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Resumen

Introduccién: El autocuidado de los adolescentes con Insuficiencia Renal Crénica Terminal (IRCT) que estan en
dialisis, ha sido poco estudiada, pese a que constituye un mecanismo importante para el cuidado de la salud
Objetivo: Identificar la evidencia cientifica sobre el autocuidado de adolescentes con IRCT en dialisis. Materiales y
métodos: Se consulté las bases de datos Biomed Central-Open Acces, E-Books Colletion EBSCO, EBSCO, Global Health,
ISI Web of Science, OVID, PubMed Central, SciELO, ScienceDirect, SCOPUS y Springer Link, utilizando las palabras clave:
autocuidado, adolescentes, enfermedades créonicas no transmisibles, insuficiencia renal crénica terminal, adherencia,
adherencia farmacoldgica, adherencia al tratamiento, en espafiol e inglés. Resultados: De 452 articulos consultados
se seleccionaron 84 que cumplian los criterios de inclusién y se construyé cuatro capitulos de analisis: adherencia al
tratamiento, restriccion en la ingesta de liquidos, intervenciones orientadas a fortalecer la adherencia terapéutica y
aproximaciones cualitativas al autocuidado de los adolescentes con IRCT. Conclusiones: El autocuidado de los
adolescentes con IRCT en didlisis, ha sido abordado principalmente desde un enfoque cuantitativo; multiples
factores interfieren en la adherencia al tratamiento, por tanto, se evidencia la necesidad de nuevos abordajes para
hacer frente al desafio del autocuidado tanto en la practica como en la investigacion.

Palabras clave: Autocuidado; adolescentes; insuficiencia renal crénica; adherencia al tratamiento. (Fuente: DeCS,
Bireme).

Abstract

Introduction: Self-care for adolescents with chronic end-stage renal failure who are on dialysis has been
understudied; although, it constitutes an important mechanism for health care. Objective: To identify the scientific
evidence on the self-care of adolescents with chronic end-stage renal failure on dialysis. Materials and methods:
The Biomed Central-Open Acces, E-books collation EBSCO, EBSCO, Global Health, ISI Web of Science, OVID, PubMed
Central, SciELO, ScienceDirect, SCOPUS and Springer Link databases were consulted by using the keywords: self-care,
adolescents, chronic noncommunicable diseases, chronic end-stage renal failure, adherence, pharmacological
adherence, adherence to treatment, in Spanish and English. Results: From 452 articles consulted, 84 were selected
because they met the inclusion criteria and four chapters of analysis were built: adherence to treatment, restriction
in the intake of fluids, interventions aimed at strengthening therapeutic adherence and qualitative approximations to
the self-care of adolescents with chronic end-stage renal failure. Conclusions: Self-care of adolescents with chronic
end-stage renal failure on dialysis has been addressed mainly from a quantitative approach. Multiple factors
interfere with adherence to treatment; therefore, the need for new approaches to cope with the challenge of self-care
both in practice and in research is evident.

Palabras clave: Self-care; adolescent; renal insufficiency, chronic; treatment adherence. (Fuente: DeCS, Bireme).
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Introduccion

El autocuidado ha sido descrito como un
movimiento, un concepto, un marco, un modelo,
una teoria, un proceso o un fenémeno. Las
diferentes perspectivas de autocuidado, no han
permitido una definicién dnica, y ampliamente
aceptada en la literatura cientifica. Al respecto,
Levin que es considerado como el “padre” del
autocuidado, sugiere que lograr una definicién
comun “so6lo puede ser posible a costa de perder
la precision requerida para una investigacion
significativa”®. No obstante, Godfrey et al(?,
realizaron el andlisis de 139 definiciones,
concluyendo que el autocuidado es la capacidad
de la persona en estado saludable, de
enfermedad o de discapacidad, para
comprometerse con actividades de promocién de
la salud fisica, mental y emocional, mantener la
vida y prevenir las complicaciones, ya sea por
cuenta propia o en colaboracién con su familia y
los servicios de salud(®.

Debido al gran potencial positivo que tiene el
autocuidado sobre la forma de vivir de las
personas, éste constituye una estrategia
importante para la proteccién de la salud y la
prevencion de la enfermedad®. La Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), en los objetivos de las
“Politicas de salud para todos en el siglo XXI”,
concede una elevada importancia a la
participaciéon activa de los ciudadanos en el
cuidado de la salud; considera el fomento del
autocuidado como uno de los principales ejes y
lo describe como las actividades que los
individuos, las familias y las comunidades
emprenden con la intencion de mantener la
salud, prevenir o controlar la enfermedad y
restaurar la salud®.

