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RESUMEN

ANALISIS DE LA SENSIBILIDAD DE UN INSTRUMENTO PARA DETECCION
DE FACTORES ASOCIADOS A LA FALTA DE ADHERENCIA AL PROGRAMA
DE INTERVENCION TEMPRANA EN NINOS CON FACTORES DE RIESGO
NEUROLOGICO.

OBJETIVO: Crear un instrumento para la deteccion de factores asociados a la
falta de adherencia al programa de intervencion temprana en nifios con factores
de riesgo neurologico.

Estudio Clinimétrico. Periodo: Diciembre 2008 - Agosto del 2009.

POBLACION: Se obtuvo en la Unidad de Medicina Fisica y Rehabilitacién region
Norte del Modulo de Rehabilitacion Pediatrica con Factores de Riesgo
Neuroldgico.

CRITERIOS DE INCLUSION .Familiares de pacientes con factores de riesgo
neurologico, de los primeros dias de nacido a 11 meses que se encuentren
realizando el programa de intervencion temprana en la UMFRRN.

CRITERIOS DE EXCLUSION: Nifios de los primeros dias de nacido a 11 meses
que no tengan riesgo para dafio neurologico.

TIPO DE MUESTREO: Tamafio de muestra 104 pacientes. Férmula para calculo
de estudios observacionales con variable de desenlace en proporciones.
Proporcion esperada 15%, Intervalo de confianza al 95%, Amplitud de intervalo
0.15. Alfa de 0.05, Beta de 0.20.

VARIABLE INDEPENDIENTE: Factores que influyen en la adherencia al
programa. VARIABLE DEPENDIENTE: Adherencia terapéutica al programa de
intervencién temprana en nifios con factores de riesgo neurolégico.

ANALISIS ESTADISTICO: Se calcularon los valores de kappa (dicotdmicas) y
kappa ponderada para las categorias del nivel clinico entre los observadores.
RESULTADOS: En la ponderacion del andlisis de sensibilidad del instrumento se
encontré la ponderacion interobservador promedio de 51 puntos de todo el
instrumento. Se identifico un solo item (pregunta) con un valor de 29 puntos. El
porcentaje de adherencia de la muestra fue de 88.6+- 18.8% con valores de t de
student con valor de p>0.05.

CONCLUSION: El instrumento logra identificar los factores asociados a la falta de
adherencia, es necesario modificar 1 item con menos de 36 puntos y
reestructurar los items que obtuvieron menos de 50 puntos, en una segunda
etapa.



INTRODUCCION

El total de nacimientos en México en el 2005 fue de 2 010 250 y segun la OMS
considera que del 3 al 5% de todos los embarazos son de alto riesgo vy

aproximadamente el 12 % son de riesgo moderado.

Resultado de los avances en la medicina perinatal y las mejoras en la atencion al
embarazo, parto y recién nacido de riesgo, se ha observado una disminucion de
la mortalidad neonatal en un 15-30% en los ultimos 10 afos. Sin embargo no se
han disminuido las repercusiones a mediano y largo plazo. Por lo que es
importante tomar en cuenta que al mejorar la atencidn neonatal y disminuir la
mortalidad perinatal, sobreviven mayor niumero de nifios con malformaciones

congénitas o con dafio previo neurolégico. ")

El diagnostico temprano de factores de riesgo neuroldgico y la interpretacion
correcta de alteraciones discretas de una discapacidad minima es muy
importante, asi como diferenciar entre un nifio con retraso en el desarrollo
psicomotor y otro con dafio neurolégico para dar un tratamiento rehabilitatorio

especifico. @

Los programas de intervencion temprana son técnicas y procedimientos que
tienen el objetivo de favorecer la maduracion de habilidades y aptitudes
necesarias para el desarrollo biopsicosocial y optimizar el desarrollo

psicomotor.®



En los ultimos decenios la importancia de la intervencion temprana ha pasado a
ser ampliamente reconocida, la cual se aplica en nifios con factores de riesgo y
trastornos en el desarrollo psicomotor; es un programa multidisciplinario enfocado
a recién nacidos hasta los 5 anos, con el fin de promover la salud infantil, el
bienestar, prevenir el deterioro funcional, reducir al minimo el retraso en el

desarrollo y la discapacidad. ©

La adherencia terapéutica se ha reconocido como un factor importante que afecta
al tratamiento y los resultados, sin embargo son pocos los estudios que se han
realizado para evaluar la calidad de adherencia terapéutica en las familias de los

ninos.

Esta falta de apego afecta en lo personal al paciente, el cual presentara
complicaciones y secuelas que traen consigo sufrimiento, limitaciones o
incapacidades irreversibles y progresivas, disfuncion familiar y en lo social un
costo elevado para las instituciones de salud, las cuales proporcionan servicios
que son utilizados en ocasiones en forma inadecuada prolongando
innecesariamente los tratamientos y en otras presentando recaidas o

readmisiones las cuales se podrian evitar. "



MARCO TEORICO

Los nifios de alto riesgo neurolégico son aquellos que por sus antecedentes
prenatales, perinatales y posnatales incrementan las posibilidades de presentar
trastornos en el desarrollo psicomotor. También se define como aquel nifio que
por sus antecedentes patolégicos durante el embarazo y/o parto, tiene mas
probabilidades de presentar en los primeros afios de vida problemas en su
desarrollo psiquico, motor, sensorial 0 de comportamiento, los cuales pueden

ser transitorios o definitivos.

