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RESUMEN

Objetivo: Pilotear un programa educativo disefiado para cuidadores de personas
en hemodialisis, valorando el proceso de implementacién y su posible efecto sobre
la calidad de vida del enfermo. Método Estudio de serie de casos, pre y post
intervencion en personas que reciben hemodialisis y sus cuidadores primarios en
una unidad de hemodialisis privada de la ciudad de San Luis Potosi. Muestreo no
probabilistico de 20 personas en hemodialisis y sus 24 cuidadores, seleccionados
bajo el criterio de participacion voluntaria. Se midi6 la calidad de vida con el
instrumento KDQoL-SF, al inicio del programa educativo y cuatro semanas después
de haber concluido la implementacion. Durante el desarrollo del programa se valoro
la pertinencia de los temas, tiempos y actividades incluidos en la intervencion.
Resultados: En el programa educativo se presentaron 11 temas desde un enfoque
socioconstructivista en un total de 20 horas presenciales. En la evaluacion de
pertinencia de la implementacion (importancia, utilidad, claridad, tiempo, actividades
didacticas y material utilizado para su abordaje) se obtuvo una calificacién promedio
de 9.7 en escala de 1 a 10. No se encontro diferencia significativa al analizarse con
la prueba de Wilcoxon (p=0.96) en la mediana de calidad de vida de los pacientes
antes y después de la intervencion educativa, ya que en el 50% de los pacientes
aumenté y 50% disminuyd la calidad de vida. Conclusiones: La intervencion
educativa se realiz6 satisfactoriamente ya que los temas abordados y la manera de
tratarlos se calificaron de manera satisfactoria. En cuanto al efecto en la calidad de

vida de los pacientes, no se encontré efecto significativo en tan corto tiempo.
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ABSTRACT

Objective: To pilot an educational program designed for caregivers of patients on
hemodialysis by evaluating the implementation process
and its potential effectiveness in the patient’s quality of life. Methods: A case series
study, pre and post intervention, in people receiving hemodialysis and their primary
caregivers at a private hemodialysis unit in the city of San Luis Potosi. Using non-
probabilistic  sampling, 20 people on hemodialysis and their 24
caregivers were selected based on voluntary participation. Quality of life
was measured, with a KDQOL-SF instrument, at the beginning of the educational
program and four weeks after having completed the program implementation.
Relevance, time and activities were evaluated during the program
development. Results: In the educational program, 11 topics were presented,
from a social-constructivist approach in a total of 20 class-room hours. An average
rating of 9.7 was obtained in an scale from 1 to 10 in the evaluation of
relevance (criteria were importance, usefulness, clarity, time, educational activities
and material used for their approach ) . A significant difference was not found when
analyzed with the Wilcoxon test (p = 0.96) in the median patient's quality of
life before and after the intervention of the educational program, since quality of life
increased in 50 % of the patients and decreased or remained the same in the other
50%. Results: The educational intervention was successfully implemented because
the topics and how they were discussed were rated satisfactorily. As far as the effect

on the patient’s quality of life, no significant effect was found in a short period of time.

Key Word: Renal disease, education, caregivers, hemodialysis.
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INTRODUCCION

El presente estudio tratdé de dar respuesta a la necesidad de trabajo colaborativo
para personas con enfermedad renal en hemodialisis a través de la implementacién
de un programa educativo para sus cuidadores que orientd sobre el tratamiento y
cuidados que se proporcionan en el hogar y valoré su efecto en la calidad de vida

de los enfermos.

Dada la complejidad de la Enfermedad Renal Crénica (ERC) y su proceso de
atencion, el enfermo renal en hemodialisis precisa de un cuidado integral que
incluya un trabajo colaborativo entre diversos profesionales del area de la salud y
que involucre directamente a los cuidadores primarios de los enfermos, a fin de

lograr una calidad de vida éptima para la persona enferma.

En el programa educativo, los contenidos y estrategias didactico-pedagdgicas se
particularizan considerando la perspectiva de los enfermos, sus familiares y el
personal de salud. Este programa no se limita a los cuidados en general sino que
se avoca al estadio que tenga cada persona enferma segun la historia natural de
enfermedad renal. La deteccion de necesidades de aprendizaje se recabd a través
del proyecto denominado “Evaluacion cualitativa de la atencién al enfermo renal en
hemodidlisis desde la perspectiva del personal de salud, los enfermos y sus
familiares” del cual es responsable la Dra. Luz Maria Tejada Tayabas, ademas, el
diseno del programa se sustentd en una revision bibliografica previa de guias de

cuidado existentes.

El programa se desarroll6 de una manera interactiva y constructiva entre el
facilitador y los participantes bajo un modelo socio-constructivista, considerando un
plan de actividades para el desarrollo de cada uno de los 11 temas educativos. Los
contenidos de cada tema se desarrollan ampliamente en una guia para el instructor,
a fin de facilitar el desarrollo de cada tema, se especifica asimismo un instructivo de
cuidados que tiene como propésito reforzar en los participantes el aprendizaje de

los aspectos conceptuales y practicos revisados en las sesiones educativas.



Se realiz6é el pilotaje del programa educativo con 24 cuidadores participantes
voluntarios, que acompafan a personas con enfermedad renal a recibir el
tratamiento con hemodialisis en una unidad de hemodialisis privada en San Luis
Potosi. La intervencion educativa tuvo una duracion total de 20 horas presenciales.
Al término de cada tema se realizd una evaluacion de la pertinencia de
implementacion de los temas, tiempos y actividades por parte de los asistentes al

Curso.

Para explorar el efecto del programa se realizé una valoracion de la calidad de vida
percibida antes y después de la intervencion educativa a 20 de las personas que

reciben HD que cumplian con los requisitos de inclusion.

El propdsito de éste trabajo fue pilotear un programa educativo disefiado para
cuidadores de personas en hemodialisis, valorando el proceso de implementacion

y su posible efecto sobre la calidad de vida del enfermo.

El presente informe incluye diversos apartados, primeramente se hace alusién a
informacion referente a la magnitud y trascendencia que tiene la ERC como
problema epidemiolégico asi como las necesidades identificadas sobre el cuidado
integral hospital-hogar y sus repercusiones en la calidad de vida, justificando con
ello, la realizacion de dicho trabajo. Asimismo se expone la pregunta de

investigacion.

En un segundo plano se describen los objetivos que guiaron el desarrollo de la
investigacion, seguido del Marco Tedrico que incorpora datos referentes a la ERC
como enfermedad con alto impacto en la calidad de vida de las personas que la
padecen, asi como el involucramiento de los cuidadores en la atencion de la

enfermedad.

La tercera parte esta conformada por la descripcion de la metodologia empleada.
Se incluye en este apartado los limites de tiempo del estudio, la selecciéon de

participantes, los procedimientos, las técnicas de recoleccién de informacién y el



analisis de los datos, asi como las consideraciones éticas y legales que fueron
tomadas en cuenta para la realizacion de dicho estudio de acuerdo con la Ley

General de Salud y la Declaracion de Helsinki.

Finalmente, se describen los hallazgos o resultados obtenidos, que permiten

realizar una discusion y emitir conclusiones, comentarios y recomendaciones.



I. JUSTIFICACION

Las Enfermedades no transmisibles como la diabetes y enfermedades
cardiovasculares entre otras, cobran al afo el 63% de las muertes en el mundo.
Segun la OMS, en el afo 2012 existian mas de 347 millones de personas con

diabetes y tres de cada 10 adultos padecen Hipertension Arterial®.

Las cifras de enfermedades cronicas son altas y el panorama para México es muy
similar al mundial. Segun la encuesta ENSANUT en el 2012 existen 22.4 millones
de hipertensos en México y 6.5 millones personas que se saben diabéticos y la
tendencia es que se llegue a los primeros lugares a nivel mundial si no se realizan
acciones de prevencion?. Estas enfermedades son responsables de muchas
muertes y de muchas complicaciones que afectan la calidad de vida de las

personas; son silenciosas y producen deterioro lento y progresivo.

En las personas con estas enfermedades cronicas, se pueden presentar
frecuentemente complicaciones cuando existe desapego al tratamiento
farmacoldgico y no se realizan cambios en el estilo de vida. La diabetes, por
ejemplo, desarrolla a largo plazo complicaciones como la retinopatia, neuropatias,
enfermedades cardiovasculares y del 10 al 20% de estos pacientes diabéticos
terminan en enfermedad renal cronica (ERC)3. La Hipertension arterial presenta
también severas complicaciones como Infarto Agudo al Miocardio, Hemorragia
Cerebral, Aneurismas y ERC. Por estas razones, las complicaciones de este tipo de
enfermedades crénicas desencadenan deterioro en la funcién renal en un numero
considerable de la poblacién, por lo que se calcula que en el mundo el 0.1% de la

poblacién padece de ERC*.

La ERC es una enfermedad caracterizada por la pérdida de la funcién renal que se
desarrolla en cinco estadios progresivos. Al llegar al quinto estadio, es decir al 90%
de la pérdida de funcion renal, el paciente necesitara de una terapia sustitutiva®.
Para estos enfermos con ERC existen terapias de remplazo renal entre las que se

encuentran la Dialisis Peritoneal, la Hemodialisis y el Trasplante renal. En México la



terapia de dialisis peritoneal es la mas utilizada como tratamiento para ERC,
utilizada en ocho de cada 10 pacientes, seguida por la Hemodialisis utilizada en dos

de cada 10 pacientes®.

El principal proveedor de hemodialisis en México es el Instituto Mexicano del Seguro
Social (IMSS) seguido del Instituto de Seguridad Social al Servicio de los
Trabajadores del Estado (ISSSTE), los cuales brindan atencién al 80% de los
pacientes con tratamiento de sustitucion renal®. En los ultimos afios, en las
instituciones de seguridad social el numero de pacientes en los programas de
hemodialisis ha sobrepasado las capacidades de infraestructura y personal de los
hospitales y han recurrido a la subrogacion. Cabe mencionar que México
actualmente no cuenta con un registro nacional de enfermos cronicos, pero si
aplicamos el porcentaje promedio de habitantes enfermos en otros paises, que
equivale al 0.1% de la poblacion®, entonces se estima que hay mas de 102 000
enfermos renales, de los cuales 37000 cuentan con algun tratamiento sustitutivo de

manera continua que acuden a 312 unidades de HD en el pais®.

En las instituciones publicas de San Luis Potosi que otorgan el servicio de
hemodialisis no se cuenta con programas multidisciplinarios que brinden la atencién
integral de los pacientes. La atencion que se brinda en las unidades de hemodialisis
(UH) y en el hogar es delimitada por las indicaciones médicas y del personal de
enfermeria en algunos casos, asimismo no existe un cuidado coordinado hospital
hogar. Las acciones dirigidas a la atencion del enfermo en el hospital no tienen una
continuidad en el domicilio. Gran parte del tratamiento se lleva a cabo en el hogar y
es otorgado por los cuidadores quienes reciben solo una orientacion general por

parte de los médicos y personal de enfermeria.

Tanto los enfermos como sus cuidadores aprenden de la enfermedad y las
estrategias de afrontamiento, conforme las van viviendo. La carente atencion
integral se ve reflejada en diversos estudios que indagan sobre las implicaciones de

los cuidados primarios en el hogar de los enfermos en hemodialisis. Por ejemplo,



Rivera-Ayala y cols’, realizaron una evaluacion sobre los conocimientos respecto
a los cuidados de catéter de pacientes en hemodialisis del IMSS y demostraron que
los pacientes tienen conocimientos bajos o muy bajos sobre cuidados de acceso
vascular, lo que pone en riesgo el funcionamiento de los accesos y abre la
posibilidad de complicaciones. Por otro lado, Vaiciuniene R y cols®, evaluaron la
adherencia al tratamiento en asociacion con los riesgos de hospitalizacion de
pacientes en hemodialisis y su estudio demuestra que aumenta el riesgo de
hospitalizacion en pacientes que tienen menor adherencia al tratamiento, tal es el
caso de los pacientes que acortan o no toman sesiones de HD, sin apego a la
medicacion y sobre todo a la dieta, lo que aunado a la presencia de comorbilidades
y la edad, propician la necesidad de internamientos frecuentes.

La complejidad de la enfermedad renal se conjuga con la del tratamiento sustitutivo,
generando en quienes la experimentan cotidianamente (enfermos y familiares),
miedos, incertidumbre, dudas, excesiva carga de trabajo para los cuidadores y
dificultades econdmicas, por ello la depresién en los enfermos es muy comun y el
descuido por desinformacion o falta de organizacion y apoyo al cuidador se traduce
en hospitalizaciones frecuentes®. El indice de calidad de vida en los pacientes con
tratamiento sustitutivo renal se puede medir a través de una escala validada llamada
“calidad de vida en el enfermo renal” (KDQOL-SF™ por sus siglas en inglés), con
una escala 0 a 100 puntos, en donde lo mas cercano al 100 es mayor calidad de
vida. Guerra®, realizo un estudio con este instrumento y encontré que mas del 50%
de los pacientes en HD presentan puntajes menores a 50 lo cual significa que la
calidad de vida de estos pacientes es muy baja ya que tanto la enfermedad como
el mismo tratamiento de HD causan deterioro, el cual puede exacerbarse y
acelerarse sin los cuidados requeridos. Es frecuente que la falta de informacion y
de alternativas para el cuidado de los enfermos en el hogar, asi como la falta de una
red de apoyo para los familiares, hace que tanto el enfermo como su familia
presenten desanimo en el apego a la terapéutica y con mucha frecuencia se

abandone parcial o totalmente el tratamiento°.



Frente a esta problematica, se valoré la necesidad de contar con un programa
educativo para los cuidadores de personas en hemodialisis, sustentado en un
enfoque pedagogico socioconstructivista, que reunid las siguientes caracteristicas;
1) esta centrado en las necesidades de los enfermos, de sus cuidadores primarios
y demas familiares; 2) proporciona informacion sobre la enfermedad y su
tratamiento, habilita a los cuidadores en las acciones especificas de cuidado en el
hogar, con estrategias y alternativas viables segun su contexto; 3) genera
conciencia tanto en los familiares respecto a la enfermedad y el tratamiento; 4)
ofrece la posibilidad de establecer una red de apoyo a los cuidadores y los enfermos

para fortalecer su capacidad de afrontamiento del padecimiento.

En este estudio se propuso el piloteo de un programa educativo, el cual se sustent6
en algunas estrategias, manuales y guias ya establecidos, pero se particulariza
considerando la perspectiva de los enfermos, sus familiares y el personal de salud.
Informacion que se recabd a través del estudio denominado “Evaluacion cualitativa
de la atencion al enfermo renal en hemodialisis desde la perspectiva del personal

de salud, los enfermos y sus familiares”.

El propdsito de este trabajo fue valorar el proceso de implementacion del programa
educativo dirigido a cuidadores de personas en hemodialisis y explorar su efecto

sobre la calidad de vida del enfermo.

El programa educativo fue piloteado para determinar la efectividad de la intervencion
educativa sobre la calidad de vida del enfermo, asimismo la prueba piloto permitid
valorar la pertinencia de las sesiones que incluye el programa inicial, los contenidos
y actividades incluidos y los tiempos destinados para su desarrollo, asi como
identificar aspectos a mejorar con la retroalimentacion de los participantes y hacer

las adaptaciones y ajustes necesarios al programa.

Las preguntas de investigacion que marcaron el rumbo de esta investigacion fueron:



¢ Cual es el efecto de una intervencion educativa para cuidadores de
personas en hemodialisis sobre la calidad de vida de personas en hemodialisis?
¢, Cual es la pertinencia del proceso de implementacién de un programa

educativo para cuidadores de personas en hemodialisis?



Il. MARCO TEORICO

2.1 Concepto y clasificacion de la Enfermedad Renal Crénica

La Enfermedad Renal Cronica (ERC) es una enfermedad compleja, para
comprenderla, es importante saber qué es, su procedencia y como puede
clasificarse. La ERC es definida como “la reduccion lenta y progresiva de la filtraciéon
glomerular, que se asocia, a medida que avanza, a la pérdida de las restantes
funciones ejercidas por el rifion: regulacion fina de la homeostasis y funcion
hormonal. Todo ello determina, en sus fases finales, una situacion clinica
caracteristica, conocida también como uremia, en la que el medio interno se
encuentra totalmente alterado, sobreviniendo, en caso de no aplicarse las medidas

terapéuticas oportunas, la muerte del individuo™'".

