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Resumen

Son numerosas las causas del incumplimiento tera-
péutico en pacientes pediatricos con trasplante renal.
El objetivo de este trabajo fue, identificar las dificul-
tades que presentaban las familias y los pacientes
para el correcto cumplimiento del tratamiento en
receptores de trasplante renal pediatrico.

Para ello se realiz6 un estudio observacional descrip-
tivo y transversal con la participacion de 41 pacientes
de edades comprendidas entre los 5y 18 afios. Como
instrumento de medida se disefi6 una encuesta con
preguntas cerradas sobre aspectos demograficos,
conocimientos y actitudes con respecto al tratamiento
recibido, autonomia o dependencia en la administra-
cién, adhesion y cansancio del paciente y cuidador. Se
realiz6 la encuesta al paciente y cuidador principal.

El porcentaje de incumplimiento fue del 12,1%
observandose mayor incumplimiento en receptores
adolescentes. Los pacientes que presentaron recha-
zo de injerto fueron 14, de los cuales, 9 por causa
inmunolégica y 5 por abandono de tratamiento. El
90% de los pacientes manifestaban haber recibido
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una informacion completa respecto a conocimientos
e importancia de la toma. Presentaban un correcto
conocimiento de los inmunosupresores, el horario y la
adherencia de la toma. El 18% manifestaron desconoci-
miento sobre los efectos secundarios. Las razones para
dejar de tomar la medicacion fueron principalmente el
cansancio del paciente o cuidador (70%) y olvido en un
50%, de los cuales el 22% presentaron olvido s6lo en
una ocasion. En cuanto a las incidencias en la toma del
tratamiento, se observaron diarreas (50%) y vomitos
(42%,). La mayoria de los pacientes tienen supervision
de la toma de medicacion por parte de un cuidador, que
habitualmente la madre. Todos los pacientes estudiados
disponian de ayuda social (100%) y financiacién del
tratamiento. En general podemos decir que los pacientes
se sienten motivados a seguir el tratamiento, pero se
sienten agotados debido al largo periodo del mismo.

PALABRAS CLAVE:

- TRASPLANTE RENAL PEDIATRICO

- ADHESION AL TRATAMIENTO

- DIFICULTADES EN SEGUIMIENTO PLAN
TERAPEUTICO

- INMUNOSUPRESORES

Compliance with treatment in paediatric renal
transplant

Abstract

There are numerous causes of therapeutic non-
compliance in paediatric patients with a renal
transplant.
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The aim of this study was to identify the difficulties
presented by families and patients for correct
compliance with treatment in paediatric recipients
of renal transplants.

To do so, a transversal, descriptive observational
study was carried out with the participation of 41
patients of ages ranging from 5 to 18. As a measuring
instrument, a questionnaire was designed with closed
questions on demographic aspects, knowledge and
attitudes to the treatment received, self-sufficiency
or dependence in administration, compliance and
tiredness of the patient and carer. The questionnaire
was applied to the patient and main carer.

The percentage of non-compliance was 12.1%, and
was observed to be higher in adolescent recipients.
A total of 14 patients presented graft rejection,
of which 9 were for immunological reasons and 5
due to abandoning the treatment. 90% of patients
stated that they had received full information about
the medication and its importance. They showed
correct knowledge of the immunosuppressant
medication, timetable and compliance with dosage.
18% expressed lack of knowledge of side effects.
The reasons for stopping to take the medication
were mainly tiredness of the patient or carer
(70%) and forgetfulness in 50%, of whom 22%
only forgot to take the medication on one occasion.
As regards incidents associated to taking the
medication, diarrhoea (50%) and vomiting (42%)
were observed. Most patients are supervised in
taking their medication by a carer, usually their
mother. All the patients studied had social assistance
(100%) and financing of the treatment. In general,
we can say that patients feel motivated to continue
the treatment, but feel exhausted due to its long
duration.

