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Resumen
La Enfermedad Renal Crónica [ERC] es un problema de salud pública a nivel mundial. En México, en el año 2018 murieron 13.845 personas por esta 

causa. El incremento en el riesgo de mortalidad está asociado a la falta de apego al tratamiento. En pacientes pediátricos, una parte importante del 

manejo de la enfermedad recae en el cuidador primario. El propósito de la presente investigación fue evaluar la eficacia de una intervención cognitivo 

conductual para mejorar la adhesión al tratamiento y la calidad de vida, así como promover recursos psicológicos en pacientes pediátricos con ERC 

en tratamiento de hemodiálisis y al mismo tiempo disminuir la carga en sus cuidadores primarios. El estudio empleó un diseño mixto, longitudinal, que 

incluyó pre-test, una intervención cognitivo conductual de ocho sesiones en el que se utilizó un manual, una evaluación post-test y un seguimiento a los 

dos meses. Participaron 5 pacientes pediátricos entre 12 y 17 años de edad y sus cuidadores primarios que asistían a un hospital público de la ciudad 

de Morelia, Michoacán, en México. Los resultados cuantitativos mostraron una mejora en la adhesión terapéutica, en la calidad de vida global y en los 

recursos psicológicos de los pacientes, así como una disminución de la carga en los cuidadores primarios. Los hallazgos cualitativos mostraron que los 

pacientes lograron entender su padecimiento, expresaron sus emociones respecto a la enfermedad y reconocieron el apoyo de su cuidador primario. 

Se concluye que el tratamiento cognitivo conductual es una propuesta de intervención eficaz para mejorar las variables de estudio.
Palabras clave: calidad de vida; recursos psicológicos; cuidador primario, percepción de carga, enfermedad renal crónica.

Abstract
Cognitive behavioral intervention to promote adherence to medical treatment, psychological resources, and quality of life in pediatric hemodialysis 
patients in Mexico. Chronic Kidney Disease [CKD] is a public health problem worldwide. In Mexico, in 2018 13,845 people died from this cause. 

The increased risk of mortality is associated with the lack of adherence to treatment. In pediatric patients, an important part of disease management 

fall on the primary caregiver. The purpose of the present investigation was to evaluate the efficacy of a cognitive behavioral intervention to improve 

adherence to treatment and quality of life, as well as to promote psychological resources in pediatric patients with CKD undergoing hemodialysis 

treatment and at the same time reduce the burden on their primary caregivers. The study used a mixed longitudinal design, with a pretest measure-

ment, an 8-session cognitive-behavioral intervention using a manual, a post-test, and a 2-month follow-up test. Five pediatric patients between 12 
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Introducción

En los últimos años los padecimientos crónicos y una enfer-
medad viral altamente transmisible y patógena que ha generado 
una pandemia, el COVID-19, ocupan las principales causas de 
muerte a nivel mundial. Sin embargo, la atención al COVID-
19 ha disminuido el cuidado y alcance de otras enfermedades, 
especialmente de las crónicas (Figueroa-Lara et al., 2016; She-
reen et al., 2020). Dentro de los padecimientos crónicos que 
se han convertido en un problema de salud pública destaca 
la Enfermedad Renal Crónica [ERC] (García-García & Chá-
vez-Iñiguez, 2018). De acuerdo con la Organización Mundial 
de la Salud (OMS, 2017), una de cada 10 personas en el mundo 
tiene algún grado de daño renal. En México, esta afectación 
constituye una de las principales causas de mortalidad, tan sólo 
en el año 2018 se registraron 13.845 muertes por esta causa (Ins-
tituto Nacional de Estadística y Geografía [INEGI], 2019). 

No obstante, se ha considerado a la ERC como la enferme-
dad crónica más olvidada por los pocos recursos destinados a 
su prevención y atención (Luyckx et al., 2018), que se suman a 
los limitados recursos humanos y de infraestructura para satis-
facer las necesidades de cuidados renales que se requieren, en 
especial cuando el paciente se encuentra en etapa terminal y 
necesita Terapias de Reemplazo Renal [TRR] para sobrevivir 

(Méndez-Durán et al., 2010; Obrador et al., 2016).
Respecto al tratamiento, con frecuencia los pacientes 

pediátricos presentan niveles bajos de adhesión debido a que 
la ERC exige cambios drásticos en su vida cotidiana (TRR, 
toma de múltiples medicamentos, restricciones en la dieta y 
frecuentes controles clínicos) que obstaculizan su asistencia a 
la escuela y limitan sus horas de juego y diversión (Cárdenas, 
2011; Marciano et al., 2011; Panduro & Ramos, 2018; Splin-
ter et al., 2018; Splivalo et al., 2017). Además, hay una afecta-
ción de su calidad de vida y la de sus familias, en especial la 
de su cuidador primario, en quien se genera una percepción 
de mayor carga o esfuerzo por asumir la responsabilidad del 
tratamiento, situación que le provoca elevados niveles de estrés 
que afectan su salud física y emocional (Romero-Massa et al., 
2014; Romero-Massa et al., 2015). 

