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Introducción: La Enfermedad Renal Crónica (ERC) es una de las enfermedades más frecuentes en población 
mexicana. Debido a la complejidad del tratamiento, con frecuencia los pacientes presentan dificultades para 
manejar sus emociones y seguir las indicaciones médicas y nutricionales. Objetivo: Diseñar y validar un manual 
de intervención psicológica para niños, niñas y adolescentes con ERC, con la finalidad de mejorar la adherencia 
al tratamiento, los recursos psicológicos y la calidad de vida. Metodología: Se realizó un estudio transversal 
de métodos mixtos. La validez de contenido se evalúo a través de jueces expertos utilizando una Rúbrica de 
evaluación de materiales psicoeducativos y la Escala de evaluación del impacto y características de mensajes 
audiovisuales. Resultados: Se obtuvieron altos niveles de concordancia (96% a 99%) entre jueces, así como 
una serie de recomendaciones para mejorar el contenido del manual. Conclusión: Es necesario difundir el 
manual y evaluar su eficacia en distintos escenarios hospitalarios.
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Introduction: Chronic Kidney Disease (CKD) is one of the most frequent diseases in Mexican population. Due 
to the complexity of the treatment, patients often have difficulties managing their emotions and following medical 
and nutritional indications. Objective: Design and validate a psychological intervention manual for children 
and adolescents with CKD in order to improve adherence to treatment, psychological resources and quality of 
life. Methodology: A cross-sectional mixed methods study was carried out. Content validity was evaluated by 
expert judges using a Rubric for psychoeducational materials evaluation and the Scale of evaluation of the impact 
and characteristics of audiovisual messages. Results: High levels of agreement [96% to 99%] between judges 
were obtained, as well as several recommendations to improve the content of the manual. Conclusion: It is 
important to disseminate the manual and to evaluate its effectiveness in different hospital settings.
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Introducción

La Enfermedad Renal Crónica (ERC) es una de las 
enfermedades más comunes y se encuentra dentro 
de las diez principales causas de muerte en la 

población mexicana (Instituto Nacional de Estadística y 
Geografía [INEGI], 2019). Aunque México no cuenta con 
un registro nacional de información que permita conocer 
con exactitud los datos epidemiológicos de la enfermedad 
(Méndez-Durán et al., 2010), un estudio retrospectivo 
reveló que del año 2000 al 2014 ocurrieron 5096 
defunciones en menores de 20 años a causa de la ERC 
(Esparza-Aguilar et al., 2019) y en el 2018 emergieron un 
total de 13 845 muertes en la población general (INEGI, 
2019).

 Sin embargo, uno de los aspectos más preocupantes 
de la ERC es que con frecuencia no es diagnosticada 
hasta que el paciente se encuentra en fase terminal y 
requiere Terapias de Reemplazo Renal (TRR). Las TRR 
constituyen la principal preocupación para las familias y los 
sistemas de salud públicos por las carencias económicas, 
de infraestructura y de personal especializado (García-
García & Chávez-Iñiguez, 2018; García-García & Jha, 
2015; Obrador et al., 2016).

Cuando el paciente pediátrico se da cuenta de que para 
sobrevivir necesita TRR, estricta dieta alimenticia y toma 
de múltiples medicamentos, suele presentar dificultades 
en el manejo de sus emociones y en el cumplimiento de 
las indicaciones médicas, ya que tiene que modificar su 
estilo de vida y actividades cotidianas como salir a jugar 
y asistir a la escuela (Panduro & Ramos, 2018; Splinter et 
al., 2018; Splivalo et al., 2017). Esta situación que afecta 
su calidad de vida y la de sus familias, en especial la de su 
cuidador/a principal quien suele asumir la responsabilidad 
del tratamiento. En estas circunstancias, la comunicación 
es un elemento crítico, especialmente al considerar la 
utilización de un lenguaje adecuado y el uso de técnicas 
que favorezcan los cuidados (Romero Massa et al., 2014; 
Romero Massa et al., 2015).

