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RESUMEN.

CONSTRUCCION Y VALIDACION DE UN INSTRUMENTO GENERICO PARA
EVALUAR LA ADHERENCIA TERAPEUTICA DE ADOLESCENTES CON
ENFERMEDADES CRONICAS.

Tercero Quintanilla Gabriela (alumna del Programa de Maestria y Doctorado en

Ciencias Médicas, Odontoldgicas y de la Salud. Area: Epidemiclogia Clinica).
Morales Carmona Francisco Antonio (tutor).

ANTECEDENTES. Desde la segunda mitad de la década de los S50’s comenzaron a
aparecer en la literatura cientifica una cantidad progresivamente creciente de articulos
relacionados a la adherencia terapéutica, pero es hasta 1975 que aparece en la lista de la
terminologia médica el concepto de desercion de pacientes, englobado bajo ia
denominacidon de alianza o adherencia terapeutica. .

Pese a los esfuerzos que se han hecho desde entonces, actualmente no hay una teoria
para l|la adherencia terapéutica “per se”, hay diferentes definiciones del término,
discrepancias importantes en cuanto al disefio de las investigaciones, en analisis de los
datos en estos estudios, dado que no hay un instrumento que pueda ser considerado
como estandar de oro para evaluar este proceso.

Se entiende por adherencia terapéutica al proceso a través del cual el paciente lleva a
cabo adecuadamente las indicaciones meédicas; es decir, cuando cumple con las
prescripciones meédicas recibidas. Por definicion es un proceso dinamico y continuo que
requiere de la participacion activa del paciente en su tratamiento y en fa que intervienen
numerosos factores.

En las Ultimas décadas se han desarrollado diversos modelos para conceptualizar y
entender la conducta de cuidado de la salud y que se han adoptado para el estudio de la
adherencia. Los principales son cinco: el modelo de creencias de salud, el modeio del
cambio de conducta, el modelo conceptual para predecir la adherencia al tratamiento, el
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modelo para enfermedades especificas y el proceso de “empowerment”.

Muchos investigadores y en numerosos estudios se ha intentado identificar los factores
que intervienen en la adherencia terapéutica, los cuales pueden resumirse en tres
categorias principales: inherentes al usuario (donde intervienen los factores fisiologicos,
psicologicos y socioecondmicos); los que se derivan del esquema terapéutico y de la
relacion meédico paciente y los resultan de la organizacién de los servicios de salud.

Los principales regimenes terapéuticos estudiados con relacion a la adherencia son la
dieta, la actividad fisica y los farmacoldgicos; de los que parten diversos métodos para
evaluar esta adherencia: juicio clinico, medicion del nivel de droga en orina y sangre,
deteccion de marcadores bioldgicos y observacion directa (métodos directos) asi como el
control de asistencia a citas programadas, control de obtencion del blanco de tratamiento,
investigacidn de los efectos colaterales, sistemas de registro y control de medicamentos,
controladores de la medicion o monitoreo electrdnico, revision de expedientes de
farmacias y pregunta verbal al paciente (métodos indirectos).

Actualmente la medicina institucional ha empezado a reconocer la falta de cumplimiento al
tratamiento por los pacientes, como un grave problema, ya que el costo del diagnéstico, el
tratamiento incompleto, las hospitalizaciones y el costo social son muy elevados.
Habitualmente este problema se intensifica en la adolescencia por las crisis bioidgicas,
cognitivas, emocionales y sociales propias de este periodo de la vida.

JUSTIFICACION. La adherencia terapéutica es un tema comun que abordan tarde o
temprano todos los profesionales de ia salud y estd relacionada a una gran variedad de
circunstancias que nacen de la relacion entre quien recibe (paciente) y quien otorga los
servicios de salud.

En las ultimas décadas en el area médica se han usado diferentes criterios y desarrollado
diversos tipos de registros especificos para evaluar la adherencia de los pacientes; sin
embargo, no hay un instrumento que pueda considerarse estandar de oro.

Desde el area de psicologia desde los 60's se han desarrollado numerosos instrumentos
que evaluan diferentes aspectos psicolégicos y diversas reacciones emocionales en nifios y
adolescentes, pero no uno que evalle la adherencia al tratamiento médico pese a que, se
ha comprobado que ésta favorece una reduccion significativa de los sintomas del paciente,
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de las urgencias y admisiones hospitalarias, una mayor tolerancia a los efectos adversos
de los medicamentos, una mejor calidad de vida y la reduccidn de costos por la
enfermedad.

Pese a que la adherencia es una de las principales areas del cuidado de la salud en la
poblacién, se reporta que un gran porcentaje de pacientes no se adhieren a las
prescripciones médicas de tratamiento, oscilando en la poblacién pediatrica el rango de no
adherencia entre el 50 y el 89%.

OBJETIVO. Construir y validar un instrumento geneérico para evaluar la adherencia
terapéutica en adolescentes con enfermedades cronicas.

MATERIAL Y METODOS. Se desarrolid un estudio transversal y “expos-facto” con 100
pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez, de 12 a 18 afios con un
diagndstico de enfermedad cronica, que asistieron a ia Consulta Externa de Adolescentes
para su control (revisién) en el periodo comprendido entre noviembre del 2001 y febrero
del 2003. £l muestreo fue no probabilistico de casos consecutivos y para determinar el
tamario de la muestra se utilizé el indice de Kaiser-Meyer-Olkin sobre suficiencia de la
muestra. Se incluyeron adolescentes meédicamente estables, que tenian tratamiento
meédico a casa (pastillas, inyecciones, inhaladores y/o gotas), con tres meses de
tratamiento como minimo y seis afios como maximo a partir de la fecha del diagndstico y
que supieran leer y escribir. Se excluyeron los que tenian diagndstico psicoldgico de
deficiencia mental (criterio clinico) y los que estaban hospitalizados. Las variables
consideradas fueron la adherencia terapéutica, enfermedad crénica, edad, sexo, tiempo de
tratamiento, tipo de tratamiento, escolaridad de los pacientes y su lugar de residencia.

El estudio se realizd en tres tiempos o fases 1) se siguieron todos y cada uno de los pasos
sefalados en la literatura para la construccién de un instrumento de medicion; 2) se aplicd
el cuestionario a 100 adolescentes que cumplieron con los criterios de inclusion. En diez
meses se hicieron tres cortes (denominadas etapas) con el objeto de realizar un analisis
factorial exploratorio del instrumento y determinar qué reactivos eran significativos, cuales
convenia eliminar y cudles eran los mejores para conformar el cuestionario final; 3) de
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acuerdo a los pasos necesarios para la validacidén del instrumento. Esta se hizo en las

mismas tres etapas que la aplicacion.

ANALISIS ESTADISTICO. Mediante el Paquete Estadistico para las Ciencias Sociales
(SPSS) versidon 10.0 se calcularon las medidas de tendencia central y las medidas de
dispersion de la muestra y de las puntuaciones totales obtenidas en el cuestionario en
cada una de las tres etapas. Para obtener la validez y la confiabilidad se dividid al
instrumento en dos partes; la primera conformada por preguntas dicotdmicas y la segunda
parte por preguntas con tres opciones de respuesta. La validez del cuestionario se realizd
mediante el analisis factorial y la confiabilidad por el alfa de Cronbach.

RESULTADOS. La construccion del instrumento se hizo en seis tiempos: 1) por medio de
una encuesta entre pacientes y profesionales de la salud se elabord la definicion
operacional de adherencia terapéutica para este estudio; 2) se redactaron 176 reactivos y
se agruparon en un modelo hipotético de seis factores: enfermedad y caracteristicas del
tratamiento, estadio del desarrollo, caracteristicas emocionales, reaccion de otras personas
y economia; 3) los reactivos fueron evaluados por nueve psicdlogos (jueces) para obtener
en una primera instancia [a validez de contenido del cuestionario; 4) se realizd una prueba
piloto con 15 adolescentes con enfermedades cronicas pém verificar el entendimiento de
1as instrucciones, preguntas y opciones de respuesta de 173 reactivos; 5) se asignaron las
puntuaciones para cada reactivo y 6) se aplico esta versidn a cinco adolescentes mas con
enfermedades crénicas.

La aplicacion del cuestionario se hizo en tres etapas: 1) 41 pacientes respondieron a un
cuestionario de 173 reactivos; 2) 76 pacientes a uno de 99 reactivos y 3) 100 pacientes a
uno de 45 reactivos.

Los datos normativos del cuestionario se basaron en una muestra de 100 adolescentes, 62
mujeres y 38 hombres de 12 a 18 afios (mediana de 14 aiios 07 meses) con diversas
enfermedades cronicas entre las que resaltan por su frecuencia la epilepsia (19 sujetes),
asma, diabetes mellitas, lupus eritematoso sistémico y enuresis (nueve adolescentes de
cada una), trastomo por déficit de la atencién con hiperactividad (ocho pacientes), anemia
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aplastica, otros trastomos endocrinolégicos (como hipotiroidismo o Sindrome de Tumer),
trastornos dermatoldgicos (como dermatosis, alopecia o esclerodermia) y trastormos
gastrointestinales (como gastritis o encopresis) (cinco adolescentes por cada una). Se
encontré que 69 adolescentes de esta muestra vivian en el Distrito Federal, 18 en el
Estado de México y los demas en diversos estados de la Repuablica. El Gltimo grado escolar
completo cursado por los adolescentes fue 5° de primaria a 3° de preparatoria; la
mediana se ubicd en 2° de secundaria. La mediana de edad que tenian los pacientes
cuando se enfermaron fue 9 aflos 7 meses; la del tiempo que tenian con el diagndstico 3
afios 11 meses y la del tiempo que llevaban con el tratamiento meédico fue 3 afios 7
meses.

Para la primera parte del cuestionario el analisis factorial exploratorio con 11 reactivos
arrojé un indice de Kaiser-Meyer-Olkin de .5431; la prueba de esfericidad de Bartlett, las
correlaciones parciales y las comunalidades indicaron que las varables si se relacionaban.
El total de varianza explicada en cinco componentes fue de 69.1%. Las cargas factoriales
oscilaron entre .601 y .822. El coeficiente alfa de Cronbach .4131

Para la segunda parte el analisis factorial exploratorio con 34 reactivos arrojé un indice de
Kaiser-Meyer-Olkin de .720; la prueba de esfericidad de Bartlett , las correlaciones
parciales y las comunalidades fueron indicativas de que las variables se relacionaban. &!
total de varianza explicada en cinco factores fue de 72.8%. Las cargas factoriales oscilaron
entre .512 y .966. El alfa de Cronbach para esta segunda parte del cuestionario fue .8723.
Se determind que las preguntas correspondientes a la primera parte del cuestionario no
podian agruparse por estar evaluando diferentes aspectos de la adherencia. Se realizd un
analisis factorial confirmatorio para la segunda parte, obteniéndose un cuestionario 17
preguntas sobre los indicadores prondsticos (condicion emocional y redes de apoyo) para
la adherencia terapéutica de adolescentes con enfermedades cronicas cuyas
caracteristicas son: indice de Kaiser-Meyer-Olkin de 768; la prueba de esfericidad de
Bartlett, correlaciones parciales y comunalidades arrojaron que las variables si se
relacionaban. El total de varianza explicada en cinco factores fue de 77.4% y las cargas

factoriales oscilaron entre .605 y .967. El alfa de Cronbach fue .8389.