En 2004, Soriano Cabrera'? realiza la siguiente definicion y clasificacion de los
estadios de la enfermedad renal cronica, prevalencia, claves para el diagndstico
precoz, factores de riesgo de enfermedad renal cronica, basado en las guias de
practica clinica Kidney Disease Outcome Quality Initiative (K/DOKI por sus siglas en
inglés) del National Kidney Foundation estadounidense, las cuales son las mas
reconocidas en el mundo para el diagndstico y tratamiento de la enfermedad con
las cuales describe la enfermedad de la siguiente manera:

La enfermedad renal crénica (ERC) constituye un importante problema de salud
publica. La manifestacién mas avanzada de la ERC, la insuficiencia renal crénica
terminal (IRCT) y la consiguiente necesidad de tratamiento sustitutivo de la funcién
renal mediante dialisis o trasplante renal, presenta una incidencia y una prevalencia
crecientes en las Ultimas décadas'.

La vision epidemioldgica de la ERC ha cambiado notablemente. Restringida
inicialmente a patologia de incidencia baja como las enfermedades renales clasicas,
en la actualidad la ERC afecta a un porcentaje significativo de la poblacion debido

fundamentalmente a que sus causas principales residen en trastornos de alta



prevalencia como el envejecimiento, la hipertension arterial (HTA), la diabetes y la
enfermedad vascular'?.

El dafio renal se diagnostica habitualmente mediante marcadores en vez de una
biopsia renal por lo que el diagnéstico de ERC, ya se establezca por un FG
disminuido o por marcadores de dafio renal, puede realizarse sin conocimiento de
la causa. El principal marcador de dafio renal es una excrecion urinaria de albumina
o proteinas elevada. Las guias K/DOQI proponen estimar el grado de funcién renal
mediante férmulas como la ecuacion modificada del estudio MDRD (Modification of
Diet in Renal Disease) o la formula de Cockcroft-Gault'?.

En el estadio 1, dafio renal con FG normal o aumentado (FG 90 ml/min/1,73 m2), la
ERC se establece por la presencia de alguno de los datos de dano renal.
Situaciones representativas de este estadio son los casos con microalbuminuria o
proteinuria persistente con FG normal o aumentado o el hallazgo ecografico de una
enfermedad poliquistica con FG normal o aumentado. El estadio 2 corresponde a
situaciones de dafo renal acompafadas de una reduccion ligera del FG (FG entre
60 y 89 ml/min/1,73 m2). La deteccién de un FG ligeramente disminuido puede ser
frecuente en ancianos. Los casos con ERC estadios 1 y 2 son subsidiarios de
beneficiarse del diagndstico precoz y del inicio de medidas preventivas de
progresion de la ERC y de la patologia cardiovascular. El estadio 3 de la ERC es
una disminucion moderada del FG (FG entre 30-59 ml/min/1,73 m2). Los datos de
dafno renal pueden estar ausentes o presentes pues ya no se constituyen en
parametros necesarios para el diagnostico de este estadio. En este estadio se
observa un riesgo claramente aumentado de progresion de la ERC y de
complicaciones cardiovasculares y pueden aparecen las complicaciones clasicas
de la insuficiencia renal como la anemia o las alteraciones del metabolismo fosfo-
calcico. Los pacientes con ERC en estadio 3 deben ser evaluados de forma global
desde el punto de vista cardiovascular y renal y deben recibir tratamiento adecuado
para la prevencion a ambos niveles y, en su caso, para las complicaciones que se
detecten. El estadio 4 es una disminucion grave del FG (FG entre 15 y 29

ml/min/1,73 m2). Tanto el riesgo de progresién de la insuficiencia renal al estadio 5,
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como el riesgo de que aparezcan complicaciones cardiovasculares son muy
elevados. El nefrdlogo debe participar en el manejo de los pacientes con ERC en
este estadio pues, ademas de la terapéutica especifica de cada caso, habra que
valorar la instauracion de una preparacion para el tratamiento renal sustitutivo. El
estadio 5 de la ERC es un FG < 15 ml/min/1,73 m2 y se denomina también fallo
renal (kidney failure). La valoracion de la indicacion del tratamiento renal sustitutivo
es perentoria, especialmente cuando se presentan sintomas o signos urémicos'?.
Los hallazgos para cada una de las etapas deben presentarse por tres meses
continuos para poder constatar el diagndstico de ERC'2.

La ERC es una enfermedad que cursa por varios estadios a lo largo del tiempo; en
el ultimo estadio necesita de una terapia de tratamiento sustitutivo en donde se tiene

la opcion del uso de la hemodialisis.

2.2 Estrategias de educacion

Para el disefo del programa educativo, es necesario comprender las estrategias y
el enfoque dado en el desarrollo de los temas que se incluyen por lo que se describe
las estrategias de educacion para la salud, el enfoque socioconstructivista y el

trabajo en grupos operativos en los que se sustentd el programa propuesto.

2.2.1 Estrategias de educacién para la salud

“La educacion para la salud es mas que una informacion de conocimientos respecto
de la salud. Es ensefianza que pretende conducir al individuo y la colectividad a un
proceso de cambio de actitud y conducta, para la aplicacion de medios que les
permita la conservacion y mejoramiento de su salud. Es ademas una accién que
tiende a responsabilizarlos, tanto de su propia salud como la de su familia y la del

grupo social al que pertenecen”'3,
Con este principio, se realizd un programa de educacion para la salud enfocado al

tratamiento de una enfermedad de tipo crénica que requiere del apoyo de la familia

ya que la educacion para la salud puede aplicarse de manera individual o colectiva,
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puede dirigirse a la promocion y fomento a la salud, tratamiento y rehabilitacion de
la enfermedad, al fomento de la autorresponsabilidad y a la participacion

comunitaria en acciones de salud’3.

Para lograr este objetivo, es necesario identificar los elementos necesarios para el
proceso ensefianza aprendizaje. En primer lugar sera necesario un educador o
maestro que coordinara las sesiones de ensefianza y que debera adaptarse a los
alumnos teniendo en cuenta tanto sus edades como sus caracteristicas propias por
ejemplo la capacidad intelectual, experiencias o conocimientos previos sobre el
tema, tipo de personalidad, situacion emocional, entre otras. Los alumnos o
educandos, seran los responsables de aprender, mediante esfuerzos propios que

le permitan aprovechar las orientaciones del maestro o educador. 3.

El proceso de ensefianza no solamente es el hecho de dar a conocer, sino de dirigir,
orientar y estimular al aprendiz para que de manera voluntaria realice el proceso de
aprendizaje. La educacion dirigida a la comunidad requiere de una preparacion
cuidadosa, tiene como propdsito informar de la realizacion de un programa,
sefalando sus objetivos y las actividades que lo conforman, insistiendo en la
importancia de la participacion de todos, sin la cual los esfuerzos por alcanzar el

objetivo de un aprendizaje significativo, fracasarian's.

En este proceso de ensefianza-aprendizaje, es de gran utilidad seguir una didactica
sencilla y facil para poder aplicar un programa completo que incluya una secuencia
de planeacion, ejecucion y verificacion™s.

La planeacion consiste en prever todo lo que debe hacerse, desde verificar
contenidos didacticos, material, lugares apropiados, promocion del curso,
herramientas y personal necesario para transmitir las ensefianzas deseadas. Es
importante considerar en esta etapa las aspiraciones e interés que tengan la
comunidad o individuos a quien se pretende educar y establecer los claramente los

objetivos referidos a los conocimientos, habilidades y aptitudes que deberan

12



adoptar. En conjunto con los objetivos debe realizarse la preparacion del tema. Es
importante ya que hace mas facil y util la presentacion y debe emplearse tiempo

suficiente para su elaboracién y no perder nunca de vista los objetivos™s.

Para una buena ejecucidén es necesaria una buena preparacion; es recomendable
que ésta se ajuste al momento real. Es cambiante ya que se adapta a las
necesidades de los educandos. Un factor importante en esta etapa, es la motivaciéon

que conduce al interés de las personas y al logro de los objetivos'3.

La etapa de evaluacién es la ultima de las etapas del proceso de ensefanza-
aprendizaje. Es importante realizarla ya que permite conocer los avances o
resultados de la intervencion educativa. Esta etapa es posible realizarla al final de
cada sesion y asi el expositor podra verificar si la informacién que transmite es

completa, oportuna y cumple con los objetivos esperados™®.

Para poder implementar un programa de ensefianza, existen herramientas de apoyo
metodoldgico y técnicas que pueden adecuarse a las necesidades del grupo de
aprendizaje, como el uso de la exposicidn, uno de los métodos mas usuales y faciles
de utilizar si el tema se presenta de manera clara y ordenada, pero que al mismo
tiempo corre el riesgo de ser mondétono y con participacion muy pobre o nula del

auditorio si no esta bien preparada.

La demostracion practica es un método que consiste en decir, mostrar y hacer para
que el aprendizaje sea significativo. Otra manera de involucrar a los educandos es
por medio de estudio de casos, en donde se les expone una situacion problematica
para que den su opinién de coémo solucionar el problema. Ademas de estas técnicas,
existen otras como los simposios, seminarios, mesas redondas, panel o foros que
tienen su estructura bien definida y es necesaria la participacion ordenada de varios

expositores™s.
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2.2.2 El socioconstructivismo

El programa educativo estd basado en la propuesta pedagdgica del socio-
constructivismo de Vigotski que considera que el comportamiento del estudiante en
la experiencia educativa esta arraigado a la interaccion social, ya que en el proceso
del desarrollo la sociabilidad desempefa un papel formador y constructor. Por lo
tanto, los seres humanos tienen la capacidad de combinar y crear algo nuevo
durante todo su ciclo vital. El aprender es un proceso vital de desarrollo, el
aprendizaje se presenta como un medio que fortalece este proceso natural, pone a
su disposicion los instrumentos creados por la cultura que amplian las posibilidades
naturales del individuo y reestructuran sus funciones mentales. El alumno utiliza sus
propios recursos y el nivel que puede alcanzar cuando recibe apoyo externo
resaltando la importancia de posicionar los contenidos en situaciones reales
(problemas) donde alumno se siente parte del mismo, para su entender, enfrentarlo

para la vida'4.

El socio-constructivismo considera también los aprendizajes como un proceso
personal de construccion de nuevos conocimientos a partir de saberes previos, pero
inseparable de la situacién en que se produce. El aprendizaje es un proceso que
esta intimamente relacionado con la sociedad. Este modelo, dicta que los nuevos
conocimientos se forman a partir de los propios esquemas de la persona producto
de su realidad, y su comparacion con los esquemas de los demas individuos que lo
rodean. El aprendizaje en grupos desarrolla sobre todo habilidades para la
interaccion social, de respeto y apoyo interrelacionadas con los conocimientos y las
actitudes a adquirir. Es decir, permite integrar las experiencias del alumnado en el
aprendizaje y enriquecerse a la vez con las experiencias de los demas. Ademas
favorece el dialogo, la participacion activa y la critica sobre el tema a abordar;
desarrolla habilidades para la resolucién de conflictos, el trabajo colaborativo y

facilita la evaluacion continua®.
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2.2.3 Grupos operativos

Para comprender el actuar de las dinamicas de grupo, se utilizaron las herramientas
heredadas por Pichon- Riviere sobre el uso de grupos operativos, que si bien son
empleadas comunmente para la terapia grupal, la propuesta de éste autor ofrece
alternativas para generar en un grupo de aprendizaje, condiciones de apoyo y auto

ayuda para el afrontamiento, lo cual sin duda, favorecera el aprendizaje.

El Grupo Operativo se entiende como grupo que opera sobre una tarea. Este operar,
es la accion del equipo coordinador sobre el grupo y la accién del grupo sobre la
tarea. La tarea es un concepto fundamental, de forma que Pichon-Riviere propone
una psicoterapia de grupo centrada en una tarea. Una posible nocién de Grupo
Operativo podria ser la siguiente: Grupo que a partir de una estereotipia inicial,
adquiere plasticidad y movilidad a través de la tarea, haciéndose con ello los roles
intercambiables. La operatividad del grupo tiene que ver con la ruptura de la
estereotipia inicial y con la movilidad de los roles, en definitiva con una tendencia

direccional al cambio’®.

Como otros muchos practicantes de la psicoterapia, Pichon-Riviére fue un hombre
mas preocupado por el sufrimiento de sus pacientes y por la intervencion activa para
remediarlo, que por la elaboracion tedrica de un modelo transmisible para legar a
sus seguidores. Precisamente han sido éstos quienes, basados en apuntes
tomados de sus conferencias y clases y en algunas pocas cosas escritas por €l, han
podido recopilar un "corpus" formal mas o menos articulado del pensamiento de
Enrique Pichon-Riviere. Se dispone fundamentalmente de dos obras para
introducirnos en su pensamiento: "Del Psicoanalisis a la Psicologia Social" y "Teoria
del vinculo". El modelo del Cono invertido. De su practica con los grupos familiares
y extendiéndola al analisis sistematico de las situaciones grupales, el modelo del
cono invertido permite evaluar los procesos de un grupo, considerados como

universales en cuanto a su estructura y dinamica’®.
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En el cono hay una base, un vértice y una espiral dialéctica. En la base se situan
los contenidos emergentes, manifiestos o explicitos. En el vértice las situaciones
basicas o universales "implicitos", que Pichon toma de Melanie Klein (las
ansiedades basicas, miedos a la pérdida y al ataque). La espiral dialéctica muestra
el movimiento de indagacion y el esclarecimiento que va desde lo latente a lo
manifiesto, es decir, el proceso dialéctico del analisis. Mientras lo explicito se
configura por los cuatro momentos que aparecen en la operacion terapéutica
correctora (diagnéstico, pronéstico, tratamiento y profilaxis), lo implicito incluye las
ansiedades basicas (depresiva, paranoide y confusional), la reaccion terapéutica
negativa (configurada por el miedo al cambio y la resistencia al mismo), un
sentimiento basico de inseguridad y los procesos de aprendizaje y comunicacion. A
partir de aqui se fue plasmando el modelo de evaluacién de situaciones grupales,
cuya intencion fundamental es la de promover el cambio. El cambio, definido por "la
modificacion de estructuras relativamente estables" (Bleger), se caracteriza por sus
seis constantes inherentes, que fueron introducidas en el modelo del cono invertido,
las seis constantes permiten la valoracion de las distintas situaciones por la que

pasa todo grupo'®:

1) La pertenencia es el grado de identidad de cada miembro del grupo con la tarea.
Ha de haber un grado minimo comun en todos y podemos hablar de pertenencia

propiamente dicha o de afiliacion si es en un grado menor.

2) La cooperacion es el grado de eficacia real con que cada uno contribuye a que

la tarea grupal vaya adelante. Lo contrario es el saboteo.

3) La pertinencia es la capacidad de un grupo de centrarse en la tarea. Como se ve,

en estas tres es central la nocién de tarea.

4) La comunicacion se analiza desde dos teorias diferentes. Por un lado desde la
teoria linguistica, fundamentalmente la de Jakobson, y donde para Pichon-Riviere
lo fundamental era trabajar lo que él denominaba el Malentendido basico familiar y

los tabues familiares. Por otro lado, se puede construir una teoria de la
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comunicacion en relacion a las fases de la libido freudianas, obteniendo entonces
una comunicacion oral, donde prima la avidez hacia el otro, "la madre" que nos
proporciona todo el sustento necesario; comunicacion anal, donde prima la agresion
y la descarga explosiva y la comunicacion genital, donde uno puede ponerse

realmente en el otro y unirse a él para recrear un proyecto'®.

5) El aprendizaje, que desde la perspectiva pichoniana, es siempre la capacidad de
actuar de forma nueva frente a los viejos problemas, y se trata sobre todo de
aprendizaje de roles. Se podria hablar de una serie de roles que deberian ser
cubiertos en todo grupo o institucion para su funcionamiento idéneo: Motor
emocional, pensador teorico, programador practico, realizador practico, gestor y
depositario afectivo. Cada uno tendria unas caracteristicas positivas y una patologia

de rol si se excede o se rigidifica en su funcion’®.

6) El telé, que podriamos definir como el afecto a distancia, y que apoyandose en el
concepto de Moreno, va un poco mas alla, tratando de explicar ese afecto inmediato

por las ansiedades basicas que sufre todo individuo: A la pérdida y al ataque’®.

2.3 Antecedentes de programas de educacion para pacientes en hemodialisis.
Los siguientes son solo un par de ejemplos de los programas que se han realizado
para facilitar el cuidado de pacientes en hemodialisis.
“‘Aprendiendo a vivir con Hemodialisis: Manual de autocuidado para el paciente en
hemodialisis”'” es un manual que pretende tocar los principales tépicos del
tratamiento de la insuficiencia renal cronica terminal con hemodialisis, escrito de
modo que se pueda iniciar su lectura con el tema que mas le interese al paciente.
El manual incluye 11 apartados con los siguientes temas:
1) Insuficiencia renal crénica y alternativas de tratamiento: refiere de manera
clara el concepto de la enfermedad, sus manifestaciones clinicas, etiologia y

los diferentes tratamientos disponibles en la actualidad.
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2)

3)

Indicaciones para sus primeras hemodialisis: corresponde al horario y reglas
establecidas en la unidad de HD.