Ante este escenario, la Psicología de la Salud 
ha realizado importantes aportaciones en el ámbito 
hospitalario. Entre ellas destaca el uso de la Terapia 
Cognitivo Conductual (TCC), que se ha convertido en 
la orientación psicoterapéutica con mayor evidencia 
empírica y experimental sobre su eficacia y efectividad en 
una extensa variedad de situaciones y problemas (Díaz et 
al., 2012; Hofmann et al., 2012; Zhang et al., 2020).

En el caso de pacientes adultos con ERC, la TCC 
ha sido efectiva para disminuir niveles de ansiedad y 
depresión (Duarte et al., 2009; Núñez, 2014), así como 
para mejorar la adherencia terapéutica y la calidad de vida 
(Sáenz, 2017; Murali et al., 2019). Respecto a la población 

infantil, se ha demostrado su eficacia para ayudar a 
los pacientes con la elección de TRR (Alfaro, 2016). 
Sin embargo, hasta el momento no se ha encontrado 
evidencia de intervenciones dirigidas a mejorar la 
adherencia terapéutica, los recursos psicológicos y la 
calidad de vida. Lo cual puede deberse a que cuando 
se trabaja con niños y niñas es difícil aplicar las técnicas 
cognitivo conductuales convencionales, dadas sus 
particularidades evolutivas y motivacionales, situación 
que a su vez representa un reto para la creatividad de los 
terapeutas, quienes deben utilizar materiales que faciliten 
el entendimiento de situaciones graves, complejas y 
peligrosas como la ERC (Bunge et al., 2007). Otro factor 
a tener en cuenta es la ausencia de investigación sobre la 
efectividad o eficacia del uso de los principios de la TCC 
en las intervenciones psicológicas con esta población en 
específico.

En el trabajo con niños, niñas y adolescentes 
empleando tratamientos con técnicas cognitivo-
conductuales, distintos estudios recomiendan utilizar 
metáforas e historias acompañadas de ejercicios 
de respiración diafragmática con o sin meditación, 
mindfulness, imaginería e hipnoterapia, porque favorecen 
la comunicación interpersonal y convierten las propuestas 
terapéuticas en actividades lúdicas y atractivas (Castillo 
et al., 2012; Orgilés et al., 2009; Soriano et al., 2020). 
Además, el que las historias puedan contar con un 
vocabulario sencillo y entendible les permite a los 
participantes identificarse con los personajes que las 
protagonizan, lo cual favorece el desarrollo de la alianza 
terapéutica y potencia la eficacia de las intervenciones 
(Bunge et al., 2007; Hernández & Rabadán, 2014).

No obstante, es importante que los materiales 
educativos hayan sido evaluados previamente y cuenten 
con validez de contenido que garantice el que posean 
información adecuada y oportuna para la población de 
estudio. La validez de contenido generalmente se evalúa a 
través de un panel de expertos (Escobar-Pérez & Cuervo-
Martínez, 2008). Debido a lo anterior, el objetivo del 
presente estudio fue diseñar y validar, a través de jueces 
expertos y población diana, un manual de intervención 
psicológica con técnicas cognitivo conductuales para 
población pediátrica con ERC denominado “Un deseo 
para Santi” que tiene como finalidad mejorar la adherencia 
al tratamiento, los recursos psicológicos y la calidad de 
vida.
Metodología
Participantes
Se llevó a cabo un estudio transversal, de métodos mixtos 
con diseño de tipo convergente, también llamado paralelo 
(Creswell & Plano-Clark, 2018). En el que participaron 
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dos grupos: uno integrado por jueces expertos que 
evalúo las técnicas y contenidos, y el otro por niños, niñas 
y adolescentes con y sin diagnóstico de enfermedad renal 
del que se esperaba su retroalimentación para dar certeza 
de que el estilo de redacción fuera comprendido por el 
grupo objetivo (Soriano, 2014). La selección del grupo de 
jueces se realizó tomando en cuenta recomendaciones 
de distintos autores (Escobar-Pérez & Cuervo-Martínez 
2008; Galicia et al., 2017; Soriano, 2014), quienes 
concuerdan en los siguientes criterios de selección: 
1) experiencia profesional; académica o investigativa 
relacionada al tema del estudio; 2) reconocido prestigio en 
el área del conocimiento; y 3) disponibilidad y motivación 
para participar. Por su parte, los criterios de selección 
del grupo de niños, niñas y adolescentes fueron: 1) 
participación voluntaria; 2) disponibilidad para realizar 
la evaluación; y 3) contar con el consentimiento de sus 
padres y/o cuidadores.
Instrumentos

