. Robustecer las mediciones con marcadores bioldgicos que respalden la variable de
prondstico médico.

4. Los investigadores deberan ser cuidadosos de no introducir sesgos al dar las
instrucciones a pacientes y cuidadores que alteren los resultados de las variables
dependientes, sobretodo en la pre evaluacion.

5. Incluir los registros de adherencia a la ingesta alimentaria, ya que es un pilar de los
tratamientos de la FQ y por lo tanto contar con un profesional que dé¢ las
indicaciones y entrene a los cuidadores en los registros, y tenga las competencias
para extraer los resultados. Y se enfatiza el uso de registros de observacion directa
para medir la adherencia al tratamiento reportados por un tercero, con la finalidad

de disminuir los sesgos del autorreporte y reporte verbal.

Respecto a la validez externa se requiere de un mayor niimero de réplicas para

generalizar los hallazgos de los adolescentes con FQ.
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Anexos

Entrevista inicial para adolescentes con Fibrosis Quistica y su cuidador

Entreviga inicial para adolescente con FibrosisQuistica y su cuidador .

Nombre del paciente:

Numero de expediente:

Nivel socioecondémico: Ix 1 2 3 4 5 6 | *K
Edad del paciente: afios meses
Fecha de nacimiento: Dia Mes Afio
Ocupacion: Estudiante Empleado Otro:
Grado escolar: Primaria Secundaria | Prepa Otro:
Tipo de escuela: Publica Privada Distancia Otro:
Horario: Ingreso Hrs. | Salida Hrs.
Lugar de residencia: CDMX Edo México | Provincia

Especificar:

Lugar de origen:

Nombre del cuidador primario:

Parentesco: Madre Padre Otro:
Celular de contacto: Cuidador
Paciente

Vive con (parentesco, nombre,
edad, ocupacion, grado de

estudios y estado de salud):

Tipo de familia: Nuclear Monoparental Extensa
Compuesta Adoptiva Otro:
Fecha de ultima cita Servicio:

Mes Afio




Seccidn: Cuidadores
M ativo de consulta del personal de salud (;Por qué le dijeron los médicos que viniera a

psicologia?):

M ativo de consulta del padre (;Porqué considera importante traer al paciente a

psicologia?):

Datos Embarazo

(Fue un embarazo planeado? Planeado No planeado

(Qué tipo de relacion habia entre | Noviazgo | Casadoso | Otra:

. unioén libre
los padres cuando se embaraz6?

(Qué numero de embarazo fue el | Nimero de Gesta /

paciente?

(En el embarazo se enfermé o Si No Especifique:

tuvo que ir al médico? jporqué?

(Como se sentia emocionalmente | Depresiva | Ansiosa | Estresada | Otro:
durante el embarazo del

paciente?

(Habia problemas economicos Si No Especificar:

durante el embarazo? ;cudles?

(Habia problemas familiares o de | Si No Especificar:
pareja durante el embarazo?

(Cuéles?




Datos del nacimiento

(Cuantas semanas o meses tenia el

paciente al nacimiento?

(Naci6 por parto o cesarea? Parto Cesarea

(Lloré y respiro al nacer? Si No

(Qué calificacion (APGAR) le dieron al

paciente cuando naci6?

(Cuando naci6 hubo algln problema con la

salud del paciente?

(Uso incubadora o se quedo hospitalizado? | Si No

Especificar tiempo
(Recibid leche materna? ;cuanto tiempo? | Si No
Especificar tiempo

Desarrollo motriz

Sostén cefélico Sedestacion Gateo Bipedestacion | Marcha

meses meses meses meses meses

Desarrollo del lenguaje (meses)

Balbuceo Monosilabos Palabras Frases

meses meses meses meses

Control de esfinteres

Diurno Nocturno

meses meses

Datos generales del padecimiento
Edad del diagnostico (A qué edad fue diagnosticado el paciente?
| Afios | Meses

79



Forma del diagndstico ;Qué pruebas sabe que le hicieron al paciente para el diagnostico de

FQ?

Mutacion (;Conoce la mutacion de la enfermedad del paciente?)

[ Mutacion:

| No recuerda

| Desconoce

Hermanos con FQ confirmado vivos y/o muertos (;Cuantos hermanos del paciente tienen

FQ?, (Estan vivos o muertos?, ;Cual es su edad o edad del fallecimiento?)

Nombre

Vivo (V) o Muerto (M)

Edad actual o fallecimiento

Nombre del padre y edad, o edad de muerte (En caso de que el padre no viva con el

paciente, ;Cual es su nombre y edad?, en caso de haber fallecido ;cuantos afios tenia

cuando muri6?, jhace cuanto tiempo fallecié?)

Nombre

Vivo (V) o Muerto (M)

Edad actual o de fallecimiento

Nombre de la madre y edad, o edad de 1a muerte (En caso de que la madre no viva con el

paciente, (Cual es su nombre y edad?, en caso de haber fallecido ;cuantos afios tenia

cuando muri6?, jhace cudnto tiempo falleci6?)

Nombre

Vivo (V) o Muerto (M)

Edad actual o de fallecimiento

Ingreso al INP (;Cudntos afios tenia el paciente cuando tuvo su primera cita en este

hospital?

Afios |

Meses

Antecedentes heredofamiliares y muertes por FQ (;En la familia del paciente existen otras

personas con FQ?, ;Cual es el parentesco?, ;Estan vivos o muertos?)

Nombre

Vivo (V) o Muerto (M)

Edad actual o fallecimiento
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Crecimiento

Peso (;,Cual es el peso actual del paciente?) Kg
Talla (;Cuanto mide el paciente?) Mts.
IMC

Percentil y categoria de IMC (CDC)

Cuadro dlinico
(El paciente tiene problemas pulmonares?

Si( ) No( ) Describir:

(El paciente esta colonizado?

Si() No( ) Describir:

(El paciente tiene mala absorcion de los alimentos?

Si() No () Describir:

(El paciente se encuentra con peso y talla por debajo de lo esperado?

Si( ) No( ) Describir:

(El paciente esta desnutrido?
Si() No( ) Describir:

(El paciente tiene apetito excesivo?

Si() No () Describir:
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(El paciente tiene diarrea cronica?

Si( ) No( ) Describir:

Tratamiento

(Cuantas hospitalizaciones ha tenido el paciente?, indique las fechas aproximadas.

Mes y afio Tiempo de estancia Motivo

(Cuantas exacerbaciones ha tenido el paciente?, ;Cuando fue la ultima exacerbacion? ;Qué
cree que paso para que se diera la exacerbacion? Ejemplo: dejo de tomar sus medicamentos

o hacer las nebulizaciones.

Numero de Mes y afio | Motivo
exacerbaciones

Durante las hospitalizaciones ;hay problemas para que siga las indicaciones médicas?,

(cuales?
Si() No( ) Explicar:
INFECCIOSO

(El paciente ha usado esteroides orales o inhalados?

Si( ) No( ) Describir:

(Hay alglin problema para que el paciente los use?

Si() No( ) (Cual es el problema?




Temporalidad | ;Desde cudndo nota este

problema?

Trayectoria [a veces mejora o empeora?

Consecuencias | /qué hacen cuando esto pasa?

(El paciente usa antibidtico profilactico y/o inhalado?

Si() No( ) Describir:

(Hay alglin problema para que el paciente los tome?

Si( ) No( ) (Cual es el problema?

Temporalidad | ;Desde cuando nota este

problema?

Trayectoria [a veces mejora o empeora?

Consecuencias | /qué hacen cuando esto pasa?

+
PULMONAR
(El paciente realiza sus nebulizaciones?

Si( ) No( ) Describir:

(Hay alglin problema para que el paciente las haga?

Si( ) No( ) (Cual es el problema?
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Temporalidad | ;Desde cudndo nota este

problema?

Trayectoria [a veces mejora o empeora?

Consecuencias | /qué hacen cuando esto pasa?

(El paciente usa broncodilatador?

Si() No( ) Describir:

(Hay alglin problema para que el paciente lo use?

Si( ) No( ) (Cual es el problema?

Temporalidad | ;Desde cuando nota este

problema?

Trayectoria [a veces mejora o empeora?

Consecuencias | /qué hacen cuando esto pasa?

(El paciente usa oxigeno continuo?

Si( ) No( ) Describir:

(Hay alglin problema para que el paciente lo use?

Si( ) No( ) (Cual es el problema?




Temporalidad | ;Desde cudndo nota este

problema?

Trayectoria [a veces mejora o empeora?

Consecuencias | /qué hacen cuando esto pasa?

(El paciente realiza sus fisioterapia y depuracion de las vias aéreas?

Si() No( ) Describir:

(Hay alglin problema para que el paciente lo haga?

Si( ) No( ) (Cual es el problema?

Temporalidad | ;Desde cuando nota este

problema?

Trayectoria [a veces mejora o empeora?

Consecuencias | /qué hacen cuando esto pasa?

(El paciente se cubre del frio o de la humedad?