De acuerdo a los valores del cuestionario de indicadores prondsticos para la adherencia
terapéutica de adolescentes crdénicas, propuestos en este trabajo se encontré en los 100
sujetos estudiados los siguiente: 21 no presentaron sintomatologia depresiva y 79 si la
presentaron (indicador emocional). De los 100 adolescentes 27 no tienen redes de apoyo
y 73 si las tienen (indicador redes de apoyo).
DISCUSION. E!I cuestionario que aqui se propone cumple satisfactoriamente los
requisitos de la primera etapa en la construccion y validacion de un instrumento de
medicidn, ya que se obtuvo un cuestionario que posee validez de contenido ademas de
buena confiabilidad. Se considera listo para usarse y poder |levar a cabo con él la segunda
etapa en el proceso de validacion; es decir, un trabajo de seguimiento de los pacientes
que permita encontrar el valor prondstico de este instrumento por medio de una validez
de criterio y determinar si los indicadores emocional y redes de apoyo pueden predecir
cambios en el proceso de adherencia terapéutica de adolescentes con enfermedades

crénicas.
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SUMMARY.

DEVELOPMENT AND VALIDATION OF A GENERIC INSTRUMENT FOR
MEASUREMENT AND EVALUATION OF THE THERAPEUTIC ADHERENCE OF
ADOLESCENTS WITH CHRONIC ILLNESS.

Tercero Quintanilla Gabriela, Morales Carmona Francisco Antonio.

BACKGROUND. In the second half of the S0's, a big number of articles related to
therapeutic adherence began to appear in the scientific literature. It is until 1975 that on

the list of medical terminology the concept of patient desertion showed under the

denomination of alliance or medical compliance.

Since then, there is not a theory for the compliance “per se”, there are different definitions
of the concept, as well as important discrepancies in the design of the investigations and
in the analysis of the results of these studies, given that, there is not an instrument which
could be considered gold standard in order to evaluate this term.

Therapeutic adherence is understood as the process in which the patient carries out
appropriately the medical instructions; that is, when the medical prescription received is
fulfiled. Per definition it is a continuous and dynamic process that requires active
participation of the patient in the treatment and into which numerous factors intervene.
Not withstanding adherence is one of the principal areas in health care, a large percentage
of patients don't adhere to the medical treatment prescriptions, fluctuating on the range of
no compliance among S0 and 89% of the pediatric population.

The goal of this work was to develop and validate a generic instrument in order to
evaluate the therapeutic adherence of adolescents with chronic illness.

MATERIALS AND METHODOLOGY. It was developed in a cross-sectional study with
100 patients of the Hospital Infantil de México Federico Gémez, 12 to 18 years of age with
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a chronic illness diagnosis who received medical attention in the adolescence medical
service for their control between November 2001 and February 2003.

‘The sample was not probabilistic of serial cases and, in order to determine the sample size
the KMO index about sample sufficiency was utilized.

In the study, were included medical stable adolescents with treatment at home (pills,
injections, inhalants and/or drops) with at least three months of treatment and maximum
of six years, and all of them knew how to read and write. Adolescents with psychological
diagnosis of mental deficiency (clinical criterion) and the hospitalized patients were
excluded. The variables considered were therapeutic adherence, chronic iliness, age, sex,
time of treatment, type of treatment, years of school and their place of residence.

The study was done in three phases: 1) it followed all and each one of the steps signaled
on the literature for the development of an instrument, 2) 100 adolescents whom fulfill the
inclusion criteria and had answered the questionnaire. In ten months three phases were
made to make a factor analysis of the instrument and determine which questions were
significant and which were not in order to conform the final questionnaire and, 3)
according to the steps needed for the instrument validation (validity and reliability).
Through the SPSS 10.0 the measures of central tendency and dispersion were calculated
to the sample and to the total qualification obtained in the questionnaire by each one of
the three steps.

In order to get the validity and the reliability, the instrument was divided in two parts; the
first conformed by dichotomy questions and the second part by questions with three
choices for an answer. The validity of the questionnaire was fulfiled through the factorial
analysis and the reliability by the Cronbach’s alpha.

RESULTS. The instrument was developed in six steps. The content validity was provided
by five through nine psychologists with at least five years of clinical practice with chronic ill
adolescents. The application became in three stages: 1) 41 patients responded a
questionnaire of 173 questions, 2) 76 adolescents responded a questionnaire of 99
questions and 3) 100 responded a questionnaire of 45 questions.
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The nomative data of the instrument based in one sample of 100 adolescents, 62 women
and 38 men from 12 to 18 years old (average of 14 years 7 months old) with diverse
chronic illness as epilepsy (19 subjects), asthma, diabetes mellitus, LES and enuresis (nine
adolescents of each one), attention-deficit / hyperactivity disorder (eight patients), aplastic
anemia, other endocrinology disorders, dermatologic disorders and gastric and intestinal
disorders (five adolescents of each one). It was found that 69 patients from this sample
lived in the Distrito Federal, 18 in Estado de México and the others in diverse states of the
Mexican Republic. Children attended school grades between 5° grade and high school (the
average was 8" grade). The average age of the patient when diagnosed was 9 years 7
months old, when received the diagnosis 3 years 11 months old, and with medical
treatment average of 3 years and 7 months.

It was determined that the questions corresponding to the first part of the questionnaire
couldn®t form a group because they evaluate different aspects of compliance. A
confirmatory factorial analysis to the second part was fulfilled, obtaining a questionnaire of
17 questions above the prognostic indicators (emotional condition and networks) for the
adherence whose characteristics are: KMO index .768; Bartlett test, partial correlations
and communalities profited that the variables were related. The total variance explained in
five factors or components were 77.4% and factorial charges fluctuated between 0.605
and 0.967. The Cronbach alpha was 0.83. According to the values of the prognostic
indicators of compliance questionnaire obtained here, among 100 adolescents it was found
that 21 of them did not present depressive symptoms and 79 subjects did (emotional
indicator); 27 did not possess networks and 73 did (networks indicator).

DISCUSSION. The questionnaire proposed in this term paper satisfactorily fulfills the
requirements of the first stage in the development and validation of an instrument, since it
was obtained an instrument that possesses content validity and good reliability. It is
considered ready to use and could carry out with it, the second stage in the validation
process; that is, a patient follow-up work which allows to meet the predictive value of this
instrument by criterion-related validity and determine if emotional and networks indicators
could predict changes in the therapeutic adherence process of chronic ill adolescents.
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CONSTRUCCION Y VALIDACION DE UN INSTRUMENTO GENERICO PARA
EVALUAR LA ADHERENCIA TERAPEUTICA DE ADOLESCENTES CON
ENFERMEDADES CRONICAS.

MARCO DE REFERENCIA.

ANTECEDENTES.
Desde la segunda mitad de la década de los 50’'s comenzaron a aparecer en la literatura

cientifica una cantidad progresivamente creciente de articulos relacionados a la adherencia
terapéutica, pero es hasta 1975 que aparece en la lista de la terminologia médica el
concepto de desercion de pacientes, englobado bajo la denominacién de alianza o
adherencia terapéutica ‘.

Pese a los esfuerzos que se han hecho desde entonces, existen actualmente Nnumerosos
problemas relacionados al tema, porque no hay teorias para la adherencia “per sé” @,
hay diferentes definiciones del término, discrepancias importantes en el disefio de las
investigaciones y en el analisis de datos en estos estudios, haciendo que la generalizacion

sea casi una tarea imposible 3,

DEFINICION.

En 1979 Haynes define el apego al tratamiento como la
comportamiento del paciente, en términos de tomar las medicaciones, seguir dietas o
llevar a cabo cambios en su estilo de vida, coincide con la prescripcion clinica” (pagina

“medida en que el

249) ©,

Esta definicidn asume, al menos en su aspecto mas basico, que el paciente debe obedecer
las instrucciones del médico 7). Sin embargo, a principios de los 90’s, se promovic que el
paciente actuara mas activamente en la toma de decisiones con respecto a su salud &9,
por lo que se cambid la definicion de apego por adher fé O st la que se
entiende como el proceso a traves del cual el paciente lleva a cabo adecuadamente las

indicaciones médicas; es decir, cuando cumple con las prescripciones médicas recibidas *.
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Por definicidn es un proceso dindmico y continuo que requiere de la participacion activa
del paciente en su tratamiento M y en la que intervienen o influyen numerosos factores
210, £g un fendmeno comun al que se enfrentan todos los profesionales de la salud y que
esta relacionado a una gran variedad de circunstancias que nacen de la relacion entre
quien recibe (paciente) y quien otorga los servicios medicos Q,5.20)

A finales de los 90's surge el término “"empowerment”™ que se refiere al proceso de
ayudar al paciente a descubrir y usar sus habilidades innatas para tomar el control de su
enfermedad ©'*!?)_ Esta filosofia toma como base al aprendizaje experimental; a diferencia
de proceso de apego o de adherencia terapéutica que surgen del aprendizaje conceptual.
Implica el reconocimiento de que el paciente es el (nico responsable del manejo de su

enfermedad ¢,

MODELOS.
En las Gltimas décadas se han desarrollado diversos modelos para conceptuar y entender

la conducta de cuidado de la salud, siendo principaimente cinco:

delo de cr jas de I3 salud %),
Es el modelo mas conacido; fue desarrollado para la poblacidn adulta y se ha extendido a
la poblacién pediatrica con diferentes enfermedades. Se ha usado para investigar la
adherencia a medicamentos en padecimientos como hipertension, diabetes, trasplantes y

trastornos psiquiatricos.

Considera que con base al conocimiento que tiene el paciente sobre su salud /
enfermedad, se puede predecir su adherencia a los regimenes meédicos.

Incluye la percepcion del paciente de ser susceptible a una enfermedad particular, la
severidad y seriedad de la misma y sus complicaciones, asi como de los beneficios que
puede obtener por l1as acciones de tratamiento prescritas por el médico.

Las barreras al tratamiento percibidas tales como los costos, €l grado de riesgo del
tratamiento y las limitaciones en las actividades diarias; se consideran como predictoras

negativas de la adherencia.
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En teoria los pacientes mas adheridos al tratamiento, son aquellos que mantienen una
fuerte percepcion de vulnerabilidad a la enfermedad, ven a la enfermedad como algo
serio, creen que el régimen terapéutico resultard y que no ponen barreras para llevar a
cabo el tratamiento.
La relacion entre estas percepciones psicosociales y la adherencia, es moderada por una
serie de factores como [a calidad de la relacion médico paciente, la presencia de acciones
concretas, la disponibilidad de redes de apoyo, la edad del paciente y muchas variables de
personalidad.
Los estudios abarcados en este modelo han fracasado en determinar la relacién existente
entre las creencias del paciente y las acciones especificas de prevencion.
Se han realizado pocos estudios sobre las creencias de salud de los adolescentes con
enfermedades crdnicas vy su adherencia al tratamiento. En estos, se han encontrado
barreras al tratamiento.
Las principales limitaciones de este modelo son dos:

a) Esta percepcion es dificil de operacionalizar y no se puede trasladar a las estrategias

de intervencion.

b) Se sustenta en investigaciones de correlacion que no tienen un sustento.

fod del bio de </ (13-16)
Es un modelo longitudinal que identifica las principales caracteristicas del individuo y de
las intervenciones sobre la salud. Toma en cuenta las influencias sociales en la conducta y
explica como se llevan a la accidn los riesgos percibidos y los costos/beneficios.
La aplicacion de este modelo se enfoca al cese de las conductas de alto riesgo (tabaco,

abuso de alcohol, etc.) y a la promocion de conductas que favorecen la salud (dieta,
ejercicio).
Postula cinco estados de cambio en la adquisicion de las conductas que promueven la
salud:

a) Precontemplacion.- No pensar en hacer cambios.

b) Contemplacion.- Considerar los cambios a futuro.

c) Preparacion.- Considerar el cambio en un futuro inmediato.




d) Accion.- Conducta de cambio.
e) AMarnterimiento.- Continuar el cambio en el tiempo.
El paso en los estadios no es lineal; los individuos pueden ir y venir de un estadio a otro
dependiendo del tipo de enfermedad que tienen.
Hay dos variables que influencian el cuando y el como la persona progresa en estos Cinco
estadios:
e Balance de decision.- Se refiere al proceso de sopesar los beneficios y los costos de la
conducta de adherencia deseables.
= Autoeficacia.- Se refiere a la confianza que tiene la persona en su habilidad para
hacer los cambios de conducta.

al tr fe o),

Modelo conceptual para predecir la adher
Modelo desarrollado a principios de los 90's y que se deriva del modelo de creencias de la
salud para nifios y adolescentes enfermos de cancer.