1. Rúbrica de evaluación de materiales psicoeducativos 
para jueces diseñada por Lugo (2020). Posee trece 
criterios que evalúan formato (encabezados, títulos y 
subtítulos), diseño (tipo de letra, lenguaje y dibujos) y 
contenido (objetivos, índice, secuencia de los temas, 
conceptos, información y actividades). La rúbrica 
cuenta con un apartado de comentarios y sugerencias, 
así como una sección sólo para profesionales de la 
Psicología respecto a la aplicación de técnicas cognitivo-
conductuales. Las opciones de respuesta son: 1) 
totalmente en desacuerdo, 2) en desacuerdo, 3) neutral, 
4) de acuerdo y 5) totalmente de acuerdo.

2. Escala de evaluación del impacto y características de 
los mensajes audiovisuales, se utilizó la versión sintetizada 
de Rivera-Heredia et al. (2019), que fue adaptada para la 
población infantil. Consta de 19 criterios que evalúan el 
impacto afectivo y cognitivo de los materiales (reflexión 
[α= .86], recursos  [α= .77] e impacto cognitivo [α= .76]), 
así como las características de los mensajes (novedad 
[α= .81] y calidad [α= .81]), además de un recuadro en 
el que se solicita compartir el principal mensaje que les 
dejó el material. Las opciones de respuesta de la escala 
son: 1) totalmente en desacuerdo, 2) en desacuerdo, 
3) neutral, 4) de acuerdo y 5) totalmente de acuerdo. 
Se acompaña con emoticonos acordes al texto para 
favorecer su comprensión.

Procedimiento
Para el diseño del manual se realizó una revisión de 
literatura de estudios similares en los que se diseñaron 
materiales educativos (Correa, 2014; Espada et al., 2010; 
Franco-Aguilar et al., 2018; Montes et al., 2006; Salazar et 

al., 2012). Posteriormente, la secuencia metodológica se 
estableció en tres fases que se describen a continuación:
Fase preliminar. En esta fase se realizó el primer borrador 
del manual de intervención psicológica denominado “Un 
deseo para Santi” para niños, niñas y adolescentes con 
ERC y sus cuidadores principales, con ocho sesiones y 
distintas técnicas cognitivo-conductuales. El contenido 
dedicado a mejorar la adherencia terapéutica, los 
recursos psicológicos y la calidad de vida se determinó 
de acuerdo con lo recomendado en la revisión 
bibliográfica y recurriendo a la opinión de un grupo de 
trabajo conformado por especialistas en Psicología de 
la Salud, tal como se ha realizado en otros trabajos 
de validación de programas y materiales educativos 
(Correa, 2014; Espada et al., 2010; Pick & Poortinga, 
2005; Salazar et al., 2012).