Como resultado de los avances en la medicina perinatal y las mejoras en la
atencion al embarazo, parto y recién nacido de riesgo, se ha observado una
disminucién de la mortalidad neonatal en un 15-30% en los ultimos 10 afios. Sin
embargo no se han disminuido las repercusiones a mediano y largo plazo. Por lo
que es importante tomar en cuenta que al mejorar la atencidn neonatal y
disminuir la mortalidad perinatal, sobreviven mayor numero de nifilos con

malformaciones congénitas o con dafio previo neuroldgico. (!

Miranda H refiere que en el 2001 segun estadisticas de un Hospital de México
hubo 7,124 nacimientos 504 fueron prematuros, 204 femeninos y 300
masculinos, de los cuales 92 ingresaron a la UCIN y se reportaron 40
defunciones. Las patologias maternas que se asociaron al nacimiento prematuro
fueron principalmente las infecciosas; la procedencia de medio socioeconémico

bajo y el control prenatal irregular se observo en el 100% de las embarazadas. ®



Los indicadores de alto riesgo son de tres tipos:

1. Riesgo bioldgico en donde se menciona el peso al nacer de 1500 grs o menos,
edad gestacional de < o igual a 32 semanas, asfixia perinatal con Apgar menor
de 4 a los 5 minutos, bajo peso para edad gestacional, asistencia ventilatoria por
36 hrs o mas, hemorragia intracraneana grado Ill o IV, anormalidades en el tono
muscular (hipotonia, hipertonia, asimetria de tono o movimiento), crisis
convulsivas (3 o mas), disfuncion para la alimentacién, infeccidon sintomatica por

TORCH, meningitis, desnutricion o mal nutricién. @

La prematurez y el bajo peso son los riesgos biolégicos que producen una alta
incidencia de trastornos del desarrollo, se ha observado que el bajo peso al nacer

afecta negativamente las habilidades cognitivas reconocidas a los 7 afos.

Los recién nacidos prematuros tienen mayor riesgo de alteraciones en el
desarrollo cognitivo, motor y problemas de comportamiento que pueden persistir

en la edad adulta. ©®

La mal nutricién y presencia de infecciones durante el embarazo predispone a la
restriccion del crecimiento intrauterino esto se ha observado en paises en

desarrollo.

En pacientes con restriccion del crecimiento intrauterino y bajo peso al nacer
(3000-3499q) presentan alteraciones en el desarrollo psicomotor, cognitivas (2 a
3 afos) y problemas de comportamiento en la adolescencia en comparacion con

lactantes normales.



Los avances de la medicina permiten que sobrevivan nifilos que nacen
prematuros, sin embargo, lo ideal es que el niflo pase los nueve meses de

gestacion dentro de la madre. "

2. Riesgo establecido se considera cuando hay presencia de anormalidades
como hidrocefalia, microcefalia, anormalidades cromosdmicas o del sistema
musculo-esquelético, nacimientos multiples, mielodisplasias, miopatias

congénitas, distrofias miotdnicas, errores innatos del metabolismo.®?

3. Riesgo social donde existe presencia de padre unico, padres adolescentes,
nula escolaridad, pobreza, nivel socioecondmico bajo, embarazo accidental,
convivencia conflictiva en el nucleo familiar, separaciones traumaticas en el
nucleo familiar, padres con bajo coeficiente intelectual (que propicia un entorno
no estimulante), falta de valores culturales, antecedentes en el nucleo familiar de

delincuencia.

Algunos de los factores que se consideran como riesgo ambiental es la presencia

de drogadiccion, alcoholismo materno, exposicidon al plomo, depresion. @

Se ha demostrado que las influencias del medio ambiente, especialmente la

desnutricion y la pobreza tienen un efecto negativo en el desarrollo cognitivo.

Solo del 10-41% de los padres proporcionan a sus hijos materiales para estimular
su desarrollo y de estos el 11 — 33% participan activamente en la estimulacién
cognitiva. También se ha demostrado que la depresion materna ocasiona poca

relacion de la madre con su hijo y por consiguiente poca estimulacién. ¢ # ")
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Los criterios iniciales para un diagndstico temprano de probable dafio

neurolégico, a cualquier edad, son:

1.- Cambios en la postura y/o tono muscular.

2.- Inadecuada o falta de reaccion de enderezamiento.
3.- Inadecuada o falta de reaccion de equilibrio.

4.- Persistencia o postura de patron tonico la cual impide coordinacion del

movimiento.
5.- Asimetria en la postura.
6.- Retardo en el desarrollo parcial o total.