Si() No () Describir:

(Hay alglin problema para que el paciente lo haga?

Si() No( ) (Cual es el problema?
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Temporalidad | ;Desde cuando nota este

problema?

Trayectoria a veces mejora o empeora?

Consecuencias | ;qué hacen cuando esto pasa?

NUTRICIONAL
(El paciente usa enzimas pancreaticas?
Si() No( ) Describir:

(Hay alglin problema para que el paciente las tome?

Si( ) No( ) (Cual es el problema?

Temporalidad | ;Desde cuando nota este

problema?

Trayectoria [a veces mejora o empeora?

Consecuencias | /qué hacen cuando esto pasa?

(El paciente usa vitaminas o suplementos alimenticios?

Si() No () Describir:

(Hay alglin problema para que el paciente las tome?

Si() No( ) (Cual es el problema?
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Temporalidad | ;Desde cuando nota este

problema?

Trayectoria a veces mejora o empeora?

Consecuencias | ;qué hacen cuando esto pasa?

(El paciente sigue la dieta recomendada?

Si() No () Describir:

(Hay alglin problema para que el paciente la haga?

Si( ) No () (Cual es el problema?

Temporalidad | ;Desde cuando nota este

problema?

Trayectoria [a veces mejora o empeora?

Consecuencias | /qué hacen cuando esto pasa?

Describa lo qué hace el paciente en un dia escolar, fines de semana y dias festivos o

vacaciones.

Seccién: Pacientes

M ativo de consulta del paciente (;Porqué valdria la pena venir a psicologia?)
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Barreras psicolégicas

(Qué sientes y piensas de tener FQ?

Sentimientos Pensamientos

(Qué piensas acerca del tratamiento?

(Crees que el tratamiento es necesario? jcrees que sirve de algo seguirlo?

Si( ) No( ) (Por qué?:

(Quién es el responsable o responsables de tus tratamientos?

Cuando te ves en el espejo ;qué piensas de tu cuerpo?

(Has probado el alcohol, tabaco, mariguana, cocaina, otras drogas? ;cada cuando?, ;qué

cantidad?,

Droga Frecuencia Cantidad

Alcohol

Tabaco

Mariguana

Cocaina

Otra (especificar)

Barrerasfidcas

(Olvidas realizar tratamientos?, ;porqué?



Si( ) No () (Por qué?:

(El dolor que experimentas durante los tratamientos es un obstaculo para que los hagas?
(Donde sientes el dolor?

Si() No () Describir:

(Cuanto tiempo de tu dia te lleva hacer el tratamiento?

Horas Minutos

(qué haces en un dia de escuela, fines de semana y dias festivos o vacaciones?

Barreras sociales

(Qué te toca hacer en tu casa?

(Qué esta prohibido en tu casa?

(Qué esta permitido en tu casa?




(Tienes problemas con tus hermanos por la enfermedad?, ;Cuales?

Si() No( ) Describir:

(Como se llevan en tu familia?

;Tienes amigos?, ;Cuantos?, ;Como que cosas hacen juntos?

Si( ) No( ) Describir:

(Tus amigos o compaiieros saben que tienes FQ? ;qué opinan?

Si() No () Describir:

(Te han molestado por tu enfermedad?, ;cémo?

Si( ) No( ) Describir:
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Si( ) No () (Por qué?:

(El dolor que experimentas durante los tratamientos es un obstaculo para que los hagas?
(Donde sientes el dolor?

Si() No () Describir:

(Cuanto tiempo de tu dia te lleva hacer el tratamiento?

Horas Minutos

(qué haces en un dia de escuela, fines de semana y dias festivos o vacaciones?

Barreras sociales

(Qué te toca hacer en tu casa?

(Qué esta prohibido en tu casa?

(Qué esta permitido en tu casa?




Registros conductuales

https://docs.google.com/forms/d/e/IFAIpOQL STh3Cf6lvglISPaXRcXhOD7NX9IuvG715GbtFsKajGVIF30 w/viewform?usp=sf link
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https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSfh3Cf6lvglISPaXRcXhQD7NX9luvG715GbtFsKqjGVlF3o_w/viewform?usp=sf_link

iHola!
Este es EL REGISTRO DE MEDICAMENTOS SEMANAL.

Sigue los siguientes pasos para su llenado:
1. Elegiran entre tuy tu psicdloga el dia que se iniciard a llenar el registro, por ejemplo: miércoles, entonces todos los dias miércoles se empezara a llenar
desde la mafiana un nuevo registro de medicamentos.
Coloca la fecha en que se inicid y término el registro.
Escribe el nombre del medicamento.
Anota el numero de pastillas que le receto el doctor a tu adolescente que se tomara a diario.
Anota el niumero de pastillas que habia en el bote o caja antes de que él se las tomara y en caso de que se abra un nuevo bote o caja, escribe a un lado el
numero de pastillas que se agregan, por ejemplo: 4 +30.
6. Escribe el nimero de pastillas finales que quedaron en el bote o caja después de que tu adolescente se las tomara.

vk wnN

Fecha de inicio: Fecha de término:

Nombre del medicamento Cuantas pastillas toma diario Pastillas iniciales Pastillas finales

iGracias!



CFQ-R

m Niios de 12 a 13 Afios de Edad (Reporte Independiente)
CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

“Estas preguntas son para niflos como tu que tienen fibrosis quistica. Tus respuestas nos ayudaran a entender tu
condicién y como los tratamientos te ayudan. Contestar estas preguntas te beneficiara tanto a ti como a otros en
el futuro.”

Por favor contesta todas las preguntas. {No hay respuestas correctas ni incorrectas! Si no estas seguro como
contestar, escoge la alternativa que se parezca a tu situacion.

Por favor llena la informacion o marca el cuadrado que indique tu respuesta.

A. ;Cudl es tu fecha de nacimiento? E. ;Cual de las siguientes alternativas describe tu
Fecha| | 1T T 1 1 [ ] raza? (Por favor seleccione todas las que apliquen)
Dia Mes Afio [ Blanco
[ Negro
B. (Eres del sexo0? L] Mulato
[ Indio
[ Masculino [ Femenino L] Asiatico

[ Otro (especifique)

C. Durante las dos semanas pasadas, ;jhas estado
de vacaciones o faltado a la escuela (colegio)

por razones no relacionadas a tu salud? F. (En que grado estas en la escuela (colegio)? (Si
ya completaste el término escolar, jcual
O si O No completaste?)
O 5% grado
O 6" grado

D. ;Cual de las siguientes alternativas describe tu no
origen étnico (por favor seleccione todas las que LI 7™ grado
apliquen) L] 8" grado
O 9™ grado
[J Cubano(a) [0 No estas en la escuela
[ Puertorriquefio(a)
Mejicano(a)
Colombiano(a)
Argentino(a)
Venezolano(a)
Nicaragiiense(a)
Salvadorefio(a)
Otro(a) (especifique)

OooOoOooonO
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Nifios de 12 a 13 Afios de Edad (Reporte Independiente)
CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Por favor marca el cuadrado que indique tu respuesta.

Muy Mayormente Algo Falso

En las dos semanas pasadas: Cierto Cierto Cierto

1. Pudiste caminar tan rapido como 108 demas .........ccccocvvreeerurnnnes O | O

2. Pudiste subir escaleras tan rapido como los demés .................... O O O O

3. Pudiste correr, brincar y escalar como quiSiste ..........cc.coceeereenene O O O O

4. Pudiste correr tan rapido y tan lejos como los demas ................. O O O O

5. Pudiste participar en deportes que te gustan (béisbol, futbol,

baile, baloncesto, Natacion, €C.) .......cvvvvrervereeeeiereriereeeeeseneenes O O O O
6. Tuviste dificultad cargando o levantando objetos pesados como
tus libros, tu bulto escolar, o una mochila ..........c..cccceeveeeviennnn. | | O O

Por favor marca el cuadrado que indique tu respuesta.

Y en las dos semanas pasadas, indica cuan
frecuentemente: Siempre A menudo A veces Nunca

7. Te sentiste cansado(@) .......cecveververreeeieisieieeeeeesieeee e ereeenes O (|

8. Te sentiste €n0Jad0(@) .....cvevvevevirierieiiieriieieeeeee e O | O O
9. Estuviste de mal humor ........ccccoeiviireerineee s O O O O
10. Te sentiste preocupado(@) .......oceevvveveveverererereeiiiiereiererereveeeeeens O O O O
11. Te SENLISLE tTISLE 1.vvevveieieieiiieietereteieteice e O O O O
12. Tuviste dificultad en dOrmirte ..........cccovvvvvvvererereeeiiiiseeens O O O O
13. Tuviste suefios malos 0 pesadillas ............coevrverereereriririnnnns O O O O
14. Te sentiste bien con ti MISMO(Q) ......c.ooveveeeerereeeereierereeeereenenns O O O O
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Nifios de 12 a 13 Afios de Edad (Reporte Independiente)
CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Por favor marca el cuadrado que indique tu respuesta.