El autocuidado ha demostrado ser una practica
invaluable pues se trata de una forma efectiva y
segura de prevenir la aparicion de una
importante cantidad de problemas de salud, pero
especialmente, ser efectivo en el fortalecimiento
de la salud de las personas con enfermedades
cronicas no transmisibles (ECNT), ya que
constituye una de las prioridades para el
mantenimiento de su salud, disminucién de
complicaciones y discapacidades®). Por su parte,
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en Colombia y el mundo, las ECNT se han
convertido en un fenémeno de salud de interés,
dado que forman parte de las primeras causas de

morbilidad y mortalidad en los perfiles
epidemiolégicos®). A nivel mundial, las
principales ECNT son las enfermedades

cardiovasculares, el cancer, las enfermedades
respiratorias crénicas y la diabetes(”. Las ECNT
causan impacto en la vida de las personas, sus
familias, sus cuidadores, la comunidad, el sistema
de salud y la sociedad en general®. Cuando
ocurren durante la adolescencia, el impacto es
mayor debido a que la enfermedad interfiere en
el proceso de crecimiento y desarrollo del
joven(®); ademads representan el 20,5% del total
de Afios de Vida Potencialmente Perdidos
(AVPP)(10); e] fallecimiento prematuro de los
adolescentes genera gran impacto en la
productividad econémica de los paisesb.

En las ultimas décadas se han producido
importantes cambios en la epidemiologia de las
ECNT en la adolescencia. Estudios realizados en
Estados Unidos e Inglaterra muestran que del
5% al 30% de los adolescentes padecen al menos
una enfermedad crénica no trasmisible(12). En el
contexto colombiano, durante el periodo
comprendido entre 2009 y 2014, las ECNT en
esta poblacién fueron la primera causa de las
intervenciones en salud correspondientes al
56,8% de la demanda, con una razén de 3,84
atenciones por persona(!3). Entre las principales

ECNT en este grupo se encuentran las
enfermedades renales, cardiovasculares y
endocrinolégicas(14-18), Las enfermedades

renales, particularmente la Insuficiencia Renal
Crénica Terminal (IRCT) es uno de los
padecimientos crénicos mas complejos en los
adolescentes, con incidencia y prevalencia
creciente, es considerada como enfermedad
catastrofica por la pérdida progresiva e
irreversible de la funciéon renal9, por tanto, el
paciente depende en forma permanente de un
tratamiento  sustitutivo que puede ser
hemodialisis, dialisis peritoneal o trasplante(20.

La terapia dialitica y el trasplante renal son dos
aspectos clave que contribuyen a la alta
complejidad de la IRCT, puesto que los jévenes
que se exponen a estas dos acciones terapéuticas
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tienen una tasa de mortalidad de entre 30 a 150
veces comparada con la de la poblaciéon
pediatrica general y una calidad de vida
severamente deteriorada?. En 1988 Estados
Unidos reportd6 una prevalencia de esta
enfermedad del 13% en la poblacién joven,
mientras que para el 2014 la fue de 16%(2), Los
registros  europeos muestran incidencias
alrededor de 10-12 pacientes por millon de
poblacién pediatrica (ppmp) y prevalencias
alrededor de 59-74 ppmp(23). La incidencia para
América Latina tiene un amplio rango que va de
2,8 a 15,8 casos nuevos anuales por milléon de
habitantes menores de 15 afios, esto debido a
condiciones como la distribucién geografica de la
poblacién y la situacién socioeconémica de cada
pais(23), Para Colombia, la prevalencia es 66,8 x
cada 100.000 habitantes, siendo mas alta en
hombres que en mujeres. Los departamentos con
mayores prevalencias son: Valle del Cauca,
seguido por Sucre, Huila, Quindio y Bolivar. Los
datos anteriores son para todas las edades
debido a que no hay un registro exclusivo para
adolescentes(24.25) ,

El transito por la adolescencia representa un reto
en si mismo, si ademds se le afiaden las
exigencias de una ECNT como la IRCT, los
jovenes tienen que equilibrar las tareas
habituales del desarrollo con las tareas
adaptativas presentadas por su condicién de
salud. La IRCT produce en los jovenes sintomas
como fatiga y dolor permanentes, sufren de
deterioro cognitivo y por consiguiente tienen
peores resultados educativos, vocacionales y
psicosociales en comparacion con sus pares que
enfrentan otras patologias crénicas, y que sus
pares sanos(6). Igualmente tienen mayores
problemas de ajuste psicosocial que sus pares,
por aspectos como el menor desarrollo puberal,
mayor pérdida de clases y menor capacidad de
“conectarse” a una red social, hechos que pueden
llevarlos a la depresion y al intento suicida®?).