Parte del supuesto de que la adherencia al tratamiento es una consecuencia que depende

de numerosos factores y que puede alterar el resultado de una determinada modalidad de

tratamiento. Considera que el conocimiento de los aspectos de la adherencia, puede
usarse para reducir la tasa de no adherencia al tratamiento prescrito.

Los determinantes de la adherencia que considera este modelo son:

a) Caracteristicas del tratarmiento.- Numerosos aspectos de la medicacion prescrita al
paciente han demostrado estar relacionados a la adherencia. Se toman en cuenta: las
caracteristicas fisicas del medicamento (apariencia, color y sabor), numero de
medicamentos, niamero de dosis en cada administracion, modo de administracion y
costos.

Se incluye también la duracion de la administracion de los medicamentos cuando la
enfermedad del paciente es crénica.

b) Efectos colaterales de los medicamentos.- La correladion entre ia adherencia y los
efectos colaterales, varia en los diferentes reportes. Considera: el nimero de efectos
colaterales, i1a severidad de los efectos colaterales y fas expectativas acerca de los

efectos colaterales.
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c) Relacion medico — padres / paciente.- Un factor importante que influencia la
adherencia a la medicacién es la comunicacén que se establece entre el médico y el
paciente y/o nifio. Incluye el conocimiento de lo que los pacientes y sus padres
deducen de esta relacion. Aborda las instrucciones acerca de los medicamentos
recetados y el entendimiento del paciente y sus familiares a estas indicaciones y la
satisfaccion con la informacion acerca de la enfermedad y los medicamentos
prescritos.

d) Factores demogrdficos.~ Aunque estos factores han sido considerados como
predoctores de la adherencia, se han encontrado pocas asociaciones consistentes.
Incluyen los factores relacionados a la familia, los factores psicoldgicos y cognitivos y
los factores sociales o situacionales ademas de la edad y sexo del nifio, la condicion
socioecondomica de la familia y el estado civil de la madre.

e) Actitudes de los padres / nifio.- Considera las creencias acerca de la efectividad de los
medicamentos, las creencias acerca de la curaciéon de la enfermedad, la satisfaccion
con la atencion meédica recibida y el control sobre el resultado de salud.

f) Conodmiento de los padres / nifio.~ Sobre el propdsito de la medicacion, la dosis y su
frecuencia.

g) Factores sociales o situacionales.- Se ha encontrado que la tasa de no adherencia en
los adolescentes es mayor que en los ninos o en los adultos. Toma en cuenta si es el
padre o el nifo el responsable de los medicamentos, qué progenitor acompana al nifio
al médico vy los efectos de la enfermedad del nifio en 1a vida familiar.

-~ o 2

delos para Y
Numerosos autores han desarrollado modelos para la adaptacion a la enfermedad que
incluyen a la adherencia como un componente y no toman en cuenta las conductas

it (13-15)

desarrolladas para la adherencia.

En estos modelos se han asociado diversos factores psicosociales con el resultado de salud
y revelan muchos factores predictivos de la adherencia incluyendo el conocimiento acerca
de la enfermedad y su manejo médico, el soporte familiar al tratamiento, niveles de
estrés, estrategias para enfrentar la enfermedad y el estado general de salud.

atmey

TESIS Cooe
FALLA DE ORIG

I
d

N




Pr de a2,

Este modelo surge de los trabajos de la Asociacién Americana para la Diabetes, aunque
puede ser utilizado para otras enfermedades cronicas. Se basa en el descubrimiento y
desarrollo de |la capacidad innata del individuo para hacerse responsable de su propia vida.
Considera que la persona posee “"empowerment” cuando tiene e suficiente conocimiento
para tomar decisiones racionales; suficiente control; suficientes recursos para implementar

sus decisiones y suficiente experiencia para evaluar la efectividad de sus acciones.

Este modelo se basa en el aprendizaje y en la educacion; es decir, el proceso de

ensefianza y guia que ayuda al paciente a descubrir estrategias para resolver sus

problemas de salud mas efectivamente. Tiene cinco pasos fundamentales:

a) Identificacion del problema.- Es necesario identificar en primera instancia la naturaleza
o causa del problema para después identificar las posibles alternativas para
solucionario.

b) Exploracion de sentimientos.- Es ayudar al paciente a que identifique cémo se siente
con la enfermedad y con el problema que intenta cambiar. Una premisa importante a
considerar es que las emociones no son un problema que se tiene que resolver.

c) Establecer metas.- Es necesario ayudar al paciente a establecer y entender sus metas
a largo plazo (plan general) y a corto plazo (estrategias inmediatas para conseguir el
objetivo general). El paciente debe considerar y entender las ventajas (beneficios) y
desventajas (costos) de sus decisiones (metas).

d) Hacer un plan de accidn.- Este se consigue haciendo una lista de las opciones que
pueden ser efectivas para conseguir las metas; después de revisaria se eliminan las
opciones que no son funcionales para el paciente o las que son mMas costosas que
benéficas. Finalmente se desarrollan las estrategias para cada opcion.

e) Evaluacion de resultados.- La evaluacién es el principio y el final del proceso de cambio
de conducta. Al inicio es la identificacion del problema vy al final la retroalimentacion de
los progresos; es decir, que el paciente pueda identificar las conductas que fueron

efectivas y las que no.
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El rol de! profesionista es ayudar al paciente a resolver un problema (enfermedad) que por
si mismo no puede resolver; a través de la responsabilidad y de la adquisicion de

habilidades y recursos.

FACTORES RELACIONADOS A LA ADHERENCIA TERAPEUTICA.
Muchos investigadores y en numerosos estudios se ha intentado identificar una gran
variedad de factores que intervienen en la adherencia terapéutica @', mismos que

pueden resumirse en tres categorias principales (!9

1. Inh al io.
ias variables relacionadas con la naturaleza y

Fisiologicas: que consideran todas
la cronicidad, las complicaciones, grado de

evolucion del padecimiento tales como
severidad (es decir, el tipo de manifestaciones clinicas y el grado de afectacién o dano), y
la duracion de la enfermedad @:37:18),

Los diferentes padecimientos cronicos difieren marcadamente en términos de las
demandas que imponen a los pacientes y sus familiares ¢®, Las enfermedades crénicas se
han relacionado directamente con una pobre adherencia terapéutica, ya que es frecuente
que el paciente abandone el tratamiento cuando se siente bien, y lo retome cuando
reaparecen los sintomas %22, Es necesario tomar en cuenta la idea que tiene el paciente
sobre su padecimiento, la consideracién y el reconocimiento de la gravedad de su

enfermedad.

Psicofogicas: caracter del paciente, percepcion de la condicion patoldgica, actitudes,
conducta, niveles de ansiedad, etc. %,

Se refiere al grado de funcionamiento cognitivo, motor, social, emocional y fisiologico que
determinan la forma en que conceptua la enfermedad y su modo de enfrentarse a ella
(7.!0,23.2!).

Es importante valorar este funcionamiento para entender la reaccion de los pacientes a
una enfermedad fisica. La adolescencia (12 a 18 afios) en si misma se caracteriza por el
desarrollo y consolidacién de diversos fenémenos como son la sexualidad, la imagen
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corporal, la independencia o las expectativas vocacionales. Una enfermedad crénica hace

que estos aspectos del desarrolio sean mas dificiles 0-19.25.26)

Pese a que los adolescentes poseen mayor conocimiento y habilidades que los nifios, se

ha encontrado que tienen mas dificultades para adherirse a un tratamiento, sobre todo

cuando interfiere con su estilo de vida o con sus relaciones interpersonales y cuando

produce efectos cosmeéticos; ya que tienden a negar sus necesidades de tratamiento por

no ser diferentes a sus pares @9,

Los padecimientos de acuerdo con su intensidad y persistencia, provocan reacciones

emocionales que pueden clasificarse en dos tipos principales ©@®;

e De excitaciorr: reaccidn que se da mas frecuentemente en el periodo inicial de la
enfermedad.

e De depresion: se da después de algun tiempo de iniciado el padecimiento.

En tiempos recientes se han realizado numerosas investigaciones sobre el funcionamiento

emocional de los nifios, en relacidn con la adherencia al tratamiento y la adaptacion a la

enfermedad. Se ha encontrado que los pacientes con enfermedades cronicas que se

adhieren al tratamiento poseen mejor autoestima, buena motivacion y nivel de adaptacion

personal y social ?*252%) Asi mismo en diversos trabajos se hace mencidn de diferentes

reacciones emocionales como la ansiedad, la depresion, la autoestima; y sobre las

actitudes y conducta adoptados por los pacientes enfermos 7-17.23.28:30)

Socioecondmicas: las que corresponden al nivel educativo, las creencias, 10s valores, los
ingresos econdmicos, entre otras 719,

La familia juega un papel importante en el manejo médico de los adolescentes
€17.19,23.24.29.31) gl tratamiento puede interferir o restringir el funcionamiento diario del
sistema familiar %2232 por o que se han estudiado los recursos, estrategias y
mecanismos que utiliza la familia para adaptarse a la enfermedad del joven ©%33-3%),
También es necesario considerar la relacion que pueden tener el paciente y su familia con
otras personas (redes de apoyo) que les den soporte emocional, econémico o social para
enfrentar las demandas propias de la enfermedad ¢7-2%.27.36)




La reaccidn y adaptacion a una enfermedad y la adherencia al tratamiento, tienen
importantes implicaciones sobre el costo beneficio, tanto de la familia como de la sociedad
07.26.29.37) para cualquier enfermedad crénica que requiere de un largo tratamiento, 10s
costos de los medicamentos pueden producir que no se surtan las recetas, Qque se
reduzcan las dosis o fallas para finalizar el tratamiento @,

2. Que se derivan del esquema terapéutico y de 1a relaciéon médico paciente.

La disposicion que el paciente tenga para adherirse a un tratamiento prescrito, estd
influida por la duracién del esquema, el nimero y frecuencia de las dosis, sus efectos
colaterales y la gravedad de estos, asi como las indicaciones que pueden aiterar su estilo
de vida @719,

La complejidad del tratamiento (ingesta de medicamentos, limitaciones en la actividad,
cambios en los habitos y estilo de vida, etc.), es un factor determinante para la adaptacion
del paciente a éste %3 y puede afectar asi mismo la adherencia terapéutica (19202331 ga
ha encontrado que es determinante la duracién del tratamiento, el tipo de medicamento,
su apariencia, color, sabor y tamano en el caso de las tabletas, los efectos colaterales que
produce y que la adherencia es mejor entre los pacientes que toman pocos medicamentos
y en pocas dosis en cada administracion, y cuando no estdn recomendados otros
tratamientos al mismo tiempo 19,

Es necesario tomar en cuenta la idea que tiene el paciente sobre su padecimiento, la
consideracion y el reconocimiento de la gravedad de su enfermedad, las creencias de!
joven sobre eficacia de la terapia, las implicaciones y consecuencias de no recibir un
tratamiento adecuado y el grado de satisfaccién que tiene por los resultados obtenidos
del manejo médico 1917.22.22.23.29.38),

Hay reportes donde se confirma que la satisfaccion del paciente con respecto a la relacidn
con el médico, la continuidad de ésta y la comunicacion, determinan su adherencia;
ademas que la actitud del médico hacia el tipo de tratamiento y hacia el paciente,
constituye una variable importante en el cumplimiento terapéutico y en el desarrollo de

efectos colaterales 7517,
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Se han realizado diversos estudios sobre la relacién médico paciente como favorecedora
de la adherencia terapéutica en los cuales se hace hincapié en la necesidad de una
relacion empatica, calida y amistosa; y en la que la comunicacion sea suficiente,
consistente y clara 19.19.23.2%,

3. Que resultan de la organizacion de los servicios de salud.

La adherencia terapéutica es un requisito indispensable y fundamental para lograr las
metas del Programa Nacional de Salud en nuestro pais, particularmente en enfermedades
que requieren largo tiempo de tratamiento ©,

Repercute en el area financiera en cuanto a los costos, cantidad de recursos consumidos y
los beneficios que en salud se obtienen. Asi mismo, la instrumentacion de las acciones de
intervencidon, dependen en gran parte de la estructura y funcionamiento de los servicios
de salud y de los conocimientos sobre la conducta de adherencia .