Y en las dos semanas pasadas, indica cuan

frecuentemente: Siempre A menudo A veces Nunca
15. Te fué difIcil COMET ...oovviieeeeeeeee e O O O O
16. Tuviste que dejar hacer actividades divertidas para hacer tus O O O O
TALAIMIENTOS .uveeviieerieeiiecteeitieeieeeteeeteesteeeseesseeeseessseesseesseeenseesaneanns
17. Te tuvieron que obligar @ COMET ........ccocvvverereeeeeereereerieeeeeeenas O O O O
Por favor marca el cuadrado que indique tu respuesta.

Muy Mayormente  Algo Falso
Durante las dos semanas pasadas: Cierto Cierto Cierto
18. Pudiste hacer todos tus tratamientos ........c..eeeeevveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeenns O O O (|
19, DiISTTULASTE COMIET ...vvveeeeeeeeeeeeee et e et eeeeeeeeeereeeseaeeeseeeeeeas O O O (|
20. Te reuniste MUChO CON tUS AMIZOS .vevvevvereeerrrirrerieieierenresieeeeeseesenees O O O (|
21. Te quedaste en casa mas de lo que hubieses querido ...........ccceveenee. O O O O

22. Te sentiste comodo(a) estando fuera de casa (en casa de amigos,
familiares U Otro SIt0) .....ecveeieriiriieieriieie sttt

23. Te sentiste eXClUIAO(Q) .ooveverreeireirieieieeeeeeeee e
24. Invitaste amigos(as) a tu casa a8 MeNUAO ........ccevveeevreerereereeerereennas

25. Pensaste que otros nifios(as) se burlaron de ti ........cccceeeveveveerennenene

O o o o o
O o o o o
O o o o o
O o o o o

26. Te sentiste comodo hablando de tu enfermedad con otros (tus
AMIZOS, PIOTESOTES) ..overvirieneeiiitinieieieie ettt sttt

27. Pensaste que eras muy bajo(a) de estatura ...........ccoceeerereeeeerennennnn

28. Pensaste que estabas muy delgado(a) ......ocovvververieineneneeceeenen
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m Nifios de 12 a 13 Afios de Edad (Reporte Independiente)
CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Muy Mayormente  Algo Falso

Durante las dos semanas pasadas: Cierto Cierto Cierto
29. Pensaste que eras fisicamente diferente a otros de tu misma edad ... O O O O
30. Te molestd hacer tus tratamientos .......eeeveveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeens O O O O

Por favor marca el cuadrado que indique tu respuesta.

Y durante las dos semanas pasadas, indica cudn Siempre ~ Amenudo  Aveces  Nunca
frecuentemente:

31. Tosiste durante el diad ........eceeoereririeieinireeeeee e
32. Te despertaste durante la noche porque estabas tosiendo ................
33. Tosiste MUCOSIAAd ....c.eevreiieiiiiiiiieieeieie e

34. Tuviste dificultad respirando ..........ccccoecevierieieniiieniceeeeee

o 0O o o gd
o 0O o o od
o 0o o o ad
o 0O o o od

35. Te dolid el eStOMAZO ...ocveeueevieiiiiieiieie ettt

Por favor asegurate que todas las preguntas han sido contestadas.

;Gracias por tu cooperacion!
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CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Adolescentes y Adultos (Pacientes de catorce afios en adelante)

Entender el impacto de su enfermedad y tratamientos en su vida diaria puede ayudar a los médicos a monitorear su salud y
ajustar sus tratamientos apropiadamente de ser necesario. Por esta razon, este cuestionario fue especificamente desarrollado
para personas que padecen de fibrosis quistica. Gracias por completar este cuestionario.

Instrucciones: Las siguientes preguntas son acerca de su estado de salud actual, tal cual usted lo percibe. Esta informacién

nos ayudara a entender como usted se siente diariamente.

Por favor conteste todas las preguntas. ;No hay respuestas correctas ni incorrectas! Si no sabe que contestar, seleccione la

alternativa que mas se parezca a su situacion.

Seccién I. Datos Demograficos

A. (Fecha de nacimiento?

Feeha [ T T [ T T [ T

Dia Mes Afio

B. Sexo [ Masculino [ Femenino

C. En las pasadas dos semanas, ;ha estado de vacaciones o

faltado a la escuela (colegio) o trabajo por razones no
relacionadas a su salud? Osi Owo
D. Estado Civil

Soltero / nunca casado(a)
Casado(a)

Viudo(a)

Divorciado(a)
Separado(a)

Casado(a) de nuevo
Con un compaiiero(a)

ooooOooag

E. (Cual de las siguientes alternativa describe mejor su
origen étnico? (por favor seleccione todas las que
apliquen)

Cubano(a)

Puertorriqueno(a)

oo

Mexicano(a)
Colombiano(a)
Argentino(a)
Salvadorefio(a)
Nicaragiiense

Venezolano(a)

OooOoOooono

Otro(a) (especifique)

Por favor conteste o seleccione la contestacion correspondiente a las
siguientes preguntas.

(Cual de las siguientes alternativas describe su raza? (Por
favor seleccione todas las que apliquen)

[ Blanco

O Negro

O Mulato

O mdio

[ asiatico

O otro (especifique)

|
|
a
a
g

O

. Nivel de educacion

Algo de escuela superior o menos
Diploma de escuela superior /GED
Estudios vocacionales

Algo de universidad

Titulo de universidad

Titulo graduado o profesional

(Cual de las siguientes opciones mejor describe su estado
de estudios o a que se dedica?

OO0 Ooood

Asiste a la escuela / colegio fuera del hogar
Toma cursos en el hogar
Busca trabajo

Trabaja a tiempo completo o medio (en el hogar o
fuera de este)

Ama de casa a tiempo completo
No estudia o trabaja debido a su estado de salud

No trabaja por otras razones
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Adolescentes y Adultos (Pacientes de catorce aios en adelante)

CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Secciéon II. Calidad de Vida | Por favor marque la alternativa correspondiente a su contestacion.

Mucha Alguna Un poco de  Ninguna
Durante las pasadas dos semanas, cuanta dificultad ha tenido: dificultad  dificultad  dificultad  dificultad
1. Participando en actividades extenuantes como correr o practicar algun deporte O O O O
2. Caminando tan rapido como 108 demas ............ceeueueuiririniniiieieieeininineeeeeae (| O O (|
3. Cargando o levantando cosas pesadas como libros o mochilas ............c.cccccceee O O O O
4. Subiendo €SCALETAS........c.civiiiiiiiiiciiiiiieee e O O O O
5. Subiendo escaleras tan rapido como 10 demas ...........coeevvevieierininieniercniennnens O O O O
Y en las pasadas dos semanas, indique cuan frecuentemente: Siempre A menudo A veces Nunca
6. Se sinti6 bien... O O O O
7. Se SIntio Preocupado(@).....c.ccoeirerirreuereieiiririnineeieieieieet et O O O O
8. Se SINHO INULIL ...t O O O O
9. Se SINtiO CANSAAO()....e.eevieerinieiiieieieieeieieetet ettt es et es bbb eetenes O O O O
10. Se sintid cON MUCHA ENEIZIA. .....c.evviuieriiietiieieirieceee e O O O O
11. Se Sintio AZOLAAO() ... ..evevieirieeiiteiieteie ettt as O O O O
12, Se SINHO IS ...t O O O O

Por favor circule el niuimero correspondiente a su respuesta. Por favor escoja una sola respuesta para cada
pregunta.
Pensando en su estado de salud en las ultimas dos semanas:

13. ;Hasta que punto tiene dificultad al caminar?
1. Pudo caminar por mucho tiempo sin cansarse

2. Pudo caminar por mucho tiempo pero se cansa
3. No pudo caminar por mucho tiempo porque se cansa rapidamente
4. Evita caminar cuando le es posible porque se cansa mucho
14. ;Como se siente con respecto al comer?
1. Sélo pensar en comida le causa malestar
2. No disfruta al comer
3. Algunas veces disfruta al comer
4. Siempre disfruta al comer
15. ;Hasta qué punto los tratamientos le hacen su vida diaria mas dificil?
1. Nada en lo absoluto
2. Un poco
3. Moderadamente
4. Mucho
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Adolescentes y Adultos (Pacientes de catorce aios en adelante)

CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

16. ;Cuanto tiempo le dedica cada dia a sus tratamientos?
1. mucho tiempo
2. algo
3. poco
4. casinada
17. (Cuan dificil es para usted hacer los tratamientos (incluyendo medicamentos) cada dia?
1. Nada en lo absoluto
2. Un poco
3. Moderadamente
4. Mucho

18. ;Como piensa que esta su salud en este momento?
1. Excelente

2. Buena
3. Mas a menos
4. Mala

Por favor marque la alternativa correspondiente a su contestacion.