Fase exploratoria. El grupo de trabajo conformado por 
especialistas en Psicología de la Salud revisó el manual, 
aprobó su contenido y las técnicas cognitivo-conductuales. 
Este grupo realizó sugerencias de redacción y propuso 
crear un personaje con características similares a las de 
los pacientes con ERC (Hernández & Rabadán, 2014), 
además de personajes que representaran a un grupo de 
profesionales de la salud (un médico, una enfermera, una 
psicóloga y una nutricionista) para que explicaran cada 
uno de los temas que conforman el manual. Asimismo, 
se ajustaron tanto la portada, como las imágenes del 
manual y se incluyó un tema adicional en la última sesión, 
destinado a entrenar al paciente y a su cuidador para 
que pudieran identificar dificultades y soluciones en el 
tratamiento.

Fase final. Después de realizar los cambios, el grupo 
de trabajo determinó que el manual estaba listo para ser 
evaluado por el panel de jueces y por los niños, niñas 
y adolescentes del área de nefrología del hospital. A 
continuación, se invitó a participar a cada uno de los 
profesionales garantizándoles la confidencialidad de los 
datos y su uso con fines estrictos de investigación. Una 
vez recibida una respuesta favorable, se acordó una 
cita con cada uno de ellos para presentarles el manual 
y explicarles el contenido y objetivo de cada una de 
las sesiones así como las técnicas a utilizar, sólo a dos 
jueces se les envío en formato electrónico debido a su 
lugar de residencia. Cada juez revisó el contenido del 
manual junto con la psicóloga encargada del proyecto 
y envío por correo electrónico la rúbrica de evaluación 
con sus respectivas observaciones. Algunos de ellos 
también enviaron sugerencias de redacción en un 
archivo adicional. El tiempo de respuesta de cada juez 
fue aproximadamente de dos semanas.

Antes de acudir al hospital, dos niños sin diagnóstico 
realizaron la evaluación del material con el objetivo 
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de conocer sus impresiones respecto al contenido y 
las estrategias didácticas. Una vez que se obtuvo la 
aprobación por parte del comité de ética del Hospital 
Infantil de Morelia “Eva Sámano de López Mateos” 
se acudió al área de consulta externa de nefrología 
pediátrica donde se invitó a participar a los pacientes que 
se encontraban en la sala de espera. Tres adolescentes 
y sus cuidadores primarios aceptaron participar, revisaron 
el manual junto con la psicóloga encargada del proyecto y 
llenaron los instrumentos de evaluación.
Análisis de los datos
En la fase cuantitativa, se tomó en cuenta el porcentaje de 
acuerdo entre las observaciones de los jueces (Escobar-
Pérez & Cuervo-Martínez, 2008), las puntuaciones del 
impacto y las características de los mensajes audiovisuales 
del manual en los niños, niñas y adolescentes. En la 
fase cualitativa se analizaron las narraciones de las y 
los participantes, en las que incluyeron sugerencias y 
comentarios para obtener la evaluación final.

Consideraciones éticas

Se contó con el consentimiento informado por parte 
de todos los participantes donde se daban a conocer 
los objetivos del estudio y el uso de la información con 
estrictos fines de investigación.

Resultados
Participaron ocho jueces con grado académico de 
doctorado, maestría y especialidad de las áreas de 
psicología, medicina y nutrición. Sus características 

sociodemográficas se presentan en la Tabla 1.
Los resultados del porcentaje de acuerdo entre jueces, 

se muestran en la Figura 1 y fueron todos superiores al 
95%, especialmente en el contenido (99.5%).

Respecto a los criterios de evaluación diseñados sólo 
para los profesionales de la psicología, el 100% de los 
participantes estuvieron de acuerdo con las técnicas 
cognitivo-conductuales y la aplicación de las estas. 
Las recomendaciones y sugerencias de los jueces se 
presentan en la Tabla 2 y están orientadas a mejorar la 
redacción, los contenidos e ilustraciones, así como los 
personajes.

En cuanto a los cinco niños, niñas y adolescentes que 
participaron en la evaluación, sus edades fueron de los 
ocho a los 14 años, con un promedio de edad de 10.6 
años. Cuatro del sexo masculino y uno del sexo femenino. 
Tres de ellos estudiaban la primaria, uno la secundaria y 
una más el primer año de preparatoria. Sus diagnósticos 
médicos fueron: síndrome nefrótico, insuficiencia renal 
crónica y monorreno.