Haynes y Sackett 7 hicieron una lista de aproximadamente 200 factores relacionados al
cumplimiento de los regimenes meédicos, encontrando que sdlo un ndmero limitado de
ellos, se relacionan a la adherencia y a las estrategias de tratamiento prescritas; tales
como: la complejidad del tratamiento, la duracién de los programas de tratamiento y las
creencias del paciente acerca de la eficacia de la terapia. Asi mismo, encontraron que
ciertas caracteristicas especificas de la personalidad del paciente y numerosas
caracteristicas socioecondmicas, no estan relacionadas a la adherencia o a los regimenes

meédicos.

REGIMENES TERAPEUTICOS.
Los principales regimenes terapéuticos que se han estudiado con relacion a la adherencia

terapéutica son ©:

Dieta: Para poder establecer la relacion entre la dieta y las enfermedades cronicas se
requiere de una cuidadosa evaluacién de la adherencia. Actualmente existen diversos
métodos simples que estan estandarizados y validados para evaluar el régimen dietético

de los pacientes.
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Los meétodos mas frecuentemente usados son los auto reportes como los diarios, los
cuestionarios de frecuencia de consumo de alimentos y el peso del paciente.

Actividad fisica: L.a actividad fisica frecuentemente se expresa en la forma de gasto
energético. La medicion de la adherencia a la actividad fisica, puede ser hecha de
diferentes maneras. Los métodos usados para este fin son: el calorimetro, la observacién,
los diarios y los sensores de movimiento entre otros.

Farmacoldgico: En repetidas ocasiones se ha sefialado que es importante medir la
adherencia a los regimenes farmacolégicos, debido a que son potencialmente costosos y
peligrosos tanto en la clinica como en la investigacion. Se considera un método

farmacoldgico a las pastillas, inyecciones, inhaladores y gotas.

METODOS PARA EVALUAR LA ADHERENCIA AL TRATAMIENTO
FARMACOLOGICO.

Los investigadores y clinicos han usado numerosos métodos con el afan de valorar
adecuadamente la adherencia del paciente a los regimenes que incluyen algun tipo de
medicacion; sin embargo, no hay una sola medida que pueda ser considerada estandar de
oro para todos los tipos de investigacion sobre adherencia terapéutica. Aunado a esto esta
que los puntos de corte elegidos para determinar el grado o nivel de adherencia, han sido
elegidos arbitrariamente y no estan unificados ‘.

Cada uno de los once métodos (englobados como directos e indirectos) que se describen a
continuacion, tienen sus ventajas y sus desventajas; la eleccion de uno o varios en
particular, depende del objetivo del estudio y de los recursos econdmicos disponibles.

Estos métodos son:

Metodos directos: Su principal caracteristica es que dan prueba de si la droga ha sido
tomada por el paciente (Y. No son relevantes porque su medicién se enfoca al resultado
final y no al proceso de adherencia @»,

1. Juicio clinico: Se basa en el conocimiento de los pacientes .
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Mediciones del nivel de droga en orina y en sangre (+%°'7)_ La presencia de droga en
los fluidos bioldgicos confirman que el paciente ha recibido la dosis de medicamento
antes del analisis. Sin embargo, su presencia no significa adherencia y su carencia la
no adherencia. Este procedimiento no sefala como es que el paciente ha tomado el
medicamento ¢,

Deteccion de marcadores biologficas que se darr con las drogas (o placebo) (9,
Observacion directa de cuando e paciente recibe la medicacion: este método es el
usado cuando el paciente estad hospitalizado .

Stod indir s Constituyen la mayoria de los métodos usados para evaluar la

adherencia y pueden ser categorizados como:

5.

6.

Coritrol de asistericia a citas programadas: es la técnica mas sencilla para controlar el
cumplimiento entre los pacientes ambulatorios ).

Control de /a obtencion del blanco de tratarniento. solamente en las situaciones en que
el cumplimiento perfecto garantiza el éxito clinico (la remisién o curacién del
padecimiento), la respuesta terapéutica se correlaciona positivamente con la
adherencia ®).

Investigacion de [los efectos colaterales: algunos tratamientos producen efectos
farmacolégicos colaterales bien definidos, por o que la presencia o ausencia de estos,
son indicadores de adherencia terapéutica .

Sisternas de registro y control de medicamentos: se refiere a los auto reportes del
paciente estilo diario y al conteo de pastillas %! Se llevan a cabo desde 1960 y
pueden dar datos sobre 1a relacion dosis-respuesta. La desventaja de este método es
que no confirma la ingestidén del medicamento .

Corntroladores de /a medicacion o monitoreo electronico: son dispositivos en las
pildoras e inhaladores que pueden determinar si se removid éste o no. Este método
detalla los patrones de uso de la medicacion aunque no puede confirmar su ingestion,
Es el método mas recientemente desarrollado (en la década de los 80's) y por lo

mismo es muy caro ¢,




10. Revision de expedientes de f3rmacids: se usa para estudios poblacionales y no
confirma el uso individual de los medicamentos ™,

11. Pregunta verbal al paciente %%, Este es el método mas susceptible de error;
incluye la entrevista, el auto reporte y los cuestionarios ., Es el mas comunmente

usado para evaluar la adherencia terapéutica de adolescentes con enfermedades

cronicas.

LA NO ADHERENCIA TERAPEUTICA.
La adherencia terapéutica hace destacar el fendmeno contrario, es decir, la desercidén o
abandono del paciente del plan terapéutico propuesto ©; por lo que actualmente la
medicina institucional ha empezado a reconocer la falta de cumplimiento al tratamiento
como un grave problema 7, ya que el costo del diagndstico v el tratamiento incompleto,
ademas de la hospitalizacion, del re-tratamiento y el costo social, son muy elevados %19,
El incumplimiento terapéutico por parte del paciente acarrea consecuencias indeseables
tanto para el mismo paciente, la familia, la comunidad, el médico y las instituciones del
sector salud ¢,
La no adherencia terapéutica describe aquellas situaciones en las que el paciente no sigue,
por alguna razén, el programa terapéutico establecido por su médico para el manejo de su
enfermedad o padecimiento 7). Es decir, se refiere a la terminacidon (abandono,
separacidn, distanciamiento) prematura por parte del paciente de la terapia, al igual que la
implementacion incompleta o parcial de Ias instrucciones terapéuticas 2%,
La falta de adherencia terapéutica comprende diferentes tipos de conducta *57.8.10.17),

a) El paciente falla o tiene dificultades para iniciar un tratamiento.

b) El paciente suspende prematuramente la terapia.
Implementacion incompleta o deficiente de las indicaciones del médico; es decir, el
paciente continda tomando los medicamentos pero en diferente forma a la prescrita.

Asi mismo, puede darse en dos areas principales :

<)
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En elpaciente (4,5,7,8,10,17),

Mejoria que se interpreta como curacion.

Toxicidad y efectos secundarios de los farmacos utitizados.

Sintomatologia persistente en casos avanzados que se interpreta como un tratamiento
ineficaz.

Personalidad no cooperadora.

Su condicidn sociocultural que le permite entender la gravedad real de su padecimiento
[e)]

Su capacidad econdmica para hacer frente al costoso proceso de diagndstico —
tratamiento — seguimiento ©).

El grado en que el proceso cambie sus habitos y conducta .

Incomprension de la necesidad de seqguir el tratamiento por completo.

Su lugar de residencia que le haréa mas o menos dificil el acceso al centro especializado
(&)

En los servicios de salud (4%7%1%17) -

Mala atencion al enfermo (por descortesia o discriminacién).

Mala organizacion (ineptitud del personal, personal insuficiente, suministro irregular de
medicamentos, etc.).

Mala orientacion al enfermo.

Mala comunicacion del laboratorio (por informaciéon tardia de resultados).

Programa ineficiente (mal disefiado y mal instrumentado).

Todos los intentos que se han hecho para identificar los factores de riesgo que
contribuyen a la falta de adherencia terapéutica han fracasado, posiblemente por la
heterogeneidad de los factores involucrados .

El circulo vicioso que incluye la ignorancia, la falta de oportunidad para hacerse del
recurso médico y el fracaso de los servicios de salud para resolver los problemas de casos
terminales, determina la falta de adherencia terapéutica.
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PROBLEMAS CON EL TRATAMIENTO FARMACOLOGICO.

Cuando un tratamiento incluye la ingesta de medicamentos, los problemas pueden surgir

por 07

e CErrores de omision: cuando el paciente no toma el medicamento prescrito
independientemente de cudl sea la razén (olvido, falta de disciplina, negacién de su
condicion de enfermo, miedo a los efectos colaterales, etc.).

e Errores de dosis: el paciente no se toma la dosis indicada, ya sea por informacion
inadecuada o porque €l decida que requiere de una dosis mayor © menor.

= Errores en e/ tiempo: el paciente no se toma los medicamentos a las horas indicadas
corriendo el riesgo de una sobredosis si las junta en una sola toma.

e Frrores de proposito: el paciente se equivoca en la toma de los medicamentos
prescritos, ya sea por confusién propia o porque la informacién recibida de su médico
resulta inadecuada.

= Automedicacion. el paciente se administra medicamentos no prescritos. Se reporta que
hasta un 50% de los medicamentos que las personas ingieren sin prescripcion medica
son potencialmente peligrosos.

ADOLESCENCIA.

La adolescencia es un periodo que abarca de los 12 a los 18 afios, caracterizado por
cambios fisicos, psicologicos y sociales, en donde el joven tiene que aprender a lidiar con
nuevas funciones biologicas y a adaptarse a nuevos roles emocionales y sociales. Es una
etapa de transicion de la dependencia a la independencia fisica, emocional y social ¥,

Los dominios que se han considerado aspectos importantes del desarrollo del adolescente,
especialmente en relacion a 1as conductas de salud son:

Procesos ¢ itivos (4 delos del juicio y de decisi ;) (13°1540) £ jos
adolescentes las conductas relevantes de salud pueden ser consideradas como el
resultado final de un proceso de toma de decisiones, en donde se sopesan los costos y
beneficios de la conducta. Estas decisiones incluyen la apreciacién de las conductas de

riesgo y el actuarias.

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN




Los primeros modelos cognitivos sobre conductas relevantes para la salud, valoran las

evaluaciones que hace el joven sobre las posibles consecuencias de su conducta, la

percepcion de la probabilidad de que esas consecuencias ocurran y sus creencias
normativas; es decir, su creencia sobre |la posible reaccion de otras personas por su
comportamiento.

Los modelos cognitivos mas conocidos son el de la accidn razonada y el de las creencias

sobre la salud.