Pensando en su salud durante las pasadas dos semanas, indique cuan

verdaderos o falsos son las siguientes frases. Muy cierto Algo cierto  Algo falso

a a a a

Muy falso

19. Tengo dificultad recuperandome después de esfuerzo fisico..

20. Tengo que limitar mi actividades fisicas como correr o practicar deportes...........
21. Tengo que ObliZarme @ COMET......coueuerieuiriiiiieieieieieiciee ettt
22. Tengo que quedarme en casa mas de lo que quisiera............cccooevveiiciiiiciccnenns
23. Me siento comodo discutiendo mi enfermedad con otros...........ccceeveeeveriveeerinnenes

24. Pienso que estoy muy delgado(a)

25. Pienso que me veo diferente en comparacion con otros(as) de mi edad................
26. Me siento mal con respecto a mi apariencia fiSica..........coecerivevreecreciinerncrennens
27. La gente teme a contagiarse de Mi.........cceueeiririniniiiereueieenininneereeee e
28. Me relino con mis amigos @ MENUAO.........ceueiererieieririeiiieteeietereeie e seeseeeseneas

29. Pienso que mi tos molesta a 10S deMAs ..........cerueveirieinieinieinieeresere e

30.

31.

32.

Me siento comodo(a) saliendo por la noche

Me siento solo a menudo

Me siento(a) saludable

33. Es dificil hacer planes para el futuro (por ejemplo, ir a la universidad,
MALTIMONIO, ©C.)..euetiueiiietiteieeteteet ettt ettt ettt sttt ee ettt e e seeneas

34. Llevo una vida nOrmal ...........ccooveuiiieiiiiiieiiieiieieietecete et

OO0 ODO0OOooOooooooooao
OO0 ODOOooOooooooooo
OO0 ODOOooOooooooooao
OO0 ODOooOoooooooodao
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m Adolescentes y Adultos (Pacientes de catorce afios en adelante)
ey CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REMISED

Seccidn 111. Escuela, Trabajo, Actividades Diarias

Por favor seleccione ef niimero o fa alfernativa correspondienie a s contestacion.

35. ; Durmte las dos semanas pasadas, hasta qué punto tuvo dificnltad manteniéndose al dia en su trabajo escolar, profesional, o
en otras actividades diarias?

1. Mo ha tenido dificultad manteniéndose al dia

2. Ha podido mantenerse al dia aunque se le ha hecho dificil
3. B8e haatrasado

4. No ha podido hacer estas actividades en lo absoluto.

36. ;Durante las ilimas dos semanas, con qué fires ia estuvo tede la la, trabajo, o no pudo completar sus actividades
diarias por culpa de sn enfermedad o sns tratam jentos?
O Siempre [ Con frecuencia [0 Algunas veces ] Nunca

37. ;Con qué frecuencia le impide a usted la fibrosis cistica de alcanzar sns metas de escuela, trabajo o metas personales?
O Siempre [ Con frecuencia [0 Alpunas veces O Nunca

38. ;Con qué frecuencia le impide la fibrosis cistica de salir de su casa para hacer diligencias como ir de compras o ir al banco?
O Siempre [ con frecuencia [0 Alpunas veces ] Munca

Seccion | V. Dificultades con los Sintomas

Por favor seleccione la alternativa correspondiente.

Durante las pasadas dos semanas: Bastante Algo Poco Nunca
39. Ha tenido dificuliad zumentando de Peso..........cwoewrererrereerrerer O O O O
40. Ha estado congestionado(a) O O O

41. Ha estado tosiendo durante €l di ...........coc-coeueercreecrcn ceeecemeeseee e eceeeen O O O

42. Ha tenido que toser mucosidad O O O

43. Su mucosidad ha sido mayormente:

O Transp [ Transp aamarilla [] Amarillosa-verde [] Verde con muestras de sangre [ No sé

Indique cuan frecuenfemente en las pasadas dos semanas Siempre Amenxo A Nunca
44. Ha estado con sonido asmatico al respimr ... O O O O
45. Ha tenido dificultad al respirar. O O O O
46. Scha despertado durante la noche ponque estaba tosiendo. ........c.ccecen.e.e. O O O O
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Adolescentes y Adultos (Pacientes de catorce aios en adelante)

CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Indique cuan frecuentemente en las pasadas dos semanas:

Siempre A menudo A veces Nunca
47. Ha tenido problemas CON Gases ..........cccevruereveueeieririnrerererereineneneeneneneneeens O O O O
48. Ha tenido diarrea....... ..o O O O O
49. Ha tenido dolor abdominal.............ccccoouiiiiiiiiiiniiiiiccciciecccee O O O O
50. Tuvo dificultad con su apetito O O O O

Por favor aseguirese que todas las preguntas han sido contestadas.

;Gracias por su cooperacion!

©2000, Quittner, Modi, Watrous and Messer. Revised 2002. CFQ-R Teen/Adult, Spanish-Latin America Version 2.0 Pagina 5
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CYSITC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Padres / Encargados del Nifio (Nifios de 6 a 13 Ajios de Edad)

Entender el impacto de la enfermedad de su nifio(a) y los tratamientos en la vida diaria de ¢l (ella) puede ayudar a su equipo de
asistencia médica a mantenerse al tanto de su salud y ajustar sus tratamientos. Por esta razon, este cuestionario fue especificamente
desarrollado para padres de nifios(as) que padecen de fibrosis quistica. Gracias por completar este cuestionario.

Instrucciones: Las preguntas a continuacion son acerca del estado de salud actual de su nifio(a), segun ¢l (ella) lo perciben. Esta
informacion nos permitira comprender mejor como ¢l (ella) se siente diariamente.
Por favor conteste todas las preguntas. {No hay respuestas correctas ni incorrectas! Si no sabe que contestar, escoja
la respuesta que mas se parezca a la situacion de su nifio(a).

Seccion I. Datos Demograficos

A. (Cudles la fecha de nacimiento de su nifio(a)?
Fecha [ [ T [ T T [ [ |
Dia Mes Aio
B. (Cual es su relacion con él (la) nifio(a)?
O Madre
O Padre
D Abuela
D Abuelo
O Otro familiar
[ Madre adoptiva
[ padre adoptivo
O otro (especifique)

C. (Cual de las siguientes alternativa describe mejor su origen
étnico? (por favor seleccione todas las que apliquen)

Cubano(a)
Puertorriquefio(a)
Mexicano(a)
Colombiano(a)
Argentino(a)
Salvadorefio(a)
Nicaragiiense

Venezolano(a)

OooOOoOoOoooon

Otro(a) (especifique)

D. (Cual de las siguientes alternativas describe su raza? (Por
favor seleccione todas las que apliquen)

D Blanco

D Negro

O Mulato

O indio

D Asiatico

D Otro (especifique)

©Quittner, Modi, Watrous and Messer, 2000. Revised 2002. CFQ-R — Parent, Spanish Version 2.0

Por favor conteste o seleccione la c

E.

10N COrr

P a las sig

preguntas

Durante las dos semanas pasadas, ;ha estado su nifo(a) de
vacaciones o faltado a la escuela (colegio) por razones NO

relacionadas a su salud? D Si D No

(Cual es su fecha de nacimiento?

Fecha| [ [T [ 1T [ [ [ |
Dia Mes Aio
Estado Civil

Soltero / nunca casado(a)
Casado(a)
Viudo(a)

Divorciado(a)

Separado(a)

Casado(a) de nuevo

OoooOooono

Con un compaiiero(a)

(Cual es el nivel de educacion mas alto que usted ha
completado?

Algo de escuela superior o menos
Diploma de escuela superior /GED
Estudios vocacionales

Algo de universidad

Titulo de universidad

OoOooOoono

Titulo graduado o profesional

(Cual de los siguientes opciones mejor describe su trabajo
actual?

O Busca trabajo

Trabaja a tiempo parcial o completo (desde la casa o
fuera de casa)

O

O Amo(a) de casa a tiempo completo
O o puede trabajar debido a su salud
O

No trabaja por otras razones

Pégina 1
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Padres / Encargados de Nifios (Niiios de 6 a 13 Afios de Edad)

CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Seccion II. Calidad de Vida

Cuanta dificultad a tenido su nifio(a):

1. Participando en actividades extenuantes como correr o practicar algun deporte..

2. Caminando tan rapido como 108 demas ...........ccooueuirieiininiininienirieeeeeceeeeeies

3. Subiendo escaleras tan rapido como los demas ..

4. Cargando o levantar cosas pesadas como libros o una mochila............c.cccoveeeneee

5. Subiendo MUChOS €SCALONES.......c.c.evveuiriiirieiricireree et

Por favor marque el cuadrado que indique su respuesta.

Durante las dos semanas pasadas, indique cuan a menudo su

ninio(a):

d

Oo0Oo0oao

6. Parecio estar CONENTO(A)....c.eeveuerueuerreirienirieiirieetee ettt ettt eene O

7. Parecio estar preocupadof@).........ceeveuerueueriesiriesiriesinieseseesesieseetes et

8. Parecio estar cansSado(@)..........eeeveuerieeriiiriiiriec et

9. Parecio estar de mal HUMOT ..........oiviuiuiiiniieccc s

10. Parecio €STAr DICIL....c.coveveveueiiiiiiiriceetcteiee ettt

11. Parecié estar gruion(a)...

12. Parecid tener MUCha ENETGIa .......ccucvieieueieienieieieierieeree et

13. Estuvo ausente o llego tarde a la escuela u otra actividad por culpa de su

enfermedad o tratamientos..