Los resultados del impacto y características de 
los mensajes audiovisuales del manual en los niños, 
niñas y adolescentes se presentan en la Figura 2, en 
la cual se observan los puntajes promedio de cada 
dimensión. Los resultados muestran evaluaciones altas 
en las dimensiones afectiva y cognitiva, en la primera, 
especialmente en reflexión (M = 4.8) y en la segunda, en 
la calidad de los mensajes (M = 4.8).

En la Tabla 3 se muestran las respuestas que dieron 
los participantes ante la pregunta del principal mensaje 
que les dejó el manual.

Tabla 1. Características sociodemográficas de los jueces.

Profesión Grado 
académico

Especialidad Actividades laborales

1 Psicólogo Doctorado Psicología de la Salud Docencia e investigación (UCOL)
2 Psicóloga Doctorado Psicología de la Salud Docencia e investigación (UAA)
3 Psicóloga Doctorado Psicología de la Salud Docencia e investigación (UMSNH)
4 Psicóloga Doctorado Psicología de la Salud Docencia e investigación (UMSNH)
5 Psicóloga Maestría Psicología Clínica y de la Salud Docencia y práctica clínica (UdeG)
6 Médico Especialidad Nefrología Pediátrica Atención hospitalaria (HIM. ESLM)
7 Nutrióloga Especialidad Nutrición Renal Atención hospitalaria (HIM. ESLM)
8 Psicóloga Maestría Psicología Educativa Atención hospitalaria (HIM. ESLM) 

Nota. UCOL = Universidad de Colima; UAA = Universidad Autónoma de Aguascalientes; UMSNH = Universidad Michoacana de San Nicolás 
de Hidalgo; UdeG = Universidad de Guadalajara; HIM. ESLM = Hospital Infantil de Morelia “Eva Sámano de López Mateos”. 
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Figura 1. Porcentaje de acuerdo entre los jueces.

Figura 2. Impacto y características de los mensajes audiovisuales.
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   Profesional Comentarios y sugerencias

Jueces. Docencia e investigación
1 Psicólogo “Es necesario hacer adecuaciones en la redacción, poner ejemplos, incluir más imágenes, 

acortar la historia de Santi, y al final colocar un apartado de sugerencias que pueden ser 
enviadas a un correo electrónico”.

2 Psicóloga “Realicé sugerencias de redacción a fin de simplificar la información pensando en el 
público al que irá dirigido. En general considero que el manual está muy bien cuidado, las 
sugerencias realizadas son para facilitar la comprensión de los niños”.

3 Psicóloga “Considero importante colocar que el manual es para niños/as y adolescentes”. También es 
importante contar con imágenes amigables y colocar esquemas que faciliten el entendimiento 
de los temas”.

4 Psicóloga “Es necesario incluir a una enfermera dentro de los profesionales que brindan atención a 
estos pacientes. Hace falta fortalecer aspectos relacionados con la familia y los recursos 
psicológicos y colocar imágenes de la figura paterna”.

5 Psicóloga “Excelente manual, con claridad gramatical y pertinencia de los temas”.
Jueces. Atención hospitalaria

6 Médico “Me parece muy adecuado para los pacientes, no veo ningún inconveniente”.
7 Nutrióloga “Sería bueno integrar técnicas de cocción de alimentos”.
8 Psicóloga “Excelente manual con información acertada y funcional”.

Tabla 2. Recomendaciones y sugerencias de los jueces.

Tabla 3. Principal mensaje percibido por los niños/as y adolescentes.