Como enfrentar una enfermedad crénica: realiza un analisis de los cambios
psicoldgicos, sociales, estilo de vida y vida espiritual a la que son sometidos
los pacientes en HD. Presenta respuestas comunes a preguntas frecuentes
gue se hace el paciente sobre el proceso de sanacion, afeccién de la familia,
aceptacion de la enfermedad, la muerte, enfrentamiento de la enfermedad,
rol espiritual y rol sexual.

Cuidados del acceso vascular: incluye la descripcion de los accesos,
cuidados, maduracion de Fistulas Arterio-Venosas (FAV), infecciones, signos
de alarma y orientacion sobre qué hacer en caso de que se presenten.
Presiéon Arterial y HD: explica el concepto, las manifestaciones clinicas y
maneras de prevenir la hipertension e hipotensién y su relacion con la sesién
de HD.

Nutricion y ejercicio: presenta conceptos y orientacion sobre como obtener
en la alimentacion proteinas, carbohidratos, lipidos, agua, sal, potasio,
fésforo, vitaminas y estos conocimientos los relaciona con la enfermedad
renal orientando si es necesario aumentar o disminuir el consumo de estos
productos. En cuanto al ejercicio presenta orientacion sobre los tiempos de
caminatas y los beneficios que representan de manera fisica y emocional.
Manejo de calcio y fésforo: orienta sobre la importancia de llevar una ingesta
adecuada de calcio y fosforo, de las implicaciones que tiene al estar sin
regulacion y de la importancia del consumo de los medicamentos que los
regulan.

Anemia y hemodialisis: concepto, efectos y signos y sintomas de la anemia
ademas de acciones especificas en el paciente en HD para prevenir la
anemia.

Diabetes y HD: hace referencia a los cuidados del paciente diabético con o

sin HD, por la comorbilidad tan frecuente de estos dos padecimientos. Los
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cuidados estan basados en hipoglicemiantes, dieta y ejercicio asi como la

importancia del cuidado de los pies.

10)Beneficios de salud y prevision: se refiere a los sistemas de salud que brindan

el servicio de HD en Chile y los beneficios que les son cubiertos con su

sistema de seguridad social.

11)Anexos: incluye muestra de dietas a seguir, tabla de composicion de los

alimentos, contenidos de colesterol de algunos alimentos, contenido de

acidos grasos segun grado de saturacion.

“Renal Rehabilitation, -Bridging the barriers: For patients and their Families'®,

Rehabilitacion Renal, superando las barreras: para pacientes y sus familias. Es un

folleto para pacientes y familiares en tratamiento de sustitucion renal. El modelo esta

basado en el animo, educacion, ejercicio, empleo y evaluacion como herramientas

para lograr el objetivo de llevar el maximo provecho de la vida en didlisis. Este

folleto fue realizado por el Consejo asesor de Opciones de Vida, un grupo

conformado por médicos, enfermeros, trabajadores sociales, administradores,

pacientes e investigadores para lograr readaptacion laboral de los pacientes. El

folleto incluye 11 temas®:

1)

La rehabilitacidn y tu: explica la razén de porqué seguir con animo en la vida.
Explica que la rehabilitacion compete a un programa coordinado que incluye
tratamiento médico, educacion, ejercicio, consejeria y dieta y las metas que
puede tener un paciente con enfermedad renal crénica terminal, si puede
regresar a trabajar y los obstaculos que puede encontrar.

El animo es esencial: habla del animo como herramienta fundamental para
el logro de objetivos y las limitantes que pueden hacer decaer el animo.
Educacion es una herramienta que todos deben usar: aprender acerca del
problema médico pone a cargo al paciente de si mismo. Ayuda a entender el
porqué de lo que sucede.

El ejercicio te mantiene activo: fomenta el ejercicio hablando de sus

beneficios como dormir mejor, disminuir la depresion y ansiedad, combatir la
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anemia, fortalecer huesos y musculos asi como controlar la presion arterial y
reducir el riesgo de enfermedades del corazén.

Emplearte puede ser un objetivo para ti: comunica a los pacientes que su
enfermedad no los limita para realizar actividades laborales, simplemente
deben buscar una actividad en donde no realicen grandes esfuerzos fisicos.
La evaluacion es la base del conocimiento: fomenta en los pacientes la
participacion en estudios cientificos para asi poder tener bases para crear
nuevo conocimiento, ademas de que fomenta la evaluacion en la familia para
detectar fallas en el tratamiento en casa.

Preguntas frecuentes acerca de la Enfermedad Renal: describe las
preguntas mas frecuentes sobre ERC, por ejemplo: concepto, causas,
opciones de tratamiento.

Trabajando con tu equipo de dialisis: orienta sobre las acciones que realiza
cada uno de los miembros del equipo de dialisis: médico, enfermeria,
trabajador social, nutricionista ademas de pedir orientacion a otros pacientes
de dialisis y orienta sobre redes de apoyo en EUA.

Tips para viajar: realizar los viajes planeados y organizados, tomando en
cuenta las unidades de dialisis donde puede tomar sus sesiones o si es
didlisis en casa, teniendo un lugar apropiado para dializarse. Es necesario

avisar al equipo de salud.

10)Para los miembros de la familia; tu rol en la rehabilitacién: orienta a los

familiares sobre informarse y conocer sobre la enfermedad renal para asi
comprender a sus pacientes y apoyarlos en sus decisiones. Pone en claro

que son el apoyo emocional y fisico de los pacientes.

11)Recursos para la rehabilitaciéon renal: es un listado de libros, videos y

audiolibros para el tratamiento de enfermos renales, algunos gratuitos y otros
a la venta. Incluyen temas como diabetes, guias nutricionales, terapias

dialiticas y materiales en espafiol.
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Los programas o guias educativas para el tratamiento de personas con hemodialisis
son herramientas que orientan sobre el tratamiento fisico, mental y social de las

personas en hemodialisis.

2.4 Rol del cuidador en pacientes en hemodialisis

El tema de los cuidadores informales ha sido relevante para el personal de salud ya
que gracias a ellos se tiene un apoyo para seguir los tratamientos complementarios
en el hogar. Como muestra de la preocupacion que hay sobre los cuidadores
informales Lépez MJ y cols' realizaron un estudio llamado “El rol de Cuidador de
personas dependientes y sus repercusiones sobre su Calidad de Vida y su Salud”
donde describe la situacion actual sobre dependientes y cuidadores de la siguiente
manera: Se entiende por persona dependiente aquella que por motivos de edad,
enfermedad o discapacidad, y ligadas a la pérdida de autonomia fisica, sensorial,
mental o intelectual, precisa con caracter permanente la atencion de otra persona o

ayuda para realizar las actividades basicas de la vida diaria™®.

Gran parte de los cuidados precisados por estas personas recaen sobre los
denominados cuidadores informales, entre los que destacan los cuidados prestados
por la familia, que son el principal proveedor de cuidados de salud. Asi, la labor de
los cuidadores informales contribuye al mantenimiento de las personas en su
entorno social, disminuyendo la utilizacién de recursos formales y demorando o
evitando el ingreso en instituciones”'®. En el caso de los pacientes de HD debido al
deterioro fisico y emocional por el cursan, se convierten en muchas ocasiones en
personas dependientes de un cuidador. La presencia de un miembro que precisa
de cuidados, genera una nueva situacion familiar que puede provocar importantes
cambios dentro de la estructura familiar y en los roles y patrones de conducta de
sus integrantes. Estos cambios pueden precipitar crisis que ponen en peligro la

estabilidad de la familia, pudiendo afectar a todos sus componentes, especialmente
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al cuidador principal, que es el miembro de la familia que soporta la mayor parte de

la sobrecarga fisica y emocional de los cuidados™®.

La atencion a la ERC, debe contemplar de forma muy especial el grado de
autonomia de las personas sometidas a tratamiento dialitico, ya que es una
patologia cuya incidencia se relaciona con la edad; si a esto afadimos la
comorbilidad de estos pacientes, resulta que en las unidades de dialisis se atienda
a muchas personas con una gran falta de autonomia, lo que tiene grandes
implicaciones no sélo en su morbimortalidad sino también en otros aspectos
funcionales y de estructura. Concretamente, la enfermeria tiene que ofertar
cuidados no solo en referencia al tratamiento depurador, sino que también ha de
satisfacer una serie de necesidades de los pacientes que aumentan

considerablemente el tiempo dedicado a su atencion?°.

Para los cuidadores se han ideado programas para intentar disminuir la sobrecarga
que realizan ya que se sabe que la carga de ser cuidador aumenta con la gravedad
de la enfermedad y la disminucién de los niveles de independencia fisica en
pacientes'® En paises latinoamericanos se han realizado programas de apoyo a
cuidadores y sus respectivas evaluaciones como es el caso de Colombia, en donde
se realizd6 un programa llamado “Cuidando a los cuidadores” donde retoman
planteamientos conceptuales de Nkongho y Newman. Los primeros, sefialan que la
habilidad de cuidado es el potencial de cuidado que tiene la persona adulta que
incluye una dimension cognoscitiva y una actitudinal identificadas y medidas con
indicadores de conocimiento, valor y paciencia; la habilidad vista asi puede
evaluarse a través de la comunicacion directa con cada persona. Fortalecer la
habilidad de cuidado facilita la responsabilidad del cuidador. Los segundos,
establecen la salud como una totalidad que incluye expresiones de enfermedad y
de no enfermedad y aceptan que el individuo se expresa a través de un patrén. Las

personas que viven con enfermedad cronica y sus cuidadores tienen sus propios
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patrones y reconocerlos es una forma de crecer que se relaciona con la capacidad

de cuidado?'.

En investigacion cualitativa se describe al cuidador desde la perspectiva de los
pacientes?? de la siguiente manera: la experiencia de los cuidadores es un aspecto
importante en la vida de muchos pacientes, sin embargo, los pacientes describen
contrastadas experiencias. Los cuidadores fueron descritos como de apoyo, pero
los pacientes también relataron experiencias negativas. A pesar de la opinion de
que la enfermedad limita la vida era casi generalizada, el aspecto que se describio
como preocupante no siempre fue la incapacidad de hacer las cosas por si mismo,
pero si refirieron la dependencia de otros para hacerlas: “Yo solia hacer un montén
de cosas, ahora estoy confiando en alguien mas, no puedo hacer ninguna actividad
por mi mismo, yo no me atrevo a irme solo del hospital, no es seguro, uno ya no
esta al mando y ya no puedes aceptarlo” expresan. Mientras que la mayoria de los
pacientes experimentaron sentimientos de dependencia, esto fue percibido de
manera diferente por la minoria de los pacientes en el estudio. Algunos aceptaron
la dependencia impuesta por la enfermedad y expresaron su satisfacciéon por el
apoyo resultante de los cuidadores: “esa chica me salva la vida, [hija] podria ser un
angel. Se acerca, lo hace todo para mi”.

Otros, en cambio, consideraron que la dependencia es impuesta por los cuidadores,
mas que por la enfermedad misma?2.

Los cuidadores que colaboran con los pacientes en hemodialisis son parte

fundamental en el tratamiento de los pacientes tanto en la parte fisica como afectiva.

2.5 Norma Oficial Mexicana para la practica de la Hemodialisis NOM-003-SSA3-
2010%

La descripcion de la norma que a continuacion se presenta, describe los aspectos

que se regulan por parte de la autoridad sanitaria en nuestro pais.
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La Norma oficial mexicana para la practica de la Hemodialisis es la NOM-003-SSA3-
2010, en donde para su elaboracion participaron Secretaria de Salud, IMSS,
ISSSTE, SEDENA, SEMAR, Hospitales Privados asi como la Sociedad Mexicana
de Nefrologia y el Instituto Mexicano De Investigaciones Nefrolégicas, entre otras

instituciones?3.

Esta norma establece los requisitos minimos de infraestructura y equipamiento, con
los que deberan contar los establecimientos en los que se practique la hemodialisis
y terapias afines, ya sea en hospitales, unidades independientes o no ligadas a un
hospital, asi como el perfil del personal y los criterios cientificos y tecnologicos a los
que debera sujetarse dicha practica®s.

Marca las actividades especificas del personal del personal de salud. EI médico
especialista en Nefrologia, es responsable de actividades como controlar,
supervisar y evaluar el manejo integral del enfermo renal, mismo que debe incluir la
prescripcion de medicamentos en los periodos pre, trans y post-dialisis, la nutricion
y en su caso, facilitar los estudios para incorporar al paciente en un programa de
trasplante renal. Atiende disposiciones sanitarias, participa en la capacitacion y
adiestramiento del personal profesional y técnico que labore en la unidad de

hemodialisis, ademas de participar en actividades administrativas?3.

El personal técnico o especializado realiza actividades asistenciales asi como los
registros de las sesiones de los pacientes, revisar disponibilidad de materiales,
identificar el perfil viral en los pacientes de nuevo ingreso y realizar los controles de
los pacientes existentes, cuidado de acceso vascular de los pacientes, verificar la
limpieza de los dispositivos a utilizar, calidad y pureza del agua, asi como la
vigilancia de los exhaustivos de areas fisicas. El personal y el establecimiento
donde se practique la hemodialisis seran responsables solidariamente de realizar

las actividades pertinentes para el control de la hepatitis y del VIH?3.
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En esta misma norma se describe los requerimientos del area fisica para una unidad
de hemodialisis para poder obtener una licencia sanitaria y poder otorgar el servicio
entre los que se describe el personal, material y el tipo de agua necesaria. En la
norma no se menciond ningun tipo de actividades educativas a pacientes o
cuidadores, solamente aspectos del tratamiento asistencial y herramientas de

trabajo.

2.6 Calidad de vida en pacientes de hemodialisis

Las terapias dialiticas para personas con ERC permiten prolongar la vida y
garantizar su supervivencia, también afecta la realizacion de actividades de la vida
cotidiana y a largo plazo su calidad de vida. La disminucion de la calidad de vida ha
sido asociada, ademas, con un incremento del riesgo de morbilidad y mortalidad en
estos pacientes. La calidad de vida es un constructo ampliamente estudiado en
varias enfermedades y en la insuficiencia renal cronica terminal por sus

caracteristicas y tratamiento?*.

La importancia de estudiar la calidad de vida en los pacientes con ERC se ha
incrementado recientemente. Los primeros estudios mostraron que estos pacientes
tienen disminucion importante en la calidad de vida al compararlos con la poblacion
general. Posteriormente, las diferencias entre calidad de vida de la poblacién
general y la de enfermos cronicos dio lugar al desarrollo del concepto “calidad de
vida relacionada con la salud”, en el cual se incluyen dimensiones fisicas,
psicologicas y sociales; ademas, cada una incluye una diversidad de componentes
que pueden expresarse de manera diferente segun la percepcion subjetiva de cada
paciente.?*

En este punto, hay que tener en cuenta el aumento de la esperanza de vida y del
numero de pacientes anosos con IRCT, que pueden con el paso del tiempo
desarrollar algun tipo de deterioro cognitivo y debido a ello, manifestar percepciones

poco precisas o inadecuadas de las expectativas de su enfermedad, su estado de
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salud y su CVRS, por lo que se ha planteado la pertinencia de incluir las
valoraciones de los tratamientos o intervenciones de los cuidadores sanitarios para
esta subpoblacidon de pacientes y donde surge la necesidad de saber si las
informaciones de estos cuidadores pueden ser usadas en los ensayos clinicos y las
posibles aproximaciones que pueden hacerse. Ademas la investigacion en los
cuidados al final de la vida también tiene la dificultad de obtener las visiones y las

experiencias de los pacientes?*.

2.6.1 Escala de medicién KDQoL-SF para la evaluacion de calidad de vida en
el enfermo renal en dialisis?®

El cuestionario de calidad de vida en enfermedades renales (KDQoL-SF) es un
cuestionario especifico para pacientes con enfermedades renales que estan en
dialisis. Su version original, el KDQoL, fue desarrollada en la Universidad de
Arizona por S.J. Coons, P.l. y sus colaboradores, de ésta version, los autores
originales desarrollaron una versiéon mas corta a la cual nombraron KDQoL- SF vy
su version en espanol fue traducida e incorporada por J. Alonso. El instrumento se
centra en los problemas y preocupaciones de las personas con enfermedad renal

que estan en didlisis®>.