Oo0o0ooad

Siempre A menudo A veces

Por favor indigue como su nifio(a) se ha estado sintiendo durante las

dos semanas pasadas marcando el cuadrado correspondiente.
Mucha

Alguna  Unpocode Ninguna
dificultad dificultad dificultad dificultad
O O O
O O O
O O O
O O O
O O O
Nunca
O O O
O O O
O O O
O O O
O O O
O O O
O O O
O O O

Por favor circule el numero correspondiente a su respuesta. Por favor seleccione una sola respuesta para
cada pregunta.

Con respecto al estado de salud de su nifio(a) durante las dos semanas pasadas, indique:

14. ; Cuanto participo su nifio(a) en deportes en la escuela, incluyendo durante el recreo y la clase de educacion fisica?

1.

Rl ol N

15.

o~

HWN =

No ha participado en deportes en la escuela

Ha participado menos de lo usual en deportes en la escuela
Ha participado igual que siempre pero con alguna dificultad
Ha podido participar en deportes sin ninguna dificultad

Cuan dificil le resulta caminar a su nifio(a)?

Puede caminar por mucho tiempo sin cansarse

Puede caminar por mucho tiempo pero se cansa

No puede caminar mucho por que ¢l (ella) se cansa rapidamente
Evita caminar siempre que puede, por que le cansa mucho

©Quittner, Modi, Watrous and Messer, 2000. Revised 2002. CFQ-R — Parent, Spanish Version 2.0
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CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Padres / Encargados de Nifios (Niiios de 6 a 13 Afios de Edad)

Por favor marque el cuadrado que indique su respuesta a estas preguntas.

Con respecto al estado de salud de su nifio(a) durante las dos

semanas pasadas, indique hasta que punto cada oracion es cierta o Muy  Un poco
falsa para su nifio(a): cierto  cierto
16. Mi nifo(a) tiene dificultad recuperandose después de un esfuerzo fisico................... O O
17. Las horas de comer SOn difiCiles..........ccccceirininininieeeiiiieeccce e O O
18. Los tratamientos de mi niflo(a) interfieren con sus actividades............coccceveeneennne. O O
19. Mi nifio(a) se siente pequefio(a) comparado con otros nifios(as) de su misma edad... [ O
20. Mi nifio(a) se siente fisicamente diferente a otros niflos(as) de su misma edad.......... O O
21. Mi nifio(a) piensa que es muy delgado(a)... O O
22. Mi nifio(a) se siente saludable ............cocooiiiiiiiiiiiieeeee e O O
23. Mi nifio(a) tiende a Ser retraido(@) .......coveereeuereeiirieiinieieeeet et O O
24. Mi nifio(a) lleva una vida normal............ccoeireirieiiniiinieeecee e O O
25. Mi nifio(a) se divierte menos de 10 USual..........ccovevivievirieirieiriieiceeeeeee s O O
26. Mi nifio(a) tiene dificultad llevandose bien con 10s demas............ooeveveuceiininninnnenene O O
27. Mi niflo(a) tiene dificultad concentrandose ..........cocovveiriiieiiiieisieisie s O O
28. Mi nifio(a) es capaz de mantenerse al dia con sus tareas de la escuela o actividades  [7] O
de verano (ejemplo: en el campamento de VErano).........c.coeeeveeveinieeenineeienisreeneeeeneenenes

29. A mi nifio(a) no le va tan bien como antes en la escuela o en sus actividades del ~ [7] O

verano (ejemplo: en el campamento de verano)

30. Mi niflo gasta mucho tiempo en sus tratamientos todos 10s dias..........c.coovrrrrrenene O

O

Un poco
falso

|

I A

O

Muy
falso

|

O O 0OO0ooooooooaogoano

Por favor circule el numero que indique su respuesta. Escoja solamente una respuesta por cada pregunta.

31. ;Cuan dificil es para su nifio(a) hacer sus tratamientos (incluyendo los medicamentos) cada dia?
1. Nada en lo absoluto
2. Un poco
3. Moderadamente
4. Mucho

32. ;Como cree que esta la salud de su nifio(a) en este momento?
1. Excelente
2. Buena
3. Regular
4. Mala

©Quittner, Modi, Watrous and Messer, 2000. Revised 2002. CFQ-R — Parent, Spanish Version 2.0
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cm Padres/ Encargados de Nifios (Nifios de 6 a 13 Afiosde Edad)
ey CYSTIC FIBRCSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Seccion |11. Dificultades con los Sintomas

El sguiente grupo ok pregunias se refiere a Ia frecuencia con la que & nifiofa) tiene problemas respiraforios
tales como fos o falta ok aire

Por favor indique como su nific{a) se ha sentido durante fasdbs  Bastante  Alge  Unpooo Nunca
semanas pasadas.

33. Mi nifo(a) ha tenido dificaltad tamdo de peso 0 O 0 0
34. Mi nifio(a) estuvo congestionado(a) O O O O
35. Mi niiio(a) tosié dumante el dia O n | O
36. Mi niiio(a) tosié mucosidad 0O 0 0 S Ij __________
Pasarala
Pregunta 38

37. Lamucosidad de mi nifio(a) ha sido mayomente: [] Trmnsparente [ Tramsparentc a amarilla [] Amarillosa-verde
[0 Vende con muestras de sangre ONose

Durante |as dbs ssmanas pasadhs: Siempre A menudo A veres Nunca
38 Mi nifio(a) estuvo con sonido asm atico al respirar O O O O
39. Mi nifio(a) tuvo dificultad al respirar. O O O O
40 Mi nifio(a) se despert durante la noche porque estaba tosiendo, O O O O
41. Mi nifio(a) tuvo gases O O O O
42 M nifio(a) tuvo diarrea O O O O
43 Mi nifio(a) tuvo dolor abdom inal O O O O
44 Mi nifio{a) tuvo problemas para comer O O O O

Por favar asegiirese que fodhs Ias pregunias han sich conlestadhs

j Gracias por su cooperacion!
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AAQ-II

AAQ-II (YUC)

A continuacién, encontrara una lista de frases. Por favor indique qué tan cierta es cada una para usted
marcando con una (X) el nimero que le parezca adecuado de la escala que se encuentra a la derecha de
cada frase. No hay respuestas buenas o malas, ni preguntas con truco. Asegurese de contestar todas las

frases.

Use como referencia la siguiente escala para hacer su eleccion:

1 2 3 4 5 6 7
Completa- Rara vez Algunas A veces Frecuente- Casi Completa-
mente falso cierto veces cierto cierto mente sie_mpre mente

cierto cierto cierto
Puedo recordar algo desagradable sin que esto me cause 2(3|14(5]6 |7
molestias.
Miss recuerdos y experiencias dolorosas me dificultan vivir 2 (314|567
una vida que pudiera valorar.
Evito o escapo de mis sentimientos. 21314151617
Me preocupa no poder controlar mis sentimientos y 21314151617
preocupaciones.
Mis recuerdos dolorosos me impiden tener una vida plena. 21314151617
Mantengo el control de mi vida. 2314|567
Mis emociones me causan problemas en la vida. 2134|5617
Me parece que la mayoria de la gente maneja su vida mejor 21314(15]1617
que yo.
Mis preocupaciones obstaculizan mi superacion. 2134|5617
Disfruto mi vida a pesar de mis pensamientos y sentimientos 2314|567
desagradables.

Los reactivos 1, 6 y 10 se suman en forma inversa, es decir, el 7 equivale a 1 y visceversa.
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YSR

SECCION 5. Autoinforme del Comportamiento de Jovenes de 11 a 18 afios. YSR/11-18,
Espaiiol (Achenbach & Rescorla, 2001, adaptada por Barcelata, Armenta y Luna, 2013, y

por Pérez y Ramirez, 2014).

TU NOMBRE COMPLETO

Primer nombre

Segundo nombre

Apellidos

TU SEXO: masculinold femenino] TU FECHA DE HOY: Dia
EDAD Mes Afio
GRADO ESCOLAR: No voy a la FECHA DE

escuelal]

NACIMIENTO: Dia

Si estas trabajando, ¢ qué tipo de trabajo haces?

Mes Afo

TRABAJO USUAL DE LOS PADRES, inclusive si ahora no esta trabajando (por favor
especifica, por ejemplo: Mecanico, jardinero, maestro de escuela, ama de casa, trabajador,
zapatero, sargento en el ejército).

TRABAJO DEL PADRE:

TRABAJO DE LA MADRE:

Parte |

Por favor completa esta forma con tu opinion sobre tu conducta, inclusive si crees que otras
personas no estan de acuerdo. Si tienes comentarios adicionales escribelos al final de la pregunta
en el espacio que se proporciona.