Participantes Mensaje
1 Masculino de 11 años “Que hay que tener una buena alimentación y hacer caso a los adultos para que 

no nos pase nada”
2 Masculino de 6 años “Aprendí mucho de los órganos”
3 Femenino de 14 años “Que hay que cuidarse para estar bien y sentirnos bien con nosotros mismos”
4 Masculino de 14 años “Para el cuidado de mi salud”
5 Masculino de 8 años Me gustó mucho, ¿puedo llevármelo a mi casa?

 Adecuaciones al manual

Tras la evaluación de los jueces y de los niños, niñas y 
adolescentes se hicieron adecuaciones al lenguaje 
utilizado para facilitar el entendimiento de cada uno de los 
temas en la población de estudio. Se afinó la portada, se 
colocaron esquemas con colores, se incluyó el personaje 
de una enfermera, de la figura paterna y algunos esquemas 
e ilustraciones para motivar la lectura en los pacientes. 

Además, en la sección de alimentación se integraron 
algunas recomendaciones para la cocción de alimentos que 
poseen alto contenido de agua y fósforo. Finalmente, se 
agregó un apartado de sugerencias para que los pacientes 
puedan escribir sus comentarios respecto a la intervención, 
o bien, enviarlos a través de un correo electrónico. La 
estructura final del manual se muestra en la Tabla 4, y se 
puede consultar en Guzmán-Carrillo et al. (2021).
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Tabla 4. Sesiones, objetivo y técnicas cognitivo conductuales del manual de intervención.

Sesión Objetivo y contenido Técnica(s) 
utilizadas

1 ¿Qué son los 
riñones y para qué 
sirven?, ¿Qué es la 
Enfermedad Renal 
Crónica?

- Explicar el funcionamiento de los riñones, describir en qué consiste la ERC y 
los tipos de TRR que existen.

-Psicoeducación

2 Toma de 
medicamentos

- Mostrar la importancia de tomar los medicamentos a la hora y dosis indicadas, 
y acudir en busca de atención médica en caso de presentar síntomas. 
- Destacar la relevancia de los análisis clínicos y de asistir a las sesiones de 
hemodiálisis. 

-Psicoeducación

3 Alimentación 
saludable

- Identificar en qué consiste una alimentación saludable en la ERC, así como las 
ventajas y desventajas de comer sano. 
- Proporcionar al paciente y a su cuidador una lista de alimentos que señale los 
que pueden consumir y los que deben limitar, así como consejos prácticos para 
cocinar. 

-Balance 
decisional

4 Manejo de 
emociones

- Entrenar al paciente y a su cuidador en el conocimiento de las emociones, 
explicarles la función de cada una de ellas, así como ejemplos de cómo 
expresarlas y manejarlas de manera saludable.
- Mostrar al paciente un diario de emociones para que registre diariamente cómo 
se siente. 

-Psicoeducación

5 Manejo del estrés - Explicar qué es el estrés, cuáles son sus síntomas y consecuencias. 
- Entrenar al paciente y a su cuidador en la respiración diafragmática a través 
de la metáfora de la “tortuguita” que consiste en respirar de manera lenta como 
el caminar de las tortugas, inhalando y exhalando de manera profunda para 
manejar el estrés. 
- Mostrar actividades adicionales que también podrán practicar para relajarse 
(caminar, escribir, bailar, jugar, practicar yoga).

-Respiración 
diafragmática
-Imaginería

6 Para cada 
dificultad busca 
una solución

- Compartir dificultades que surgen durante el tratamiento y soluciones que 
otros pacientes han encontrado con el objetivo de que el paciente y su cuidador 
identifiquen cuáles han sido los principales  retos a los que se han enfrentado y 
reflexionen cómo pueden resolverlos.
- Explicar la influencia de los pensamientos automáticos sobre la enfermedad, a 
través de la técnica de reestructuración cognitiva, la cual consta de tres pasos: 
1) Identificación de los pensamientos inadecuados  2) Evaluación y análisis de 
esos pensamientos y 3) Búsqueda de pensamientos alternativos. 