Mejorar el autocuidado de los adolescentes con
IRCT, se considera un elemento importante en
las estrategias para reducir la enorme y creciente
carga de la enfermedad y el costo que genera(28).
Ademas, el fortalecimiento del autocuidado en
estos jovenes puede permitirles convivir con su
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situacion de salud de una manera menos
traumatica. Por lo anterior, los sistemas de salud
a nivel mundial hacen cada vez mas hincapié en
el autocuidado como un componente importante
de los modelos integrales de salud(z939). No
obstante, los esfuerzos dedicados a generar
desarrollos con este fin son aun insuficientes, se
requiere, entre otros aspectos, de modelos y
programas de atencién adecuados al contexto de
los adolescentes1),

Teniendo en cuenta la importancia del
autocuidado en los jovenes con IRCT, se realizé
una revision critica de literatura sobre este tema;
se recuper¢ articulos cientificos publicados entre
los afos 2007 a 2017, la busqueda mostré cuatro
aspectos que constituyen las categorias que
estan descritas en la seccién de resultados y
discusién, el primer tema se relaciona con la
adherencia al tratamiento, el segundo de
estudios sobre la restriccién en la ingesta de
liquidos, el tercero corresponde a estudios sobre
las intervenciones orientadas a fortalecer la
adherencia terapéutica y el cuarto son las
aproximaciones cualitativas al autocuidado de
los adolescentes con IRCT. Es importante
destacar que la mayoria de los estudios sobre el
autocuidado de los adolescentes con IRCT han
sido realizados con metodologias cuantitativas,
lo que resulta insuficiente para conocer un
fend6meno subjetivo tan complejo.

Conocer sobre el autocuidado en los
adolescentes con enfermedades como la IRCT, es
util para que los profesionales de la salud,
particularmente las enfermeras, fundamenten
sus intervenciones en la evidencia que
proporciona la literatura cientifica, de igual
manera permite a los investigadores interesados
en el tema, identificar vacios en el conocimiento
para guiar sus estudios. Los resultados de este
tipo de investigaciones deben ayudar a unos y
otros a comprender el autocuidado como parte
fundamental de la vida de los jovenes.

Los estudios sobre el autocuidado en los
adolescentes con IRCT en didlisis, considerados
para este articulo han sido insuficientes para
comprender el autocuidado desde una
perspectiva integral, se requiere fortalecer el
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abordaje cualitativo que permita conocer el
mundo de los jovenes, como viven y construyen
en su cotidianidad el cuidado de si mismos.

Materiales y métodos

Para la presente revisién se recuper6 articulos
que cumplieron con los siguientes criterios de
inclusion: (1) haber sido publicados entre el
2007 y el 2017, (2) en las bases de datos: Biomed
Central-Open Acces, E-Books Colletion EBSCO,
EBSCO, Global Health, ISI Web of Science, OVID,
PubMed Central, SCIELO, Science Direct, SCOPUS,
Springer Link. (3) en idiomas espafiol e inglés.
Los términos utilizados para la busqueda en
espaiol fueron: autocuidado, adolescentes,
enfermedades crdénicas no transmisibles,
insuficiencia  renal  cronica, adherencia,
adherencia  farmacolégica, adherencia al
tratamiento; en inglés fueron: self-care,
adolescents, chronic nhoncommunicable diseases,
chronic renal failure, adherence, pharmacological

adherence, adherence to treatment. Se utilizaron
los conectores boleanos AND, OR y NOT.

El contenido de los articulos se organizé en una
ficha técnica elaborada para tal fin, la cual
contenia los siguientes items: referencia
bibliografica, objetivos del estudio, metodologia,
resultados, principales conclusiones,
recomendaciones e implicaciones.
Posteriormente, se hizo la evaluacion de los
articulos para determinar su calidad y
cumplimiento de los criterios de inclusion, para
finalmente hacer el andlisis e interpretacion de
los articulos seleccionados.

Resultados

Se recuperaron 452 articulos relacionados con el
autocuidado de los adolescentes con IRCT, de los
cuales 84 cumplieron los criterios de inclusidn,
(Figura 1).

Bases de datos
Bibliograficas
consultadas
n=11

v

Total de Articulos y
Documentos revisados
n=452

v

Total de Articulos
Seleccionados
n=88

v

Total de Articulos y Documentos
Incluidos en la revision
n=84

Articulos repetidos
n=4

Figura 1. Seleccién de documentos sobre el autocuidado de los adolescentes en dialisis
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De la revision de los articulos se identificaron 4
categorias.