Dada la complejidad del tratamiento, las guías interna-
cionales de atención al paciente renal como la Kidney Disease 
Improving Global Outcome (KDIGO, 2013) señalan la impor-
tancia de un trabajo interdisciplinar que atienda la parte 
médica, psicológica y nutricional para favorecer conductas de 
adhesión. En ese sentido, la Psicología de la Salud ha tenido un 
papel activo en el ámbito hospitalario, entre los tratamientos 
más eficaces en adultos con ERC destacan los de corte 
cogni-tivo conductual para mejorar la adhesión al 
tratamiento, en especial cuando se trata de regular el 
consumo de líquidos (Duarte et al., 2009; Murali et al., 2019), 
así como para disminuir ansie-dad y depresión (Núñez, 2014; 
Pascoe et al., 2017). 
Respecto a la población infantil, Alfaro (2016) señala que la 
Terapia Cognitivo Conductual (TCC) es eficaz para ayudar a 

los pacientes que eligen la TRR. Además, distintos estudios han 
mostrado que este tipo de terapia ayuda a mejorar la adhesión 
al tratamiento y la calidad de vida en niñas, niños y adoles-
centes con otras condiciones de salud como obesidad, cáncer y 
ansiedad (Antón, 2013; Martín & Robles, 2012; Valencia et al., 
2006). Estas evidencias nos permiten considerar que la TCC 
podría aplicarse a población pediátrica con ERC. 

Debido a ello, el objetivo de esta investigación fue evaluar la 
eficacia de una intervención cognitivo conductual para incre-
mentar la adhesión al tratamiento médico y nutricional, los 
recursos psicológicos y la calidad de vida en pacientes pediá-
tricos con hemodiálisis, así como para disminuir la percepción 
de carga en sus cuidadores primarios. Tras la intervención se 
espera que los menores presenten mayores puntuaciones en 
adhesión al tratamiento médico y nutricional, recursos psi-
cológicos y calidad de vida. Para ello, se utilizó un manual de 
intervención diseñado en colaboración con un equipo interdis-
ciplinario denominado “Un deseo para Santi”. Éste contó con 
distintas técnicas como: psicoeducación, balance decisional, 
reestructuración cognitiva, respiración diafragmática, solución 
de problemas e imaginería (Guzmán-Carrillo et al., 2021). 

Método

Participantes

La muestra estuvo compuesta por cinco pacientes pediá-
tricos y sus cuidadores primarios que acuden a un hospital 
público de la ciudad de Morelia, Michoacán, México. Los crite-
rios de inclusión fueron: 1) tener entre 12 y 17 años de edad, y 
2) contar con un diagnóstico de ERC en etapa terminal, 3) estar 
en tratamiento de hemodiálisis por parte del hospital, y 4) con-
tar con la autorización de sus padres para participar en el estu-
dio. Los criterios de exclusión fueron: 1) tener comorbilidades
de enfermedades crónicas, y 2) tener algún padecimiento que
comprometiera sus capacidades cognitivas y comunicativas.
En la Tabla 1 se muestran las características clínicas y sociode-
mográficas de los participantes.

Instrumentos

Autorregistros. Formato diseñado para anotar y contabilizar 
las conductas de adhesión en: toma de medicamentos, e indica-
ciones nutricionales. Las conductas se registraron diariamente. 

Cuestionario Sobre Calidad de Vida Pediátrica (PedsQL 
4.0®; Varnie et al. 2001) cuya versión en español para México 
fue publicada por Villarruel y Gómez-Maqueo (2010). Es un 
reporte para adolescentes (edades 13-18) que consta de 23 
reactivos que evalúan cuatro dimensiones: funcionamiento 
emocional (α = .66), funcionamiento físico (α = .63), funcio-
namiento social (α = .62), y funcionamiento escolar (α = .66). 
La fiabilidad del instrumento total es de α = .88. Las opciones 
de respuesta son: 0=nunca; 1=casi nunca; 2=a veces; 3=frecuen-

and 17 years of age and their primary caregivers who attended a public hospital in the city of Morelia, Michoacán, in Mexico participated. The quan-

titative results showed an improvement in the therapeutic adherence, in the global quality of life and in the psychological resources of the patients, 

as well as a decrease in the burden on the primary caregivers. Qualitative findings showed that patients understood their condition, expressed their 

emotions about the disease, and recognized the support of their primary caregiver. It is concluded that cognitive behavioral treatment is an effective 

intervention proposal to improve the study variables.