£n un nivel general los modelos cognitivos sugieren dos diferentes posibilidades de! por

qué los adolescentes tienen mayores proporciones de conductas peligrosas para su salud:

a) La conducta puede ser el resultado de diferente interés en procesos idénticos de toma
de decisiones (los adolescentes pueden diferir en su percepcion de las consecuencias
de su conducta, por lo que hacen una diferente evaluacidn de los costos y beneficios
de su comportamiento).

b) La conducta puede ser el resultado de diferentes procesos en la toma de decisiones; es
decir, tienen pocas habilidades (comparados con los adultos) para tomar decisiones,
por ello su conducta puede ser irracional.

Una posible explicacion al hecho de que presenten elevados niveles de conductas de

riesgo para su salud, es simplemente ia pérdida o la falta de informacién sobre las

consecuencias negativas de su comportamiento. Ademas se ha sugerido que presentan
estas conductas porque subestiman la probabilidad de tener consecuencias negativas; se

ve a si mismo invulnerable.

Influ ias del d rollo ial (e 43 ir T ia de padres y pares y
autonomia) *31%*), L3 teoria del desarrollo sugiere que las tareas del adolescente
incluyen la definicidn de su sentido de identidad, establecimiento de relaciones positivas y

cercanas, y el establecimiento de su independencia y autonomia.

El autoconcepto se transfiere de caracteristicas relativamente concretas (nombre, talla,
peso) a caracteristicas psicoldgicas mas abstractas (tales como sentimientos,
pensamientos y rasgos de personalidad) que son muy dificiles de observar y verificar.
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El adolescente es particularmente dependiente de la retroalimentacidon social para su
autoevaluacién. Dependiendo de la naturaleza del grupo de pares se puede incrementar
su vulnerabilidad a las conductas de riesgo.

Las discrepancias entre lo que desea ser en el futuro y su autoconcepto presente, pueden
constituir factores de riesgo (como la depresicn), o factores positivos (como la disposicién
o motivacién para el cambio). Pueden adoptar conductas relevantes de salud que son
congruentes con su imagen actual o ideal.

Potencialmente importante para su conducta de salud es la autoestima. La baja
autoestima los hace vulnerables a las conductas de riesgo. La apariencia fisica es el
determinante mas importante de la autoestima; ésta puede hacerlos vulnerables para
adoptar conductas encaminadas a mejorar su apariendcia fisica pese a los costos para su
salud. El segundo factor determinante es la aceptacion de los pares quienes pueden
llevario @ conductas de riesgo.

Tradicionalmente la adolescencia ha sido vista como un periode donde la influencia
parental se ve mermada en aras de los pares o amigos, quienes le pueden llevar a
conductas de riesgo. Actualmente se considera que los padres y los pares constituyen una
fuente de renegociacidon de su autonomia e independencia.

El desarrollo de la independencia, la toma de decisiones auténomas y la capacidad de
autorregulacidn, dan la posibilidad al joven de una mayor participacion en la toma de
decisiones sobre su tratamiento y el desarrolio de conductas positivas de salud.

En los adolescentes con enfermedades cronicas surgen problemas particulares en el
desarroilo de la autonomia e independencia. La complejidad del tratamiento médico vy la
severidad de la enfermedad, pueden causar que los padres sean restrictivos y le nieguen
la posibitidad de autonomia, lo que puede provocar problemas familiares y problemas con
la adherencia al t‘ratamlento médico.

Factores biologi I'( I z del rollo e influ ia del d rollo
puberal). |La adolescencia se caracteriza por importantes cambios bioldgicos que pueden
contribuir a las conductas de alto riesgo. Algunas teorias han especulado que las
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diferencias individuales en impulsividad, sensacién de enfermedad, la dependencia o el

aislamiento; dificultan el aprendizaje de conductas de salud 9.

ADOLESCENTES CON ENFERMEDADES CRONICAS.

Pese a que la comunidad cientifica de todo el mundo reconoce actualmente los cambios
que se han dado en materia de salud; contintta habiendo controversia en cuanto a la
definicién de salud y de enfermedad @9,

Hasta 1957 se consideraba que los nifios y adolescentes eran portadores de una
enfermedad crénica cuando padecian entidades bioldgicas definidas de larga duracion y
que no tenian posibilidad de curacidn; sin embargo, los adelantos tecnolégicos han
promovido que se tomen en cuenta ademas de la duracién y el dafio, la prevalencia, la
incidencia, la rehabilitacion, los costos y el compromiso funcional del paciente para juzgar
la cronicidad %,

Se entiende como enfermedad crénica a cualquier padecimiento que tenga una duracion
mayor de tres meses, que altere las actividades normales del niiio y que provoque cierta
deficiencia, incapacidad o minusvalia. También se incluye a aguella condicion que requiera
de hospitalizacidn continua por treinta dias o mas ?¥. Autores como Kyngas @® consideran
que es aquel padecimiento que requiere de atencidn médica por lo menos durante seis
meses @ y que puede resultar en una incapacidad del funcionamiento fisico, mental,
emocional o social @9,

La cronicidad se caracteriza por un curso impredecible, reduccion de la actividad y
habilidad fisica, cambios en la apariencia fisica, prolongada dependencia a médicos,
tratamientos y cuidados, y cambios permanentes en el estilo de vida de la persona, lo que
le obliga a continuos esfuerzos de adaptacidn ¢%-23.32.36.41)

Los problemas de reaccion y adaptacion de los adolescentes a una enfermedad cronica,
han sido estudiados ampliamente, desde diferentes perspectivas en los Uitimos afios #3439,
Para el adolescente (sano o enfermo), el atractivo fisico se vuelve un aspecto muy
importante. Los jévenes con cambios visibles en su apariencia fisica por la enfermedad o
el tratamiento, corren el riesgo de tener dificultades para adaptarse emocional y

socialmente ¢19:2%,
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La adolescencia es una etapa de vital importancia para consolidar la autoestima y
confianza del joven (1?242527) |as que se ven amenazadas cuando padece una enfermedad
cronica debido a las excesivas demandas emocionales y conductuales que le imponen el
tener que seguir esquemas precisos de medicacion diaria, consumo de productos
especiales de dieta, ejercicio fisico regular, visitas constantes al médico, los analisis de
laboratorio, etc. (19.23.36),

Otro aspecto importante en 1a vida del adolescente es la pertenencia a un grupo. Si la
enfermedad o el tratamiento le imponen restricciones para seguir las reglas de su grupo,
puede tener dificultades para sentirse parte de él y provocar en consecuencia que se aisle

socialmente (2339,

JUSTIFICACION.

La adherencia terapéutica de los pacientes e€s un tema comun que abordan tarde o
temprano todos los profesionales de la salud y estd relacionada a una gran variedad de
circunstancias que nacen de la relacion entre quien recibe (paciente) y quien otorga los
servicios de salud.

En las Oltimas décadas en el drea médica se han usado diferentes criterios y desarrollado
diversos tipos de registros especificos para evaluar la adherencia de los pacientes; como
por ejemplo, la medicion del nivel de droga en {a orina y sangre o los sistemas de registro
y contro! de medicamentos (basicamente el conteo de pastillas); sin embargo, no hay un
instrumento que pueda considerarse estandar de oro debido a que como se menciond
anteriormente, cada uno de los métodos tienen numerosas limitaciones.

A continuacién se sefialan algunos estudios que sustentan estos registros:
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Autoryafo__ | Reégimen H Método Nombre Enfermedad_ | Resultadas
Ahern NJ, Farm Ir 3 Cu o de Artoitis Un factor =
McFariane AC, Pregunta verbal cor ren y 32.4% dela
Leslie A, Eden enfermas (IBQ) pacientes con vananza
J, Roberts — doior crénico Concordancia =
Thompson PJ 33.87%
(1995)
(44)
Murray KJ, Indirecto: Ewvaluacion Inicialmente Se han
Passo MH Pregunta verbal pediatnca artritis crénica y realizado
(1995) a padres “lnventario de espina bifida estudios de
discapacidad” Después niios vahdez
(PEDH) crénicamente
{37) enfermos
Anthony H, Dietético y Indirecto: Cuestionario de Fibrosis Vahdado
Pastén S, nutricional Pregunta verbal | conocimientos quistica Alfa de
Bines J, Pelan a madres nutricionales de Cronbach =
Rogers et al 0.70
(1999) (1980)
| _(45)
Famer K Hace'una Sefala
(1999) descripcion de diversos
diversos resultados de
métodos los métodos
directos e directos e
indirectos indirectos que
a expone
Willey C, Fanr irecto: de VIH e Validez de
Rodoling C, Monitoreo cambio (SOC) hipertension cosntructo y
Stafford J, electrénico parala validez
Garfield F, adherencia a la predictiva
Geletko S, medicacién. {p<0.03)
Flanigan T,
Belbourne K,
Mitty J, Caro J
(2000)
14
Vitolins MZ, Dietético, Menciona
Rand CS, Rapp | actividad fisica ventajas y
SR, Ribisl PM, | y farmacolégico desventajas de
Sevick MA cada uno pero
(2000) sin noumeros
39)
Kyngas HA, Indirecto: Chronic Diabetes, Confiable y
Skaar-Chandler Pregunta verbal Disease asma, wvalido
CA, Dutfy ME Compliance epilepsia,
(2000) Instrument artriti
(CocCt) reumatoide
{23) Jjuvenil
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En la década de los 60°s Mellish ¢ sustentd la utilidad de la intervencion psicolégica de
los pacientes pediatricos hospitalizados, que torna en cuenta diversos factores como son:
la edad del paciente, el nivel o estadio de desarrollo en e! que se encuentra, la familiaridad
con el ambiente hospitalario que se relaciona a su experiencia y hospitalizaciones previas,
las caracteristicas de la enfermedad (aguda © crénica) y el tratamiento, tipo, cantidad y
calidad de la informacion que posee sobre la enfermedad y el tratamiento, el tipo,
cantidad y calidad de apoyo que ha tenido de sus padres, familia y otras personas

cercanas a él y su personalidad previa (3335 4653

Desde entonces se han desarrollado numerosos instrumentos que evallan diferentes
aspectos psicologicos y diversas reacciones emocionales en nifios y adolescentes; sin
embargo, No se cuenta con uno que aborde desde la perspectiva psicoldgica la adherencia
al tratamiento meédico pese a que, se ha comprobado que ésta favorece una reduccién
significativa de los sintomas del paciente, menos urgencias y admisiones hospitalarias, una
mayor tolerancia a los efectos adversos de los medicamentos, mejor calida de vida para
los pacientes y la reduccion de 10s costos por la enfermedad ¢4,

Pese a que ésta es una de las principales areas del cuidado de la salud en la poblacién, se
reporta que un gran porcentaje de pacientes no se adhieren a las prescripciones medicas
de tratamiento. Litt y Cuskey @V y Flynn, Lyman y Prentice “” estimaron que en la
poblacidon pedidtrica el rango de adherencia terapéutica oscila alrededor de! 50% vy
Maygary, Brandt @9 y Kyngas @9 refieren que el rango de no adherencia puede llegar a
ser hasta del 89% en las pacientes con algunas enfermedades cronicas.

Por esto se considera necesario construir y validar un instrumento genérico para evaluar la
adherencia terapéutica en adolescentes con enfermedades cronicas que sirva al psicdlogo
como herramienta de trabajo en su quehacer (interdisciplinario) cotidiano con este tipo de

pacientes.
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Material y métodos.
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MATERIAL Y METODOS.

LUGAR.
El estudio se realizd en el area de Consulta Externa de Adolescentes del Hospital Infantit

de México Federico Gomez, que es una Institucion de tercer nivel dependiente de la SS y
que atiende a pacientes de escasos recursos socioecondmicos, que No cuentan con algun
tipo de seguridad social y que provienen de diversos estados de la Replblica Mexicana.

DISENO.
Estudio transversal y “expost-facto”.

POBLACION.