Adherencia al tratamiento

El autocuidado en los adolescentes con IRCT en
didlisis, al igual que el autocuidado en los
adolescentes con otras ECNT se ha estudiado
esencialmente como la adherencia al tratamiento
o adherencia terapéutica. La OMS define la
adherencia terapéutica como el grado en que el
comportamiento de una persona (tomar el
medicamento, seguir un régimen alimentario y
ejecutar cambios del modo de vida), se
corresponde con las recomendaciones acordadas
por un prestador de asistencia sanitaria(32).
DiMatteo y DiNicola®3) definen la adherencia
como "una implicaciéon activa y voluntaria del
paciente en el curso de un comportamiento
aceptado de mutuo acuerdo con su médico, con
el fin de producir un resultado terapéutico
deseado”. Haynes, 1979 la defini6 como "la
medida en que el comportamiento de una
persona coincide con el asesoramiento médico o
de salud", siendo ésta la definicion mas
aceptada(®4). Existe una fuerte evidencia de que
los adolescentes con diversas condiciones
crénicas de salud tienen mayor dificultad para
adherirse a su régimen recomendado, por tal
motivo la adherencia a los diferentes
tratamientos resulta mas desafiante en esta
etapa de la vida3536),

Se han discutido varias cuestiones relacionadas
con la adherencia terapéutica durante la
adolescencia; en primer lugar aspectos propios
del desarrollo de esta etapa, como la
independencia y la individuacién, pueden llevar
al joven a tener una adherencia menos 6ptima a
un régimen diario exigente. Otros eventos del
desarrollo tales como socializar con sus
compaiieros o trabajar por primera vez, pueden
interferir con la programacion de las actividades
relacionadas con el régimen terapéutico.
Ademas, la naturaleza permanente y severa de la
enfermedad puede ser mas evidente vy
desalentadora durante la adolescencia, la
comprension de que la enfermedad continuara
incluso cuando se es totalmente adherente con el
tratamiento puede ser decepcionante y dar lugar
a la no adherencia®7.
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Varios autores(3840) han estudiado las tasas de
adherencia a las terapias farmacoldgicas en
jovenes con IRCT en dialisis. La conclusion
general de estos estudios es que la deficiente
adherencia a los farmacos es frecuente entre
estos pacientes. No obstante, su mediciéon es
compleja pues se desconoce el porcentaje
minimo de adherencia necesario para obtener
los beneficios completos de un farmaco,
arbitrariamente se ha fijado en el 80%8),
Adicionalmente, los métodos utilizados para
medir la adherencia al firmaco no son muy
fiables y tienden a sobrestimarla, puesto que las
metodologias utilizadas como cuestionarios,
entrevistas, recuentos periddicos de las dosis
devueltas y no recibidas de los pacientes, estan
sujetas a muchas incertidumbres y a facil
manipulacion por parte de los mismos.

Actualmente, el monitoreo electrénico de la
adherencia al farmaco es probablemente el
método mas utilizado para evaluar el
comportamiento de los pacientes hacia el
tratamiento farmacolégico,(38) pero este método
tampoco es confiable. Adicionalmente, los
jovenes con IRCT pertenecen al grupo de
personas con una de las cargas mas altas de la
ingesta diaria de pastillas con hasta 20 pastillas.
Por consiguiente, el nimero de farmacos es un
determinante importante de la adherencia en el
largo plazo en personas con ECNT38),

En 2010, ante la escasez de instrumentos para
medir la  adherencia al  tratamiento
farmacolégico en la poblaciéon pediatrica con
enfermedad renal, el Departamento de
Nefrologia Pediatrica del Centro de Ciencias de la
Salud de la Universidad de Texas desarrolld el
Cuestionario de Adherencia a los Medicamentos
de Ninos y Adolescentes (CAAMQ). El
instrumento fue construido para identificar los
factores que pueden influir en la no adherencia
de los pacientes a los medicamentos. Vasylyeva
et al.39), utilizaron este instrumento con nifos y
adolescentes de 10 a 21 afios de edad y
reportaron como el principal hallazgo, que los
adolescentes tenian problemas para recordar
tomar sus medicamentos, principalmente
durante los fines de semana; los jovenes
preferian tomar sus medicamentos en lugares
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que aseguraran la privacidad; la Prednisona era
el “mas “odiado de todos los medicamentos. Las
mujeres eran mas reactivas y reservadas que los
hombres en cuanto a dar a conocer a los
compafieros su enfermedad, el tratamiento y los
horarios de sus medicamentos. Ante estos
hallazgos los autores recomiendan desarrollar y
validar recordatorios creativos e
individualizados®9. Los autores también
identificaron sentimientos de tristeza, angustia y
la importancia de fuertes sistemas de apoyo
familiar para estos jovenes.