Keywords: quality of life; psychological resources; primary caregiver, burden perception, chronic kidney disease.
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temente; 4=casi siempre, que son codificadas en forma inversa 
y transformadas linealmente a una escala de 0-100 (0=100, 
1=75, 2=50, 3=25, 4=0), por lo que una calificación alta signi-
fica mejor calidad de vida. 

Escalas de Recursos Psicológicos Individuales (Rivera-Here-
dia & Pérez-Padilla, 2012). Aplicada en población infantil por 
Guzmán-Carrillo et al. (2015). Cuenta con 23 reactivos que 
evalúan recursos afectivos (α = .84) y recursos cognitivos (α = 
0.77). Las opciones de respuesta son: siempre (4), algunas veces 
(3), rara vez (2) y nunca (1). 

Escala de Relaciones Intrafamiliares (E.R.I; Rivera-Heredia 
& Andrade-Palos, 2010). Aplicada en población infantil por 
Guzmán-Carrillo et al. (2015). Posee 12 reactivos y tres 
dimensiones: unión y apoyo (α = .81), expresión (α = .88) y 
dificultades (α = 0.78). Las opciones de respuesta son: 
totalmente de acuerdo (5), de acuerdo (4), neutral (ni de 
acuerdo ni en desacuerdo (3), en desacuerdo (2), totalmente 
en desacuerdo (1).

Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit (ECC-Z; 
Alpuche et al., 2008). La escala cuenta con 22 reactivos y tres 
dimensiones: impacto del cuidado (α = .88), relaciones 
interpersonales (α = .77), y expectativas de autoeficacia (α 
= .64). La fiablidad global del instrumento es de α = .90. Las 
opciones de respuesta son: nunca (0), rara vez (1), algunas 
veces (2), frecuentemente (3), y siempre (4).

Procedimiento

Para llevar a cabo la intervención se estableció contacto 
con el servicio de Nefrología de un hospital público que 

La intervención estuvo acompañada por un manual titulado 
“Un deseo para Santi: Manual de trabajo para niños, niñas y ado-
lescentes con Enfermedad Renal Crónica” (Guzmán-Carrillo et 
al., 2021). Está diseñado para trabajar con los pacientes y sus cui-
dadores primarios. Consta de 7 lecciones que abordan aspectos 

Tabla 1. Características clínicas y sociodemográficas de los pacientes 

con ERC y sus cuidadores primarios

Variables N = 5 %
Paciente
Sexo
Masculino 1 20
Femenino 4 80
Edad (media) 14.6
     13 años 1 20
     14 años 2 40
     16 años 2 40
Escolaridad
     Primaria incompleta 2 40
     Primaria completa 2 40
     Preparatoria 1 20

1 20
2 40
2 40

4 80
1 20

40.8

Tiempo con el padecimiento (meses) 
0-11
12-24
≥25
Cuidador primario
Mamá
Mamá y Papá
Edad (media)
Escolaridad
        Primaria incompleta 1 20
        Primaria completa 1 20
        Secundaria 1 20
        Carrera técnica 1 20
        Ninguno 1 20

Nota. Elaboración propia

brinda atención a población pediátrica en la ciudad de More-
lia, Michoacán, México. Después de obtener la aprobación del 
comité de ética institucional, se invitó a los pacientes y a sus 
cuidadores primarios que se encontraban en la sala de espera 
a participar en el estudio, garantizándoles la confidencialidad 
de la información con fines estrictos de investigación, y ,  se 
les pidió que firmaran la carta de consentimiento informado 
a los padres y de asentimiento en el caso de los menores. De 
los siete pacientes que recibían tratamiento en la clínica, sólo 
cinco cumplieron con los requisitos, así como con los criterios 
de inclusión y exclusión. Después de que aceptaron participar, 
se llevó a cabo la medición pre-test de los instrumentos 
psicológicos y se les explicó cómo debían realizar los autorre-
gistros de medicamentos y alimentos. 

La intervención se llevó a cabo por una psicóloga con 
maestría en Psicología de la Salud y con experiencia en trabajo 
hospitalario en servicios de atención a pacientes con enferme-
dades renales. Cada sesión se impartió mientras el paciente se 
encontraba conectado a la máquina de hemodiálisis. Posterior-
mente, se trabajó en la sala de espera con el cuidador primario, 
quien recibió la misma información y entrenamiento que el 
paciente. Se realizaron 8 sesiones semanales con una duración 
aproximada de 40 minutos cada una en las que se utilizó el 
manual “Un deseo para Santi”, mencionado anteriormente.