KEY WORDS:

- PAEDIATRIC RENAL TRANSPLANT

- COMPLIANCE WITH TREATMENT

- DIFFICULTIES IN FOLLOWING
THERAPEUTIC PLAN

- IMMUNOSUPPRESSANTS
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Introduccion

El servicio de nefrologia pediatrica de nuestro hospital
tiene realizados desde 1981 hasta la actualidad 270
transplantes en nifios y adolescentes. Se trasplantan
nifios que por su peso y tamafio, asi como por su gran
labilidad, necesitan unos cuidados minuciosos y espe-
cificos por parte de personal experto y entrenado en
su manejo. A pesar de las mejoras en el tratamiento
inmunosupresor, que han reducido la incidencia de
rechazo agudo, las tasas de pérdida renal crénica se
han mantenido elevadas en los pacientes pediatricos
en los tltimos 20 afios!.

Los factores educacionales de los pacientes pediatri-
cos y cuidadores habituales, la edad de los pacientes
(nifios, adolescentes), la aparicion de efectos adver-
sos, tamafo y sabor de los medicamentos, nimero de
dosis diarias, asi como la falta de comprension de la
enfermedad pueden afectar al seguimiento correcto
del plan terapéutico. La actitud y creencia de los pa-
cientes con respecto a la medicacion, la enfermedad
y el equipo asistencial son factores indiscutibles a la
hora de aceptar el tratamiento propuesto y realizarlo
de forma correcta®. La informacion y la educacion
sanitaria son la clave para obtener un buen grado de
cumplimiento en los pacientes trasplantados. Creemos
que es importante conocer el grado de cumplimiento
ya que éste influye directamente en la evolucion de su
enfermedad y como consecuencia el fracaso renal.

La finalidad de este estudio es mejorar la adherencia
al tratamiento para asi mantener la salud del nifio
transplantado e indirectamente del nicleo familiar,
disminuyendo el nimero de hospitalizaciones y pro-
longando la vida del injerto.

Objetivos

« Identificar las dificultades que presentan el paciente
y las familias, para llevar a cabo de forma correcta el
tratamiento diario y adoptar medidas para mejorarlo.

» Explorar las posibles causas del incumplimiento te-
rapéutico que pueden afectar a la supervivencia del
injerto y la del paciente. Averiguar la situacion social
laboral y familiar que afectan en el seguimiento

e Conocer los problemas que presentan con mayor
frecuencia estos pacientes y cuidador, derivados del
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tratamiento y proporcionar estrategias de resolucion
de problemas.

Material y métodos

Para analizar la prevalencia del buen uso de los me-
dicamentos en los pacientes trasplantados renales,
se ha realizado un estudio observacional, descriptivo
y transversal basado en la observacion y valoracion
de las necesidades basicas del paciente y su familia,
con el cual pretendemos conocer el cumplimiento
del tratamiento terapéutico a un grupo de pacientes
trasplantados renales.

Se estudiaron 41 pacientes en edades comprendidas
entre los 5y los 18 afios, intervenidos de trasplante
renal en un hospital de tercer nivel. EI tiempo total
del estudio fue de un afio (febrero de 2008 a febrero
de 2009).

Estos pacientes, acudieron a la consulta de enfermeria
del servicio de nefrologia infantil habilitada para el
estudio, con cita previa coincidiendo con sus controles
habituales, evitando asi desplazamientos atipicos, o
aprovechando el periodo de su hospitalizacion. Como
instrumento de medida, se disefié un cuestionario con
preguntas preestablecidas con una serie limitada de
respuestas. Las preguntas fueron cerradas ya que nos
facilitan una respuesta especifica, breve y con mono-
silabos en forma de si o no, permitiendo espacios de
narracion por parte del paciente o cuidador. Todos
los entrevistados respondieron a la misma serie de
preguntas formuladas en el mismo orden.

Las preguntas fueron divididas en cinco apartados:
1. Aspectos demograficos de la poblacion estudiada

2. Conocimientos y actitudes de los pacientes con res-
pecto a la medicacién que reciben

3. Adhesion al tratamiento

4. Autonomia o dependencia del paciente con respecto
a la toma de medicacion

5. Cansancio del paciente o cuidador en el cumplimiento
del tratamiento.

El método utilizado fue una entrevista semiestructu-
rada y dirigida incluyéndose una hoja de informacion
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al paciente asi como una autorizacién para el trata-
miento de datos personales. El tiempo estimado para
contestar a todas las preguntas fue de 30 minutos con
el nifo y cuidador.