7.- Alteraciones o falta de integracién perceptual visual, auditiva, tactil y

cinestésica.
8.- Falta de consolabilidad. ®

El paciente de alto riesgo requiere vigilancia a largo plazo, por lo que en el primer
afno de vida es importante la deteccién de alteraciones motoras, visuales y

auditivas, diagnosticando los déficits mas severos como:

Malformaciones cerebrales, retraso mental, déficit sensorial, paralisis cerebral

que es la primera causa de discapacidad y minusvalia en nifios. @



Se considera una intervencion en forma temprana cuando el sistema nervioso
central se encuentra en la etapa de plasticidad la cual es del nacimiento hasta los
18 meses de edad. © La plasticidad cerebral se define como la capacidad del
sistema nervioso central para adaptarse o cambiar ante una influencia externa.
Son las capacidades de adaptacién del SNC y su habilidad para modificar su

propia organizacion estructural y funcional. (11)

La intervencion temprana incluye actividades organizadas y coordinadas con el
objetivo de intervenir en etapas tempranas de la vida cuando se detectan factores
de riesgo o cuando ya existen lesiones establecidas, esto encaminado a que el
nifio consiga el maximo nivel de bienestar a nivel biopsicosocial y de

funcionalidad.“*?

La atencién a la familia es fundamental ya que es muy dificil la aceptacion del
nacimiento de un hijo con problemas, hay que procurar que los padres tengan
una informacién precoz, veraz y adaptada a su situacion emocional y cultural.
Esto ayudara en la comprension de los problemas de su hijo y a establecer una
relacion terapéutica basada en la confianza, constituyéndose un marco apropiado
para la toma de decisiones. El nacimiento de un hijo con problemas siempre
supone una ruptura en la dinamica familiar, por lo que es necesario ayudar al

proceso de readaptacion de la misma. 412

Es importante en los nifios con riesgo neuroldgico actuar precozmente para evitar

complicaciones secundarias, individuales, familiares y sociales, asi como



conseguir un desarrollo completo de las capacidades interpersonales de cada
nifo, llevar al maximo el potencial de independencia y su maxima integracion

familiar, social, escolar y laboral.

Son pocos los estudios que se han realizado que evaluan la calidad de
adherencia terapéutica de las familias de los nifos, se considera que los

ingredientes fundamentales para lograr la adherencia terapéutica son:
1.- Establecer los objetivos.

2.- La colaboracion en las tareas a realizar.

3.- La atencion que se debe de dar a la familia.

4.- La educacion de los cuidadores.

5.- La calidad de alianza que se tenga con el terapeuta. %

Segun la OMS el cumplimiento terapéutico o adherencia debe entenderse como
una conducta en la que el paciente participa racionalmente en todas las
recomendaciones dadas por el grupo de profesionales para tratar su enfermedad;
el nivel de apego permite evaluar la evolucion clinica y éxito del

tratamiento.(1>16:17)

En la falta de adherencia terapéutica interfieren las fallas o dificultades para
iniciar un tratamiento, suspension prematura de la terapia e implementacion

incompleta o deficiente de las indicaciones del terapeuta. ("



Las enfermedades cronicas representan un desafio para los médicos tratantes,
ya que las tasas de adherencia al régimen terapéutico indicado son bajas y se

deterioran con el correr del tiempo. ¥
Entre los factores que aumentan la adherencia terapéutica se encuentran:

- La consideracion y reconocimiento del paciente de la gravedad de su

padecimiento.

- Grado de estabilidad familiar, en donde se encuentra que la estabilidad familiar

y la supervisién por parte de un miembro de la familia incrementa el cumplimiento

adecuado del tratamiento. (' 4 1510

- Las personas que cuentan con habilidades como disciplina y planeacion tendran

mas posibilidades de manejar en forma adecuada sus tratamientos.

- Grado de satisfaccion del paciente con los resultados obtenidos ya que tienen

mayor interés en continuar y mantener sus tratamientos.
- Supervisiéon cercana del médico o terapeuta.

Dentro de los factores que se considera tienden a disminuir la adherencia al

tratamiento se encuentran:

- Complejidad del tratamiento.
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- Grado de cambio de conducta requerido. Aquellos pacientes que necesiten
llevar acabo grandes cambios en su estilo de vida y funcionamiento, muestran un

mayor grado de dificultad en poder cumplir con el tratamiento.

- Tiempo de espera para la consulta.

Se definen 8 grandes grupos de variables que se encuentra implicadas en la

adherencia:

1. Creencias del paciente: Es importante conocer las metas esperadas del
tratamiento, la motivacion, la severidad, vulnerabilidad y autoeficacia percibida.
Los pacientes no dicen o no saben expresar sus preocupaciones, expectativas y

temores, por lo que hay que atender la comunicacion verbal y no verbal.

2. Tipo de enfermedad: Los niveles mas bajos de adhesidon se presenta en
pacientes con enfermedades cronicas en las que no hay malestar o riesgo
evidente. Un paciente que presenta sintomas y mejoria de estos con el
tratamiento tiene mayores probabilidades de desarrollar un buen nivel de

adherencia.

3. Tratamiento: Complejidad del régimen terapéutico (que implica cambios en

estilos de vida), por lo que es importante simplificar el tratamiento.