La importancia de incluir indicadores de calidad de vida en el control clinico de los
enfermos radica en la estrecha relacion entre calidad de vida, morbilidad y
mortalidad. El inventario para la calificacion y evaluacién de calidad de vida en el
paciente con insuficiencia renal cronica terminal KDQoL SF es un cuestionario que
reune la doble condicidn de instrumento genérico y especifico, o que permite
combinar en un solo cuestionario las ventajas de ser comparable (propia de los
instrumentos genéricos) y de ser especifico y sensible al cambio (caracteristica de
los instrumentos especificos), con validacion de la version 1.3, en espaiiol®®.

La determinaciéon de la calidad de vida de los pacientes en dialisis debe
considerarse de rutina para su rehabilitacion, en el sentido de restaurar una calidad

de vida O6ptima, prolongarla y mantenerla ofreciendo tratamiento sustitutivo
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individualizado, lo cual debe ser un objetivo fundamental de los programas de

tratamiento de la insuficiencia renal crénica terminal?®.

2.7 Algunas investigaciones sobre el tema

Conocimientos de hemodialisis v adherencia al tratamiento en afroamericanos

diagnosticados con enfermedad renal terminal: resultados de una intervencion?’.

Objetivo: proporcionar una vision general de la relacién entre el conocimiento y la
percepcion de la hemodialisis y la adherencia al tratamiento médico prescrito en los
afroamericanos?’.

Metodologia: El propdsito del estudio cuasi-experimental era doble: 1) para describir
la relacion entre el conocimiento HD y la adhesién médica prescrita del réegimen de
tratamiento en estadounidenses afroamericanos diagnosticados con ERC que
fueron sometidos a HD, y 2) determinar si una intervencién educativa mejora los
conocimientos y la adherencia médica a la HD. Las hipétesis del estudio fueron: a)
existe una relacion positiva entre el conocimiento de la HD y la adhesion médica, b)
hay una diferencia significativa en conocimientos de HD, conforme a un programa
educativo de intervencion, y c) hay una diferencia significativa en la adhesién
médica después de una intervencion educativa?’.

Disefio y Muestra: disefio cuasi-experimental, se utiliza un muestreo no
probabilistico por conveniencia. Se seleccionaron 85 de los afroamericanos en el
sur de Louisiana que fueron diagnosticados con ERC en HD en tres Centros de HD
que sirvieron como lugares de estudio y se utilizaron para agrupar a los
participantes. Grupo 1 (N = 27) que recibi®é una pre-prueba, una intervencion
educativa, un folleto educativo, y después un post-prueba. Grupo 2 (N =29) recibio
una pre-prueba, sin intervencién educativa, un folleto educativo, y un post-test.
Grupo 3 (N =29) recibié solamentete un pre-test y post-test. Al finalizar el estudio,

los participantes recibieron una tarjeta de regalo de $ 10.00 dolares?’.

Intervencién Educativa: Una sola vez, 30 minutos, basada en los principios

relacionados con ERC y HD, se llevoé a cabo mientras que el participante recibia
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HD. La intervencién se inicid inmediatamente después de la finalizacién de la pre-
prueba que fue de aproximadamente 20 minutos después de la iniciacion
deTratamiento de HD. La intervencién educativa incluia temas referentes a: la
funcién renal, la dieta y restriccion de liquidos, valores de laboratorio y
medicamentos asociados con ERT, proceso de alta definicion, y la adhesion al
régimen de tratamiento?’.

Medidas: Un cuestionario demografico desarrollado para este estudio y dos
instrumentos de investigacion se utilizaron para recoger datos en este estudio.
Resultados: Los resultados de este estudio revelaron que habia un aumento
significativo en conocimiento de HD después de la educacion intervencion, pero no

un aumento significativo en el cumplimiento de la adherencia médica percibida?’.

Efecto de la actividad Ludico-educativa en la calidad de vida del paciente renal en

hemodialisis?®.

Es una investigacion colombiana con el objetivo de observar el efecto que tiene la
actividad ludico-educativa durante la hemodialisis en la percepciéon que el paciente
con ERC tiene sobre su calidad de vida?.

Disefio y métodos: estudio de tipo experimental, realizado en unidad renal Fresenius
Medical Care Armenia (Quindio). Se aplicé la prueba SF36 (instrumento de calidad
de vida); a un grupo intervencion (32 pacientes) y a un grupo control (32 pacientes)
antes y después de la actividad ltdico-educativa en la sala de hemodialisis?®.
Participantes: en la investigacion participaron 64 pacientes con enfermedad renal
cronica terminal que se encuentran en tratamiento de hemodialisis en la unidad
renal Fresenius Medical Care de Armenia. Estos pacientes fueron elegidos
mediante el método de cara y sello para hacer parte del grupo intervencion (al que
se realiza actividad ludico-educativa) y el grupo control (al que no se le realiza
actividad ludico-educativa) solo las actividades rutinarias de su tratamiento como lo
es sesion de hemodialisis, toma de presidn, ver television, acompafamiento del

personal asistencial o escuchar musica?®.
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Intervenciones: se realizé aplicacién de la prueba SF36 al grupo intervencion vy al
grupo control antes y después de la actividad ludico-educativa efectuada al grupo
intervencion. La tematica y metodologia de la intervencidon se plante6 teniendo en
cuenta la adherencia que el paciente tiene al tratamiento mediante el analisis por
parte del area de nutricién de sus laboratorios mensuales en los que se refleja el
autocontrol, autoestima, dificultades en la acomodacion a los cambios de rutina
aprendidos en el nucleo familiar y social, asi como en la aceptacion de otras
variaciones en su vida al ver restringido el consumo de liquidos y algunos alimentos
que no le son benéficos?8.

Resultados: En los resultados obtenidos se encuentra variacion en el grupo
intervencion de las dimensiones que mide la prueba SF36 "percepcion de la calidad
de vida" antes y después de la actividad ludico-educativa; en el grupo control no se
evidencian cambios representativos en la aplicacion inicial del test y dos semanas
después de la actividad realizada al grupo intervencion. De los 32 pacientes de
intervencion 11 pacientes presentaron alguna mejoria en los componentes fisicos
y10 emocionales del instrumento de medicidn, 21 pacientes no mejoraron o
permanecieron en la misma escala de evaluacion del instrumento. De los 32
pacientes control tres pacientes mejoraron en algun componente fisco y/ o
emocional del instrumento SF36, 29 pacientes no presentaron mejoria o
permanecieron en el misma escala de salud fisica o mental. Discusiéon: Por cada
cuatro pacientes a los que se le aplica la intervencion educativa uno va a tener una
mejoria notoria en la percepcién que el paciente tiene de su calidad de vida; si se
asume en el momento una poblacion de 10.000 pacientes en intervencion vy
aplicaramos en forma masiva las actividades ludico-educativas, se obtendrian
cambios en la calidad de vida en 2500 pacientes que en ultimas se van a ver

reflejados en arfios de vida ajustados por calidad?®.
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Efectividad de la intervencidon educativa en cuidadores de pacientes dependientes

en dialisis y valoracion de la carga®.

Objetivo: El estudio consistioé en detectar los pacientes en tratamiento de sustitucion
renal (TSR) del Complexo Hospitalario de Ourense, Espafia, dependientes de un
cuidador. Una vez identificados, se evaluo la carga percibida y posteriormente el
grado de conocimientos de los cuidadores principales de los pacientes
dependientes, antes y después de una intervencion educativa®.

Método: Se realizé un estudio cuasiexperimental, desde abril hasta octubre del
2003, para valorar la efectividad de una intervencion educativa y la carga en todos
los cuidadores de los pacientes “dependientes” en TRS en el Complexo Hospitalario
de Ourense. De los 95 pacientes en TRS del centro, 53 pacientes reciben HD y 42
realizan DP. Una vez identificados los pacientes que reunian los criterios de
inclusion, se contacté telefonicamente con sus cuidadores principales. Se les
explico el objetivo del estudio, la confidencialidad de los datos y se solicitd su
participacion voluntaria®®.

Las encuestas (carga y valoracion de conocimientos del cuidador), asi como los
datos demograficos del paciente y cuidador se pasaron individualmente,
autoadministradas; exceptuando dos cuidadores que por ser analfabetos fueron
cumplimentadas con ayuda del personal de enfermeria®®.

Variables del estudio: Datos demograficos y Valoracion de conocimientos del
cuidador principal: Se disefié una escala a tal efecto. Esta comprende por 4 bloques
de 8 preguntas cada uno, con 4 opciones de respuesta, siendo sélo una valida:
Conocimientos generales sobre la enfermedad del paciente, Conocimientos
generales sobre la dieta, Conocimientos generales sobre la FAV y sus cuidados o
sobre la DP y sus cuidados, segun el tipo de TRS, Conocimientos sobre TRS y
farmacologicos?®.

Intervencidon educativa: Tras la primera valoracién de conocimientos, se da a la
totalidad de los cuidadores, informacion oral y escrita sobre los cuatro bloques que
se han valorado. Esta intervencion educativa es realizada por personal de

enfermeria de forma estandarizada?®.
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Resultados: comparacion del nivel de conocimientos antes y después de la
informacion: Comparando el valor medio antes y después de la informacion en los
distintos bloques de conocimientos, las diferencias son estadisticamente
significativas, comparando cada cuidador consigo mismo. El nivel de cocimientos
del cuidador después de la informacion aumentd en todos los bloques. Analizando
los posibles factores que podrian influenciarla, se aprecia que no hay diferencia
significativa de la carga percibida con independencia del tipo de TRS, lugar de
residencia, ni nivel de estudios. Valorando el tiempo como cuidador si hay diferencia
significativa, pues al aumentar el tiempo como cuidador por encima de los 60 meses,
disminuye la carga percibida?®.

Discusion: La educacion sanitaria es una parte integral del rol enfermero, con
atencion especial a la “prevencion, educaciéon y ayuda”. Una buena educacion
mejora la calidad de vida, mientras que por el contrario, la falta de informacién
adecuada provoca un efecto negativo. Por ello una de las metas de los profesionales
de la enfermeria en pacientes con patologias cronicas es conseguir que ellos y sus
familias tengan un nivel adecuado de conocimientos sobre su enfermedad y sus
cuidados. Es destacable que un mayor tiempo como cuidador no se asocia a un
mayor grado de conocimientos, lo que resalta la importancia de una educacion

temprana y continuada?®.
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lll. HIPOTESIS
Hipotesis nula:

No existe diferencia en la calidad de vida de personas en hemodialisis antes y
después de una intervencion educativa disefiada para cuidadores de personas en

hemodialisis.
Hipotesis alterna:

Existe diferencia entre la calidad de vida de personas en hemodidlisis antes vy
después de una intervencion educativa disefiada para cuidadores de personas en

hemodialisis.
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IV. OBJETIVOS
Objetivo general:

Valorar mediante una prueba piloto la pertinencia de la implementacién de un
programa disefiado para cuidadores de personas en hemodialisis y su efecto sobre

la calidad de vida del enfermo.

Objetivos especificos:

. Proponer un programa educativo para cuidadores de personas en

hemodialisis basado en un modelo socioconstructivista.

. Determinar el nivel de calidad de vida de los pacientes renales antes y

después de la intervencion educativa.

. Implementar el programa de intervencion educativa en un grupo piloto

conformado por cuidadores.

. Comparar el nivel de calidad de vida de los enfermos renales antes y después

de la intervencion educativa.

. Valorar la pertinencia de los tiempos, contenidos, estrategias didacticas y

actividades integrados en el programa de intervencion.
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V. METODOLOGIA

5.1 Tipo de estudio

Estudio con enfoque cuantitativo de alcance exploratorio en el cual se pretendid
valorar la pertinencia de la implementacion de un programa educativo disefiado para
cuidadores de personas en hemodialisis y su efecto sobre la calidad de vida de los

enfermos.

5.2 Diseio metodolégico

Estudio de serie de casos de antes y después de una intervencion educativa,
longitudinal pues realiza dos mediciones de calidad de vida en espera de un efecto,
prospectivo, el cual permite pilotar el programa educativo al ponerlo en practica con

un grupo de cuidadores de pacientes en hemodialisis.

5.3 Lugar, limites de tiempo y espacio.
El programa educativo se elaboré en el periodo de tiempo comprendido entre agosto
de 2013 vy febrero de 2014.

El pilotaje del programa educativo y la recoleccion de encuestas de calidad de vida
se llevaron a cabo en la Unidad de Hemodialisis Isha International S.A. de C.V. de
la Ciudad de San Luis Potosi, S.L.P. Las actividades fueron realizadas de la
siguiente manera:
1. Promocién del curso para cuidadores: 1 al 11 de abril de 2014
2. 12 Aplicacion de cuestionarios de calidad de vida a pacientes en hemodialisis:
14 al 18 de abril de 2014.
3. Implementacion del curso para cuidadores “Cuidalo y ayudale a vivir con
hemodialisis”: del 14 de abril al 22 de mayo de 2014.
4. Aplicacion de cuestionarios de opinidn después de cada sesion.
5. 22 aplicacion de cuestionarios de calidad de vida a pacientes en hemodialisis:
9 al 25 de junio de 2014.
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5.4 Universo o poblacion

La Unidad de Hemodialisis Isha International S.A. de C.V. es un establecimiento
privado que tiene una poblacion total de 92 pacientes en hemodialisis de los cuales
91 acuden como servicio subrogado del IMSS y 1 como servicio subrogado de
ISSSTE. De estos pacientes mas del 90% acuden a tres sesiones por semana con
una duracidén promedio de 3 horas cada sesion y el resto a 2 sesiones por semana.
La clinica cuenta con 8 turnos disponibles para las sesiones de los pacientes. Los
turnos son: Lunes, Miércoles y Viernes de 7 a 11 hrs, 11-14 hrs. 14 a 18 hrs, y 18 a
22 hrs. Martes, Jueves y Sabado de 7 a 11 hrs, 11-14 hrs. 14 a 18 hrs, y 18 a 22
hrs.

Del total de pacientes de la unidad de hemodialisis, 25 pacientes accedieron a
participar en el estudio de manera voluntaria, de los cuales se excluyeron y
eliminaron cinco de acuerdo a los criterios de inclusion, exclusion y eliminacion.

20 pacientes contestaron las encuestas pre y post intervencién educativa y 24
cuidadores concluyeron el curso.

A cada paciente se le asigna un turno y en caso muy necesario, se le modifica.

La clinica cuenta con un plantilla de 1 gerente administrativo, 1 director médico, 1
nutridlogo, 1 psicologo, 1 auxiliar administrativo, 1 auxiliar de mantenimiento, 1
almacenista,2 intendentes, 9 enfermeros, 2 trabajadoras sociales.

Fisicamente la unidad cuenta con una sala con 20 maquinas de hemodialisis, sala

de espera, recepcion, sala de capacitacion y oficinas administrativas.

5.5 Muestra:

No se realizd6 un célculo de tamano muestral. Se realizd un muestreo no
probabilistico de 20 personas en hemodialisis y sus 24 cuidadores (4 de las
personas en hemodialisis, contaron con 2 cuidadores) seleccionados bajo el criterio

de participacién voluntaria.
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5.6 Criterios de estudio
5.6.1 Criterios de inclusion

Pacientes:

e Diagnosticados con ERC estadio 5.

e Con al menos un mes de evoluciéon de ERC estadio 5.

¢ Con una permanencia minima de 2 meses en el programa de hemodialisis.

¢ Orientados en tiempo, lugar y persona.

e Que podian escuchar, ver y hablar.

¢ Que tenian al menos un cuidador que dese6 participar voluntariamente en la
investigacion.

e Mayores de edad.
Cuidadores:

e Mayores de edad.
e Que desearon participar en la investigacion.
e Orientados en tiempo lugar y persona.

e Con capacidad para escuchar, ver, hablar y deambular.
5.6.2 Criterios de exclusion
Pacientes:

e Menores de edad.

¢ Que se encontraban bajo tratamiento farmacolégico de depresion.
Cuidadores:

e Que no desearon participar.
e Que no contaron con tiempo disponible.
e Con dificultades para el traslado al lugar donde se impartié el programa

educativo.
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5.6.3 Criterios de eliminacion
Pacientes:

¢ Que ya no desearon continuar en el estudio.
¢ Que perdieron la capacidad para hablar y escuchar.
¢ Que perdieron o cambiaron de cuidador primario.

e Que fallecieron.
Cuidadores:

e Que no desearon continuar en el estudio

5.7 Variables
Esta investigacion cuenta con solo dos variables, de las cuales se realiz6 su

operacionalizacion (Anexo 1).