Previo al comienzo del estudio, se llevé a cabo una
encuesta piloto a 5 pacientes, posteriormente se intro-
dujeron algunas modificaciones, principalmente para
mejorar el cuestionario y aclarar algunos conceptos.

Consideramos cumplidor aquel paciente y cuidador
que percibe la necesidad de realizar el tratamiento de
forma correcta, dispone de habilidades para realizarlo
superando las dificultades que aparezcan.

Se consideraron las siguientes variables: olvido de la
dosis, cansancio del nifio y cuidador, dificultades en la
adquisicion de la medicacion, falta de conocimientos,
abandono por remision de sintomas, aparicion de pro-
blemas intercurrentes que interfieran en la administra-
cion de la medicacion como vomitos, diarreas. Se tuvo
también en cuenta la edad, el nimero de trasplantes, la
nacionalidad, la fecha del trasplante renal, el respon-
sable de la medicacion, el conocimiento sobre ella, la
informacion recibida, las dificultades en la adquisicion,
el cansancio y el abandono del tratamiento.

Se cre6 una base de datos en formato MS-Access.
Para el analisis de los resultados se utilizé el progra-
ma SPSS 13. Se utilizaron hojas A4 de cuestionarios
individuales.

Resultados

Descripcion demografica

En el presente estudio han intervenido 41 pacientes
trasplantados renales de los cuales 28 son nifios y 13
nifias, en edades comprendidas entre 5y 18 afios. La
edad media de los pacientes fue de 11,4 afos. EI 81%
de la muestra eran de nacionalidad espafiola, el 19%
restante se distribuye en arabes, argentinos, bolivianos,
portugueses y gambianos.

Respecto al niimero de trasplantes renales: el 85,3%
de los sujetos de estudio, recibieron el primer tras-
plante renal, el 7,3% era el segundo trasplante renal
el 4,87% era el tercer trasplante renal y el 2,44% el
cuarto trasplante renal.
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Conocimientos y actitudes de los pacientes con
respecto a la medicacidn que reciben

El 92% de los pacientes encuestados conocen la me-
dicacion que toman, para que la toman y también el
horario. El 90% conocen la importancia del trata-
miento. También se observa una elevada frecuencia del
conocimiento de los inmunosupresores en un 82%, asi
como se valora de forma muy importante el tratamiento
y la pauta de administracion.

Cuando se pregunta la actitud del paciente frente a la
hora de la toma de medicacion, el 51,3% recuerdan
el horario de memoria, el 41% contestan que se guian
por las instrucciones de la enfermera, el 5,1% miran
el horario hecho por ellos, y el 2,6% preguntan a un
familiar o cuidador (figura 1).

5% 3%

41%

[l de memoria M horario enfermera

[ horario paciente [ horario paciente

Figura 1. Cémo recuerda la hora de tomar la medicacion

Los pacientes perciben que la informacion recibida
por la enfermera sobre los beneficios de la medicacion
en el momento del alta es la adecuada y se sienten
satisfechos (97%) aunque con respecto a los efectos
secundarios el 18% consideran que no los conocen por
falta de informacion.

Las razones mas frecuentes por la que se dejé de tomar
la medicacion fueron: el 50% por olvido, teniendo en

176 Rev Soc Esp Enferm Nefrol 2010; 13 (3): 173/179

cuenta que el 22% se olvidaron sélo una vez. EI 15
% por cansancio y un paciente porque le cambiaba el
aspecto fisico.

Adhesion al tratamiento

La pregunta si el paciente ha dejado de tomar alguna
medicacion: el 49% de los pacientes encuestados nunca
olvidé tomar la medicacion, de los que se olvidaron el
40% solo lo hicieron 1 0 2 veces y el 11% mas de 5
veces. El porcentaje de incumplimiento fue del 12,1%,
los cuales estaban todos en edades de la adolescencia
(figura 2). EI 50% de los pacientes que no quieren
tomar la medicacién es debido al sabor. Ninglin paciente
deja de tomar la medicacién por encontrarse bien. Los
pacientes que presentaron rechazo del injerto fueron
14, de los cuales 9 por causa inmunolégica y 5 por
abandono del tratamiento debido a problemas psico-
sociales y culturales.