La muestra de estudio estuvo conformada por 100 adolescentes de 12 a 18 afios, con un
diagndstico de enfermedad crénica, meédicamente estables, que asistieron a la Consulta
Externa de Adolescentes para su control (revisién) en el periodo comprendldo entre

noviembre del 2001 y febrero del 2003.

MUESTRA. k
La muestra se obtuvo mediante un muestreo no probabilistico de casos consecutivoé.

TAMANO DE LA MUESTRA.
Para determinar el tamaiio de la muestra se utilizd el indice de Ka:ser-Meyer-Olkm (KMO)

sobre suficiencia de la muestra. Con este indice se determina si el tamano de {a muestra
es suficiente para desarrollar un analisis factorial con base a la relacién numero de
sujetos, nimero de variables y opciones de calificacién de cada variable. Un indice KMO
inferior a 0.5 significa que no debe realizarse el analisis factorial porque la muestra no es
suficiente; en el otro extremo un valor de 0.9 es muy bueno (56).

El indice KMO obtenido para este estudio fue 0.768 que se considera mediano.
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CRITERIOS DE INCLUSION.

e Todos los adolescentes con una enfermedad crdnica, médicamente estables que
asistieron a la Consulta Externa de Adolescentes del Hospital Infantil de México
Federico Goimez para su revisién y/o control, en el periodo de estudio.

= Pacientes con tratamiento médico a casa (pastillas, inyecciones, inhaladores o gotas).

s pPacientes con tres meses de tratamiento como minimo y seis afios como maximo, a
partir de la fecha de diagndstico.

e Pacientes que supieran leer y escribir.

CRITERIOS DE EXCLUSION.
= Pacientes con el diagndstico psicologico de deficiencia mental (criterio clinico).
e Pacientes hospitalizados al momento de la evaluacion.

VARIABLES DE ESTUDIO.
« ADHERENCIA TERAPEUTICA.
Definicion conceptuat Es el proceso a través del cual el paciente lleva a cabo
adecuadamente las indicaciones médicas '7).
Definicion operacional Que el paciente siga el tratamiento meédico.
EFscala de mediciomr: Cualitativa ordinal.
Categorias:
a) Enfermedad y caracteristicas del tratamiento.
b) Estadio del desarrollo del paciente.
¢) Caracteristicas emocionales del paciente.
d) Relacién con otras personas: soporte familiar, relacion médico-paciente y redes de
apoyo.
e) Economia.




e ENFERMEDAD CRONICA.
Definicion conceptual Es uh trastbmo de curso prolongadc {semanas o afos) que puede
ser progresivo. y ‘eventualmente fatal, o puede resultar en una incapacidad del
funcionamiento fisico o mental ©9,
Escala de mediciorr: Cualitativa nominal.

Las variables que se consideré podian confundir los resultados son:

e EDAD.
Definicion conceptual Tiempo que ha vivido una persona.
Definicion operacional Sera registrada en afios-meses.
Escala de medicicorr. Cuantitativa discreta.
Categorias: Ahos (de 12 a 18).

= SEXO.
Definicion conceptualt Grupo taxondmico de especies que poseen uno O varios caracteres
comunes,
Definicion operacional Se registrara el género de los pacientes.
Escala de mediciorr: Cualitativa nominal.
Categorias: Masculino, femenino.

e TIEMPO DE TRATAMIENTQ.
Definicion conceptual Magnitud fisica que ordena la sucesidn de los fenémenos y expresa

su duracién.

Definicion operacional Duracion del tratamiento a partir de la fecha del diagndstico.
Escala de mediciorr. Cuantitativa discreta.

Categorias. Ahos-meses.




e TIPO DE TRATAMIENTO.
Deﬁnia'o‘h conceptualt Conjunto de medios farmacoldgicos que se ponen en practica para
la curacion o alivio de las enfermedades.
Definicion operacional Modalidad de presentacidn del tratamiento farmacoldgico dado a
los pacientes. ~
Escala de mediciorr: Cualitativa nominal.
Categorias. Pastillas, inyecciones, inhaladores y gotas.

* ESCOLARIDAD DE LOS PACIENTES.
Definicicn quc‘épiba/& Grado maximo de estudios alcanzado por un sujeto.
Definicicn aperaéibna/i Se registrara el nivel maximo de estudios del paciente.
Escala de med/am Cualitativa ordinal.
Categorias:: Afios completos de estudio.

e LUGAR DE RESIDENCIA DE LOS PACIENTES:
Definicion conceptual Ubicacion geogréfica donde vive una persona.
Definicion operacionat Lugar de la Republica Mexicana en que vive el paciente.
Escala de medic/orr: Cualitativa nominal.
Categorias: Distrito Federal y estados de la Republica.

INSTRUMENTO.
tos instrumentos de medicion creados para la poblaciéon pedidtrica, intentan recoger la

percepcion de la salud de los propios nifios y adolescentes *7 y aunque los hay de muy

diversa indole vy caracteristicas, se agrupan en dos tipos principales 7-¢1):

a) Genéricos.- Estan disefados para usarse desde la poblacion general hasta grupos de
pacientes con diferentes patologias; es decir, independientemente del problema de
salud. No estan dirigidos a una poblacidn diana especifica y pueden usarse para hacer
comparaciones entre enfermedades, edad, sexo 0 condiciones asociadas.
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b) Especificos.- Son aquellos que profundizan sobre un determinado problema de salud.

Se centran en las dimensiones del problema de interés y con frecuencia miden los
sintomas especificos; se enfocan en las dimensiones mas relevantes para el grupo
diana y tienen mayor sensibilidad para valorar el efecto de un tratamiento. Su principal
desventaja es que no permiten comparar diferentes patologias.

Actualmente existen diversidad de cuestionarios para nifios y adolescentes con
enfermedades crdnicas como asma, cancer, epilepsia, diabetes mellitas o artritis

reumatoide juvenil.

Cuando un instrumento arroja una puntuacion para cada dimension se le llama “perfil”;
mientras que cuando el resultado es una puntuacion global para el instrumento se

denomina “indice” (576263

En este trabajo nos enfocamos a la construccion y validacion de un instrumento genérico

de medicion.

DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO.
Este estudio se realizé en tres fases:
1. Se siguieron todos y cada uno de los pasos sefialados en la literatura “*$” para la

2.

construccion de un instrumento de medicidn.

Se aplicd el cuestionario @ 100 adolescentes que cumplieron con los criterios de
inclusion. En diez meses se hicieron tres cortes con el objeto de realizar un analisis
factorial del instrumento y determinar qué reactivos eran significativos, cudles
convenia eliminar y cudles eran los mejores para conformar el cuestionario final.

De acuerdo a los pasos requeridos para la validacién del instrumento (566267,
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ANALISIS ESTADISTICO.
Se realizd a traveés del Paquete Estadistico para las Ciencias Sociales (SPSS) 10.0.

a)

b)

Se calcularon las medidas de tendencia central y las medidas de dispersién de ia
muestra y de las puntuaciones totales obtenidas en el instrumento en cada una de las
tres etapas.

Se dividio al cuestionario en dos partes:

Primera parte: La validez del instrumento se obtuvo mediante el analisis factorial
Booleano y la confiabilidad por el coeficiente alfa de Cronbach €7,

Segunda parte: La validez se obtuvo mediante el analisis factorial y la confiabilidad por
el coeficiente aifa de Cronbach 6467,

Las variables que se consideraron al momento de realizar el andlisis estadistico fueron:

Enfermedad cronica.

Sexo.

Edad.

Tiempo de tratamiento.

Escolaridad de los pacientes.

Lugar de residencia de los pacientes.

ASPECTOS ETICOS.

En

la Ley General de Salud, en el titulo segundo sobre los aspectos éticos de la

investigacion en seres humanos, capitulo 1, articulo 17 se describe que cuando se aplican
pruebas psicoldgicas a individuos o grupos en los que no se manipulard la conducta
del sujeto se considera una investigacién con riesgo minimo. Asi mismo en el articulo 23
se menciona que en el caso de investigaciones con riesgo minimo, se autoriza que el
consentimiento informado se obtenga sin formularse por escrito 3.
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RESULTADOS.

FASE 1. CONSTRUCCION.
La construccion del instrumento se hizo en seis tiempos:

1.

a 25 médicos de diversas
medicina del adolescente,

Se realizéd una encuesta directa a 25 adolescentes,
especialidades (alergias, endocrinologia, hematologia,
medicina interna, nefrologia, oftalmologia, oncologia, ortopedia, otorrinolaringologia,
psiquiatria y urgencias) y a8 nueve psicdlogos sobre la adherencia terapéutica, con el fin
de elaborar una definicion bi-direccional; es decir, una que considerara no solo la de
los expertos sino también la de los pacientes. La definicion operacional que se
considersd en este estudio fue: “adherencia terapéutica significa que el paciente siga el

tratamiento meédico”.

Se solicitd a los médicos y psicdlogos que elaboraran cinco preguntas que les
permitieran saber si sus pacientes seguian el tratamiento médico que les prescribian.
Se obtuvo una base de 176 reactivos que se agruparon en un modelo hipotético de
adherencia terapéutica de seis factores: enfermedad y caracteristicas del tratamiento,
estadio del desarrollo, caracteristicas emocionales, reaccion de otras personas y
economia.

Todas las preguntas se adecuaron a los formatos de pruebas ya establecidos y fueron
de dos tipos: abiertas y cerradas (Anexo 1).

Los 176 reactivos elaborados fueron evaluados por nueve psicologos (considerados
jueces en este estudio) adscritos al Departamento de Psiquiatria y Medicina del
Adolescente del Hospital Infantil de México Federico Gémez y que tenian como minimo
cinco afos de experiencia en el manejo de adolescentes con enfermedades cronicas.

Se les solicitd determinaran si los reactivos del cuestionario eran adecuados para
evaluar ia adherencia y si estaban correctamente ubicados dentro de cada factor del

modelo hipotético de este trabajo.
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Ciento setenta y tres reactivos fueron calificados como apropiados para evaluar la
adherencia al tratamiento por todos los jueces. Se eliminaron dos (29 y 42) por
considerarse irrelevantes y uno (156) por implicar un juicio de valor (Anexo 1).

Mediante la evaluacidn inter-jueces se considerd que en una primera instancia el

cuestionario tenia validez de contenido.

Se realizd una prueba piloto a 10 adolescentes con enfermedades cronicas para
verificar si se entendian las instrucciones, preguntas y opciones de respuesta del
cuestionario. .

Se hicieron modificaciones de redaccio'n a dos réactivos»(‘ls y 170) que sugirieron los
adolescentes y que consideraron perti'nentes (Ariexo 1)..

En esta primera fase, el cuestionario constaba con dos tipos de’ opciones de respuesta
para cada pregunta cerrada (si / mas o menos/ no versus mucho / poco / nada), y(si/

a veces / no versus muchas veces / algunas veces / nunca)
Se solicitd a los adolescentes que indicaran qué tipo de opc:on dé respusta era la
apropiada para los reactivos, estableciéndose si / a veces / no como-la  opcion de
respuesta que era mas entendible para las preguntas.

Se aplicd a cinco adolescentes esta nueva versioén con los reactivos modificados y con
un solo tipo de opcidn de respuesta para las preguntas cerradas. En virtud de que
consideraron que todas las preguntas se entendian y que Nno eran necesarias mas
modificaciones, se reacomodaron las preguntas del cuestionario con base al tipo de
respuesta: dicotémicas (denominadas desde ahora primera parte) y con tres opciones
de respuesta (llamadas desde ahora segunda parte) (Anexo 2).