Intervención cognitivo conductual

Tabla 2. Sesiones, objetivo y técnicas empleadas en la intervención 

cognitivo-conductual en pacientes y cuidadores primarios

Sesión Objetivo Técnica(s)
1, 2 Explicar el funcionamiento de los 

riñones, describir en qué consiste la 
ERC y los tipos de tratamiento

Psicoeducación

3 Enseñar el manejo nutricional en 
la ERC, identificando las ventajas y 
desventajas de cumplir con la dieta 
recomendada

Balance decisional

4, 5 Identificación y manejo de emociones Psicoeducación, 
respiración 
diafragmática e 
imaginería

6 Disminuir pensamientos 
distorsionados en relación con las 
dificultades del padecimiento 

Reestructuración 
cognitiva y solución 
de problemas

7 Identificar los recursos psicológicos 
con los que contaban los pacientes 
y sus cuidadores para afrontar la 
enfermedad

Psicoeducación y 
cuento

8 Reconocer la importancia de la labor 
del cuidador primario e identificar los 
aprendizajes de la intervención 

Psicoeducación y 
cuento

Nota. En la última sesión también se aplicó el post-test de los instrumentos 
y se les informó que se realizaría un seguimiento dos meses después vía 
telefónica debido a la pandemia de COVID-19. Finalmente, se agradeció su 
participación en la intervención.

academica
Tachado
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biológicos, psicológicos y sociales del padecimiento. Distintos 
personajes van explicándole a “Santi”, un niño de 11 años con 
ERC, la función de los riñones, qué es la enfermedad, la impor-
tancia de la toma de medicamentos, de la alimentación salu-
dable, del manejo de emociones y del estrés. Además, contiene 
estrategias de solución de problemas y de recursos psicológicos. 
Cada lección posee distintas actividades para corroborar los 
aprendizajes del tratamiento. En la Tabla 2 se presenta la distri-
bución de las sesiones, los objetivos y las técnicas utilizadas en la 
intervención cognitivo conductual que se aplicó en este estudio.

Análisis de los datos

Se utilizó el paquete estadístico SPSS versión 20. Con el fin 
de determinar diferencias significativas entre los tres momen-
tos de evaluación (pretest, postest y seguimiento), se utiliza-
ron pruebas no paramétricas de comparación de medianas: el 
ANOVA de Friedman como prueba global y la prueba de los 
rangos con signo de Wilcoxon como prueba post-hoc. Después 
se calculó el tamaño del efecto mediante el estadístico r (Field, 
2013), las medianas que se comparan se presentan de manera 
gráfica y se añadieron en la parte inferior los rangos de las pun-
tuaciones en cada una de las fases.

En cuanto a la variable de adhesión terapéutica, se otorga-
ron puntajes a las respuestas que se encontraban en los autorre-
gistros y se sacaron porcentajes de cumplimiento de acuerdo 
con los criterios evaluados (Cooper, 2018). Respecto a la infor-
mación cualitativa, se realizó un análisis por temas basado 
en el trabajo de Braun y Clark (2006) de las respuestas de los 
pacientes al manual de intervención “Un deseo para Santi”.

Resultados

Se muestran en primer lugar los resultados cuantitativos y 
posteriormente los hallazgos cualitativos.

Adhesión al tratamiento

Se obtuvieron un total de 24 registros (tres cada semana 
multiplicados por ocho sesiones). La siguiente figura muestra 
los porcentajes totales de cumplimiento de los autorregistros 
de medicamentos y alimentos (Figura 1). Como se puede ver, 
los pacientes incrementaron el cumplimiento de autorregistros 
de alimentos en la medición post-test, cambio que se mantuvo 

hasta el seguimiento. Respecto a la toma de medicamentos, 
hubo una disminución en la medición post-test pero se incre-
mentó en la medición de seguimiento. 

Calidad de vida

La Figura 2 presenta los resultados del cuestionario de 
Calidad de Vida Pediátrica (PedsQl) en su medición pre-test, 
post-test y seguimiento.

En calidad de vida, la prueba de Friedman mostró diferen-

cias significativas e n l a d imensión d e e mociones [ X2 =  7 .60, 
gl =2.00, p = .02] y en la evaluación total del instrumento [X2 
= 10.0, gl =2.00, p < .001]. En las comparaciones post-hoc, los 
resultados mostraron una mejora significativa y con 
tamaño del efecto grande en el estado emocional de los 
participantes entre el post-test y el seguimiento [z = -2.03, p 
= .04, r = -.91]. Además de una mejora significativa y con un 
tamaño del efecto grande entre el pre-test y el post-test en la 
calidad de vida glo-bal [z = -2.04, p = .04, r= -.91], y una 
mejora significativa, y con un tamaño del efecto grande, en la 
misma variable entre el post-test y el seguimiento [z = -2.02, p 
= .04, r = -.90].

Recursos psicológicos 

La evaluación de los recursos psicológicos se hizo a nivel 
individual y familiar. 

Recursos psicológicos individuales
La Figura 3 muestra los puntajes de las medianas de cada 

dimensión del instrumento de Recursos Psicológicos Indivi-
duales en su medición pre-test, post-test y seguimiento.