10 veces20 veces
5 veces 3% 3%

2 veces
18%

nunca
49%

1 vez
22%

Figura 2. Olvido en la toma de medicacion

Las familias disponen de ayuda social (100%), por lo
que el coste de la medicacion no influye en el abandono
del tratamiento.

Autonomia o dependencia del paciente con res-
pecto a la toma de medicacion

Los pacientes reciben el seguimiento constante de la
toma de medicacion por parte de un cuidador (figura 3).
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El 74% toman la medicacién acompafiados y el 26% lo
hace solo. EI 92% de los pacientes toman la medicacion
en casa.

Supervisado;
10%

Paciente;
Madre-Padre; 39%

13%

Padre;
3%

Madre;
27%

Abuela;
Cuidador; 39,

5%

[ Paciente [ Cuidador [] Padre
B Abuela [l Madre [ Madre-Padre

B Supervisado

Figura 3. Colaboracién en la toma de medicacién

La mayoria de los pacientes disponen de stock (85%) de
2 cajas de medicacion y no tienen dificultades para con-
seguirla, acuden al médico de referencia, a la farmacia
o al hospital si el problema esta en como fraccionarla
al necesitar dosis pediatrica (figura 4).

No tiene
problema
17%

Espera visita
3%
Hospital Urgencias
3%
Médico
Farmacia 69%
8%

Figura 4. Forma de conseguir la medicacién

Cuando se pregunta al paciente/cuidador sobre la
actitud negativa del paciente a la hora de tomar el
medicamento: el 64% responden que nunca han pre-
sentado este problema, al 33% de los pacientes se
les obliga a tomarla y al 3% se espera a la siguiente
dosis; el motivo principal es el cansancio.

El 43% de los pacientes encuestados responden que
les resulta pesado tomar la medicacion todos los dias,
asi como el horario prescrito. La baja autoestima de
los pacientes y la falta de apoyo familiar, fueron los
factores que se asociaron con menor cumplimiento.

Discusion

La adherencia al tratamiento postrasplante renal es
esencial para la supervivencia del injerto a largo plazo.
Algunos estudios demuestran que el no cumplimiento con
la medicacién inmunosupresora es muy comin en recep-
tores de trasplante renal ya que el 20% de los pacientes
presentan omision esporadica de las tomas y hasta el
15% de los pacientes trasplantados presentan absten-
cion total de la medicacion?. En general, los pacientes
pediatricos y los adolescentes tienen peor adherencia
al tratamiento comparandolos con la edad adulta. Esto
se asocia a un aumento de pérdida del injerto*.

Conocer el grado y las causas de incumplimiento de
los pacientes puede ayudar a alcanzar los objetivos
de control. Los resultados de este estudio revelan un
alto cumplimiento en los pacientes que recibieron
un trasplante renal (87,87% cumplidores, 12,13%
incumplidores) en nuestro hospital. Conocer el com-
portamiento de nuestros pacientes con respecto a la
medicacién prescrita es de vital importancia, tanto
para evitar errores en las dosis que conlleven mayor
riesgo de efectos secundarios como para optimizar los
resultados de la medicacion.

En un estudio de Feinstein encuentran una elevada pre-
valencia de incumplimiento en adolescentes que se ad-
ministran solos las medicacion. También se ha descrito
una adherencia significativamente mejor en los pacientes
que tienen mayor conocimiento del régimen terapéutico,
que sus padres o cuidadores son responsables del trata-
miento y los que usan pastilleros unidosis para organizar
la medicacion®. La implicacion de las familias en nuestro
estudio justifica el buen manejo del tratamiento, ya que
el paciente por su edad no se responsabiliza de dicho
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tratamiento ni de la constancia del mismo (74% tomaba
la medicacion acompafiado y el 26% solos).