Otro aspecto de gran interés y preocupacion para
los investigadores son las barreras para la no
adherencia al tratamiento y particularmente la
no adherencia a la hemodialisis. Los personas
(entre las que se encuentran los adolescentes)
con IRCT se consideran no adherentes al
tratamiento dialitico, si omiten una o mas
sesiones de didlisis al mes, acortan una o mas
sesiones por mas de 10 minutos al mes, tienen
un nivel de potasio sérico > 6,0 mEq/L, un nivel
de fosfato sérico > 7,5 mg/dL 6 > 2,4 mmol/L, o
ganancia de peso interdialisis > 5,7% del peso
corporal“9), Entre los factores asociados a la no
adherencia a la hemodialisis se encuentra
principalmente la depresion y la ansiedad;
también se describe las dificultades para el
transporte, el mal clima, las vacaciones, el dolor y
los trastornos gastrointestinales. Los estudios
indican que los adolescentes son los que mas
frecuentemente presentan inasistencia a la
didlisis. Los anteriores factores también estan
asociados al exceso de hospitalizaciones, visitas a
las salas de emergencias y admisiones a la
unidad de cuidados intensivos, y a mayor
mortalidad, siendo la depresion el factor mas
investigado(41-43),

La depresién es la condicidn psicolégica y la
comorbilidad psiquiatrica mas comun entre los
adolescentes que reciben hemodialisis, con una
prevalencia de aproximadamente del 20% a
30%#445), No obstante, el sub diagnéstico de la
depresidon es un reto en estos jovenes debido
principalmente a que muchos signos de
depresion como la anorexia, la fatiga, la
irritabilidad, la disminucién del deseo sexual y el
trastorno del patréon de suefio son similares a los
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signos del estado urémico. Por lo tanto, la
verdadera epidemiologia de la depresion en
jovenes con IRCT es aun desconocida®5). Varios
estudios han identificado asociaciéon entre la
depresién y la no adherencia al régimen de
hemodialisis6), por tal motivo la depresién en
jovenes con IRCT ha merecido mucha atencion
cientifica pues ademas se ha asociado con una
menor calidad de vida, mayor comorbilidad y
disminucion de la supervivencia?),

Las restricciones en la ingesta de liquidos

Las restricciones en la ingesta de liquidos es otro
aspecto que presenta la literatura cientifica como
un componente importante del autocuidado en
los jovenes con IRCT en didlisis; la ganancia
inter-dialitica de peso es el indicador utilizado
para conocer y controlar este aspecto. Si bien la
restriccion de los liquidos permite paliar
adecuadamente  las  alteraciones  hidro-
electroliticas producidas por la IRCT, también
constituye otro factor que interfiere en la
adherencia al tratamiento. Un estudio
etnografico realizado por Waters8) encontré
que la restriccion de liquidos es un aspecto
especialmente estresante para los jévenes,
debido a que la cantidad de liquidos permitida se
agota con la ingesta de las comidas y la toma de
los medicamentos, lo cual hace que los jévenes
no cumplan con dicha recomendacion. Al
mostrar céomo los niflos respondieron a su
angustiosa experiencia de sed, los resultados
indican que este aspecto necesita investigacion
urgente. Ademas, la complejidad de los
regimenes de medicamentos sugiere que esta
area  requiere investigacion desde las
perspectivas de los nifios y jévenes. La literatura
se centra en la toma de tabletas como un
problema relacionado con el comportamiento de
los jovenes pero este estudio revela que el
problema radica en la restriccion de liquidos, las
caracteristicas de las tabletas y no en los
jovenes(s),

Intervenciones para fortalecer la adherencia
Otro topico que ha sido estudiado con relacién al
autocuidado de los adolescentes con IRCT en
didlisis son las diferentes intervenciones
orientadas a fortalecer la adherencia al
tratamiento debido a que existe incertidumbre
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sobre la mejor manera de optimizar la
adherencia al tratamiento en este grupo de
edad®e). Los ensayos aleatorizados constituyen la
principal metodologia utilizada para este fin;
Cukor et al(*7), teniendo en cuenta que la
depresion en los pacientes con IRCT constituye
una de las principales barreras para la
adherencia al tratamiento, realizaron un ensayo
aleatorizado con pacientes que asistian a dos
centros de didlisis en la ciudad de Nueva York. La
intervencion consistié en una terapia cognitivo-
conductual individual administrada durante las
sesiones de didlisis por 3 meses. El grupo
intervenido logroé reducciones significativamente
mayores en el Inventario de Depresion de Beck 11
(auto-reportado, p=0,03) y la Escala de
Depresion de Hamilton (informado por el médico
p=0,001).

En coherencia con los anteriores autores,
Keppeke et al.(3¢), en su revision sistematica de
ensayos controlados sobre intervenciones para
mejorar la adherencia a la medicacion en
adolescentes, sugieren que las intervenciones
educativas por si solas son insuficientes para
promover la adherencia en nifios y adolescentes
y, que la incorporacion de un componente
conductual a las intervenciones de adherencia
puede aumentar la eficacia. Asi mismo, un meta-
analisis realizado por Pai y McGrady“ mostro
que las acciones tuvieron pocos efectos en la
post-intervencidon y seguimiento. Estos autores
concluyeron que estos reflejan las limitaciones
metodoldgicas de los estudios incluidos y la
necesidad de reexaminar el suministro y los
mecanismos de las intervenciones promotoras
de la adherencia.