Los resultados de la prueba de Friedman mostraron cam-
bios estadísticamente significativos en la evaluación total 
del instrumento [X2  = 7.60, gl = 2.00, p = .02]. En las 
compara-ciones post-hoc, los resultados mostraron una 
mejora signifi-cativa y con un tamaño del efecto grande 
entre el pre-test y el post-test del total de los recursos 
psicológicos individuales [z = -2.02, p = .04, r = -.90], y una 
mejora significativa y con un tamaño del efecto grande en la 
misma variable entre el pre-test y el seguimiento [z = -2.02, p 
= .04, r = .90].

Figura 2. Calidad de Vida

Nota. CV = Calidad de Vida (Cuestionario PdsQL).  
Se muestran las medianas y los rangos de la variable de calidad de vida en 
su medición pre-test, post-test y seguimiento.

Figura 1. Porcentaje de cumplimiento de autorregistros

Nota. Porcentaje de cumplimiento de los autorregistros de medicamentos y 
alimentos en el pre-test, post-test y en el seguimiento que se llevó a cabo dos 
meses después de la intervención.
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Calidad de Vida 

PRE POST SEG 

Rangos 
Físico             Emocional         Social             Escolar            Total CV 

PRE          (0, 750)           (275, 375)         (175, 300)       (275, 450)       (1000, 1575) 
POST       (300, 700)       (200, 450)         (200, 450)       (300, 450)       (1375, 1750) 
SEG         (375, 700)       (425, 475)         (250, 500)       (300, 500)       (1600, 1950) 
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Recursos psicológicos familiares
Las medianas de cada una de las dimensiones que 

confor-man el instrumento de la Escala de Relaciones 
Intrafamiliares (ERI) se muestran en la Figura 4.

Los resultados de la prueba de Friedman mostraron cam-
bios estadísticamente significativos en la dimensión de 
dificul-tades familiares [χ2 = 10.0, gl = 2.00, p = .00] y en la 
evaluación total del instrumento [χ2 = 7.68, gl = 2.00, p 
= .02]. En las comparaciones post-hoc, los resultados 
mostraron una mejora significativa y con un tamaño del 
efecto grande entre el pre-test y el post-test en la dimensión 
de dificultades familiares [z = -2.02, p = .04, r = -.90], una 
mejora significativa y con un tamaño del efecto grande 
entre el pre-test y el seguimiento en dificultades [z = -2.02, p 
= .04, r = -.90] y, una mejora signifi-cativa, y con un tamaño 
del efecto grande, entre el pre-test y el seguimiento en la 
evaluación total del instrumento [z = -2.03, p = .04, r = -.91].

Carga del cuidador

La Figura 5 presenta los resultados de las medianas de cada 
una de las dimensiones que conforman el instrumento de carga 
del cuidador en su medición pre-test, post-test y seguimiento. 

Los resultados de Friedman señalaron cambios significa-
tivos en la evaluación total del cuestionario [X2 = 10.0, gl = 

Figura 3. Recursos Psicológicos Individuales

Nota. RPI = Recursos Psicológicos Individuales. 
Se muestran las medianas y los rangos de Recursos Psicológicos Individua-
les en su medición pre-test, post-test y seguimiento.

Figura 4. Recursos Psicológicos Familiares

Nota. ERI = Evaluación de Relaciones Intrafamiliares. 
Se muestran las medianas y los rangos de los recursos psicológicos familia-
res en su medición pre-test, post-test y seguimiento.

Figura 5.  Carga del cuidador

Nota. ECCZ = Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit. 
Se muestran las medianas y los rangos de la variable de carga del cuidador 
en su medición pre-test, post-test y seguimiento.
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Figura 3 

Recursos Psicológicos Individuales 

PRE POST SEG 

Rangos 
Afectivos          Cognitivos        Total 

PRE          (35-42)             (26-36)             (61-75) 
POST       (33-45)              (31-36)             (64-81) 
SEG         (35-43)              (34-36)             (69-79) 
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Figura 4 

Recursos Psicológicos Familiares 

PRE POST SEG  

Rangos 
Unión y apoyo      Expresión         Dificultades      Total ERI 

PRE          (14, 20) (13, 20)             (4, 13) (36, 53) 
POST       (14, 20) (16, 20)             (4, 8) (50, 60) 
SEG         (18, 20) (17,20)              (4, 6) (54, 60) 
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Figura 5 

Carga del cuidador 

PRE POST SEG 

Rangos 
          Impacto del cuidado     Relaciones int.      Expectativas aut.     Total ECCZ 
PRE           (8, 34) (0, 9) (5, 12) (13-53) 
POST        (2, 31) (0, 12) (3, 8) (8, 50) 
SEG          (1, 25) (0, 4) (2, 6) (5, 33) 

2.00, p < .001]. En las comparaciones post-hoc, los resultados 
mostraron una mejora significativa y con un tamaño del efecto 
grande entre el pre-test y el post-test en el total de la carga del 
cuidador [z = -2.03, p = .04, r = -.91] y una mejora significativa 
y con un tamaño del efecto grande en la misma variable entre 
el post-test y el seguimiento [z = -2.04, p = .04, r = -.91].