I. Anota por favor los deportes
que mas te gustan. Por
ejemplo: natacion, béisbol,
patinaje, futbol, bicicleta, etc.

En comparacion con los otros jovenes
de tu edad, ¢.cuanto tiempo le dedicas
a cada uno de estos deportes?

En comparacion con otros
muchachos(as) de tu edad, ¢como
eres en estos deportes?

O Ni Menos que Igualque  Mas que Peorque Igualque  Mejor que
inguno losdemds  losdemds los demas | los demds los demds los deméds

a. O O O O O O

b. O O O O O O

c. O O O O O O
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Il. Anota por favor tus
actividades, juegos o

En comparacion con los otros jovenes
de tu edad, ¢ cuanto tiempo le dedicas

En comparacién con otros
muchachos(as) de tu edad, ;cémo

pasatiempos favoritos ademas | a cada una de estas actividades? eres en estas actividades?
de los deportes. Por ejemplo,
coleccionar objetos, jugar con
muriecas(os), leer, tocar un
instrumento musical, danza,
artesanias, etc. (No incluyas
escuchar radio, ver television o
videojuegos).
O Ni Menos que Igualque  Mas que Peorque Igualque  Mejor que
inguno losdemds  losdemds los demés | los demds los demds los demas
a. O O O O O O
b. O O O O O O
c. O O O O O O
lll. Anota por favor las En comparacién con los otros jovenes de tu edad,
organizaciones, ¢qué tan activa es tu participacion en cada uno de
equipos, clubes o los grupos?
grupos a los que
perteneces.
) Menos que Igual que Mas que
O Ninguno los demas los demas _los demas
a. O O O
b. O O O
c O O O

IV. Anota por favor los trabajos

que tienes que hacer. Por ejemplo:

repartir periédicos, cuidar nifios,
quehacer doméstico. (tareas
pagadas y no pagadas).

tareas o trabajos?

En comparacion con los otros jovenes
de tu edad, ;Cémo llevas a cabo estas

" Peor que Igual que Mejor que
O Ninguno los demas los demds __los deméas
a. O O O
b. O O O
c. O O O
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V. 1. ¢ Cuantos amigos o amigas intimos(as) CINinguno 01
tienes? . .
(No incluyas a tus hermanos o hermanas) D263 04 0 mas
2. Sin contar con las horas en que estas en  [IMenos de 1 O162 O30

la escuela, ¢euantas veces a la semana mas
participas en actividades con tus amigos(as)?

Peor que | Igual que | Mejor

VI. En comparacion con otros jovenes de los los que
tu edad, ¢como... demas demas los
demas
a. te llevas con tus hermanos y hermanas? O O O [CINo tengo hermanos o

hermanas

b. te llevas con otros jovenes?

c. te comportas con tus padres?

d. haces cosas por ti mismo(a)?

VII. Desempeio escolar.

OONo voy a la escuela porque

Marca una respuesta para cada materia. Reprobado
a. Espafiol o Literatura O
b. Historia o Estudios Sociales  []
c. Mateméticas o Aritmética O
d. Ciencias ]
Otras materias, ejemplo: e. O
idiomas, cursos de computacion
etc. No incluyas educacion O
fisica, artes industriales, u otras
materias no académicas.
g O

Por debajo Promedio
del promedio

O O

O O

O O

O O

O O

O O

O O

¢Padeces de alguna enfermedad, problemas fisico o mental?

CINo Osi

describe el problema:

Mas alto que
el promedio

O

I Y Y R Y o I
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En el siguiente espacio, explica qué es lo que mas te preocupa de la escuela:

Por favor describe otras preocupaciones que tengas:

Por favor describe lo mejor de ti:

Parte Il
A continuacion hay una lista de frases que describen a los jévenes.

Si la frase te describe a ti en este momento o durante los ultimos seis meses, elige 2 si es muy cierto o
te describe muy a menudo. Elige 1 si sélo te describe en cierta manera o algunas veces. Si la frase NO te
describe o no es cierto, elige 0. Marca la respuesta elegida como prefieras, puedes tachar, palomear o
encerrar el nimero elegido.

En caso de que la pregunta lo requiera, por favor escribe con letra de molde.

Por ejemplo: 1
0 . 2
En cierta .
No es manera Muy cierto
cierto A Menudo
Algunas veces
1. Actlio como si fuera mucho mas joven que la edad 0 1 oy
que tengo

La opcién seleccionada fue el 2 porque la persona se describe como que es muy cierto, o que es muy a
menudo que actua como si fuera mas joven de la edad que tiene.

Asegurate de contestar todas las preguntas.

1 2
0 En cierta N!uY
No es cierto
. manera
cierto Algunas veces
Menudo

1. Actdo como si fuera mucho mas joven que la

0 1 2
edad que tengo
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0
No es
cierto

1

En cierta
manera
Algunas veces

2
Muy
cierto

Menudo

2. Bebo alcohol sin permiso de mis padres
(describe):

3. Discuto mucho

4. Dejo sin terminar lo que empiezo

5. Disfruto de muy pocas cosas

6. Me gustan los animales

7. Soy engreido o presumido

8. No puedo concentrarme o prestar atencion por
mucho tiempo

o |O|0o|0|o|o

NN

N INININ NN

9. No puedo quitarme de la mente ciertos
pensamientos
(describe):

10. No puedo estarme quieto(a)

11. Dependo demasiado de algunos adultos

12. Me siento muy solo(a)

13. Me siento confundido(a) o como si estuviera
en las nubes

14. Lloro mucho

15. Soy bastante honesto(a)

16. Soy malo(a) con los demas

17. Suefio despierto(a) a menudo

18. Me hago dafio a mi mismo(a) deliberadamente
o he intentado suicidarme

19. Trato de atraer mucha atencién

20. Destruyo mis cosas

21. Destruyo las cosas de otras personas

22. Desobedezco a mis padres

23. Desobedezco en la escuela

24. No como tan bien como deberia

25. No me llevo bien con otros jévenes

26. No me siento culpable después de haber
hecho algo que no debo

27. Tengo celos de otras personas

28. Rompo las reglas en casa, en la escuela, o en
otro lugar

o |0 O [Oooo|o|o|o| © [O|0o|0o|o| ©O [Oo|o|o

LN Y S [ P P N N T T S N N R I

NN N ININININININING N INNINING N INININ

29. Tengo miedo de ciertas situaciones, animales
o lugares (no incluyas la escuela)
(describe):

30. Tengo miedo de ir a la escuela

31. Tengo miedo de que pueda pensar o hacer
algo malo.
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No es
cierto

1

En cierta
manera
Algunas veces

2

Muy
cierto

A
Menudo

32. Me siento como que tengo que ser perfecto(a)

1

2

33. Me siento como que nadie me quiere

34. Me siento como que los demas quieren
perjudicarme

35. Me siento inferior o creo que no valgo nada

36. Me hago dafo accidentalmente con mucha
frecuencia

37. Peleo mucho

38. Los demas se burlan de mi a menudo

39. Me junto con jévenes que se meten en
problemas

o |[Oo|lo| © [Oo| O |o|o

A

N NIN NN NN

40. Oigo sonidos o voces que otros creen que no
existen
(describe):

41. Actuo sin pensar

42. Me gusta mas estar solo(a) que con otras
personas

43. Digo mentiras o engafio a los demas

44. Me muerdo las uias

45. Soy nervioso(a), tenso(a)

o|jo|o| © |©

RrlRrR ke

NININ NN

46. Partes de mi cuerpo se tuercen o tienen
movimientos involuntarios (describe):

o

=

N

47. Tengo pesadillas

48. No les caigo bien a otros/as jovenes

49. Puedo hacer ciertas cosas mejor que otros/as
jévenes

50. Soy demasiado ansioso(a) o miedoso(a)

51. Me siento mareado(a)

52. Me siento demasiado culpable

53.Como demasiado

54. Me siento demasiado cansado(a) sin ninguna
buena razén

55. Peso demasiado

o| © |Oo|lo|o|o| © |[Oo|o

R R RrRRR] R ke

N[N INNINN N ININ

56. Tengo problemas fisicos sin causa médica:
a. Dolores o molestias (sin que sean del
estémago o dolores de cabeza)

b. Dolores de cabeza

c. Nauseas, me siento mal

d. Problemas con los ojos (si no usas
lentes)

e. Me da salpullido o irritacion en la piel

f. Dolores de estémago

g. Vémitos

o|o|o| © |O|o| ©

Rk P R e

NININI N NN N
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2

1
glo es En cierta ggyto
] manera
cierto Algunas veces
Menudo
h. Otros (describe):

0 1 2
57. Ataco la gente fisicamente 0 1 2
58. Me arafio la piel u otras partes del cuerpo
(describe):