4. Relacién entre el paciente y profesionales de la salud: Es importante una
buena relacién médico — paciente, en donde influye la informacién proporcionada,

grado de satisfaccion de la atencién recibida. ('416:18),

11



A mayor satisfaccion del paciente en la relacion con su terapeuta, habra mayor y

mejor cumplimiento en los programas de tratamiento. (13)

5. Apoyo Familiar: El apego terapéutico se vincula de manera directa con el

apoyo que los familiares otorgan a los pacientes. (¢

6. Informacion: Se ha observado que proporcionar informacién de modo que
favorezca y garantice niveles de comprension y recuerdo contribuye a mejorar las

tasas de adherencia. ('®

7. Apoyo Social: Las familias que han recibido algun tipo de entrenamiento o
asesoramiento no sélo mejora su adaptacién a la situacion, si no que también

favorece la adherencia al tratamiento. ('®

8. Factores socioldgicos: El nivel de educacion, la clase social, juegan un papel
importante en los procesos de la enfermedad y del cumplimiento
terapéutico. Los grupos con nivel universitario son los mas dispuestos a

modificar su estilo de vida y a utilizar innovaciones tecnolégicas. (%1519

Otros de los factores importantes en la adherencia terapéutica es el nivel
socioeconémico, ya que se relaciona el nivel socioecondémico bajo con una

probabilidad al triple de abandonar el tratamiento, estado civil.

La falta de comprensidon de las indicaciones medicas es importante ya que si la
informacion que posee el paciente sobre su enfermedad es deficiente, origina

qgue no le de importancia con el consecuente desapego terapéutico. (16)

12



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En base a que no existen estudios que evaluen la adherencia al programa
intervencidn temprana es de mi interés crear un instrumento que detecten los
factores que influyen en la adherencia, siendo este estudio el primer paso para
detectar si el instrumento es sensible y en un futuro realizar la validacion del

instrumento.

13



JUSTIFICACION

En la UMFRRN en el afio 2008 se enviaron 515 pacientes con diagnéstico de
retraso psicomotor, de estos 240 presentaban factores de riesgo neurologicos y

fueron enviados al médulo de rehabilitacion pediatrica.

La adherencia terapéutica (AT) se ha reconocido como un factor importante que
afecta al tratamiento, pero son pocos los estudios que se han realizado que

evaltan la calidad de adherencia terapéutica de las familias de los nifios. ')

La AT es dificil evaluarla debido a su multifactorialidad y son pocos los estudios

realizados en el ambito nacional sobre apego terapéutico.

La importancia del desapego a los tratamientos es indiscutible si se analizan las
repercusiones que tienen desde el punto de vista clinico, afectivo, psicosocial

para el nifo y econdmico para las instituciones de salud. (16)

El informe de la OMS senala que la interrupcién o abandono de una terapia
encarece, en calculos conservadores, al menos en el 20 % los costos de la salud
publica. Los beneficios econdmicos de una buena adherencia terapéutica se
expresa en los ahorros generados por la disminucién del uso de los servicios de
salud complejos y costosos en caso de progresion de la enfermedad, crisis o
recaidas. Los ahorros indirectos tienen que ver con la mejoria del paciente, la
preservacion de la calidad de vida y de todas sus funciones sociales, laborales,

recreativas y personales. ¥

14



Por lo que es importante evaluar los factores asociados al apego terapéutico, ya
que se ha reconocido como un factor que afecta el tratamiento en este caso de
los nifios con factores de riesgo neuroldgico, pero no se cuenta con una
herramienta para medir las causas de esta falta de apego al programa de

intervencién temprana. (®)

15



OBJETIVOS

Crear un instrumento (analisis de sensibilidad) para la deteccién de factores

asociados a la falta de adherencia al programa de intervencion temprana en

nifios con factores de riesgo neurolégico en la UMFRRN.

16



HIPOTESIS

Debido a que es un estudio clinimétrico no se aplica hipoétesis.

17



MATERIAL Y METODOS
Disefio de estudio: Clinimétrico. Periodo: Diciembre 2008- Agosto del 2009.
La poblacién se obtuvo en la Unidad de Medicina Fisica y Rehabilitacion region
Norte d el Modulo de Reh abilitacion Pediatrica co n Fact oresd e Ri esgo
Neuroldgico.
CRITERIOS DE INCLUSION

» Familiares de pacientes con factores de riesgo neuroldgico.

e Pacientes recién nacidos de los primeros dias de nacido a 11 meses que
se e ncuentren rea lizando e | programa d e intervencion t emprana e n la
UMFRRN.

CRITERIOS DE EXCLUSION

Nifios de los primeros dias de nacido a 11 meses que no tengan riesgo para
dafio neuroldgico.

TIPO DE MUESTREO

Tamano de muestra 104 pacientes.

Se aplica la formula para calculo d e e studios observacionales con v ariable de
desenlace en proporciones.

Proporcién esperada 15%, Intervalo de confianza al 95%, Amplitud de intervalo
0.15

Alfa de 0.05, Beta de 0.20.
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VARIABLES INDEPENDIENTES

Factores quei nfluyene nla adherencia terapéutica en el programa de
intervencién temprana en nifios con factores de riesgo neurolégico.

Dentro de los cuales encontramos:

Conocimiento de la enfermedad.

« Comprension de las indicaciones medicas.

» Relacidon médico- paciente.

= Tratamiento y complejidad del régimen terapéutico.

#« Apoyo familiar, grado de compromiso familiar.

» Aspectos socio demograficos que incluyen: escolaridad, ocupacion, estado
civil, situacion familiar, transporte y distancias que recorre para acudir a
esta unidad.