Resultados cualitativos

En la Tabla 3 se presentan los resultados de la evaluación 
cualitativa que son producto de las actividades del manual “Un 
deseo para Santi: Manual de trabajo para niños, niñas y adoles-
centes con Enfermedad Renal Crónica”. Los pacientes lograron 
comprender en qué consistía la enfermedad, identificaron la 
importancia de la toma de medicamentos y de la alimenta-
ción saludable. Hablaron sobre sus emociones y mejoraron 
sus estrategias para disminuir el estrés. Reconocieron sus 
recursos psicológicos y el apoyo de su cuidador primario. 
Finalmente, destacaron los aprendizajes del tratamiento.

Tabla 3. Resultados de la evaluación cualitativa

Tema Discurso de los pacientes pediátricos

1 ¿Qué son los riñones y para qué sirven? ¿Qué es la enfermedad 
renal crónica?
“Son dos órganos en forma de frijolito que trabajan, limpian y 
eliminan las toxinas” (Paciente 3, femenino, 14 años).
“Los riñones dejan de funcionar, te sientes débil y no tienes ganas 
de pararte de la cama” (Paciente 5, masculino, 16 años).
“Los tratamientos son hemodiálisis, diálisis peritoneal, trasplante, 
medicamentos y dieta” (Paciente 1, femenino, 16 años).

2 Toma de medicamentos
“Es importante tomarme mis medicamentos para sentirme mejor 
y llevar un control adecuado de mi enfermedad” (Paciente 1, 
femenino, 16 años).
“Me ayudan a sentirme bien, para mi salud” (Paciente 5, 
masculino, 16 años).
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Discusión

Este estudio aporta evidencia sobre la eficacia de una inter-
vención cognitivo conductual para mejorar la adhesión al tra-
tamiento médico y nutricional, los recursos psicológicos y la 
calidad de vida en pacientes pediátricos con hemodiálisis, 
así como en la disminución de percepción de carga en sus 
cuidadores primarios.

De acuerdo con los resultados, la complejidad del trata-
miento en la ERC hace que con frecuencia los pacientes pre-
senten niveles bajos de adhesión porque exige de ellos cambios 
drásticos en el estilo de vida (Blydt-Hansen et al., 2014; El-Ga-
masy & Eldeeb, 2017; Panduro & Ramos, 2018). En ese sentido, 
los participantes no mostraron quejas por la ingesta de medica-
mentos, ni por la asistencia a sus sesiones de hemodiálisis por-
que las consideraban como parte importante del tratamiento. 
Dichos resultados pueden explicarse debido a que los pacientes 
tenían en promedio dos años con el padecimiento, tiempo en 
el que señalaron haber experimentado las consecuencias de la 
falta de adhesión como edema, calambres, presión arterial alta, 
dolores de cabeza e ingresos hospitalarios.

Otro factor que afecta a la adhesión son los ingresos eco-
nómicos bajos de las familias, que se expresan a través de la 
presión por cubrir los costos del tratamiento y de los medica-
mentos, además de gastos de transporte, alojamiento y comi-
das (Ramay et al., 2017). Al respecto, los participantes sí repor-
taron dificultades económicas y de acceso a los medicamentos, 
especialmente en el primer año de la pandemia por coronavi-
rus, situación que en este estudio pudo afectar el cumplimiento 
de la ingesta de medicamentos de los pacientes en la medición 
post-test. Sin embargo, los participantes destacaron el apoyo 
que les brinda el hospital a través de la consulta y de la hemo-
diálisis, aunado a algunas estrategias que habían desarrollado 
como familia. Por ejemplo, el pedir ayuda a sus familiares y 
la venta de productos (de manera informal ofrecen alimentos, 
objetos, productos para el hogar, entre otros), tanto en la clí-
nica como en sus lugares de origen para obtener recursos eco-
nómicos adicionales. Esto muestra la capacidad de las familias 
para adaptarse a la situación, movilizando sus recursos psico-
lógicos y sus estrategias de afrontamiento ante la enfermedad 
(Huerta-Ramírez & López-Peñaloza, 2012; Rivera-Heredia & 
Andrade-Palos, 2010).