0 1 2
59. Puedo ser bastante amigable 0 1 2
60. Me gusta tratar cosas nuevas 0 1 2
61. Mi desempefio escolar es bajo 0 1 2
62. Soy torpe; no tengo mucha coordinacion 0 1 2
63. Prefiero estar con jévenes mayores que yo 0 1 2
64. Prefiero estar con jévenes menores que yo 0 1 2
65. Me rehuso a hablar 0 1 2
66. Repito ciertas acciones una y otra vez
(describe):

0 1 2
67. Me fugo de la casa 0 1 2
68. Grito mucho 0 1 2
69. Soy muy reservado(a); me callo todo 0 1 2
70. Veo cosas que otros creen que no existen
(describe):

0 1 2
71. Me cohibo, me avergiienzo con facilidad 0 1 2
72. Prendo fuegos 0 1 2
73. Puedo trabajar bien con mis manos 0 1 2
74. Me gusta llamar la atenciéon o hacerme el(la) 0 1 2
gracioso(a)
75. Soy demasiado timido(a) 0 1 2
76. Duermo menos gue la mayoria de los jovenes | 0 1 2
77. Duermo mas que la mayoria de los jovenes
durante el dia y/o la noche (describe):

0 1 2
78. No presto atencién o me distraigo facilmente 0 1 2
79. Tengo problemas con el habla
(describe):

0 1 2
80. Defiendo mis derechos 0 1 2
81. Robo en casa 0 1 2
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0
No es
cierto

1

En cierta
manera
Algunas veces

2
Muy
cierto

Menudo

82. Robo fuera de casa

0

1

2

83. Almaceno demasiadas cosas que no necesito
(describe):

84. Hago cosas que otras personas piensan que
son extrafias
(describe):

85. Tengo ideas que otras personas pensarian
que son extrafas (describe):

86. Soy necio(a) o testarudo(a)

87. Mi estado de animo o sentimientos cambian de
repente

88. Me gusta estar con otras personas

89. Soy desconfiado(a)

90. Digo groserias 0 uso lenguaje obsceno

91. Pienso en matarme

91. Me gusta hacer reir a los demas

93. Hablo demasiado

94. Me burlo mucho de los demas

95. Me enojo con facilidad

96. Pienso demasiado en el sexo

97. Amenazo lastimar a otras personas

98. Me gusta ayudar a otras personas

99. Fumo, mastico, o inhalo tabaco

o|0|0|0|0|0|0o|0|0o|o|o|o| © |©

RlRrRRRrRr(RrRRRrRR ~ |-

NINININININININININININI NN

100. No duermo bien (describe):

o

[

N

101. Falto a clases o a la escuela

102. Tengo poca energia

103. Me siento infeliz, triste 0 deprimido(a)

104. Soy mas ruidoso (a) que otros (as) jévenes

o|o|o|o

[T

N N[N N

105. Uso drogas sin razén médica (no incluyas
aqui el uso de alcohol o tabaco (describe):

o

[

N

106. Trato de ser justo(a) con los demas

107. Me gusta un buen chiste

108. Me gusta llevar las cosas con calma

109. Trato de ayudar a los demas cuando puedo

110. Desearia ser del sexo opuesto

o|o|o|o|o

PRk (k e

N[NIN NN
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2

1
0 . Mu
No es En cierta cie?lto
. manera
cierto Algunas veces
Menudo

111. Evito relacionarme con los demas 0 1 2
112. Me preocupo mucho 0 1 2

Por favor escribe cualquier cosa que describa tus sentimientos, comportamientos o intereses:
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CBCL

Fechade evalvaciéon | | |/ | | /|| |__|
dia mes ao
Nombre del nifio:
Fecha de nacimiento | ___ | | /|| |__|/1__|__|__|__| Sexo: Horfbre [ ] MLéI’ L1
dia mes am

Persona que responde la evaluacién [nonbre conpleto]:

A. 2Cudl es su relacién con el menor que esté evaluando?

B. 3Su hijo padece alguna enfermedad o discapacidad [fidca o mertal] ?
1.NO lo sé 2.NO 2.5i [por favor, describa]

C. 2Qué es lo que mas le preocupa de su hijo? [por favor, describa]

D. 3Qué es lo mejor que ve en su hijo? [por favor, describal]
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A continuacién, hay una lista de frases que describen a los nifios (as).

Si la frase describe a su hijo(a) EN ESTE MOMENTO O DURANTE LOS ULTIMOS DOS MESES, elija 2 para indicar que es MUY CIERTO o le
describe muy a menudo. Elija 1 si sélo le describe EN CIERTA MANERA o algunas veces. Si la frase NO le describe o NO ES CIERTO, elija
0.

Marca con una “X” tu respuesta, en caso de que la pregunta lo requiera, por favor escribe con letra de molde.

0

1

2

Asegurate de contestar TODAS las preguntas EN CIERTA
Recuerda que todas tus respuestas son confidenciales NO ES CIERTO MANERA MUY CIERTO
ALGUNAS VECES A MENUDO

1. Actio como si fuera mucho mds joven que la edad que 0 1 5
tiene
2. Bebo alcohol sin permiso de sus padres 0 1 2
3. Discute mucho 0 1 2
4. Dejo sin terminar lo que empieza 0 1 2
5. Disfruta de muy pocas cosas 0 1 2
6. Le gustan los animales 0 1 2
7. Es engreido(a) o presumido(a) 0 1 2
8. NO puede concentrarme o prestar atencién por mucho 0 1 5
tiempo
9.NO puede quitarme de la mente ciertos pensamientos
(describa): 0 1 2
10. NO puede estarse quieto(a) 0 1 2
11. Depende demasiado de algunos adultos 0 1 2
12. Se siento muy solo(a) 0 1 2
13. Se siento confundido(a) o como si estuviera en las 0 1 5
nubes
14. Llora mucho 0 1 2
15. Es cruel con los animales 0 1 2
16. Es malo(a) con los demés 0 1 2
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Asegurate de contestar TODAS las preguntas BN OERTA
Recuerda que todas tus respuestas son confidenciales NO ESCERTO MANERA MUY CIERTO
ALGUNASVECES A MENUDO

17. Suefia despierto(a) frecuentemente (a menudo) 0 1 2
18. Se hago dafio a mi mismo(a) deliberadamente (a 0 1 5
propésito) o he intentado suicidarme
19. Exige mucha atencién 0 1 2
20. Destruye sus cosas 0 1 2
21. Destruye las cosas de otras personas 0 1 2
22. Desobedece en casa 0 1 2
23. Desobedece en la escuela 0 1 2
24. NO como tan bien como deberia 0 1 2
25. NO se llevo bien con otros jdvenes 0 1 2
26. NO parece sentirse culpable después de haber hecho 0 1 5
algo que no debe
27. Se pone celoso facilmente 0 1 2
28. NO respeta/rompe las reglas en casa, en la escuela, 0 1 5
o en ofro lugar
29. Tiene miedo de ciertas situaciones, animales o lugares
[NO incluyas la escuela (describa)]: 0 1 2
30. Le da miedo ir a la escuela 0 1 2
31. Tienemiedo de que pueda pensar o hacer algo malo

0 1 2
32. Se siento como que tiene que ser perfecto(a)

0 1 2
33. Me siento como que nadie me quiere 0 1 2
34. Siente o se queja de que los demds lo quieren 0 1 5

perjudicar
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Asegurate de contestar TODAS las preguntas BN OERTA
Recuerda que todas tus respuestas son confidenciales NO ESCERTO MANERA MUY CIERTO
ALGUNASVECES A MENUDO

35. Se siente inferior o cree que NO vale nada 0 1 2
36. Se lastima accidentalmente con mucha frecuencia 0 1 2
37. Pelea mucho 0 1 2
38. Los demds se burlan de él (ella) a menudo (muy 0 1 5
seguido)

39. Se junto con jévenes que se meten en problemas 0 1 2
40. Oye sonidos o voces que otros creen que no existen

(describa): 0 1 2
41. Actia sin pensar 0 1 2
42. Le gusta mdés estar solo(a) que con otras personas 0 1 2
43. Dice mentiras o engafia a los demds 0 1 2
44. Se muerdo las viias 0 1 2
45. Es nervioso(a), tenso(a) (0] 1 2
46. Partes de su cuerpo se tuercen o tienen movimientos

involuntarios (describa): 0 1 2
47. Tiene pesadillas 0 1 2
48. NO les cae bien a otros(as) jdvenes 0 1 2
49. Puede hacer ciertas cosas mejor que otros(as) jdvenes 0 1 2
50. Es demasiado ansioso(a) o miedoso(a) 0 1 2
51. Se siento mareado(a) 0 1 2
52. Se siento demasiado culpable 0 1 2
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Asegurate de contestar TODAS las preguntas BN OERTA
Recuerda que todas tus respuestas son confidenciales NO ESCERTO MANERA MUY CIERTO
ALGUNASVECES A MENUDO