VARIABLES DEPENDIENTES
Adherencia Terapéutica en el programa de intervencion temprana en nifios con

factores de riesgo neurolégico
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METODOLOGIA

El estudio es de tipo clinimétrico, el cual se llevo a cabo en el area de
Rehabilitacion Pediatrica de la Unidad de Medicina Fisica y Rehabilitacion Region
Norte del Instituto Mexicano del Seguro Social, para determinar el numero de
pacientes en el 2008 se revisaron expedientes de los nifios menores de 1 afio
que se ingresaron en el 2008 con diagnostico de Retraso Psicomotor contando

solo los pacientes con Factores de riesgo neuroldgico siendo 240.

Para realizar este estudio se disefio un cuestionario con los siguientes pasos:

1. Definir los objetivos de este instrumento.

2. Determinar los dominios que se tomaran en cuenta para la elaboracion de

este instrumento los cuales son:

- Conocimiento de la enfermedad.

- Comprension de las indicaciones médicas.

- Relacién paciente- profesional de la salud.

- Tratamiento y Complejidad del régimen terapéutico.

- Apoyo Familiar. Grado de compromiso familiar.

- Aspectos socio demograficos que incluyen: escolaridad, ocupacion
estado civil, situacion familiar, transporte y distancias que recorre para

acudir a esta unidad.
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La in formacién se o btuvo d e a rticulos relacionados co n los factores que
intervienen en | a adherencia terapéutica e n o tras p atologias, asi como de

personas provenientes de la poblacion diana.

3. Redaccién delos enunciados: Tomando en cu enta q ue las palabras
utilizadas deben ser comprensibles para la poblacién diana, enunciados

cortos.

4. Definir las escalas de respuesta.

5. Al contar con el cuestionario te rminado es evaluado p or médicos que
tienen conocimiento s obre el atributo que se midey experiencia enla
elaboracion d e e scalas, sien doc apacesd e detectar problemas
relacionados con la falta d e relevancia y re presentatividad d e los items,
formato de los mismos, con el objetivo de informar acerca de la validez de

contenido.

PARA EL AN ALISIS D E LA SEN SIBILIDAD SE L LEVARAN A CABOL OS
SIGUIENTES PASOS:
1. Definir el propdsito y marco de referencia.
2. Justificacidn clinica.
3. Aplicabilidad clinica analizando
« Comprensibilidad.
« Simplicidad.
= Oligovariabilidad.
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=« Transparencia.
= Connotacion bioldgica.
Replicabilidad
» Claridad de las instrucciones.
« Examinando sin sesgo.
Disponibilidad de la escala de salida
« Comprension
= Discriminacion.
. Validez de apariencia.
= Foco en el intercambio personal.
= Foco en la evidencia basica.
» Coherencia biolégica de los componentes.

= Colaboracion personal.

. Validez de contenido.

« Omisiones importantes.

# Inclusiones inapropiadas.

s« Ponderando componentes

=« Escalas elementales satisfactorias

# Calidad de datos basicos.
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ANALISIS ESTADISTICO

e Se calcularon los valores de kappa (dicotomicas) y kappa ponderada para

las categorias del nivel clinico entre los observadores.
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RESULTADOS

Se estudiaron 107 pacientes con factores de riesgo neurologico, de los cuales 55
(51.4%) fueron del sexo masculino y 52 (48.6%) del sexo femenino, el promedio

de edad fue 6.18 (rango de 1 a 11 meses).

En el dominio de aspecto sociodemografico la escolaridad de las madres fue de
8.4% primaria, 37.4% secundaria y en los padres el 5.6% primaria y 36.4%
secundaria. (Tabla 1) La ocupacién de las madres fue del 2.8% desempleadas,
ama de casa el 68.2% y en los padres el 0.9% se dedican a actividades del hogar

y 88.8% son empleados; estado civil el 66.4 % casados y 27.1% union libre.

En el aspecto socioeconémico se encontré que la casa donde viven es prestada
y compartida con familiares en el 45.7%, rentada y propia 27.1%; se recibe aporte
economico por una sola persona en el 67.3%; el paciente es hijo unico en el
34.6% de los casos, cuentan con otro hijo el 42.1%; el 83.2% utiliza transporte

publico para asistir a sus terapias y el 48.6% tarda de 1 a 2 horas en llegar.

En cuanto al conocimiento de la enfermedad el médico que les informo de los
problemas de su hijo al nacer fue el ginecélogo en el 7.5% y pediatra en el
83.2%. La mayoria traen a su hijo a la unidad a recibir tratamiento por que les
interesa la salud de su hijo (94.4%) y el 93.5% esta muy de acuerdo en que es
importante la ayuda para lograr un desarrollo de acuerdo a su edad en sus hijos

el 30.8% ha notando mejoria regular y mucho el 59.8%. (Grafica 1).
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Al evaluar la relacidon médico-paciente encontramos que siempre comentan las
dudas en la consulta el 68.2%, casi siempre el 22.4% y que el 80.4% comenta las

dudas acerca de la realizacion de los ejercicios con el terapeuta. (Grafica 2).

En la comprensién de las indicaciones medicas el 92.5% sabe como llevar acabo
los ejercicios en casa, al 82.2% se les ha indicado que los realicen 2 veces en
casa y 1 vez en la unidad, de los cuales el 69.2% si realiza los ejercicios en casa
3 veces al dia, durante 1 hora (7.8%), 20 minutos (20.6%), 30 minutos (43.9%). El
85% se han presentado siempre a sus terapias. Se les ha explicado y quedado
claro el objetivo de los mismos al 71%, y el 54.2% esta de acuerdo en que es

suficiente el tiempo que duran las terapias. (Gréfica 3).