Tema Discurso de los pacientes pediátricos

3

4

5

6

7

Alimentación saludable
“Comer sano me ayuda a sentirme mejor, seguiría yendo a la 
escuela, si no comiera bien no saldría del hospital y siempre me 
sentiría mal” (Paciente 1, femenino, 16 años).
“Comer sano me ayuda a jugar y estar en casa, salgo bien de la 
hemodiálisis, si no como sano me pondría muy mal, no aguantaría 
la cabeza porque me dolería” (Paciente 3, femenino, 14 años).
“Si no como sano me sentiría mal, como la vez que me comí la 
pizza cuando se tapó mi catéter” (Paciente 5, masculino, 16 años).

Manejo de emociones
“Me siento triste porque no puedo jugar fútbol como antes” 
(Paciente 1, femenino, 16 años).
“A veces mis hermanos no quieren jugar conmigo porque no puedo 
correr con ellos, me canso muy rápido” (Paciente 3, femenino, 14 
años).

Manejo del estrés
“Cuando me conectan a la máquina cierro los ojos y pienso en mi 
mamá y ya no siento tanto miedo” (Paciente 3, femenino, 14 
años).
“Me imaginé que estaba en el parque con mi familia y me sentí 
feliz” (Paciente 4, femenino, 13 años).

Para cada dificultad, busca una solución
“Un problema es conseguir dinero para venir a la clínica, la 
solución es apoyarnos de la familia” (Paciente 3, femenino, 14 
años).
“La situación sería la alimentación porque tenía ganas de comer 
carne, pero no me dieron porque tenía chile y aparte era carne 
de puerco, el sentimiento fue enojo, la conducta fue que tuve 
que comer atún, pero no me lo comí hasta después de un rato, el 
pensamiento alternativo fue que si no me dieron carne fue por 
un bien mío, porque no debo de comer esos alimentos, debo de 
cuidarme” (Paciente 1, femenino, 16 años). 
“La situación sería el cansancio y dolor de cintura, el pensamiento 
es que es consecuencia de la enfermedad, el sentimiento es la 
tristeza, la conducta es que no salgo a jugar, el pensamiento 
alternativo es buscar juegos en los que no tenga que correr” 
(Paciente 3, femenino, 14 años).

Mis recursos psicológicos ante la enfermedad. La historia de Santi 
“Recursos afectivos hablar con la psicóloga, los cognitivos es cuando 
pensamos en todas las cosas del tratamiento, los sociales buscar 
a los amigos, los familiares buscar a los hermanos para jugar con 
ellos” (Paciente 1, femenino, 16 años).
“Yo hablo de mis emociones con la psicóloga, los recursos cognitivos 
los utilizo para ver cómo me puedo sentir bien tomando los 
medicamentos, en los recursos sociales mamá me ayuda, y en 
los recursos familiares mi mamá, hermanos y papá me ayudan” 
(Paciente 3, femenino, 14 años).
“A Santi se le hincharon los pies y se puso mal por no seguir el 
tratamiento. Su historia me recordó que lo mismo me sucedió a mí, 
amanecí hinchada, mi mamá me llevó al hospital y le dijeron que 
tenían que hacerme hemodiálisis porque tenía insuficiencia renal y 
en un principio no fue fácil.” (Paciente 3, femenino, 14 años).

Tema Discurso de los pacientes pediátricos

8 Mi cuidador y yo. Aprendizajes del tratamiento
“Gracias mamá por estar conmigo en estos momentos tan difíciles” 
(Paciente 1, femenino, 16 años).
“Gracias por cuidarme mamá.” (Paciente 5, masculino, 16 años).
“Aprendí que cuando no me dan algo que quiero me pongo a pensar 
que tal vez no puedo comer esas cosas y tengo que comprender que 
es para mi bien. También aprendí a ver el lado bueno de las cosas 
porque ahora llevo una buena alimentación, y antes no, y sirve que 
ya no me enfermo de otras cosas” (Paciente 1, femenino, 16 años).
“Me gustó que viniera para ver muchas cosas y experiencias” 
(Paciente 2, femenino, 14 años).
“Me sentí bien, feliz, me ayudó con el miedo y la tristeza (Paciente 
3, femenino, 14 años).
“Me gustó que me vinieras a ver porque aprendí de la enfermedad” 
(Paciente 5, masculino, 16 años).
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Respecto a la calidad de vida de los pacientes, en este estudio 
se encontraron afectaciones en el aspecto físico, debido al can-
sancio y a la presencia de dolores musculares que, aunque son 
consecuencias inherentes al propio padecimiento, no siempre 
son entendidas, ni aceptadas por los pacientes. Estos resultados 
son congruentes con los reportados en la literatura respecto a 
que los adolescentes con ERC presentan dificultades derivadas 
de la propia enfermedad, principalmente preocupaciones por su 
aspecto físico (Aparicio-López et al., 2013; Quezada et al., 2021; 
Splinter et al., 2018). Asimismo, se encontró que a nivel cuan-
titativo los pacientes mejoraron su calidad de vida a nivel glo-
bal, de manera específica, mejoraron en el aspecto emocional, lo 
que puede ser resultado del entrenamiento en la identificación 
y manejo de emociones que recibieron a lo largo de la interven-
ción. Además, encontraron soluciones para convivir con sus her-
manos/as a través de juegos de mesa que no implicaban realizar 
actividad física, hallazgos que coinciden con los reportados por 
Quezada et al. (2021) en cuanto a que los pacientes manifestaron 
no sentir rechazo por su enfermedad, por el contrario, destaca-
ron el apoyo, cuidado y protección por parte de sus amigos y por 
el grupo de pares en el ambiente escolar.