La variable independiente es el programa educativo para cuidadores de pacientes
en hemodialisis definida como el instrumento curricular donde se organizan las
actividades de ensefianza-aprendizaje, que permite orientar al cuidador de
pacientes en hemodialisis en su practica con respecto a los objetivos a lograr, las
conductas que deben manifestar, las actividades y contenidos a desarrollar, asi
como las estrategias y recursos a emplear con este fin. Es una variable nominal

medida con encuestas evaluacion de cada uno de los temas (Anexo 2).

La variable dependiente es la calidad de vida definida como la apreciacién que el
paciente hace de su vida y la satisfaccion actual de funcionamiento comparado con
el que percibe como posible o ideal, que en este caso la variable fue medida por un
instrumento llamado “Calidad de vida en enfermedades renales (KDQOL-SF)”. la
variable es de escala ya que el cuestionario proporciona una calificacién entre 1y
100 puntos, donde 1 es la peor calidad de vida y mas cercano a 100 es la mejor

calidad de vida.
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5.8 Instrumentos

Recoleccion de informacion:

La informacion se recolectd por fuente directa. Las personas en hemodialisis
contestaron por su cuenta o con ayuda de sus cuidadores los cuestionarios de
calidad de vida (Anexo 3).

El cuestionario de calidad de vida en enfermedades renales (KDQoL-SF) es un
cuestionario de calidad de vida especifico para pacientes con enfermedad renal que
estan en tratamiento de dialisis. Se desarroll6 a partir de una version mas larga del
cuestionario (el KDQoL) Su version original, el KDQoL, fue desarrollada en la
Universidad de Arizona por S.J. Coons, P.l. y sus colaboradores, de ésta version,
los autores originales desarrollaron una version mas corta a la cual nombraron
KDQoL- SF y su version en espafiol fue traducida e incorporada por J. Alonso. EL
KDQoL-SF 1.3 incluye 43 items especificos para pacientes con enfermedad renal
asi como los 36 items del cuestionario SF-36 que proporcionan un nucleo de item

genéricos para el cuestionario. También incluye un item sobre la salud en general?®.

Concepto medido: El instrumento se centra en los problemas y preocupaciones de
las personas con enfermedad renal que estan en dialisis. Los items se obtuvieron
de la version original del cuestionario, estos a su vez se obtuvieron a partir de una
revision de la literatura y grupos de discusion en personas con enfermedad renal en
didlisis por los mismos autores del cuestionario. Varios de los items incorporados
en el KDQoL-SF se obtuvieron de otras escalas previamente validadas, como la

escala MOS del Suefio?®.

Administracion: El cuestionario se diseid para ser auto-administrado. No todas las
preguntas emplean un periodo recordatorio; las que si lo hacen utilizan un periodo
recordatorio de las ultimas 4 semanas. Se tarda 15 — 20 minutos en completar los
79 items del KDQoL-SF?.
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Dimensiones e items: El cuestionario contiene 43 items especificos para pacientes
con enfermedad renal distribuidos de la siguiente forma entre 11 dimensiones

especificas para la enfermedad:

Sintomas/problemas (12 items).

Efectos de la enfermedad renal en la vida diaria (8 items).
Carga de la enfermedad (4 items).

Situacién laboral (2 items).

Funcién cognitiva (3 items).

Relaciones sociales (3 items).

Funcion sexual (2 items).

© N o a k~ wbdh =

Suefio (4 items).
9. Apoyo social (2 items).
10. Actitud del personal de dialisis (2 items).

11. Satisfaccién del paciente (1 item).

En 2008 Zuiiga y cols® realizaron evaluacion de calidad de vida relacionada en
salud con este instrumento, el cual quedd validado para poblacion chilena. En
México, se ha utilizado también como instrumento en investigacion de calidad de
vida relacionada en salud en pacientes con tratamiento sustitutivo renal realizada
por Morales-Jaimes y cols3' en 2007 quienes discuten que la aplicacion por

entrevista del cuestionario otorga resultados mas certeros que autoadministrado.

5.9 Procedimientos

La investigacion fue autorizada por el Comité Académico de la Maestria en Salud
Publica, de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Autonoma de San Luis Potosi,
el 15 de julio de 2013 con la clave GVII 06-2013 (anexo 4), asi como por el Comité de
Etica en Investigacién de la Facultad de Enfermeria (anexo 5).

Después de la autorizacién del protocolo se comenzd con la elaboracion del
programa para cuidadores. Terminado el programa, se presentd en la Direccion de
la Unidad de Hemodialisis Isha Internacional, S.A. de C.V. para su autorizacion.

Aprobado y aceptado el programa, se realizé la invitacion a los participantes, que
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consistio en colocar carteles de invitacion asi como el reparto de dipticos

informativos y acercamiento con los cuidadores.

Al tener el registro de los participantes interesados, se proporciono el instrumento
de calidad de vida para su autoaplicacién a las personas con hemodialisis, asi como

la encuesta de datos sociodemograficos y la carta de consentimiento informado.

Al inicio del curso se aplico una encuesta de datos sociodemograficos a los
cuidadores. Seguido de esto se realiz6 la implementacion del programa a los
cuidadores con sesiones de dos horas, dos veces por semana durante cinco
semanas. Al finalizar cada tema propuesto en el programa, se pidié a los cuidadores

contestar una encuesta de evaluacion del tema.

Después de cuatro semanas de concluido el programa de intervencion, se realizo

una nueva evaluacion de calidad de vida a las personas en hemodialisis.

Con los datos de los cuestionarios pre y post intervencion, se realizé el analisis

estadistico de los resultados obtenidos.

5.10 Analisis estadistico

La informacién fue capturada y analizada en los programa SPSS® versiéon 21.0
(SPSS Inc., Chicago, lllinois) y Microsoft Excell®.

Se utilizé estadistica descriptiva para determinar medias, medianas y modas de los
datos sociodemograficos asi como los resultados de las evaluaciones de los temas

que se impartieron en la intervencion educativa.

Se utilizé la prueba de Wilcoxon para identificar la diferencia en la mediana de
calidad de vida de los pacientes antes y después de la intervencion educativa, asi
como la diferencia de puntuaciones entre cada uno de las 4 secciones del
cuestionario KDQoL-S.F.
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VI. CONSIDERACIONES ETICAS Y LEGALES

La presente investigacion fue aprobada en su modalidad de protocolo por el Comité
de Etica en Investigacion de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Auténoma
de San Luis Potosi con el registro CEIFE-2013-063 (Anexo 5).

En virtud de la muestra y la metodologia implementada, el presente estudio se
desarrollé bajo el articulo 100 de la Ley General de Salud de México, en el cual no
existio riesgo de que el investigador responsable proporcionara algun dafio fisico y
principalmente garantizé la completa seguridad del paciente al momento de
aplicacion del cuestionario asi como la aplicacion del programa educativo, para esto
la tesista se entrevistd directamente con el paciente y sus cuidadores para explicar
verbalmente y de manera detallada el objetivo y hacer hincapié que no se expuso a
ningun tipo de riesgo (integridad fisica o dafio moral) al efectuar la presente
investigacion, asumiendo la responsabilidad de actuar en todo momento de manera
ética, esto con el fin de obtener la participacion voluntaria del paciente y sus
cuidadores de los cuales se obtuvo el consentimiento firmado por el paciente (Anexo

6) y sus cuidadores (Anexo 7).

En lo que respecta a Ley de Salud del Estado de San Luis Potosi, se tomé en
consideracion para avalar que dicho estudio se desarrollé estrictamente con los
principios cientificos y éticos que justifican la investigacién médica y esto a su vez
aseguro6 la obtencién de un conocimiento tedrico (programa para cuidadores de

personas en hemodialisis y su efecto sobre la calidad de vida).

Asimismo se tomaron en cuenta los principios que se establecen en la declaracion
de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial que, de acuerdo a lo anterior se
garantizd que durante todo el proceso de aplicacion del estudio, los pacientes y sus
cuidadores fueron participes voluntarios e informados, protegiendo en todo

momento su salud, dignidad, integridad, y principalmente su confidencialidad.
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En esta investigacion no existié conflicto alguno de interés econdmico o profesional,

desde la generacion del proyecto hasta la publicacion de resultados.

En cualquier circunstancia fueron respetados los derechos de autor y la propiedad
intelectual de los resultados de la investigacidon que le son conferidos a la
responsable de la investigacion, como autora principal: L.E. Fatima Meléndez Nieto
y como co-autor a Dra. Luz Maria Tejada Tayabas; las cuales se comprometieron a
cumplir y actuaron en conformidad con los estrictos principios de ética profesional
que establece el codigo de ética y se condujeron por los principios generales de
legalidad, honradez, lealtad, eficiencia e imparcialidad. Se respetaron las
obligaciones éticas de difundir los resultados mediante el presente informe de tesis
y son responsables de la integridad y exactitud de los informes, aunque sean

negativos.

Se acuerda que para la publicacion del articulo se presentara como primer autora a
la responsable de la investigacion (autora principal) quien asumira los gastos
requeridos y compartiendo la coautoria con su director de tesis. Fue responsabilidad
de la autora principal financiar el proyecto y los gastos generados del estudio. Se
firmd carta de conflicto de no intereses por autora y coautora el 4 de julio de 2014
(Anexo 8).
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VII. RESULTADOS

7.1 Datos sociodemograficos

Pacientes: se contd con la participacion de 20 personas en hemodialisis que
cumplieron con los criterios de inclusion 13 hombres y 7 mujeres. La media de edad
fue de 48 anos +25 afios. (46.66 +26.34 para hombres y 48.26+ 23.74 para mujeres).

En su mayoria son casados y sin distincion de escolaridad ni ocupacion (Tabla 1).

Cuidadores: Se conté con la participacion voluntaria de 24 cuidadores.
Entre las principales caracteristicas se encuentran que el 95% de los cuidadores

son mujeres y el 75% son cuidadores de tiempo completo (Tabla 1).

Tabla 1. Datos sociodemograficos de personas en hemodialisis y sus
cuidadores participantes en el estudio. Unidad de Hemodialisis Isha. San
Luis Potosi SLP Abril — Junio 2014

PERSONAS EN HEMODIALISIS CUIDADORES
Género % Genero %
Hombres 65 Hombres 5
Mujeres 35 Mujeres 95
Estado civil % Estado Civil %
Casados 70 Casados 12.5
Soltero 25 Soltero 87.5
Separado/ divorciado 5
Escolaridad % Escolaridad %
Lee y escribe 15 Lee y escribe 16.6
Primaria 25 Primaria 16.6
Secundaria 20 Secundaria 291
Bachillerato 15 Bachillerato 12.5
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Carrera Técnica 10 Carrera Técnica 8.3

Licenciatura 15 Licenciatura 16.6
Tiempo en HD % Tiempo dedicado al %
paciente
De 2 meses a 1 afo 30 Tiempo completo 75
De 1 a 2 afos 65 3 a 4 dias por semana 25
Mas de 2 afios 5
Ocupacioén % Ocupacioén %
Pensionados 40 Pensionados 4.16
Hogar 35 Hogar 83.33
Comercio 5 Empleo formal 4.16
Autoempleados 5 Autoempleados 4.16
Otros 5 Otros 4.16

Fuente: Elaboracion propia

7.2 Programa educativo:

El programa educativo disefiado se titul6 “Cuidalo y ayudale a vivir con
hemodialisis”.

La seleccion de los temas se hizo de acuerdo a una revision de temas, programas
y guias existentes. Se revisaron principalmente 8 guias para educacién de pacientes
renales de las cuales se extrajo cada tema revisado y se realizé una tabla para
verificar coincidencias (Anexo 9) de los temas abordados en cada una de las guias.
Para reforzar su fundamento, se revisaron también 5 diferentes guias de practica
médica y nutricional.

Para la implementacién de los temas, se comenzd con una guia de preguntas
exploratorias sobre conocimientos previos del tema, en donde los participantes
expusieron sus experiencias de cuidados en el hogar, después se retomaban los
puntos por medio de una exposicion por parte del instructor en donde se

fundamentaban los cuidados o bien se corregian las fallas detectadas en las
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experiencias relatadas y al final se realizaban la construccion de técnicas y
conceptos por parte del grupo.

El programa final consistié en 11 temas (Tabla 2) y su implementacion tuvo una
duracion total de 20 horas. El programa completo cuenta con una descripcion del
programa, una guia para el instructor y una guia para cuidadores. Actualmente se

encuentra en tramite de registro de autor

Tabla 2. Contenidos del programa educativo “Cuidalo y ayudale a vivir con
Hemodialisis”

TEMA DESCRIPCION DURACION

Tema 1: Se abordé el concepto autocuidado basado en 2 hrs
la Teoria de Enfermeria de Dorothea Orem y el

concepto del cuidado basado en la Teoria del

cuidado de Kristen M. Swanson

El autocuidado
y el cuidador

Tema 2: Se abordé el concepto de la Enfermedad Renal, 2 hrs
Enfermedad causas, sintomas, tipos de tratamiento
Renal Crénica sustitutivo, objetivos del tratamiento.

Tema 3: Terapia Se describen las principales caracteristicas de 1hr
farmacolégica los medicamentos mas utilizados junto con la
terapia de HD.

Tema 4: Se explica e ilustra las diferencias de los 1hr
Cuidados del 2ccesos vasculares y los cuidados que deben

Acceso de tener con ellos al estar en casa.

Vascular

Tema 5: Se abordan los principales valores de los 1hr
resultados de laboratorio de los pacientes en

HD y la utilidad para las adecuaciones del
tratamiento.

Los resultados
de laboratorio
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Tema 6: Se aborda la alimentacion desde el punto de 4 hrs
Alimentacién vista saludable y adaptado a las condiciones
fisiologicas del paciente en HD.

Tema 7: Higiene Se realizan las recomendaciones pertinentes de 1hr
Corporal la higiene corporal asi como adaptaciones en el
hogar para llevarse a cabo.

Tema 8: Se aborda la importancia de la actividad fisica 1hr
Actividad fisica que pueden realizar los pacientes en HD,
adecuandose a las capacidades fisicas de
cada paciente.

Tema 9: Taller Se instruye a cuidadores acerca de la toma de 4 hrs
de signos signos vitales y glicemia capilar en el hogar asi

Vitales y como de la interpretacion y utilidad de éstos

Glicemia

Capilar

Tema 10: Se instruye a los pacientes y familiares acerca 2 hrs
Taller de de mecanica corporal en el hogar

mecanica

corporal

Tema 11: Se informa acerca de la funcionalidad de los 1hrs
Grupos de grupos de ayuda

ayuda

Fuente: Elaboracién propia
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Los temas del programa educativo se calificaron por medio de la evaluacién de
pertinencia (importancia, utilidad, claridad, tiempo, actividades didacticas y material
utilizado para su abordaje) con escalas de Likert de 1 a 10 donde 1 correspondié a
la menor calificaciéon y 10 la mayor calificacion.

En los temas de aspecto social como el tema “El cuidador” y tema “Grupos de
ayuda” se obtuvieron puntajes satisfactorios. (Grafica 1). En el tema de “el cuidador”
el aspecto que tuvo menor puntaje fue el tiempo para la sesion y el de mayor puntaje
fue el material didactico empleado para la imparticién del tema. En el tema de “grupo
de ayuda” el menor puntaje se obtuvo en actividades didacticas y el mayor en

claridad de los contenidos.

Grafica 1. Puntajes obtenidos en los temas "El cuidador"
y"Grupo de Ayuda" del programa educativo segun evaluacion de
pertinencia de la implementacion.
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En los temas de conceptos generales sobre la ERC los puntajes obtenidos fueron
satisfactorios, 9.69 para “ERC”, 9.78 para “Medicamentos” y 9.79 para
“Laboratorios”. (Grafica 2). En el tema de “ERC” el aspecto de tiempo obtuvo el
menor puntaje y el aspecto de Importancia fue el que obtuvo mayor calificacion. En
el tema de “Medicamentos” tanto la importancia, utilidad y claridad obtuvieron el
puntaje mas alto mientras que el material fue el que obtuvo el menor puntaje. En el
tema de “Laboratorios” el mayor puntaje lo obtuvieron los aspectos de claridad y

material didactico mientras que el menor puntaje fue otorgado al tiempo.