Se asignaron las puntuaciones para cada reactivo, los cuales se agruparon en dos

modalidades:

Primera parte:

a) 22 preguntas abiertas que se codificaron como dicotémicas:
(ejemplo pregunta 1) o alguien / nadie (ejemplo pregunta 17).

b) 13 reactivos con respuesta dicotdmica si / no (ejemplo pregunta 27).

sabe / no sabe
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Segunda parte:
a) 10 preguntas cuyas opciones de respuesta se agruparon en una terna: 1-3 / 49 / =5

(e]emplo pregunta 37) S 249 / 5-7 / =8 (ejemplo pregunta 44).

b) Nueve preguntas para rSponder si / més o menos / no (ejemplo pregunta 51)

€) 119 reactivos para rsponde / a veces /. no (ejemplo pregunr.as, 65 -85,:106,
126, 142 & 161 entre otras) ‘ -

En todas las preguntas que conforman la segunda parte del custnonarlo se intentd

conseguir el batance de Ios n:ems.

Se aplicc esta versidn a cinco | adolescentes con enfermedades crénicas y por los
resultados se consndero que estaba listo para ser aplicado segun el objetivo para el que

fue creado.
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FASE 2. APLICACION.

La aplicacion del cuestionario duré diez meses;
(llamados desde ahora etapas) en los que, después de hacer un analisis factorial se
determind qué reactivos eran estadnstlcamente significativos vy cuales convenia ellmlnar.
De esta forma, en cada etapa hay mas sujetos que responden atl cuest:onano v este
contiene menos reactivos. (Ver Tabla 1 para el resumen de estas etapas). ’

tiempo en el que se realizaron tres cortes

Etapa 1.
s Duracion de la etapa: Tres mess
e Fecha de corte: Enero 2002."- i
e  Extension del cuestionario: 173 reactlvos (ver Anexo 2)
e Caracteristicas del cuest/onana'
segunda parte por 138.: g

México y el 22.1% restante - en d:versoé estados de Ia Republnca.

Escolaridad: oscild entre S‘f de nmana y 32 'de’ preparatoria (mediana 1° de
secundaria). e

Enfermedad cronica reportada Lupus eritematoso sistémico ocho (9.8%) pacientes,
epilepsia seis (14.6%), “asma. cinco (12.2%), anemia aplasica cuatro (9.8%) e
hipotiroidismo tres (7.3%)  pacientes. El 36.6% restante se conformdé por otras

enfermedades de menor frecuencia.
La edad que tenian los pacientes cuando se enférmaron fluctud de los dos meses a los

16 afios (mediana 9 afios 6 meses).
El tlempo que tenian con & diagndstico de seis meses a 12 afios 6 meses (mediana 3
anos) y el tiempo que llevaban en tratamiento de seis meses a 16 anos (mediana 2

afnos).
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El tipo de tratamiento medico fue con pastillas para 26 sujetos (63.4%) y para 10
(24.4%) pastillas en combinacion con otro tipo de tratamiento farmacologico.

Etapa 2.

Duracion de /la etapa. Cuatro meses.

Fecha de corte: Mayo 2002.

Extension del cuestionario. 99 reactivos (ver Anexo 2).

Caracteristicas del cuestionario. La primera parte conformada por 13 reactivos y la
segunda parte por 86.

wamero total de pacientes que respondieron al cuestionario. 76.

Caracternisticas de /la muestra. Se evaluaron 44 mujeres (56.6%) y 33 hombres
(43.9%) de 12 a 18 anos (mediana 14 afios 1 mes).

Residencia de los pacientes: 50 (65.8°/o) Distrito Federal, 14 (18.4%) Estado de
México vy el 15.8% restante en diversos estados de la Republica.

Escolaridad: oscild entre 5° de primaria y 3° de preparatoria (mediana 1° de
secundaria).

Enfermedad cronica reportada:. Epilepsia 12 (15.8%), lupus eritematoso sistémico
nueve (11.8%), asma ocho (10.5%), diabetes ocho (10.5), trastorno por déficit de
atencion con hiperactividad siete (9.2%), anemia aplastica cinco (6.6%), insuficiencia
renal crénica cuatro (5.3%), dermatosis tres (3.9%), hipotiroidismo tres (3.9%),
enuresis dos (2.6%). El 19.9% restante se conformd por otras enfermedades de
menor frecuencia.

La edad que tenian los pacientes cuando se enferrnaron fluctud de los dos meses a los
16 aios (mediana 10 afios).

El tZempo que tenian con ef diagndstico de seis meses a 18 afios (mediana 3 afios) v
el tiempo que llevaban en tratamiento de seis meses a 16 aifos (mediana 2 aiios 6
meses).

El tipo de tratamiento médico fue con pastillas para 49 sujetos (64.5%) y para 14
(18.4%) pastillas en combinacién con otro tipo de tratamiento farmacoidgico. Siete
pacientes (9.2%) reportaron que lievaban el tratamiento a base de inyecciones.
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Etapa 3.

Duracion de /3 etapa: Cinco meses.

Fecha de corte: Octubre 2002.

Extension del cuestionario. 45 reactivos (ver Anexo 2).

Caracteristicas del cuestionarnio. La primera parte conformada por .11 reactivos y. la
segunda parte por 34.

Numero total de pacientes que resporndieron a/ cuestionario: 100.

Caracteristicas de /la muestra. Se evaluaron 62 mujeres y 38 hombres de 12 a 18 afios
(mediana 14 afios 7 meses).

Residencia de /os pacientes. 69 Distrito Federal, 18 Estado de México, tres Hidalgo, dos
Oaxaca, dos Veracruz y uno en el estado de Guanajuato, Guerrero, Jalisco, Querétaro,
Tabasco y Tamaulipas respectivamente.

Escolaridad. es decir, el ultimo grado escolar completo reportado oscild entre 5° de
primaria y 3° de preparatoria (mediana 2° de secundaria).

Enfermedad cronica reportadsd: En la Tabla 2 se muestra la enfermedad que los
adolescentes reportaron tener. En los casos en que respondieron no saber, se consultd
al familiar que lo acompaniaba a la consulta y el expediente médico.

La edad que tenian los pacientes cuando se enfermaror? fluctud entre los sies meses y
los 17 afios (mediana 9 afios 7 meses).

El tlempo que tenian con e/ diagndstico de seis meses a 18 afos (mediana 3 afios 11
meses) y el tiernpo que llevaban en tratamiento de seis meses a 16 afos (mediana 3

anos 7 meses).
El tipo de tratamiento méedico seguido en casa por los adolescentes puede apreciarse

en la Tabla 3.
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Tabla 1.
Relacion numero de pacientes — numero de reactivos del cuesllonano y etapas para evaluar
adherencia terapéutica en adolescentes con enfermedades crdmcas

Primera parte

1* etapa 2= etapa 3" etapa
Fecha Enero ‘02 Mayo ‘02 Octubre '02
Numero de pacientes a1 76 v 100
Numero de reactivos 35 13 . 11
Segunda parte

1= etapa 2* etapa ; 3* etapa
Fecha Enero '02 Mayo ‘02 Octubre ‘02
Namero de pacientes 41 76 100
Numero de reactivos 138 86 ‘.34
Cuestionario completo

1* etapa 2" etapa 3" etapa
Fecha Enero ‘02 Mayo ‘02 © Octubre 02
Numero de pacientes 41 76 100
Namero de reactivos 173 99 45

TESIS CGH
FALLA DE OQRIGEN




. Tabla 2.
Frecuencia de padecimientos crénicos de los 100 adolescentes estudiados.

Enfermedad. Frecuencia,
Epilepsia. 19
Asma. 9
Diabetes mellitus. o
Lupus eritematoso sistémico. =]
Enuresis. 9
Trastorno por déficit de ia atencion. 8
Anemia aplastica. s

5

Otros trastomos endocrinoldgicos
(hipotiroidismo, Sindrome de Turner).
Trastornos dermatoldgicos
(dermatosis, alopecia, esclerodermia).
Trastornos gastrointestinales

[}

o

(gastritis, encopresis).

Artritis reumatoide juvenil.
Insuficiencia renal crénica.
Cancer (leucemia, osteosarcoma).
Otros trastornos hematolégicos
(parpura, hemofilia).

Migrana.

Anorexia nerviosa.

Cardiopatia.

Total

NN A&

N

100
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Tabla 3.

Tipo de tratamiento r ico enn 100 1tes con enferrt croénicas.

Tipo de tratamiento Frecuencia
Pastillas. 67
Inyecciones. 7
Inhaladores. s

 Jarabes. 2
Pastillas e inyecciones. )
Pastillas e inhaladores. 8
Pastillas y jarabes. 6
Total 100

El tratamiento médico que siguié el 86% de esta muestra consistié en pastlllas solas o en
combinacidn con otro tlpo de tratamiento
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FASE 3. VALIDACION.
En este estudio se consider6é a la validacion como el proceso mediante el cual se
determina la validez y 1a confiabilidad de un instrumento de medicién.

* Validez.

La validez del cuestionario se obtuvo mediante el analisis factorial.

Se partid de un modelo hipotético para la adherencia terapéutica de seis factores:
enfermedad (6 reactivos) y caracteristicas del tratamiento (30 reactivos), estadio del
desarrollo (20 reactivos), caracteristicas emocionales (49 reactivos), reaccion de otras
personas (60 reactivos) y economia (8 reactivos) (Anexo 1).

En cada una de las tres etapas, se considerd como variable dependiente (que en un inicio
se penso iba a ser la adherencia terapéutica) a la calificacion obtenida por los sujetos en
cada una de las dos partes del cuestionario. Se considerd como punto de corte a la
percenti! 50 para ver solamente la presencia o ausencia de este constructo.

Caracteristicas del andlisis:
1. En las tres etapas se realizd un analisis exploratorio cuyo objetivo fue la reduccion de

datos mediante un andlisis factorial tipo R; es decir, se aplico el anadlisis a una matriz
de correlacion dada por los reactivos del cuestionario.

2. Para analizar la conveniencia de correr el analisis factorial de estos datos se analizaron
las correlaciones parciales entre las variables (obtenidas en la matriz de correlacion),
considerandose que cuando estas eran pequenas o bajas (<.30), el anadlisis era
apropiado. Cuando fue posible se determind |a conveniencia mediante el indice KMO
de Kaiser-Meyer-Qlkin sobre suficiencia muestral y el test de esfericidad de Bartlett;

que indican si hay correlacién general {(no parcial) entre las variables.
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Para extraer los factores necesarios que representen a l0s datos, se utilizé el método

de componentes principales, ya que es el método adecuado cuando se quiere resumir

la mayoria de la informacion original (varianza) en una cantidad minima de factores

con propdsitos de prediccion. Se tomaron en cuenta:

a)

b)

<)

d)

Las comunalidades.- Es decir la proporcion de la varianza con la que contribuye
cada variable a la solucidon final. Se partid del supuesto que las variables con
comunalidades menores a .50 carecian de explicacion suficiente.

Los valores Eigen.- Indican la cantidad de varianza que explica un factor para las
variables consideradas como grupo. Se consideraron solamente ilos valores Eigen
mayores a uno.

La varianza total explicada.- El criterio que se usé para la extraccion del nimero de
factores fue el criterio de porcentaje de la varianza. En las ciencias sociales se
considera como satisfactoria una solucion que representa un 60% de la varianza
total.

Los componentes de |a matriz factorial.

La rotacion de los factores se hizo a través de la rotacidn varimax que pretende la

reduccion de los factores de la matriz.

Se interpretaron los factores de acuerdo a dos criterios: por las cargas factoriales de
las variables; considerando que las cargas factoriales cercanas al -1 6 +1 indican una
clara asociacién negativa o positiva entre la variable y el factor y por el criterio de rarz
/atente que seniala que para que un factor sea significativo debe justificar por lo menos

el 1% de la varianza total.

confiabilidad.