-Solución de 
problemas            
-Reestructuración 
cognitiva

7 Mis recursos 
psicológicos ante 
la enfermedad

- Describir qué son los recursos psicológicos.
- Contar la historia de Santi en la que se describe cómo es que el niño y su 
familia se dieron cuenta que padecía ERC y los recursos psicológicos que 
utilizaron para afrontar el diagnóstico.
- Realizar preguntas el paciente y a su cuidador para que reflexionen acerca de 
los recursos con los que cuentan para afrontar la enfermedad.

-Psicoeducación
-Cuento

8 Mi cuidador y yo - Explicar las funciones y labores que desempeña el cuidador primario y 
que pueden llevarlo a presentar cansancio, agotamiento y estrés, con el 
objetivo de que el paciente también aprenda a cuidar a su cuidador.

-Psicoeducación

9 Un deseo para 
Santi

- Motivar al paciente durante la espera del trasplante de riñón a través 
de la historia de Santi en la que él es trasplantado después de un largo 
proceso de espera.
- Rescatar los aprendizajes del tratamiento.
- Cierre del tratamiento. 

-Cuento
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Discusión
Cuando se trabaja en contextos hospitalarios con 
pacientes pediátricos que tienen enfermedades crónicas, 
es necesario que los profesionales de la salud mental 
cuenten con herramientas que les permitan a los pacientes 
comprender las situaciones graves y complejas a las 
que se enfrentan, ya que derivado de su escasa edad y 
experiencia, es posible que posean pocas habilidades para 
afrontar de manera adecuada los desafíos que representa 
la enfermedad (Hernández & Rabadán, 2014).                                        

Debido a ello, se recomienda proporcionar a los pacientes 
y a sus familias información sencilla de comprender, ya 
que además de que les reduce el sufrimiento, les permite 
tomar mejores decisiones respecto a su salud (Garrido-
Molina, 2020). Dicha información puede darse en el 
contexto hospitalario, o bien de manera remota, dadas las 
condiciones de salud que afronta la humanidad, como es el 
caso de la pandemia por COVID-19 (López-Villegas, 2021).

Por esa razón, una de las principales bondades del 
manual de intervención “Un deseo para Santi” (Guzmán-
Carrillo et al., 2021), es que posee un enfoque integral 
gracias a las aportaciones del equipo interdisciplinario que 
lo validó, es de fácil aplicación y de corta duración, cuenta 
con nueve sesiones destinadas a mejorar adherencia 
al tratamiento, recursos psicológicos y calidad de vida, 
para lograrlo se utilizaron distintas técnicas cognitivo 
conductuales adaptadas para la población de estudio.

Es importante que los materiales educativos se adapten 
a las necesidades de los pacientes y utilicen técnicas y 
estrategias que les proporcionen información adecuada a 
su edad, con un vocabulario sencillo para que el niño o 
niña entienda lo que le ocurre, disminuya sus niveles de 
ansiedad e incertidumbre y cumpla las indicaciones del 
tratamiento (Bunge et al., 2007; Hernández & Rabadán, 
2014).  En el caso de la ERC, en las fases tempranas 
cuando hay pocos o nulos síntomas, el paciente o la familia 
podrían desconocer la gravedad de la enfermedad y no 
darle importancia e ignorar las recomendaciones médicas, 
que dejan como consecuencia la complicación de la 
enfermedad e incluso la muerte (Chávez-Iñiguez, 2014).