Estudios cualitativos sobre el autocuidado

Hay importantes avances en materia de
aproximaciones cualitativas para conocer las
creencias, experiencias, sentimientos,
costumbres entre otros fendmenos relacionados
con la salud y enfermedad en las personas con
ECNT. Los estudios cualitativos se han realizado
en jovenes con otras enfermedades
principalmente diabetes(5951), asma y cancer.
Visekruna et al(59, realizaron un estudio
utilizando la fenomenologia descriptiva para
descubrir las experiencias de autocuidado en
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nueve jovenes que vivian con diabetes T1. Los
hallazgos del estudio revelaron cinco temas: 1)
eludir el control; 2) dualismo de la tecnologia; 3)
pronosticar y mantener rutinas; 4) lidiar con los
"altibajos” y, 5) la interaccién con el equipo de
salud. La esencia de la experiencia para las
jovenes giraba en torno a tratar de lograr "estar
en equilibrio”, que requeria la capacidad de
apropiarse de la diabetes y el autocuidado vy,
mantener la cohesién con otros aspectos de la
vida diaria. Para estas jovenes, el autocuidado
abarcaba el deseo y la necesidad de estar en
equilibrio con su vida y los niveles de azticar en
sangre. Uno de los sentimientos mas comunes
entre las jovenes fue el miedo a no lograr un
buen control y padecer complicaciones a largo
plazo como la neuropatia, la nefropatia y la
ceguera, lo cual constituyd la principal
motivaciéon para el autocuidado. Las jovenes
describieron que su autocuidado giraba
alrededor de cinco aspectos: el monitoreo
rutinario de la glucosa en la sangre, los calculos
exactos de los carbohidratos y las dosis de
insulina, el comer consistentemente y la
participacion en la actividad fisica. Si bien las
jovenes comprendieron la importancia de
incorporar el ejercicio en su estilo de vida, a
menudo les resulté dificil, asi como frustrante al
manejar las fluctuaciones en los niveles de
glucosa en sangre en esos momentos. El calculo
de las dosis de insulina y la ingesta de
carbohidratos antes de la actividad fisica eran
necesarios. Ellas describieron un proceso de
calculos de "ensayo y error" como la estrategia
para determinar la ingesta apropiada de insulina
y carbohidratos para esa actividad. Pese al
reconocimiento de la importancia de sostener los
comportamientos y actividades de autocuidado,
las demandas de la vida cotidiana interfirieron
con su compromiso. Por otra, parte expresaron
que el autocuidado de una enfermedad como la
diabetes no es un proceso lineal sino una
experiencia iterativa de altos y bajos(59).

Spencer et al.51), en una revisidn sistematica de
estudios cualitativos con adolescentes con
diabetes T1 encontraron que las relaciones
sociales son un factor clave en el autocuidado de
esta enfermedad. Por un lado, los adolescentes se
enfrentan a malabares con las diferentes
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demandas de su diabetes dentro de la familia, la
escuela, los compaieros y las instituciones de
salud, y por otro lado, las habilidades de los
adolescentes para ser independientes en el
autocuidado de la diabetes se insertan en las
relaciones con los padres, compaiieros,
profesionales de la salud y maestros. Si bien los
parametros clinicos, incluidos los valores diarios
de glucosa en sangre y Alc, pueden ser vitales
para identificar y evaluar posibles
complicaciones, los elementos de la
individualidad que afectan las preferencias,
metas, desafios, actitudes y estilos de vida
exigidos por el tratamiento no pueden ser
evadidos. En el contexto de la relacién paciente-
profesional, las personas esperan apoyo mas alla
de los nimeros(50.51),

En los ultimos afos se ha observado un aumento
exponencial de las personas con condiciones de
salud a largo plazo utilizando internet para
obtener informacién y apoyo(2. Allen et al.53),
realizaron una revisién sistemdtica de estudios
cualitativos para identificar como la informacién
y la comunicacion entre las comunidades en linea
de personas con ECNT, como la IRCT, pueden
ayudar al autocuidado en su vida cotidiana. Se
determinaron cuatro mecanismos para el apoyo
en el autocuidado en las comunidades de
personas: 1) el conocimiento colectivo y la
identificacion a través de la experiencia vivida;
2) apoyo, informacién y compromiso a través de
relaciones  facilmente accesibles; 3) la
sociabilidad que se extiende mas alld de la
enfermedad y 4) la desinhibicion en linea como
facilitador en la negociacion del apoyo del
autocuidado. Las comunidades en linea pueden
permitir a los miembros comunicarse con sus
compaiieros para obtener consejos utiles sobre
la enfermedad, desarrollar conocimientos sobre
las practicas de tratamiento diario a través de
ensayo y error, dandoles valiosos conocimientos
sobre las habilidades cotidianas de autocuidado
para equilibrarlas en su vida diaria. Las personas
aprendieron de las practicas de autocuidado de
otros, observando sus estrategias, otras nuevas y
mas eficientes; a partir de esto, fueron capaces
de seleccionar el enfoque que mejor se ajustaba a
sus necesidades de autocuidado.
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Las comunidades en Ilinea facilitan el
empoderamiento de las personas ofreciendo a
los miembros el derecho de explorar el
autocuidado de su condicién de salud en el
contexto de la vida cotidiana. Esta perspectiva de
empoderamiento de los pacientes permite
reconocer que el conocimiento colectivo creado a
través de la experiencia vivida es mas util en el
autocuidado de las personas con ECNT en la
cotidianidad que el conocimiento médico(51).