La principal causa de la no adherencia al tratamiento fue
el olvido, la segunda el cansancio del paciente y cuidador
debido a la dependencia continua de la medicacion. El
sabor y tamario del farmaco también influye en la negacion
de la toma. Los nuevos inmunosupresores (dosis Uinica)
favorecen el cumplimiento terapéutico y ofrecen una mejor
monitorizacion para el paciente’. Diversos estudios avalan
que el estrés de los padres, interacciones disfuncionales
entre padres e hijos y problemas de comportamientos se
asocian con una menor adherencia al tratamiento6. En el
presente estudio resultd que los pacientes con abandono
de tratamiento coincidian con nivel socioeconémico bajo,
familias desestructuradas, edades de adolescencia y au-
sencia de apoyo familiar. Estos resultados sugieren que
es importante evaluar los factores de riesgo del receptor
con anterioridad al trasplante renal. En nuestra unidad nos
encontramos con pacientes enfermos cronicos cada vez
mas jovenes, cuyos padres viven una situacion especial de
dependencia del tratamiento por la enfermedad de su hijo
y con una serie de dificultades en su proyecto de vida. En
ocasiones debido a situaciones de desestructuracion familiar,
diferencias interculturales, cansancio del cuidador etc, es
necesario contactar con un tercer responsable: nefrélogo,
medico, enfermera, asistente social del CAP de referencia,
cuya finalidad es facilitar el buen manejo del tratamiento
para que este sea eficaz.

En el estudio el 50% de los pacientes presentaban
diarreas y el 42% voémitos. Al pertenecer nuestra
poblacién trasplantada a una franja de edad inferior
a 6 afios la incidencia de problemas digestivos es ele-
vada, con multiples posibles causas como: infecciones
viricas y bacterianas ligadas al contacto con otros
nifios (guarderias, entorno familiar, etc.), intolerancia
digestiva (intolerancia a la lactosa) y efectos adversos
a algunos inmunosupresores. Todo ello conlleva una
alta incidencia de problemas gastrointestinales y como
consecuencia comporta:

* Necesidad de monitorizar repetidamente los niveles
del farmaco

e Eventual cambio temporal o permanente del régimen
inmunosupresor si se evidencia toxicidad digestiva

e Control hasta la resolucion de los sintomas

Por tanto, es necesario adoptar una serie de medidas
para aumentar el grado de seguimiento de los pacientes
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y mejorar el aumento de cumplimiento terapéutico,
dichas medidas podrian ser entre otras:

e Coordinacion con diferentes niveles asistenciales
(CAP de referencia) para pacientes con problemas
psicosociales y culturales.

e Educacion sanitaria y apoyo a las familias:

o Reforzar informacion sobre el tratamiento diario
a seguir de la manera mas simple posible.

o Reforzar informacion sobre efectos secunda rios y
aparicion de alteraciones gastrointestinales (dia-
rreas, vomitos) y actitud a seguir ante estos.

o Consecuencias derivadas del incumplimiento tera-
péutico.

e Métodos para evitar que el paciente no olvide su
medicacion:
o Simplificar las pautas posoldgicas, dar instrucciones
claras, utilizar hoja recordatorio con la fotografia
de la caja.

* Informacion al paciente y familias sobre la dispensa-
cion de pastilleros unidosis (figura 5) a través de su
farmacia de referencia para facilitar la comprensién,
dosificacion y horario.

Figura 5. Pastilleros unidosis
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Conclusiones
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En conclusién, los resultados del estudio indican que la
falta de adhesién al tratamiento es baja. Los pacientes
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del tratamiento se da en pacientes con problemas socio-
familiares y culturales asociados. La informacion que
la enfermera les da a los pacientes cuando reciben el
alta de forma oral y escrita sobre la medicacion y de
manera individualizada es adecuada. Esto reduce el
mayor niimero de errores.
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juega un papel fundamental en la res ponsabilidad ante
la toma de medicacion. La persona que mas se implica
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En general, podemos decir que los pacientes se sienten
motivados a seguir el tratamiento, pero se sienten agota-
dos debido al largo periodo del mismo. Es muy importante
tener en cuenta que existe el sesgo de complacencia del
paciente con el entrevistador debido al conocimiento que
tiene el paciente con el entorno hospitalario.
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