Asimismo, se recomienda que los materiales incluyan 
historias que les permitan a los pacientes comprender 
la situación grave en la que se encuentran, superando 
miedos e incluso modificando actitudes o creencias que 
tienen acerca de la enfermedad, del hospital y de los 
profesionales que los asisten. Además, si los protagonistas 
de los cuentos tienen edades equivalentes a las de los 
pacientes, es posible que los niños y niñas se identifiquen 
con los personajes ficticios y concluyan que, al igual que 
el protagonista, sus problemas pueden ser resueltos 

(Hernández & Rabadán, 2014). En ese sentido, entre los 
aspectos más valorados por los jueces de este estudio fue 
la creación del personaje principal denominado “Santi” un 
niño de 11 años con ERC que está presente en todas las 
sesiones y comparte distintas situaciones y experiencias 
del padecimiento, lo cual de acuerdo con los niños, niñas 
y adolescentes, les ayudó a entender la enfermedad y los 
cuidados que debían seguir durante el tratamiento.

Dichos hallazgos coinciden con otras investigaciones 
en población pediátrica en las que se han utilizado con 
éxito cortometrajes, historias y metáforas para facilitar 
el entendimiento de una enfermedad crónica o terminal 
(Espada et al., 2010; Guzmán-Carrillo & Rivera-Heredia, 
2018; Hernández & Rabadán, 2014). Entre los aportes de 
este estudio destaca haber diseñado el manual bajo la 
supervisión constante de un equipo de trabajo conformado 
por expertos en Psicología de la Salud. Aunado a ello, 
haber contado con un equipo de jueces provenientes 
de distintas áreas de la salud permitió enriquecer su 
contenido y abordar aspectos biológicos, psicológicos y 
sociales de la ERC que favorecen una atención integral 
y colaborativa.

Al respeto, Franco-Aguilar et al. (2018) señalan que 
la validación de los materiales debería ser obligatoria 
para garantizar la pertinencia de la información y evitar 
comprensiones equivocadas o insuficientes que les restan 
eficacia. Además, la validación facilita la difusión de los 
materiales y optimiza el uso de los recursos disponibles 
(Salazar et al., 2012).  Por lo anterior, es necesario 
difundir el manual “Un deseo para Santi” para comprobar 
su eficacia en distintos escenarios hospitalarios del país, 
para que en un futuro se puedan realizar recomendaciones 
también a nivel internacional.

Como parte de las limitaciones del estudio se encuentra 
que sólo participó un médico y una nutricionista en el 
equipo de jueces, de ahí que en futuras investigaciones 
se recomienda integrar a más profesionales de dichos 
campos de estudio para contar con observaciones 
adicionales que puedan enriquecer el contenido del 
manual de intervención.

Como línea de investigación a futuro, se recomienda 
trabajar otro manual para toda la familia con el objetivo 
de facilitar y ampliar los procesos de entendimiento de la 
enfermedad, empatía, redes de apoyo y comunicación.

Conclusión
El trabajo con población pediátrica con ERC requiere 
que el terapeuta cuente con herramientas que sean 
entendibles y despierten el interés de los pacientes para 
modificar los pensamientos y emociones que producen 
malestar y que son debidas al padecimiento. En ese 
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sentido, se recomienda hacer uso de materiales que les 
permitan a los pacientes conectar con sus emociones y 
reconocer las fortalezas y habilidades que poseen para 
afrontar la situación en la que se encuentran, y con ello 
evitar complicaciones y/o consecuencias adversas de la 
enfermedad.

Sin embargo, es importante que los materiales se 
sometan a un proceso de validación para garantizar la 
calidad y pertinencia de la información. Al respecto, 
una de las aportaciones de este estudio fue el diseño y 
validación a través de jueces del manual de intervención 
denominado “Un deseo para Santi” para mejorar 
adherencia al tratamiento, recursos psicológicos y calidad 
de vida en niños, niñas y adolescentes con ERC.

Además, los resultados muestran la necesidad de 
generar un impacto positivo en la atención en salud de 
pacientes pediátricos con ERC de México a través de un 
trabajo interdisciplinar en el que se contemplen aspectos 
biológicos, psicológicos, ambientales, económicos y 
sociales de la enfermedad. Asimismo, otra posibilidad a 
futuro es poner a prueba este manual en otros países de 
habla hispana.
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