Wells, et al¥, estudiaron las vivencias de
adolescentes con el tratamiento farmacoldgico,
dialitico y nutricional. Los jévenes describieron
el tratamiento como desafiante y de impacto
significativo en las relaciones y las rutinas
diarias. Pese al gran impacto y sufrimiento que
generaba el tratamiento, ellos no tenian otra
opcion que priorizar su salud e integrar los
tratamientos en su vida, dado que su condicién
de salud la amenazaba; reconocieron que tomar
medicamentos, asistir o realizarse la dialisis y
cumplir con las restricciones dietéticas era
increiblemente exigente e impactante. Varios
factores intervenian en la adherencia al
tratamiento; por ejemplo, tomar la medicacion a
menudo dependia de si encajaba en sus rutinas
diarias. Todos los jovenes plantearon conflictos
entre la aceptacion de los pares y las demandas
de la enfermedad y el tratamiento. Un sentido de
identidad y no ser etiquetados como "enfermos”
era un tema importante para la mayoria de ellos.
Estos hallazgos son similares a los encontrados
por Morales y Castillo5%); quienes muestran en
su estudio que los adolescentes con IRCT en
dialisis, deben hacer profundos cambios en su
vida cotidiana, debido tanto a la enfermedad
como al tratamiento. Muestran ademas
similitudes en lo relacionado con los conflictos
de los adolescentes con sus pares sanos, por las
demandas de la enfermedad y el tratamiento.

Otro aspecto es el relacionado con el equipo de
salud, una revisiéon(29 que tuvo como objetivo
explorar los factores que influyen en la
adherencia de los pacientes adultos a la dialisis
peritoneal, la medicién de la misma y las
consecuencias de la no adherencia reportadas en
la literatura, reporté la falta de comunicacién
entre las personas y los profesionales de la salud,
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ademas encontr6 en los profesionales de salud,
un déficit de herramientas para ayudar a las
personas en condicion de cronicidad a
desarrollar comportamientos adaptativos
saludables o modificar los problematicos; éstos y
otros aspectos constituyen serios problemas
para el cuidado de si de los jovenes con IRCT que
estan en didlisis.

Discusion

El propésito del articulo fue realizar un recorrido
por algunas bases de datos para conocer los
estudios realizados sobre el autocuidado de los
adolescentes con IRCT que estan en dialisis. En la
revisiéon se evidencia que el autocuidado ha sido
abordado principalmente desde el paradigma
positivista, con algunas aproximaciones desde el
paradigma cualitativo. Desde el enfoque
positivista los autores han equiparado el
autocuidado con adherencia al tratamiento o
también denominada adherencia terapéutica. En
esta perspectiva, se ha reconocido que la
adherencia a los diferentes tratamientos es baja,
y que se requiere intervenciones para mejorarla.
Dichas intervenciones deben tener componentes
tanto educativos como cognitivo-conductuales.

Los estudios cualitativos por su parte, muestran
que las personas con ECNT experimentan
diariamente el autocuidado, con sentimientos
como el miedo, la tristeza, la incertidumbre, pero
también con expectativas y esperanza(ss).

Como lo muestra la presente revision existen
multiples factores que intervienen en la
adherencia de los adolescentes a sus regimenes
de tratamiento, y en su autocuidado. Tobdén(6)
menciona que éstos factores son externos e
internos, los primeros son de tipo cultural, de
género, cientificos, tecnoldgicos, fisicos,
econdmicos, politicos y sociales, lo cual hace que
el autocuidado constituya un gran desafio para
los sistemas, particularmente para el de salud y
los internos o personales son los conocimientos,
la voluntad, las actitudes y los habitos. Si bien el
abordaje de este fenémeno ha sido
multidisciplinario, varios cientificos coinciden en
que los profesionales de salud tienen el mayor
reto, puesto que son los llamados a promoverlo.
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Tob6n8) menciona que para el equipo de salud
influir en el autocuidado en otras personas
requiere un doble desafio, debido a que debe
fortalecer su propio autocuidado para tener
herramientas para fortalecer el de otros.