En el dominio de apoyo familiar se identifico que el 75.7% comentan la
informacion del estado de salud y ejercicios con sus familiares y reciben apoyo

para la realizacion de los ejercicios el 25.2% y el 30.8 nunca recibe ayuda.

El 9.3% recibe intervencién temprana ademas del recibido en esta unidad vy el
100% no recibe ningun tipo de apoyo psicolégico. Detectandose ademas una
buena relacion madre - hijo ya que el 99.1% refiere sentimiento de alegria con la

llegada de su bebé.

En numero de consultas 6.5% recibié 6 consultas, y el 70.1% 3 consultas, el
numero de terapias recibidas en la unidad 55.1% recibié 15 terapias, 19.6% 10

terapias y el 1.9% recibié programa en casa
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El porcentaje de adherencia de la muestra fue de 88.6+- 18.8% con valores de t
de student con valor de p>0.05. EI porcentaje de adherencia fue en el 29%

(<80%) y en el 71% (>80%). (Grafica 4)

En el analisis de sensibilidad del instrumento se encontré6 que la ponderacion
interobservador promedio fue de 51 puntos de todo el instrumento, se identifico
un solo item (pregunta) con un valor de 29 puntos y de 50 puntos en los items

11,17,18,26 y 27. (Tabla 2),

Tabla 1. Escolaridad de los padres.

Escolaridad Papa Porcentaje
Escolaridad Mama
Porcentaje
Valido Valido
Primaria 8.4 Primaria 5.6
Secundaria Secundaria 36.4
374
Bachillerato Bachillerato 22.4
25.2
Carrera Técnica 15.9 Carrera Técnica 9.3
Universidad o Posgrado Universidad o Posgrado 21.5
13.1
No tiene papa 4.7
Total 100.0 Total 100.0
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Grafica 1. Conocimiento de la enfermedad y evolucion.

Grafica 2. Relacion Médico- Paciente y Terapeuta-Paciente.
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Grafica 3. Comprension de indicaciones médicas.

Grafica 4. Porcentaje de Adherencia Terapéutica.
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En la ponderacién del Andlisis de Sensibilidad del instrumento se encontré la ponderacién inter-
observador promedio de 51 puntos de todo el instrumento. Asi mismo se identificé un solo item
(Pregunta) con un valor de 29 puntos.

Tabla2.

la de contingencia Numero de pregunta * ponderacion mediante la suma de las evaluaciones de los dos observadores, valor maximo 54 puntos por item, minimc¢

puntos
ponderacion mediante la suma de las evaluaciones de los dos observadores , valor maximo 54 puntos por item,
minimo 18 puntos
29.0 47.0 48.0 49.0 50.0 51.0 52.0 53.0 54.0 Total

Numero 1 Recuento 1 1
de % del total 3.6% 3.6%
pregunta 3 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

3 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

4 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

5 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

6 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

7 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

8 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

9 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

10 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

11 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

12 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

13 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

14 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

15 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

16 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

17 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

18 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

19 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

20 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

21 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

22 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

23 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

24 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

25 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

26 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

27 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

28 Recuento 1 1
% del total 3.6% 3.6%

Total Recuento 1 1 1 4 2 6 1 1 1 28
Z‘;ezem:\::mem de 3.6% 3.6% 36% | 14.3% 7% | 21.4% 3.6% 36% | 39.3% | 100.0%
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DISCUSION.

Segun Fuente F. (1984) el tener conocimiento de la enfermedad no asegura el
cumplimiento al régimen terapéutico. Mendoza S. (2006) lo refiere dentro de las 3
variables predictoras para el cumplimiento terapéutico por otro lado Sanchez y
Garate (2006), mencionan que dentro de los predictores de pobre adherencia
esta el desconocimiento del paciente sobre su enfermedad. Lo antes mencionado
coincide con nuestro trabajo ya que el conocimiento se encuentra en mas del
90% de los padres lo que aumenta la adherencia al tratamiento. G. Puente
(1984) considera que los pacientes que se dan cuenta de los beneficios
obtenidos con el tratamiento muestran mayor interés, nosotros encontramos un
buen grado de satisfaccion el cual fue evaluado con la mejoria en el desarrollo
psicomotor reportada por los padres la cual fue regular en el 30.8% y mucha en el

59.8%, lo cual se relaciona con el adecuado grado de adherencia.

Garaté, Sanchez (2006) y Ortego Maté (2004), refieren que la relacion medico
paciente es un factor importante para una adecuada adherencia al tratamiento, lo
cual coincide con nuestro estudio en donde encontramos que el 68.2% de los
familiares comenta las dudas durante la consulta acerca del diagnéstico y
tratamiento de su hijo y el 66.4% comenta las dudas con el terapeuta sobre la
realizacion de los ejercicios de los cuales al 80.4% siempre les son aclaradas,
esto nos indica que existe una buena relacion medico paciente, teniendo efecto

satisfactorio en la adherencia al tratamiento en nuestra unidad.
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Barron A (1990), refiere que las familias que han recibido algun tipo de
asesoramiento no solo mejoran su adaptacion a la situacion, sino que también
favorece la adherencia al tratamiento, lo cual coincide con nuestros resultados en
donde el asesoramiento médico a los familiares del paciente fue del 90.7%
(pediatra y ginecologo) y el 90.6% comenta dudas con el médico rehabilitador y

terapeuta.