Grafica 2. Puntajes obtenidos en los temas "ERC",
"Medicamentos" y "Laboratorios" del programa educativo segun
evaluacion de pertinencia de la implementacion. de la merc
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En los temas de cuidados especificos el puntaje fue satisfactorio; 9.68 para “Acceso
vascular”, 9.79 para “Alimentacion”, 9.84 para “Higiene” y 9.86 para “Actividad fisica”
(Gréfica 3). En el tema de “Acceso vascular’ el mayor puntaje se obtuvo en
importancia y el menor en actividades didacticas. En el tema de “Alimentacion” el
menor puntaje se obtuvo en importancia, claridad y utilidad y el menor en tiempo.
En el tema de “Higiene” el mayor puntaje se obtuvo en importancia, claridad y tiempo
y el menor puntaje en material didactico. En el tema de “Actividad Fisica” el mayor
puntaje se obtuvo en los aspectos de importancia y claridad y el menor en

actividades didacticas.

Grafica 3. Puntajes obtenidos en los temas "Acceso vascular”,
"Alimentacion”, "Higiene" y "Actividad fisica" del programa
educativo segun evaluacién de pertinencia de la g acceso Vascular

implementacion.
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Las calificaciones obtenidas en los talleres fueron satisfactorias. El “Taller de
movilizacion” obtuvo un puntaje general de 9.8 mientras que en el “Taller de Signos
Vitales” obtuvo un puntaje de 9.75 (Grafica 4). En el taller de “Movilizacion” el mayor
puntaje lo obtuvo el aspecto de claridad y el menor puntaje el tiempo. En el taller de
“Signos Vitales” el mayor puntaje lo obtuvo el aspecto de importancia y el menor

puntaje el tiempo.

Grafica 4. Puntajes obtenidos en los talleres "Movilizacion" y
"Signos Vitales" del programa educativo segun evaluacién de
pertinencia de la implementacion.
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En general, las calificaciones obtenidas en la evaluacién del curso fueron
satisfactorias. En promedio el curso queddé evaluado con 9.70 puntos de los 10
disponibles en la escala de evaluacion. (Grafica 5) El tema que obtuvo mayor
puntaje en general fue el de “Actividad Fisica” y el de menor puntaje fue “Grupo de
Ayuda”.

Grafica 5. Puntuaciones obtenidas en general por cada
uno de los temas otorgados en el programa "Cuidalo y
ayudalo a vivir en Hemodialisis". Unidad de
Hemodialisis Isha, S.L.P. Abril-Mayo 2014

Tema Calificado

Fuente: Elaboracién Propia
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7.3 Efecto del programa en la calidad de vida a través de serie de casos.

Para medir la calidad de vida en las personas en hemodialisis se utilizd la
autoaplicacion del instrumento “Enfermedad del rifion y calidad de vida (KDQoL-

SF)”. Los 20 participantes contestaron la encuesta pre y post intervencién educativa.

A cada paciente se le determind su puntuacion de calidad de vida antes y después
de la intervencién donde se observo que las diferencias presentadas van desde los
-37.10 puntos hasta los +56.45 puntos. (Grafica 6) A través del programa SPSS 21
se utilizé la prueba de Wilcoxon (p= 0.96) para identificar la diferencia en la mediana
de calidad de vida de los pacientes antes y después de la intervencion educativa,
donde los resultados demuestran que estadisticamente no hubo diferencia entre el

puntaje de calidad de vida.

Gréfica 6. Puntos de diferencia en Calidad de Vida (KDQolL-
SF) por sujeto Pre y Post intervencion educativa. Unidad de
Hemodialisis Isha, S.L.P. Abril-Junio 2014
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La puntuacion minima de calidad de vida antes de la intervencién educativa fue de
23.4 puntos mientras que la maxima fue de 90.71. Por otro lado, la puntuacién
minima de calidad de vida después de la intervencion educativa fue de 35.67 y la

maxima de 94.32 valores que fueron determinados de cada paciente (grafica 7).

Grafica 7. Diferencia en puntuaciones de Calidad de Vida (KDQoL-
SF) por sujeto pre y post intervencion educativa. Unidad de
Hemodialisis Isha.S.L.P. Abril-Junio 2014
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Se determind la diferencia de medianas de calidad de vida por medio de la prueba
de Wilcoxon para muestras relacionadas para cada una de las secciones del
cuestionario de calidad de vida donde no se observé diferencia significativa en

ninguna de las secciones (Tabla 3).

Tabla 3. Diferencia de medianas de calidad de vida por secciones antes y
después del programa educativo pilotado en la Unidad de Hemodialisis
Isha. S.L.P. Abril-Junio 2014

Dimension Pre Post Diferencia (95% IC Sig
para la diferencia) (bilatera)*
Enfermedad  64.82 6446  0-37(63-7.07) 0.90
Renal

EfectosdelaER  60.05 5570  4-35(-2.85-11.56) 0.22
en su vida

Cuidados 7968 80.79  ~1.10(-8.54-6.32) 0.75
Recibidos

! Prueba de Wilcoxon para muestras relacionadas

Fuente: Elaboracién propia

Con los resultados obtenidos del analisis estadistico sobre la mediana de calidad
de vida antes de la intervencion educativa y cuatro semanas después de concluida
la intervencidon educativa, se puede aceptar la hipétesis nula y aseverar que no
existe diferencia significativa entre la calidad de vida antes y después de la

intervencion educativa a cuidadores de personas en hemodialisis.
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VII. DISCUSION

En el proceso de implementacion del programa las opiniones de los participantes
fueron favorables, considerandose pertinentes los temas abordados asi como las
actividades y materiales didacticos. En otros estudios de intervencion para
cuidadores como el de Bariobre y cols?®, quienes en su estudio realizaron una
intervencion educativa con cuidadores de pacientes en dialisis y con alto grado de
dependencia, coinciden en lo favorable que resulta para los cuidadores recibir
orientacion y capacitacion para el cuidado de sus enfermos. Por otro lado,
Monsalve-Quintero y cols.3? refieren que las estrategias educativas en cuidadores
producen cambios en conocimientos y conductas que pueden aplicar en el cuidado

de sus enfermos.

Los temas mas relevantes para los cuidadores fueron la alimentacion, las
estrategias para la movilizacién y actividad fisica de los enfermos y los aspectos
relacionados a la higiene. Particularmente, el tema de la alimentacién es en el que
se demostré mayor interés, pues al ir recorriendo las generalidades de la
enfermedad renal, surgia la necesidad de profundizar en el tema de la alimentacion.
En la revision previa de los programas y guias educativos para pacientes renales,
en la mayoria de ellos se coincide con los temas que se desarrollaron en el
programa educativo. En el estudio de Wells?” se realizé una intervencion educativa
que incluye los temas de funcion renal, alimentacion y restriccion de liquidos,
valoracién de resultados de laboratorio y medicamentos asociados con la ERC. Por
otro lado, Bafiobre y cols.?® integran en su intervencion educativa conocimientos
generales sobre la dieta, cuidados de la fistula arterio venosa, tratamiento sustitutivo
renal y farmacologico. Estas intervenciones valoraron el incremento en los
conocimientos en los enfermos respecto a los temas revisados, no obstante, la
intervencion no incluyd a los cuidadores ni se valord el efecto de la misma en la

calidad de vida de los enfermos.
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A diferencia de otras intervenciones educativas, el programa “Cuidalo y ayudale a
vivir con hemodialisis”, fue disefiado para cuidadores informales (familiares) y tuvo
una duracion mayor en horas (20) presenciales. Ademas, incluyo talleres practicos
y dinamicas interactivas para facilitar los aprendizajes. Wells?’ realizd las
intervenciones educativas directamente a los pacientes en el tiempo en que
permanecen en su sesion de hemodialisis con duracién promedio de 30 minutos.
En otras investigaciones como en el caso de Bariobre y cols?® se ha hecho con
pacientes fuera de su sesion de hemodialisis utilizando actividades Iudicas
educativas como método para cambio positivo en la calidad de vida de los

pacientes.

También se menciona que otros programas hicieron las actividades educativas por
medio de actividades ludico-educativas que permitian la interaccion, comunicacion
y expresion de sentimientos y pensamientos relacionados con el tratamiento?®. De
acuerdo con esto, en el programa educativo “Cuidalo y ayudale a vivir en
hemodialisis” se utilizo el enfoque socioconstructivista para favorecer el aprendizaje
significativo y lograr una buena transmision de los conocimientos en pro del cuidado
de las personas en hemodialisis. La relevancia en lograr un mayor aprendizaje en
los cuidadores, radica en la importancia que tiene su rol en el cuidado del enfermo,
pues gracias a ellos, el enfermo tiene un apoyo para seguir los tratamientos
complementarios en el hogar y a mediano y largo plazo disminuir la utilizaciéon de
recursos de salud y demorar o evitar el ingreso recurrente a los hospitales, con los
riesgos que ello conlleva dada la condicion de inmunosupresion de éstas personas

enfermas’®.

Sin embargo, pese a la estrategia educativa tomada y a los temas abordados, en la
intervencion educativa se detectd la necesidad de orientacion y apoyo emocional
tanto para los enfermos como para los cuidadores. Esta necesidad ha sido sefalada
en estudios como el de Gonzalez-Nieves y cols®®, en donde definen que en los
pacientes con ERC en estadios tres, cuatro y cinco hay manifestaciones patoldgicas

de ansiedad, depresion, ira y frustracion que forman parte del cuadro clinico de la
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enfermedad, vinculadas a las caracteristicas de la etapa de la enfermedad que
transitan. Varios trabajos ya realizados y publicados sugieren que los factores
psicologicos estan entre las variables mas criticas en la determinacion del ajuste del

paciente renal al tratamiento de hemodialisis®3.

La calidad de vida es una caracteristica que se ha explorado por varios autores en
los pacientes en hemodialisis, y se ha detectado que con actividades educativas se
ha encontrado incremento sobre el nivel de ésta en una pequefia parte de las
personas con enfermedad renal. Por ejemplo Hurtado y cols. midieron el efecto de
una actividad ludico educativa en la calidad de vida de los pacientes y encontraron
que en uno de cuatro pacientes se encuentra un ligero aumento?. Sin embargo,
con el programa educativo “Cuidalo y ayudale a vivir en hemodialisis” se encontré
una diferencia positiva en 50% de los pacientes aunque no alcanzé a la
representacion estadistica. La principal diferencia en cuanto a otros estudios, es
que no se habia explorado la diferencia de calidad de vida de los pacientes al hacer

intervenciones educativas con sus cuidadores.

Cabe mencionar que la calidad de vida es una aspecto sumamente subjetivo y
cambiante, ya que debido al deterioro fisico de la progresion de la enfermedad, el
deterioro cognitivo y en consecuencia la posible manifestacién de percepciones
poco precisas o inadecuadas de las perspectivas de la enfermedad, como lo es al
contestar la encuesta de calidad de vida KDQoL-SF, lleva al surgimiento de dudas
de si la informacion dada por las personas con enfermedad renal pueda ser usada

para fines de investigacion?*

Por ello se considera indispensable que el programa educativo propuesto se
implemente en una muestra de personas considerando una representatividad de la
poblacién de estudio de una institucion especifica y considerar una etapa de
seguimiento y monitoreo de la aplicacion de los conocimientos por parte de los
cuidadores, asimismo, se podra valorar mejor el efecto de la intervencion en un

estudio que considere un periodo mayor con dos o tres valoraciones posteriores de
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la calidad de vida del enfermo. Ello con el propdsito de dar tiempo para que los
cuidados en el hogar sean implementados por los cuidadores y se pueda asociar la

intervencioén al incremento en la calidad de vida del enfermo.

La relevancia de este programa propuesto, es que integra todos los elementos sobre
los cuales los cuidadores deben capacitarse para el cuidado en el hogar y no da
énfasis solo a uno o algunos de ellos constituyéndose en un programa de cuidado
integral. Este estudio piloto evidencia también la necesidad de mantener un sistema
permanente de apoyo para el cuidador a fin de que logre afrontar satisfactoriamente

la enfermedad y el cuidado de su familiar enfermo.

Una de las principales limitaciones que tuvo el estudio fue el criterio de seleccion
por participacion voluntaria, ya que en la Unidad de Hemodialisis donde se llevo a
cabo el estudio, los familiares que permanecen en la sala de espera son sodlo la
tercera parte del numero de pacientes. La mayoria deja a su familiar en la sesion de
hemodialisis y se retiran del lugar, y regresan hasta el término de la sesién a recoger
al paciente. Esta situacién es frecuente en muchas unidades de hemodialisis pues
con el paso del tiempo los cuidadores pueden presentar situaciones estresantes3
como la sobrecarga o “sindrome del cuidador’®, representado por el cansancio
fisico o emocional que se presenta por el trabajo que implica cuidar a otro, por lo
que al momento de “dejar al paciente encargado” tienden a tomar ese tiempo como
“tiempo libre” para realizar sus actividades. Esta puede ser causa de que se reportan
mas trabajos de intervenciones educativas en los mismos pacientes que en los

cuidadores.

58



IX. CONCLUSIONES

El programa educativo logré su objetivo de pertinencia de la implementacion ya que
fue calificado con puntajes muy satisfactorios. Sin embargo, no fue posible observar
el efecto deseado sobre la calidad de vida de las personas en hemodialisis en el

periodo de tiempo comprendido entre la pre y post intervencion.

Se propuso un programa educativo para cuidadores de personas en hemodialisis
basado en un modelo socio constructivista que incluy6 11 temas que promueven el

cuidado integral de las personas en hemodialisis.

Con la evaluacién realizada de cada tema, se logroé detectar que los temas son
pertinentes y cumplen con la expectativa de proporcionar informacion integral para
el cuidado de los pacientes, sin embargo, los cuidadores expresaron su necesidad

de apoyo emocional tanto para sus pacientes como para ellos mismos.

Se determind el nivel de calidad de vida por medio de una serie de casos de 20
personas en hemodialisis antes y después de la intervencidn educativa y se realizo
un analisis estadistico para determinar la diferencia de la mediana de calidad de
vida antes y después de la intervencién. El analisis con la prueba de Wilcoxon
(p=0.96) indica que la diferencia no es estadisticamente significativa por lo que no
se observa el efecto que se buscaba en el corto periodo de tiempo entre las dos

evaluaciones.
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X. COMENTARIOS O RECOMENDACIONES

Ademas de poder evaluar la pertinencia del programa educativo, se logré una
interaccion entre los cuidadores vy la facilitadora de los temas que permitia expresar
situaciones como el desanimo que les refieren los pacientes asi como la impotencia
como cuidadores de saber como ayudarlos. A esta situacion, se les brindd
orientacion para buscar ayuda psicolégica dentro o fuera de la unidad de
hemodidlisis, sin embargo, a raiz de esta situacién se sugiere complementar el
programa educativo con asesoria de psicologos o terapeutas especializados en el

desarrollo de talleres de afrontamiento emocional.

Ademas de ésta situacién, los cuidadores sugieren involucrar a las personas en
hemodialisis en los cuidados de su tratamiento ofreciéndoles orientacion sobre su
enfermedad, pues consideran que los pacientes deben saber acerca de la

importancia de su tratamiento y apoyar en su autocuidado.

La evidencia de que la educacion beneficia el tratamiento de cualquier tipo de
enfermedad, sirve como referencia de que al orientar sobre el cuidado integral de
éstas personas con enfermedad renal, puede lograr mejoras en la adherencia al
tratamiento asi como disminuir consultas de urgencia por el hecho de saber qué
hacer en casa. Al poder cumplir con estas expectativas, tal vez podria ser medible

un efecto positivo en la calidad de vida de los pacientes.

Para poder encontrar un efecto estadisticamente significativo sobre la calidad de
vida, se sugiere realizar la intervencion educativa con una muestra estadisticamente
representativa, afinando las criterios de seleccién al incorporal pacientes con menos
de un afno en hemodialisis, con la comparacién de calidad de vida con un grupo
control y no solamente contrastando en el mismo paciente, realizar las mediciones
de calidad de vida con mas tiempo entre la intervencion y las mediciones
posteriores, ademas se sugiere elaborar herramientas que permitan evaluar la

practica en el hogar en los conocimientos adquiridos en la intervencion educativa.
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Se sugiere que este programa educativo sea implementado en alguna institucion
publica que brinde los servicios de hemodialisis pues la implementacion del

programa es de bajo costo y puede traer muchos beneficios a los pacientes.