Los hallazgos de la revisién indican que capacitar
ha sido la principal estrategia utilizada por el
personal de salud para fortalecer el autocuidado
de las otras personas, ampliando la brecha entre
lo que presentan los autores y las necesidades de
los jévenes para realizar su autocuidado. Con las
propuestas de los investigadores se puede
confirmar que los discursos institucionales que
intentan abordar el autocuidado de los
adolescentes con ECNT, y particularmente con
IRCT, no alcanzan a cubrir las demandas de estos
jovenes puesto que ellos requieren abordajes
mas integrales que les permitan convivir con su
situaciéon de salud de una forma apropiada. En
este sentido, es necesario fortalecer la
participacion del joven en la toma de decisiones
y disefio de politicas relacionadas con su salud,
pese a que el modelo de cuidado que presenta la
OMS establece una conexién entre los sistemas
de salud y los jovenes a través del autocuidado
que les permite cierto protagonismo en el
sentido de consensuar con el agente de salud
situaciones como cambio o flexibilidad en
horarios, estrategias para el autocuidado y
quizas algunas  modificaciones en los
lineamientos de las instituciones de salud.

Lo anterior muestra la necesidad de abordajes
distintos a los existentes en la literatura
publicada para hacer frente a este desafio.
Profundizar en cémo estos jovenes viven
diariamente toda la complejidad del autocuidado
puede dar herramientas valiosas para entender y
fortalecer el fenémeno del autocuidado en esta
edad.  Particularmente los  adolescentes
sometidos a didlisis experimentan un deterioro
del crecimiento, procedimientos invasivos,
limitaciones escolares y sociales.
Frecuentemente tienen una baja autoestima y
una sensacién omnipresente de perder su
identidad, integridad corporal, control,
independencia y oportunidad®?. Lo anterior
sugiere que el cumplimiento del tratamiento
renal implica experiencias particulares que son
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dificiles de manejar, que les imponen una gran
carga psicosocial y que los hace propensos a
padecer alteraciones emocionales.

Es urgente enriquecer el panorama que presenta
la literatura cientifica con las percepciones de los
pacientes para conocer como viven diariamente
su enfermedad y el cuidado de si mismos, cuales
son sus emociones, desafios, temores 'y
expectativas. Es crucial escuchar a los
adolescentes dadas sus infinitas
particularidades, como su incansable lucha por la
independencia, que se ve profundamente
vulnerada por las imposiciones del sistema de
salud para controlar la enfermedad cuando el
joven aun no ha desarrollado los recursos y
habilidades para afrontar la situacion.

En la presente revisibn no se recuperaron
articulos acerca del autocuidado de adolescentes
con IRCT en didlisis, de estudios realizados en el
contexto colombiano, no obstante cabe destacar
que a estos jovenes el sistema de salud les
presenta un modelo con cobertura adecuada,
pero con importantes barreras en el acceso a los
servicios de salud(8). En Colombia, hay pocas
instituciones de salud que prestan servicios de
dialisis y muchos jovenes tienen que recorrer
largas distancias hasta las instituciones con los
consiguientes problemas de transporte; los
horarios de las instituciones educativas y de los
centros de dialisis no les permiten articular la
asistencia a la escuela y a la terapia dialitica,
afectando profundamente la adherencia a la
misma. Los jévenes también padecen por la
inadecuada oportunidad en el acceso a los
controles meédicos, a la consecucion de
medicamentos e insumos para la terapia dialitica
(este ultimo para el caso de los jovenes con
dialisis peritoneal).

Conclusiones

Existe un namero considerable de
investigaciones relacionadas con el autocuidado
de adolescentes con ECNT, no obstante hay
necesidad de estudios innovadores tanto en los
temas que se debe investigar como en el
abordaje metodolégico, pues la mayoria de los
estudios se han centrado en el tratamiento de la
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enfermedad como el principal elemento
constitutivo del autocuidado, especificamente en
cuantificar la adherencia al tratamiento
farmacolégico, dialitico y al impacto de
intervenciones educativas destinadas a mejorar
dicha adherencia.

Hay carencia de abordajes cualitativos
encaminados a conocer el mundo vivencial de las
personas, es decir que permitan conocer coémo
viven y construyen en su cotidianidad el cuidado
estas personas.

La literatura revisada sugiere que existen
multiples factores que interfieren en la
adherencia de los adolescentes a sus regimenes
de tratamiento, lo cual hace que este aspecto
constituya un gran desafio para los sistemas de
salud y para los jovenes mismos. Esto evidencia
la necesidad de abordajes distintos a los que
presenta la literatura publicada para hacer frente
a este desafio tanto en la practica como en la
investigacién. Conocer cémo los jovenes viven
diariamente toda la complejidad del autocuidado
puede dar herramientas valiosas para entender
el fenémeno y fortalecer las intervenciones de
apoyo al autocuidado en esta edad tan particular.
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