Ortego Maté (2004) y Garate E (2006), consideran que dentro los factores que
aumentan los problemas en la adherencia al tratamiento se encuentran la mala
compresion de indicaciones medicas, lo cual se confirma con nuestros resultados
obtenidos encontrando una adecuada comprensién en las indicaciones en el 91%

lo que nos da como resultado una adherencia terapéutica > del 80% en el 71%.

G Puente (1984) y Mendoza S. (2006) reportan que otros de los factores a
considerar en la adherencia terapéutica son los factores socio demograficos,
Garate E identifico al factor econdémico (nivel socioeconémico bajo) como el

principal para el desapego terapéutico.

Todos los factores sociodemograficos en este estudio fueron positivos lograndose
una buena adherencia terapéutica. Ya que en la mayoria la escolaridad en
ambos padres fue de secundaria, el 68.2% de las madres se dedican solamente
a las actividades del hogar, el portador econémico en el 88.8% fue el padre, el
estado civil casados el 66.4 y union libre el 27.1%; utilizan transporte publico el

83.3%; con ningun hermano el 34.6% y 1 hermano 42.1%
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CONCLUSIONES

Al realizar el analisis estadistico se comprobd que esta herramienta es sensible
para detectar los factores asociados a la falta de adherencia al programa de
intervencién temprana.

En esta primera fase del estudio clinimetrico del instrumento, se detecto que es
necesario la modificacién del item 6 y reestructuracion de los item 3, 11, 17, 18,
26, 27 y agregar el item que hace referencia a la persona quien realiza los
ejercicios al nifio, ya que suponemos que es la madre quien los realiza en base a
los resultados encontrados en que la mayoria de las madres se dedica a las

actividades del hogar.

Esta validacion es importante ya que se podra contar con un instrumento que
detecte los posibles factores que influyen en la adherencia de nuestros pacientes,
al mismo tiempo poder modificarlos para tener un 100% de apego y con esto
reducir el retraso en el desarrollo, prevenir la discapacidad y reducir los costos en
la salud.

Es necesaria una segunda fase donde se corrijan las modificaciones antes
mencionadas y continuar con el proceso de validacién del instrumento.

La adherencia terapéutica al programa de intervencion temprana en los nifios con
factores de riesgo neuroldgico es de gran importancia ya que de esta manera
podemos intervenir en forma oportuna y adecuada para lograr un mejor desarrollo
psicomotor de acuerdo a la edad de estos pacientes y limitar al maximo la

discapacidad con lo cual estos nifios podran tener una mejor calidad de vida.
32



Aunque no es el objetivo del estudio es importante mencionar que el instrumento
nos permitié conocer que en nuestra unidad hay un grado de adherencia mayor
al 80%, esto resultando de la adecuada relacion médico-paciente, terapeuta-
paciente, compresion de las indicaciones meédicas y la percepcion de mejoria en

el desarrollo de sus hijos.
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ANEXOS
INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UNIDAD DE MEDICINA FISICA Y REHABILITACION REGION NORTE

HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Por medio de la presente yo
autorizo que incluyan a mi paciente en el protocolo de investigacion titulado
“ANALISIS DE LA SENSIBILIDAD DE UN INSTRUMENTO PARA DETECCION DE
FACTORES ASOCIADOS A LA FALTA DE ADHERENCIA AL PROGRAMA DE
INTERVENCION TEMPRANA EN NINOS CON FACTORES DE RIESGO
NEUROLOGICO.”

Que se realizara en derechohabientes de la Unidad de Medicina Fisica y
Rehabilitacion Regidon Norte.

El cual consiste en la aplicacion de un cuestionario, mi participacion en el estudio
es voluntaria.

En caso de no aceptar esto no afectara en su atencion médica. Ademas se me
ha aclarado que toda la informacion se manejara de manera confidencial.

Nombre completo y firma Testigo Nombre y firma

México D.F. a
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INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

UNIDAD DE MEDICINA FISICA'Y REHABILITACION REGION NORTE

ANALISIS D E LA SENSIBILIDAD DE UNI NSTRUMENTO PARAM EDICION DE
POSIBLES C AUSAS DE DI SMINUCIOND EL APEGOA L PROGRAMAD E

INTERVENCION T EMPRANAE N NI

NEUROLOGICO.

NOMBRE DEL PACIENTE:

NOSCO NF ACTORESDE RI ESGO

N. AFILIACION:

PARENTESCO:

EDAD:

FECHA:

NUM DE TELEFONO CASA

CELULAR

POR FAVOR CONTESTE LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SUBRAYANDO

1.- Cual es la escolaridad:
MADRE DEL PACIENTE

= Primaria

= Secundaria

= Bachillerato

= Carrera Técnica

= Universidad o Posgrado

2.- Cual es la ocupacion:
MADRE DEL PACIENTE

#= Ama de casa
= Desempleada
= Empleada

#= Pensionada

= Otro ;Cual?