Las anteriores sugerencias surgen con la experiencia de trabajar con cuidadores de
personas en una situacion de salud tan complicada, con los cuales se pudo
confirmar la necesidad de tener herramientas para ayudar a sus familiares con
enfermedad renal para enfrentar de la mejor manera las complicaciones que con

el tiempo son presentes con la progresion de la enfermedad.
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ANEXO 1. OPERACIONALIZACION DE LAS VARIABLES

VARIABLE | DEFINICIO | DEFINICION | TIPO DE METODOLO FORMADE | ITEM
N OPERACIO | VARIABLE | GICA MEDIRLA
CONCEPT | NAL
UAL
Programa | Instrumen | Se Categoric | Independient | Nivel de
de to determina | a e participacio
educacién | curricular | través de la nde
para donde se elaboracion cuidadores
cuidadore | organizan | y pilotaje y
sde las de un enfermos.
pacientes | actividade | programa
con sde educativo Regi'st'ro d.el
hemodiali | ensefianza | para participacio
sis - cuidadores n y ‘
aprendizaj | de asistencia
e, que pacientes al 80%.de
permite en las sesiones
orientar al | hemodialisi educativas
cuidador s, que
de incluird
pacientes aspectos
en generales
hemodialis | sobre
isensu alimentacié
practica n, ejercicio,
con medicacion
respectoa |, etc.
los
objetivos a
lograr, las
conductas
que deben
manifestar
, las
actividade
sy
contenido
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Sa

desarrollar
, asi como
las
estrategia
sy
recursos a
emplear
con este
fin.
Calidad de | “Calidad Se Ordinal Dependiente | Instrument
vida devidaes | considerara o KDQolL-SF

la n las Que incluye
apreciacié | respuestas items
n que el que de evaluados
paciente cada en escala
hace de su | paciente a de Likert
vidayla un con una
satisfaccié | cuestionari escaladeO
n actual o] a100en
de estructurad donde 0
funcionam | oy validad estd
iento sobre la relacionado
comparad | calidad de con menor
o con el vida en calidad de
que pacientes vida en
percibe con saludy 100
como tratamient mayor
posible o ode calidad de
ideal” sustitucion vida en
(Celiay renal. Se salud
Tulsky, abordara
1990) cada uno

de los

siguientes

temas

dentro de
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la

encuesta:
Salud Categéric | Dependiente | Clasificacié [En general: diria
a Ordinal n de estado que su salud es:
de salud
® Excelente
® muy bueno,
e bueno,
® pasable
® mala
Limitacion Dicotdmic | Dependiente | Limitacién | éSu esta
para a para
actividades actividades do de salud lo
fisicas fisicas: limita para
hacer estas
si me limita | actividades:
mucho,

e Actividades
si me limita moderadas
poCo e Subir varios

pisos por
no me escaleras
limita nada
Problemas | Dicotomic | Dependiente | Problemas | Durante las
en el a acausade | ultimas4
trabajo u limitacién semanas: ha
otras fisica tenido
actividades problemas con
diarias Problemas su trabajo o
acausa de actividad
problema debido asu
emocional

salud fisica?

e Ha logrado
hacer menos
deloquele
hubiera
gustado

e Ha tenido
limitaciones

en el trabajo
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u otras

actividades
Ha tenido
algun
problema
debido a su
salud
emocional?

e Ha logrado
hacer menos
de lo quele
hubiera
gustado

e Ha hecho
actividades
on menos
cuidado de
lo usual

Dolor

Categoéric
a Ordinal

Dependiente

Dificultad y
disminucio
n de
actividades
relacionada
s al dolor

¢Cuanto ha
dificultado el
dolor su
trabajo usual?

Nada

e Un poco
Medianame
nte

Bastante
Extremadam
ente

Estado de
animo

Categoéric
a ordinal

Dependiente

Sentimient
os de
tristeza,
agotamient
0 energia
para hacer
las cosas

Durante las
ultimas 4
semanas se ha
sentido:
tranquiloy
sosegado, con
mucha energia
o desanimado
y triste

e Siempre
e Casi siempre
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e Muchas

veces
e Algunas
veces
e Casi nunca
e nunca
Limitacione | Categdric | Dependiente | Cuanto Durante las
s de a ordinal tiempo su Ultimas 4
actividades salud semanas,
sociales fisicas o éCudnto
problemas | tiempo su
emocionale | salud fisica o
s dificultan | emocional ha
sus limitado sus
actividades | actividades
sociales sociales?
e Siempre
o Casi siempre
e Muchas
veces
e Algunas
veces
e Casinunca
Nunca
Vivir con Categéric | Dependiente | La En que medida
enfermeda | a ordinal enfermeda | considera
d renal drenal y: cierta o falsa
cadaina delas
la siguientes
interferenci . . .
afirmaciones:
aenel .
. mi
e_St'IO de enfermedad
vida. interfiere
Tiempo demasiado en
que ocupa mi vida, me
ocupa
Frustracion | demasiado
por mi tiempo, me
siento

frustrado al
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tratamient

tener que

o ocuparme de
mi
Carga .p.ara enfermedad,
la familia me siento una
carga para mi
familia:
e Totalmente
cierto
e Bastante
cierto
e Nosé
e Bastante
Falso
e Totalmente
Falso
Sintomatol | Categdric | Dependiente | Referirla Durante las
ogiade a ordinal presenciay | Ultimas 4
pacientes frecuencia semanas,
en de cuanto le
tratamient sintomas molesto cada
ode caracteristi | unadelas
sustitucion cos de la siguientes
renal enfermeda | cosas: Dolores
d renal musculares,

Dolores en el
pecho
Calambres

Picazon de piel

Sequedad de
piel

Falta de aire

Desmayos o
mareos

Falta de
apetito
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Agotado o sin
fuerzas

Entumecimien
to de pies o
manos,
Nduseas o
molestias del
estdmago

Problemas con

la fistula.

e Nada

e Un poco

e Regular

e Mucho

e Muchisimo
Consecuen | Categdric | Dependiente | Efectosde | Cuantole
cias dela a ordinal la molesta la
Enfermeda enfermeda | enfermedad
d Renal drenal en en cada una de

suvida las siguientes

areas:
Limitacion de
liquidos

Limitacion de
la dieta

Capacidad
para trabajar
en casa

Capacidad
para viajar

Dependencia
de médicos y
de personal
sanitario
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Tension
nerviosa o
preocupacién
por la
enfermedad

Vida sexual
Aspecto fisico

e Nada

e Un poco

e Regular

e Mucho

e Muchisimo
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Anexo 2. Formato de evaluacion de temas

Tema : fecha:

En una escala de 1 a 10 siendo 1 la peor calificacion y 10 la mejor calificacion,

califique el tema tratado:

Importancia del tema

Utilidad del tema

Claridad con que se dio el tema

Tiempo que se le dio al tema

Actividades didacticas que se realizaron en el tema

Material que se utilizé para exponer en el tema

Sugerencias para mejorar el tema:

¢, Qué le hubiera gustado platicar sobre el tema y no se vio?

Cosas que deberian de quitarse en el tema:

GRACIAS POR TUS COMENTARIOS
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ANEXO 3. INSTRUMENTO KDQoL-SF

o Ml
Numero identificador: o
Fecha de hoy: T e L "
Fecha de su nacimiento: / /

Da S Lo

ENFERMEDAD DEL RINON Y
CALIDAD DE VIDA (KDQOL-SF)
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INSTRUCCIONES PARA RELLENAR EL CUESTIONARIO

1. Las preguntas gue siguen refieren a lo que usted piensa sobre su salud.
Esta informacion permitira saber como se encuentra usted y hasta que
pUNto es capaz de realizar sus actividades habituales.

2. Este cuestionario incluye preguntas muy variadas sobre su salud y sobre su
vida. Nos interesa saber como se siente en cada uno de estos aspectos.

3. Por favor, conteste cadas pregunta rodeando con un circulo el nimero
correspondients o rellenando ls respuesta tal como se indique.

Ejemplo:
Durante las cuatro Ultimas semanas, écuanto dolor de espalda ha tenido?
(Marque un solo numero)
Nada..
Muy poco.
Moderado.
Mucho

4, Este cuestionario esta hecho para poder ver los efectos de la enfermedad
del rinon sobre su vida. Algunas preguntas se refieren a las limitaciones que
tiene y otras se refieren a su bienestar,

S. Puede que algunas preguntas se parezcan a Otras, pero todas son distintas.
a lo mas sinceramente que pueda, por favor. Si no esta seguro/a
de como responder una pregunta, dé la mejor respuests que pueda, por
favor. Asi nos podremos hacer una buena idea sobre las di
experiencias de los pacientes con enfermedad del rifion.

MUCHAS GRACIAS POR RELLENAR EL CUESTIONARIO

. Copytgt © 1993, 1994 1995 RAND y Liiverecad de Acong, Verson Revisada.
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2323802
SU SALUD
1. En general, usted diria que su salud es:
(Marque una sola casilla)
Excelents - .. 0
T N P O
T — 0:
T e e R R R e . 0-
Mals ... sonscala)®

2. iComo dina usted que es su salud actual, comparada con la de hace un ano?

(Marque una sola casilla)
Mucho mejor ahora que hace un @l === === mmmmmnm g
Algo mejor ahora que hace un &0 - —- e ccmemcmemema- O
Mas 0 menos igual que hace un afo oo . 0:

Algo peor ahora que hace un afi0 —cmocemee e eae- sl

Mucho peor ahora que haceun afio __________.___._[O>

hsprwl-umahzomdosddSFmemiwlddm
IQOLA, reproducida con el permiso del Centro Medico de New England Meadical Center,
Todos los derechos reservados.

. Copyight © 1993, 1994, 1995 RAND y Uivversicad de Areang, Version Revisads 1/16 -
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B g I

3. Las siguientss preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria
hacer en un dia normal. Su salud actual, ile limita para hacer esas
actividades o cosas? Si es asi, ccuanto?

(Marque una sola casilla por pregunta)

Si,melimita Simelimta No nome

a. Esfuerzos intensos, tales como - - A

asCnyogs 3 copi s <o 1 N s PO &
b. Esfuerzos moderados, como mover

gt oyl P w PR
c. Coger o llevar la bolsa de la compra ——-—--- [ TERTTREES, W T W
d. Subir varios pisos por ks escalera ... 1+ _______[1: Img
e. Subir un solo piso por ls escalera . e O
f. Agacharse o arrodillarse woeeeeeeemooeooL10 [l ImE
g. Caminar un kilometro o mas—--eeee-- j 1 R I -
oy et oo R u P OO n |
i, Caminar una sola manzana

(unos 100 metros) . .............. 1. 5 ) =
j. Bafarse o vestirse por si mismo IO, il | I1: 1

. Copytght © 1093, 1994, 1995 RAND y Universicad de Arrona, Verson Revisada
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o Ll

4. Durante las 4 ultimas semanas, ¢has tenido slguno de los siguientes

problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de
su salud fisica?

(Marque una sola casilla por pregunta)

S No
2. {Tuvo gque reducir el tiempo dedicado
al trabajo 0 4 sus actividades cotidianas? O:__..[0:

b. ¢éHizo menos de lo gue hubiera guerido
P - D ' D :

¢. {Tuvo gue dejar de hacer algunas
tareas en su trab&jo 0 en sus
actividades cotidianas? .. [1: (B

d. iTuvo dificultad pare hacer su trabajo o
sus actividades cotidianas (por ejemplo,
le costo mas de lo normal)? _ ST v LI .

5. Durante las 4 ultimas semanas, cha tenido alguno de los siguientes
problemas en su trabajo 0 en sus actividades cotidianas, & cause de algun
problema emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso)?

(Marque una sola casilla por pregunta)

Si No

a. {Tuvo que reducir el tiempo dedicado &

trabajo 0 & sus actividades cotidianas, por

algun problema emocional? OSBRI
b. éHizo menos de b que hubiera guerido

hacer, por algun problema emocional® ________________ 5, i VO o
¢. éNo hizo su trabajo o sus actividades

cotidianas tan cuidadosamente como

de costumbre, por algun problema

emocional? . _____. |z, -

- Copydght © 1993, 1994, 1995 RAND y Universidad de Acrona, Version Revisada. 5/ 16
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6. Durante las 4 ultimas semanas, chasta que punto su salud fisica o los
problemas emocionales han dificultado sus actividades sociales habituales
con la familia, los amigos, los vecinos u otros personas?

(Marque una sola casilla)

Nada NPT T
(132 S i
Regular el
Bastante ]
Mucho

EERTR——————— |

7. éTuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 ultimas semanas?

(Marque una sola casilla)
I NI - o it ool O:
Si, MUY POCO e e e e -O:

R e
Si, MOderado - - cecemcmcecaaccaaeaa[]*
Si, mucho .. .0-

Si, muchisimo —

8. Durante las 4 ultimas semanas, chasta gué punto el dolor le ha dificultado
su trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas)?

(Marque una sola casilla)

Nada R s
s il T

T ROl 1 |
Bastante _______ ... [1-
R A LR AT, ¥ |

- Copytght © 1993, 1994, 1995 RAND y Liiversicad de Arirora, Verson Revisada. 6/ 16 .
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9. Las preguntas que siguen se refieren a como se ha sentido y como le han ido
las cosas durante las 4 ultimas semanas. En cada pregunts responds b
Que Se parezca Mas a COMO se ha sentido usted.
Durante las 4 ultimas semanas icuanto tiempo...
(Marque una sola casilla por pregunta)
Solo
Casi Muchas  Agunas aouna
Skemgre  dempre e yeoes - Nunca
a. se sintio lleno de
vitalidad? RPN YOS w "SRR o (WS | ORI S
b. estuvo muy nervieso? ____ 12 ____ o N TR 1 -

C. s& sintio tan bajo de
moral que nada podia
animarie? ! i SRR | IO | SRR o | (O i | DO i

d. se sintio calmado y

PRy N, & [N N w N N

e. tuvo mucha energia? ---- [1: [ & B S -

f. se sintid desanimado y

triste? - S I XS I NN I N I CR— .
g. s& sintié agotado? n._ .. O...0...O.._._ O 0
h. se sintio feliz? [1: ....11.....I1: [1s -
iLsesintidcansado? ______ [+ [ [ O O [
. Copyaght © 1993, 1994, 1995 RAND y Lisversiciad de Arirona, Verson Revisada. 7716
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10. Durante las 4 ultimas semanas, ccon qué frecuencia la salud fisica o los
problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como
visitar a los amigos o familiares)?

(Marque una sola casilla)
Siempre ---- O
ol oo Il
ORI VO oo samasmis oo sissions O
5510 SlgUna VeZ - - em e e me em e *
USRI, 3

11, Por favor, diga si le parece CIERTA o FALSA cada una de las siguientes

frases.
(Marque una sola casilla por pregunta)
Totakmeste  Bastants Bastante  Totalmente
oena oeca Nop s lalsa faa
a. Creo gque me pongo
enfermo mas facilmente
que Otras pPersonas ---- Il Lho il ool -
b. Estoy tan sano como
cualquiera - -- -- -- [: | X i N LI Il
¢. Creo que mi salud va
4 EMDEO A e e e e -D‘ : [1: - --D.‘-_ _---D x

d. Mi sahud es excelente ______ [ 1:_____[1: I1. O......[O

- Copyght © 1993, 1994, 1995 RAND y Liiversciad de Acong, Version Revisada
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SU ENFERMEDAD DEL RINON

12, {En qué medids considers CIERTAS o FALSAS en su caso cada una de lss
siguientes sfirmaciones?

(Marque una sola casilla por pregunta)

a. Mi enfermedad del

rinon interfiere
demasiado en mi vide .. L1 [l ) I e )

b. Mi enfermedad del
rifRon me ocups

demasiado Sempo ... L[l i R o BN 3 |

¢. Me siento frustrado al
tener gue ocuparme de
mi enfermedad del rinen _._ Ll _____ j o R I S = L L

d. Me siento una cargs

parala familia ____________ 1 R 1: 1: I_l:-_--__D 3

- Copydght © 1993, 1994, 1995 RAND y Uiniversidad de Arizong, Version Reviada. 9/ 16 .
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13. Las preguntas que siguen se refieren a como se ha sentido y como le han
ido las cosas durants las 4 ultimas semanas. Dé 2 cada pregunta la
respuesta que se parezca mas a4 como se ha sentido ustad,

Durante las 4 ultimas semanas, (cuanto tiempo. .

(Marque una sola casilla por pregunta)

Solo

Cas  Muchas Algunas  alguna
Sempee dempee o wes o weoes 0 wer 0 Munca

"se‘is'léci:l:e
aparto gente
que lerodeaba? ... .. [1: [ ___ [ [« s [+

b. reacciono
lentaments a las
cosas que se

docian o hactan? <l Lo L0 Lle  Lls __ [Je

. estuvo imitable

con los que le
rodeaban? 1 & (YRS 15 SRR wm (PR ) RWEL W

d. tuvo dificultades
para concentrarse

DONEINE i nsincsnan ! - | 5 - i J N o Y |mE

g P w PR v O W T P

f. se sintio
e T PR W | VTR & | PRDSN 4 R | R 5 | GRNIE @
. Copytght © 1993, 1994, 1995 RAND y Uriversidad de Areona, Version Revisada. 10/16 -
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14, Durante las 4 ultimas semanas, icuanto le molesto cada una de las
siguientes cosas’?