53. Come demasiado 0 1 2
54. Se siento demasiado cansado(a) sin ninguna razén 0 1 2
55. Pesa demasiado (tiene sobrepeso) 0 1 2
56. Tiene problemas fisicos sin causa médica:

a. Dolores o molestias (sin que sean del estémago o dolores

0 1 2

de cabeza)

b. Dolores de cabeza 0 1 2

c. Nduseas, me siento mal 0 1 2

d. Problemas con los ojos (si no usas lentes) 0 1 2

e. Me da salpullido o irritacién en la piel 0 1 2

f. Dolores de estémago 0 1 2

g. Vémitos 0 1 2

h. Otros (describe): 0 1 2
57. Ataca a la gente fisicamente 0 1 2
58. Se mete el dedo a la nariz, arafia la piel v otras
partes del cuerpo (describa): (0] 1 2
59. Se toca/juega con sus genitales en piblico 0 1 2
60. Se toca/juega demasiado con sus genitales 0 1 2
61. Su desempefio escolar es bajo 0 1 2
62. Es torpe; no tiene buena coordinacién 0 1 2
63. Prefiere estar con jévenes mayores que él (ella) 0 1 2
64. Prefiere estar con j6venes menores que él (ella) 0 1 2
65. Se rehiso a hablar 0 1 2
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Asegurate de contestar TODAS las preguntas BN OERTA
Recuerda que todas tus respuestas son confidenciales NO ESQERTO MANERA MUY CIERTO
ALGUNASVECES A MENUDO

66. Repite ciertas acciones una y otra vez (describa):

(0] 1 2
67. Se fuga de la casa 0 1 2
68. Grita mucho 0] 1 2
69. Es muy reservado(a), se callo todo 0 1 2
70. Ve cosas que otros creen que no existen (describa):

0] 1 2
71. Se cohibe, se avergienza con facilidad 0 1 2
72. Le prende fuego a las cosas 0 1 2
73. Problemas sexuales (describa) 0 1 2
74. Le gusta llamar la atencién o hacerse él/la 0 1 5
gracioso(a)
75. Demasiado timido(a) 0 1 2
76. Duerme menos que la mayoria de los jévenes (0] 1 2
77. Duerme mds que la mayoria de los jévenes durante el
dia y/o la noche (describa): 0 1 2
78.NO presta atencién o se distrae facilmente 0] 1 2
79. Tiene problemas con el habla (describa):

(0] 1 2
80. Se queda con la mirada fija, mirando al vacio 0 1 2
81. Roba en casa 0] 1 2
82. Roba fuera de casa 0 1 2
83. Almacena demasiadas cosas que no necesita
(describe): 0 1 2
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Asegurate de contestar TODAS las preguntas BN OERTA
Recuerda que todas tus respuestas son confidenciales NO ESCERTO MANERA MUY CIERTO
ALGUNASVECES A MENUDO

84. Hace cosas que ofras personas piensan que son
extrafias (describe): 0 1 2
85. Tiene ideas que ofras personas pensarian que son
extrafias (describe): 0 1 2
86. Es necio(a) o testarudo(a) 0 1 2
87. Su estado de &nimo o sentimientos cambian de 0 1 5
repente
88. Queda contrariado (a), pone mala cara 0 1 2
89. Es desconfiado (a), receloso (a) 0 1 2
90. Dice groserias o usa lenguaje vulgar (obsceno) 0 1 2
91. Habla de querer matarse 0 1 2
92. Habla o camina cuando estd dormido (a) 0 1 2
93. Habla demasiado 0 1 2
94. Se burlo mucho de los demds 0 1 2
95. Se enoja con facilidad (berrinches o mal genio) 0 1 2
96. Piensa demasiado en sexo 0 1 2
97. Amenaza con lastimar a otras personas 0 1 2
98. Se chupa el dedo 0 1 2
99. Fuma, mastica, o inhala tabaco 0 1 2
100. No duerme bien (describe): 0 1 5
101. Falta a clases o a la escuela sin motivo 0 1 2
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Asegurate de contestar TODAS las preguntas BN OERTA
Recuerda que todas tus respuestas son confidenciales NO ESCERTO MANERA MUY CIERTO
ALGUNASVECES A MENUDO

102. Tiene poca energia 0 1 2
103. Infeliz, triste o deprimido(a) 0 1 2
104. Es mds ruidoso(a) que otros(as) j6venes 0 1 2
105. Usa drogas sin razén médica (no incluya aqui el uso

de alcohol o tabaco (describe): 0 1 5
106. Comete actos de vandalismo 0 1 2
107. Se orina en la ropa durante el dia 0 1 2
108. Se orina en la cama (0] 1 2
109. Se queja mucho 0 1 2
110. Desearia ser del sexo opuesto 0 1 2
111. Se aisla, no se relaciona con los demds 0 1 2
112. Se preocupa mucho 0 1 2
113. Por favor describa cualquier otro problema que no esté

incluido en esta lista

a. 0 1 2

b. 0 1 2

c. 0 1 2

Muchas gradias por tomarse el tienpo de cortestar esta evaluacion
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CSUA-PSI

Cuestionario de satisfaccion de usuarios de atencién psicolégica (paciente).

Nombre: Numero de expediente:

Fecha: Lugar de residencia:

Instrucciones: Lee atentamente las preguntas, y con un lapiz has una marca a lo largo de la
figura, donde expreses la respuesta acorde a tu experiencia con la terapia.

1. Tomar la terapia ¢te ayudd a los objetivos que se planteron al inicio de la terapia?

Mucho

Nada

2. Que la terapia haya combinado un taller presencial, llamadas telefonicas y
Whastsapp éte funcioné?

Mucho
Nada )///-/
3. ¢Qué tanto te gusto la terapia? Mucho
Nada '////
4. ¢ Qué tanto te gustaria tomar la terapia de nuevo?
Mucho

Nada

5. ¢éQué tanto recomendarias la terapia a otro psciente de tu misma edad?

Mucho
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Cuestionario de satisfaccion de usuarios de atencién psicolégica (cuidador).

Nombre: Numero de expediente:

Fecha: Lugar de residencia:

Instrucciones: Lee atentamente las preguntas, y con un lapiz has una marca a lo largo de la
figura, donde expreses la respuesta acorde a tu experiencia con la terapia.

1. Tomar la terapia éle ayudo a los objetivos que se planteron al inicio de la terapia?

Mucho

Nada

2. Que la terapia haya combinado un taller presencial, llamadas telefonicas y
Whastsapp éle funciond?

Mucho
Nada /

3. ¢Qué tanto le gustd la terapia?

Mucho
Nada /

4. ¢ Qué tanto le gustaria tomar la terapia de nuevo?

Mucho
Nada /

6. ¢Qué tanto recomendarias la terapia a otro cuidador con un paciente de la misma
edad?

Mucho
Nada /
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Intervencioén

Metaforas.

Escuela del arte ninja.

https://www.youtube.com/watch?v=Xj701UUCscw

Decisiones ninja.

https://www.youtube.com/watch?v=PLAG&8nP93as

Concentracion y contemplacion ninja.

https://www.youtube.com/watch?v=uxfmaz [LuJE

Combate ninja.

https://www.youtube.com/watch?v=DAayVvin7Ew
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https://www.youtube.com/watch?v=Xj7o1UUCscw
https://www.youtube.com/watch?v=PLAG8nP93as
https://www.youtube.com/watch?v=uxfmaz_LuJE
https://www.youtube.com/watch?v=DAayVvfn7Ew

Hojas de trabajo.

NOMBRE:

LEN QUE ME SIENTD
FUERA DE LUGAR?

EMOCIONES Y PENSAMIENTOS
REBELDES

HERIDAS EN MI CUERPO

i

"
w

FECHA:

ACOmO ME ESCAPO?

MIS BATALLAS

HABILIDADES Y HERRAMIENTAS
¢ [ PARA VENCER

128



LOS TRES PILARES DEL TEMPLO NINJA
RANGO ALTO

~ | HABILIDADES Y

<
LCUALES SON TUS FORMAS ;-Q ﬁﬁkkﬁmlimus
CHAFAS DE PELEA? )

RANGO MEDIO

ZQUE HACES CUANDO LA DISTRACCION  CONCENTRACION
SE APODERA DE TI 7

2%

CONTEMPLACION

‘RQ)
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LQUE SIENTES O PIENSAS QUE TE DECISIONES NINJX
DAN GANAS DE SALIR CORRIENDO?

\
(#:7) (v +) SIENTD
DEJO PASAR
LO NOTO Y LO:
OBEDEZCO
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Ejercicios experienciales.

Concentracion ninja.

https://youtu.be/9rxiNeq5g4s

Contemplacion ninja.

https://youtu.be/AB5sUIGtiJ8

Combate ninja.

https://youtu.be/K4F9DgvihsQ

131


https://youtu.be/9rxiNeq5g4s
https://youtu.be/AB5sUlGtiJ8
https://youtu.be/K4F9DqvihsQ

	Portada

	Índice
	Resumen
	Introducción
	Método
	Resultados
	Discusión
	Conclusiones
	Referencias
	Anexos