3. Estado Civil:
MADRE DEL PACIENTE

= Soltera

= Casada

=  Union libre
= Divorciada
= Viuda

PADRE DEL PACIENTE

** Primaria

** Secundaria

** Bachillerato

** Carrera Técnica

** Universidad o Posgrado

PADRE DEL PACIENTE

** Actividades del hogar
** Desempleado
** Empleado
** Pensionado
** Otro ¢4Cual?

PADRE DEL PACIENTE

** Soltero

** Casado

** Union libre
** Divorciada
**Viudo
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4. La casa donde vive es:

= Propia
= Prestada
= Rentada

= Compartida con familiares
= Compartida con no familiares

5. Cuantas personas aportan dinero para el gasto familiar:

= Mas de 3 personas
= 3 personas

= 2 personas

= 1 persona

= Ninguna

6. El ingreso mensual en su hogar es: (salario minimo actual 54.80 pesos)

= Mas de 10 salarios minimos.
= De 7 a 10 salarios minimos.
= De 5 a7 salarios minimos.

= De 2 a4 salarios minimos.

= Un salario minimo.

7. ¢ Cuantos hijos tiene ademas de su bebé?

= 0

= 1 hijo
= 2 hijos
= 3 hijos

= Mas de 3 hijos
8. Qué tipo de transporte utiliza para venir a esta unidad:

= Llega caminando
=  Automovil propio
= Transporte publico ( metro, microbus, metro bus, tren ligero)
= Taxi

= Otro ¢ Cual?

9. Quién le informo que su hijo tuvo problemas al nacer:

= Médico pediatra
= Ginecologo
= Enfermera
= Un familiar
= Nadie le informo
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10. Cual es la razdn por la que trae a su bebé a recibir atencion en esta unidad ademas
de haber sido enviado por el médico:

= Me interesa la salud de mi hijo

= Por consejo de un familiar o un amigo
= Por cumplir con la cita

# Me envio el médico

= Nolosé

11. C onsidera importante que su hijo reciba ayuda para lograr que alcancé un de sarrollod e
acuerdo a su edad:

= Muy de acuerdo

= De acuerdo

= Ni de acuerdo ni en desacuerdo
= En desacuerdo

= Muy en desacuerdo

12. Durante la consulta médica comenta las dudas acerca del diagndstico y tratamiento:

= Siempre

= Casi siempre
= Pocas veces
= Casinunca

= Nunca

13. Considera que sabe como llevar a cabo en forma adecuada los ejercicios en casa:

= Muy de acuerdo

= De acuerdo

= Nide acuerdo ni en desacuerdo
#= En desacuerdo

= Muy en desacuerdo

14. Cuantas veces se le ha indicado que debe realizar en su casa los ejercicios ensefiados en
esta unidad:

= 2 veces en casay una vez en la unidad
= 1vezencasay 1vezen launidad

= 1vezen launidad

= 1vezencasa

= Ninguna

15. Cuantas veces le realiza los ejercicios en casa:

= 3veces
= De2a3veces
= 2 veces
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16.

17.

¢, Cual es la razén porque no realiza las terapias?

18.

19.

= 1vez
= Ninguna ¢ Por qué no los realiza?

Cuanto tiempo se lleva en realizar los ejercicios en casa:

= 1hora

= 30 minutos
= 20 minutos
= 15 minutos
= 10 minutos

Ha traido a su bebé a todas las terapias que le han asignado:

= Siempre

= Casi siempre
= Pocas veces
= Casinunca

= Nunca

Se le explica el objetivo y le queda claro el objetivo de cada uno de los ejercicios:

= Siempre

= Casi siempre
= Pocas veces
= Casinunca

#= Nunca

Considera que es suficiente el tiempo que duran las sesiones de tratamiento proporcionadas

por el terapista:

20.

®= Muy de acuerdo

#= De acuerdo

= Nide acuerdo ni en desacuerdo
= En desacuerdo

= Muy en desacuerdo

Comenta las dudas que le surgen durante la realizacion de los ejercicios con el terapeuta:

= Siempre

= Casi siempre
= Pocas veces
= Casinunca

= Nunca
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21. Son aclaradas sus dudas en cuanto a la realizacién de los ejercicios:

= Siempre

= Casi siempre
= Pocas veces
= Casi nunca

= Nunca

22. Cuanto tiempo tarda en llegar de su casa a esta unidad:

Menos de 1 hora
De 1 a2 horas
De 2 a 3 horas
De 4 a 5 horas
Mas de 5 horas

23. Ha notado mejoria en el desarrollo de su hijo durante el tratamiento que ha recibido:

= Mucho

= Regular

= Poco

= Muy poco
= Ninguno

24. Recibe programa de intervencion temprana fuera de la unidad:

# Si ¢, Doénde?

= No
25. Recibe usted y su familia algun tipo de apoyo psicologico:

= Si
= No

26. Comenta la informacion sobre el estado de salud de su paciente y la forma de realizar los
ejercicios con sus familiares:

= Siempre

= Casi siempre

= Pocas veces

= Casinunca

= Nunca

27. Recibe el apoyo de alguna persona para la realizacién de los ejercicios:

= Siempre
= Casi siempre
= Pocas veces
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= Casinunca
= Nunca

Si recibe apoyo ¢De quién?

28. La llegada de su bebé le causo:

= Alegria

# Alegria y preocupacion

= Preocupacion

# Tristeza

# Ninguna de las anteriores
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