(Marque una sola casilla por pregunta)

a. iDolores musculares? ______[1:______[1]: [1: [
b. éDolor en el pecho? 1:

[
¢. éCalambres? . 1 I XN I D_‘-_-_

d. iPicores en la piel? __ 1. 10 I = Y TR
1

e. {Sequedad de piel? N I

O
f iFakadeaie? . [1___I [ k..
1

g. cDesmayos o mareo? Il

h. éFaka de apetito? [1: n._ -

j. éEntumecimiento
(hormigueo) de manos

A SR I N | Y, .

k. éNauseas o molestias
del estdmago? —oooee... | e [1:

|, Solo para pacientss en
hemodialisis:
¢Problemas con

la fistula? - oo [1: | N I R i R

m.diéﬁsis peridoneal:
cProblemas con el
catéter? [ k.. .11 [

. Copydght © 1993, 1904, 1995 RAND y Uiniiversidad de A Revisaca.
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EFECTOS DE LA ENFERMEDAD DEL RINON EN SU VIDA

15, Los efectos de la enfermedad del rifndn molestan a algunas personas en su
vida diaria. iCuanto le molesta su enfermedad del rifdn 2n cada una de las
siguientss areas?

(Marque una sola casilla por pregunta)

Nads  Unpoco  Reguls  Mucho  Muchiimo

a. ilimitacion de

liquidos? ... ) TN IR o S [

b. éLimitaciones de

T TRETRIRRES [  OWRGL § VRIS, 7 PR o SR W

. ¢Su capacidad para
trabajar en casa? ... 1t [ ] T 5 T

d. é : - 1
o i v "IN S w YO o O 1 °

e. ¢Depender de médicos
otro
=yl O O O O O

f, {Tension nerviosa
0 preocupaciones
causadas por su
enfermedadde rion?_____ [ 1. [T 1 ..

g éSuvida sexual? ________ [ ____[]: : 0 LI

h. éSu aspecofisico? _______ L1+ (1 (1 [l [l

- Copytgt © 1993, £994_ 1995 RAND y Liiiversidad de Arrona, Version Revisads. 12716 .
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Las dos siguientes preguntas son personales y se refieren a su vida
sexual. Sus respuestas son importantes para comprender los efectos
de la enfermedad del rifidn en la vida de las personas.

16. éHasta qué punto supusieron un problema cada una de las siguientes cosas,
durante las 4 ultimas semanas?

(Marque una sola casilla por pregunta)
Ningun  Muy poco Agan Mucho  Muchismo
poblema  problema  ooblema  poblema geoblema

a. Disfrutar de su
actividad sexual ... 1 5 T m [TERERE 5 S

b. Excitarse sexualmente _____ [+ _____[1: - i RO

En la siguiente pregunta valore como duerme usted en una escala que
va de 0 a 10, por favor. El 0 representa que duerme "Muy mal” y el 10
representa que duerme "Muy bien.”

Si cree que usted duerme justo entre "Muy mal” y "Muy bien,” rodee
con un circulo el numero 5, por favor. Si cree que duerme un poco
mejor que el nivel 5, rodee el nimero 6. Si cree que duerme un poco
peor, rodee el 4 (y asi sucesivamente),

17. En una escals que va de 0 2 10, valore como duerme usted en general.
(Marque una sola casilla)
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18, Durantz las 4 ultimas semanas, icuanto tiempo...

(Marque una sola casilla por pregunta)

Soko
alguna  Algunas Muchas  Casi
e v wEOEs e gepgee  Sempes

a. (Se despertd por
la noche y le costo
volverse adormie? ...l [la [ e s ___[Je

¢. éle costo

i dur
-+ o o W = WO T = W = O =

13. En relacion con su familia y sus amigos, valore su nivel de satisfaccion con..
(Marque una sola casilla por pregunta)

Muy Bastante ~  Bastate = Muy
ipsatsfecho meatifecdhy  satsfecho  satsfecho

4. El tiempo gue tiene para

estar con su familia y

SuS amigos - Y TSR i | Il Il
b. El apoyo que le dan su

familia y sus amigos TR 3 WA, .. -

- Copyght © 1993, 1994, 1995 RAND y Lniversiciad de Arona, Version Revisada.
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20. Durante las 4 ultimas semanas, irealizo un rabajo remunerado?

(Marque una sola casilla)

si ________ O
TR I |

21. ¢Su salud le ha impedido realizar un trabajo remunerado?
(Marque una sola casilla)

W st st

- S ) ¢

22. En general, écomo dina que es su salud?
(Marque una sola casilla)

0 1 2 3 + 5 6 7 8 L 10
O 00O 0O OO0 o oo
{1 ] {1

La PEOR A MEDIAS La MEJOR
salud entre la peor salud
posible posible y la posible
(tan mala o peor que perfecta
estar muerto)
. Copyaght © 1993, 1994, 1995 RAND y Liiveracad de Ariong, Verson Revisads. 15/ 16 -
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SATISFACCION CON LOS CUIDADOS RECIBIDOS

23, Piense en la atencion que recibe en la didlisis. Valore, segin su grado
de satisfaccion, la amabilidad y el interés que muestran hacia usted

COMO persona.
(Marque una sola casilla)
LR O
Malos ——oeee g
Regulares ____ O
Buenos .. O
Muy buenos Y
TR ————
Los mejores ------D'

24, (En qué medida considera CIERTAS o FALSAS en su caso cada una de las
siguientes afirmaciones?
(Marque una sola casilla por pregunta)
Totaimente Bastante Bastante  Totalmesge
Oenta Ot No lo s foka fana
a. El personal de dialisis

me anima a ser todo lo

independiente posible [ | I X I CR I I

b. El personal de dialisis
me apoya para hacer
frente a mi enfermedad
e S, = N 5| P, L o

Muchas gracias por su colaboracion

. Copyight © 1993, 1994, 1995 RAND y Liviversicad de Arbong, Reveada. 16/16 .
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ANEXO 4. CARTA DE ACEPTACION DE COMITE ACADEMICO

UNIVERSIAD AUTONOMA Julio 17, 2013
DE SAN LUIS POTOSI

FATIMA MELENDEZ NIETO

ALUMNA DE LA MAESTRIA EN SALUD PUBLICA
GENERACION 2012-2014

PRESENTE-

Por este conducto le informamos que en sesion del Comité Académico
de Salud Publica, celebrada el 15 de julio del ano en curso, se registro
su protocolo de investigacion denominado “Elaboracion y pilotaje de
un programa para el cuidado en el hogar a enfermos en hemodialisis y
su efectividad sobre la calidad de vida“, con la clave GVII 06-2013.

No obstante se realizaron observaciones, las cuales se le haran llegar y
debera atender a la brevedad, a fin de que continte con el desarrollo
de su proyecto de investigacion.

Sin otro particular, reiteramos la seguridad de nuestra atenta y
distinguida consideracion.

“SIEMPRE AUTONOMA. POR MI PATRIA EDUCARE"

COMITE ACADEMICO DE LA MAESTRIA EN SALUD PUBLICA

Dra. Ma. del Carmen Pérez Rodriguez / ]

Dra. Luz Maria Tejada Tayabas

Dr. Luis Eduardo Hernandez Ibarra
M.P.S. Dario Gaytan Hernandez

MSP. Ma. Guadalupe Guerrero Rosales

Dra. Adriana Urbina Aguilar

FACULTAD Dra. Paola Algara Suarez 1
DE ENFERMERIA YL
Av. Nifo Artillero 130 iC
Zona Universitaria « CP 78240
San Luis Potosi, S.L.P, México
tels. y fax (444) 826 2324 a1 27 y
834 2545 al 47 7 Archivo Posgrado
direccion@enfermeria.uasip.mx DRA’MCPR/der
www.uasip.mx

UNIDAD DE

“90 Afios de Autonomia, UASLP Primera Universidad Auténoma en México™
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ANEXO 5. CARTA DE ACEPTACION DE CEIFE

EVALUACION DE PROYECTOS DE INVESTIGACION POR EL COMITE DE ETICA EN

CEUSRIREs INVESTIGACION DE LA FACULTAD DE ENFERMERIA DE LA UASLP.
UNIVERSIDAD AUTONOMA
DE SAN LUIS POTOS| Titulo del proyecto: Elaboracion y pilotaje de un programa para el cuidado en el hogar a enfermos

en hemodialisis y su efectividad sobre la calidad de vida.
Responsable: Fatima Meléndez Nieto

Criterios Presente | Ausente | No Aplica | Observaciones
1. Se incluye el titulo del proyecto X

2. Se mencionan autores, coautores y X

colaboradores.

3. Anexa la autorizacion de la instancia X

correspondiente.

4, El protocolo de investigacion incluye los X
elementos minimos sefialados en el anexo
2

5. Presenta el apartado de consideraciones X
éticas y legales.

6. Muestra coherencia de los elementos X
éticos presentados con especificidad y
fundamentacion al tipo de estudio.

7. Menciona la normatividad nacional e X
internacional sobre los elementos éticos a
desarrollar en el proyecto, desde su
estructuracion hasta la publicacion de
resultados.

8. Senala la coherencia de los elementos X
metodologicos a desarrollar con los

aspectos de consideracion ética.

9. Presenta carta de consentimiento X la cata de

informado de acuerdo a la especificidad consentimiento

metodoldgica y riesgo del estudio. informado
requiere ser
redactada de
forma mas clara
para facilitar su
comprension.  Se
le sugiere lo haga
con fines de
aprendizaje.

10. Se explicita el apoyo financiero con X No queda claro

relacion al compromiso de la publicacion quien aportara los

de los resultados. recursos
financieros para
llevar a cabo la

- publicacion  de
FACULTAD este proyecto.
DE ENFERMERIA
Av. Nifvo Artillero 130

Zona Universitaria « CP 78240
San Luis Potosi, SLP, México
tels y fax (444) B26 2324 al 27 y
B34 2545 al 47
direccion@enfermena.uasipmx
Www asip.mx
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11. Presenta la declaracion y especificacion X
de la ausencia de conflictos de interés de

= e
UNIVERSIDAD AUTONOMA | los miembros del equipo para el desarrolio
DE SAN LUIS POTOS| del proyecto.

12. Aclara los mecanismos de transferencia X
de los productos de la investigacion.(
patente)

13. Especifica los procedimientos para X
garantizar el derecho de autor en la
investigacion. (Carta de no conflicto de
intereses)

Dictamen: Se otorga registro CEIFE-2013-063 y se le sugiere atienda a las observaciones
realizadas en cuanto a la redaccion de la carta de consentimiento informado.

Se le solicita que en un plazo de 6 meses informe a éste comité sobre los avances que tiene su
proyecto.

FACULTAD
DE ENFERMERIA

Av. Nifio Artillera 130
Zona Universitaria - CP 78240
San Luis Potosi, SLP, México

tels y fax (444) B26 2324 al 27y
834 2545 al 47

direccion@enfermetia uaslp mx
waww.uasip.mx
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ANEXO 6. Carta de consentimiento informado paciente.
UNIVERSIDAD AUTONONOMA DE SAN LUIS POTOSI
FACULTAD DE ENFEMERIA
UNIDAD DE INVESTIGACION Y POSGRADO
MAESTRIA EN SALUD PUBLICA

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

La enfermera Fatima Meléndez Nieto me ha explicado que realizara un estudio
denominado Elaboracion y pilotaje de un programa para el cuidado en el hogar a
enfermos en hemodidlisis y su efectividad sobre la calidad de vida. El cual
desarrollara como tesis para obtener el grado de Maestro en Salud publica.

Se pide mi participacion de manera voluntaria, contestando un cuestionario que
incluye preguntas sobre calidad de vida del enfermo renal en tratamiento dialitico.
El estudio no conlleva riesgo alguno en mi persona, asi mismo se me aclara que
puedo en cualquier momento decidir no participar y esto no tendra ninguna
repercusion sobre mi persona.

Me ha explicado que la informacidn que proporcione no se le brindara a ninguna
otra persona. Sera confidencial. Los resultados podran ser difundidos de manera
general, protegiendo mi individualidad y anonimato y solo con la finalidad de que
se conozcan los resultados del estudio para mejorar la atencidén que se brinda a las
personas con Enfermedad Renal Crdnica.

Una vez que la enfermera Fatima Meléndez Nieto me ha explicado y aclarado las
dudas respecto al estudio, estoy de acuerdo en participar por lo que expreso mi

consentimiento firmando esta carta.

Paciente:

Testigo 1 Testigo 2 Investigador:
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Anexo 7. Carta de consentimiento informado cuidador
UNIVERSIDAD AUTONONOMA DE SAN LUIS POTOSI
FACULTAD DE ENFEMERIA
UNIDAD DE INVESTIGACION Y POSGRADO
MAESTRIA EN SALUD PUBLICA

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

La enfermera Fatima Meléndez Nieto me ha explicado que realizara un estudio
denominado Elaboracién y pilotaje de un programa para el cuidado en el hogar a
enfermos en hemodidlisis y su efectividad sobre la calidad de vida. El cual
desarrollara como tesis para obtener el grado de Maestro en Salud publica.

Se pide mi participacion de manera voluntaria, participando en las sesiones
educativas del programa para cuidadores de pacientes en hemodialisis que incluye
educacion sobre alimentacion, ejercicio, cuidados de acceso vascular, etc. El
estudio no tiene riesgo alguno en mi persona, asi mismo se me aclara que puedo
decidir no participar en cualquier momento y no tendra ninguna repercusién sobre
mi persona.

Me ha explicado que la informacidn que proporcione no se le brindara a ninguna
otra persona. Sera confidencial. Los resultados podran ser difundidos de manera
general, protegiendo mi individualidad y anonimato y solo con la finalidad de que
se conozcan los resultados del estudio para mejorar la atencidén que se brinda a las
personas con Enfermedad Renal Croénica.

Una vez que la enfermera Fatima Meléndez Nieto me ha explicado y aclarado las
dudas respecto al estudio, estoy de acuerdo en participar por lo que expreso mi
consentimiento firmando esta carta.

Cuidador de paciente:

Testigo 1 Testigo 2 Investigador:
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Anexo 8. Carta de no conflicto de intereses

Carta de no conflicto de interés

A través de este escrito manifestamos que en la investigacién denominada:
Elaboracion y pilotaje de un programa para el cuidado en el hogar a enfermos en
hemodialisis y su efectividad sobre la calidad de vida: un estudio cuantitativo en
San Luis Potosi, SLP; NO EXISTE CONFLICTO ALGUNO DE INTERES
ECONOMICO O PROFESIONAL, para la realizacién de esta investigacién, desde
la generacion del proyecto hasta la publicacion de los resultados.

En cualquier circunstancia seran respetados el derecho de autor y la propiedad
intelectual de los resultados de la investigacion que le son conferidos a la
responsable de la investigacion, como autora principal: L.E Fatima Meléndez Nieto
y como co-autor a Dra. Luz Maria Tejada Tayabas, abajo sefialados. Los cuales
se comprometen a cumplir y actuar en conformidad con los estrictos principios de
ética profesional que establece el Codigo de Etica; y se conduciran por los
principios generales de legalidad, honradez, lealtad, eficiencia e imparcialidad. Se
respetaran las obligaciones éticas de difundir los resultados mediante una
publicacién y seran responsables de la integridad y exactitud de los informes,
aunque estos fueren negativos.

Se acuerda que para la publicacion del articulo se presentara como primer autor a
la responsable de la investigacion (autora principal) compartiendo la coautoria con
su director de tesis. Sera responsabilidad de la autora principal financiar parte del
proyecto y los gastos generados del estudio, as/ como los considerados en el
presupuesto para los efectos de la difusion de los resultados en cualquier
modalidad. Después de haber leido los requisitos antes sefialados, manifestamos
nuestro acuerdo y absoluta conformidad con las estipulaciones mencionadas.

1. L.E. Fatima Meléndez Nieto A

2.- Dra. Luz Maria Tejada Tayabas )(&}7

A U
San Luis Potosi. SLP a Tulio é\ de 2013
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ANEXO 9.
Descripcidn de contenidos de guias y programas existentes de cuidados para

pacientes renales.

Generalidades X X X X
de la IRC

Pruebas de X X
laboratorio

Cuidado del X X X X X X X
acceso
vascular

Medicacion X X X X X

Alimentacion X X X X X X X

Vacunacion X

Dependencia X

y
discapacidad

Ejercicio X X

Mecanica X
Corporal

Ocio X

Higiene X X

Signos Vitales X

x| X X| X
X

Signos de
Alarma

Redes de X
apoyo
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