Haciendo referencia a los recursos psicológicos, se ha 
recomendado identificar las fortalezas y redes de apoyo con 
las que cuentan los pacientes y sus familias porque les per-
miten desarrollar y/o fortalecer mecanismos más efectivos de 
afrontamiento ante la enfermedad (Kari et al., 2013; Watson, 
2014). En este estudio, en términos cuantitativos, los pacientes 
mejoraron sus recursos afectivos y cognitivos a nivel global, 
lo cual se corroboró con los hallazgos cualitativos en los que 
los pacientes expresaron que los recursos con los que contaban 
eran hablar con la psicóloga, reflexionar los problemas antes de 
tomar decisiones y jugar con sus hermanos/as. Con los resul-
tados de esta investigación, se contribuye a generar evidencia 
del papel de los recursos psicológicos (Guzmán-Carrillo et al., 
2015; Rivera-Heredia & Pérez-Padilla, 2012) en las interven-
ciones con niños, niñas y adolescentes dentro del área de psi-
cología de la Salud.

Respecto a los recursos psicológicos familiares, Apari-
cio-López et al. (2010) concluyeron que a pesar de que con la 
ERC se altera la actividad física y la salud general de los pacien-
tes, estos se sienten más apoyados por sus familias y tienen 
mejor ambiente familiar que niños/as sanos. En ese sentido, 
aunque en el presente estudio no se contó con un grupo de 
comparación de niños sanos, los resultados mostraron que a 
nivel cuantitativo los pacientes mejoraron sus habilidades para 
afrontar las dificultades familiares, situación que favoreció su 
ambiente familiar. Además, en el aspecto cualitativo destaca-
ron el apoyo de sus familias, de manera específica el de su cui-
dador primario porque reconocieron la labor que desempeñan 
para que ellos/as se sientan mejor.

Una de las principales aportaciones de esta intervención es 
la de prestar atención a los cuidadores e incluirlos en la misma, 
generando evidencia de que se disminuyó la percepción de la 
carga. En la literatura previa respecto a los cuidadores prima-
rios de pacientes pediátricos con ERC, con frecuencia sólo se 
reportan las consecuencias de la carga del cuidador (Romero 
Massa et al., 2014; Tsai et al., 2006), y algunas recomendaciones 
de apoyo a los padres, lo que indirectamente puede conducir 
a mejores resultados en los niños y niñas (Kari et al., 2013). 
En ese sentido, en el presente estudio no sólo se les hizo una 

evaluación, sino que se les implementó una intervención psi-
cológica en la que se logró disminuir la carga del cuidador a 
nivel cuantitativo y cualitativo, ya que reportaron sentirse más 
tranquilos/as y con mejores habilidades para resolver las difi-
cultades del tratamiento de sus hijos.

Entre las limitaciones del estudio se encuentra que, debido 
a que el hospital fue asignado para brindar atención a pacientes 
con COVID-19, no se pudo acceder a los expedientes clíni-
cos de los pacientes para obtener información de indicadores 
bioquímicos, lo cual hubiera permitido contrastarlos con los 
resultados con los autorregistros de adhesión. Debido a la poca 
cantidad de participantes, los resultados no pueden genera-
lizarse, por esa razón se recomienda que en investigaciones 
futuras se realicen más seguimientos y se incluya un número 
más amplio de pacientes y cuidadores que facilite la presen-
cia de un grupo control que permita la asignación aleatoria, y 
con ello identificar si los cambios ocurridos fueron debido a 
la intervención psicológica o a otros factores. También se pro-
pone contar con la misma cantidad de niños y niñas para hacer 
comparaciones por sexo ya que en este estudio hubo mayor 
presencia del sexo femenino (4:1). Asimismo, se recomienda 
comparar los resultados con otras modalidades de tratamiento 
para poder determinar cuál es la más conveniente. Se con-
cluye que el tratamiento cognitivo conductual diseñado para 
esta investigación es una propuesta de intervención eficaz para 
mejorar adherencia terapéutica, recursos psicológicos y cali-
dad de vida en pacientes pediátricos con ERC, así como para 
disminuir la carga en sus cuidadores primarios. 
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