En virtud de que el analisis factorial se utilizé para examinar la relacién entre las variables
del modelo hipotético y para ver si se podian agrupar y resumir en una serie de factores o
componentes, la confiabilidad del instrumento se obtuvo mediante el aifa de Cronbach.
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{NOTA: para conocer cada una de los reactivos a los que se hace mencidn en esta seccién del
trabajo, se sugiere al lector consultar el Anexo 2, recordando que €l cuestionario de 173 reactivos
es lo que se denomina etapa 1, el cuestionario de 99 reactivos corresponde a la etapa 2 y el
cuestionario de 45 reactivos a 13 etapa 3, en el proceso de aplicacién y validacidn del instrumento).

Primera parte.

Etapa 1.
. Validez factorial.
En virtud de que las variables se codificaron como dicotémicas, se aplicd un analisis

factorial Booleano o binomial.

Nurmnero de sujetos: 41.

Numero de variables: 35 (enfermedad 3 y caracteristicas del tratamiento 13; estadio del
desarrollo 6; reaccion de otras personas 9 y economia 4).

Calificacion totalt oscild entre 21 y 33 puntos. Tomando como punto de corte la percentil
50 se considerd de 21 a 26 puntos como no adherencia (0) y de 27 a 33 puntos como si
adherencia (1).

El 56.1% (23 pacientes) de esta muestra calificd como no adherencia y el 43.9% (18

sujetos) como si adherencia.

Correlaciones parciales: La matriz de correlacion arrojo suficientes correfaciones menores
a .30 por lo que se interpretd que el analisis factorial era apropiado. Se eliminaron los
reactivos 12 (quién es la persona en quien Mas confias para que te ayude a cuidar tu
salud) vy 14 (cuando te sientes mal, a quién le avisas primero) por ser constantes.
Comunalidades: Los valores oscilaron entre .558 y .973.

Va/ores Eigen: De 4.054 a 1.168 en 12 componentes.

Varianza total explicada: 80.798%.

Cargas factoriales: Se eliminaron del modelo 22 variables (reactivos 6-9, 11-23, 32-36)
con cargas factoriales menores a .30.
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e Confiabilidad.
Coefiaente alfa de Cronbach: .4837.

pris parte, p 1.
Inicialmente se pensd que la variable dependiente seria la adherencia terapéutica; para
esta parte del cuestionario 56.1% de los 41 adolescentes calificaron como no adherencia
al tratamiento y solo el 43.9% como si adherencia.
Las correlaciones parciales y las comunalidades obtenidas nos indicaron que era apropiado
el analisis factorial; sin embargo aunque la varianza total explicada fue muy buena
(80.798%) las variables se agruparon en 12 componentes. ESto se interpretdé como que
esta parte del cuestionario estaba evaluando diferentes aspectos de la adherencia que no
podian condensarse en unos cuantos factores; esto fue corroborado al obtener un muy
bajo coeficiente alfa de Cronbach.
Se eliminaron 22 variables (equivalentes al 62.8% del total de 3S reactivos) de las cuales
seis correspondieron al factor enfermedad y caracteristicas del tratamiento (reactivos 6-9,
11, 13); tres al factor estadio del desarrollo (items 21, 32, 33); nueve al factor reaccion de
otras personas (reactivos 12, 14-18, 22, 23, 34) y cuatro al factor economia (variables 19,
20, 35, 36).
En esta primera parte se evidencio que a los adolescentes de esta muestra lo que menos
les preocupa son los aspectos econdmicos relacionados a su enferrmedad y tratamiento.

Etapa 2.

e Validez factorial.

Numero de sujetos: 76.

Numero de variables: 13 (enfermedad 3 y caracteristicas del tratamiento 7; estadio del
desarrolio 3).

Calificacion total osdld entre 6 y 13 puntos. Tomando como punto de corte (a percentil SO
se considerd de 6 a 9 puntos como no adherencia (0) y de 10 a 13 puntos COMO si

adherencia (1).




El 50% (38 pacientes) de esta muestra calificaron como no adherencia y el otro 50%

como si adherencia.

Correlaciones parciales: La matriz de correlacion arrojo suficientes correlaciones menores
a .30 por lo que se interpreté que el analisis factorial era apropiado.

Correlacion general: El indice de Kaiser-Meyer-Olkin fue de .490 indica que la muestra no
fue suficiente. El test de esfericidad de Bartlett arrojé una X2 de 191.980 significativa que
sefiala que las variables si se relacionaban.

Cormunalidades: |_os valores oscilaron entre .599 y .815.

Valores Eigen.: De 2.340 a 1.005 en seis componentes.

Varianza total explicads: 72.447%.

Cargas factoriales: Se eliminaron del modelo dos variables (reactivos 27 y 28) con cargas

factoriales menores a .50.

- Confiabilidad.
Coeficiente alfa de Cronbaclr. .S097.

Resumen primera parte, etapa 2.
Tomando en cuenta que la mayor parte de los reactivos continuaban perteneciendo al

factor de tratamiento se volvid a considerar como variable dependiente a la adherencia
terapéutica con lo que para esta parte del cuestionario el 50% de !a muestra calificé como
no adherencia al tratamiento y el otro 50% como si adherencia.

El indice de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) arrojé que aunque las variables si se relacionaban
(evidenciado por el test de esfericidad de Bartlett, las correlaciones parciales y las
comunalidades) el tamafio de la muestra no fue suficiente.

Aunque la varnianza total explicada fue muy buena (72.447%) los reactivos se agruparon
en seis factores 0o componentes o que resultd excesivo si se recuerda que inicialmente
eran 13 variables en el modelo. Nuevamente se interpretd que las preguntas de esta parte
del cuestionario no podian agruparse por estar evaluando diferentes aspectos de la
adherencia (alfa de Cronbach de .5097).
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Se eliminaron dos variables (27 “alguna vez has asistido a un grupo psicoterapético” y 28
“actualmente asistes a un grupo psicoterapéutico”) y se considerd que lo importante para
estos pacientes es recibir ayuda psicoldgica no importando si es individualmente o en una

terapia de grupo.

Etapa 3.

o Validez factorial.

Numero de sujetos: 100.

Nimero de variables: 11 (enfermedad 3 y caracteristicas del tratamiento 5; estadio de!
desarrolio 3).

Calificacion total: no se tomo en cuenta dado que en las dos etapas anteriores ya se habia
evidenciado que los reactivos de esta primera parte del cuestionario no se podian agrupar
en un par de factores. Sin embargo, ya que se tenia a la muestra total se corrio el analisis

factorial obteniéndose lo siguiente.

Correlaciones parciales: La matriz de correlacion arrojé suficientes correlaciones menores
a .30 por lo que se interpretd que el andlisis factorial era apropiado.

Correlacion general: El indice de Kaiser-Meyer-Olkin de .543 es bajo, pero indica que el
andlisis factorial puede llevarse a cabo. El test de esfericidad de Bartlett arrojé una X2 de
179.319 significativa que sefiala que las variables si se relacionaban.

Comunalidades: Los valores oscilaron entre .601 y .786.

Valores Eigen: De 5.144 a 1.318 en cinCco componentes.

Varianza total explicads: 69.102%.

Cargas factoriales: Las cargas oscilaron entre .601 (reactivo 11 “si vas a la escuela las
autoridades saben que tormas medicamentos”) y .822 (reactivo 12 “si no estudias, dejaste
la escuela a partir de que te enfermaste’).

Criterio de rariz latente: El valor obtenido en cada factor fue el siguiente: factor uno 2.229;

factor dos 2.132; factor tres 1.570; factor cuatro 1.374 y factor cinco .811 (no

significativo).
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e Confiabitidad.
Coeficiente alfa de Cronbach: .4131.

pris parte, kA
Aunque el indice de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) es bajo (.543) el tamaﬁo c_ié a muestra fue
suficiente para llevar a2 cabo el analisis factorial. Las- var!ablés :siv se : relacionaron
(evidenciado por el test de esfericidad de Bartlett; las coFFelai:_l:dné parciales y las
comunalidades) y la varianza total explicada fue muy buerga'" (6§.i02%) comparada con
otros estudios en psicologia donde se define una explicacion de la varianza del 60% como
buena.
Nuevamente el numero de factores resultante (cinco) fue excesivo para el namero tan
reducido de variables (de hecho el componente cinco no tuvo significancia estadistica por
explicar menos del uno por ciento de la varianza total) y se corrobord la dificultad para
agrupar a los reactivos (alfa de Cronbach muy bajo).
De las 11 variables, sdlo tres estan directamente relacionadas a la adherencia terapéutica
mientras que las ocho restantes no “garantizan” la adherencia al tratamiento médico
(enfermedad tres, tratamiento psicoldgico dos y estadio del desarrollo tres).
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(NOTA: para conocer cada una de los reactivos a los que se hace mencién en esta seccion del
trabajo, se sugiere al lector consultar el Anexo 2, recordando que el cuestionario de 173 reactivos
es lo que se denomina etapa 1; el cuestionario de 99 reactivos corresponde a la etapa 2; vy el
cuestionario de 45 reactivos a la etapa 3 en el proceso de aplicacion y validacion del instrumento).

Segunda parte.

Etapa 1.

o lValidez factorial.

Numero de sujetos: 41

Nurmero de variables: 138 (enfermedad 1 y caracteristicas del tratamiento 19; estadio del
desarrollo 14; caracteristicas emocionales 49; reaccién de otras personas 51; economia 4).
Calificacion total las puntuaciones para esta parte del cuestionario oscilaron entre 269 y
373 puntos. Tomando como punto de corte la percentil SO se considerd de 269 a 321
puntos como no adherencia (0) y de 322 a 373 puntos como si adherencia (1).

El 34.1% (14 pacientes) de esta muestra calificd como no adherencia y el 65.9% (27

sujetos) como si adherencia.

Correlaciones parciales: La matriz de correlacidon arrojo suficientes correlaciones mencres
a .30 por lo que se interpretd que el analisis factorial era apropiado.

Comunalidades: Los valores oscilaron entre .890 y .992.

Valores Ergen: De 15.384 a 1.091 en 31 componentes.

Varianza total explicada: 94.977%.

Cargas rfactoriales: Se eliminaron del modelo 52 variables (reactivos 38, 40, 43, 45, 46, 49,
51, 53-55, 56, 58, 59-62, 65, 67-69, 74, 76, 81, 83, 86, 87, 91, 93-95, 99, 100, 102, 10S,
106, 109, 114, 116, 118, 119, 122, 123, 130, 132, 135, 136, 149, 153, 154, 163, 165,
175) con cargas factoriales menores a .30

e Confiabilidad.
Coeficgente alfa de Cronbactr. .8920.
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da parte, z.
Como sucedid en la etapa 1 de la primera parte del cuestionario se pensé que la variable
dependiente seria la adherencia terapéutica por lo que se considerd la presencia o
ausencia de la misma. Para esta parte del instrumento el 34.1% de los 41 adolescentes
calificaron como no adherencia al tratamiento y el 65.9% como si adherencia, resultando
io opuesto a la primera parte en esta misma etapa donde el mayor porcentaje de

adolescentes calificaron como no adherencia.
Las correlaciones parciales y las comunalidades obtenidas nos sefalaron que era

apropiado el andlisis factorial, sin embargo aunque la varianza total explicada fue
excelente (94.977%) las variables se agruparon en 31 componentes porque no habia
proporcion en la relacion nimero de variables (muchas) y nimero de sujetos (pocos). El
coeficiente alfa de Cronbach (.8920) se interpretd como que el cuestionario si tenia
consistencia intema y que habia relacidn entre sus componentes.

Se eliminaron del modelo 52 variables de las cuales una correspondié al factor
enfermedad (reactivo 55) y nueve a caracteristicas del tratamiento (reactivos 40, 46, 49,
56, 58-62); siete al factor estadio del desarrollo (items 38, 43, 65, 67-69, 74); veintiuno
al factor caracteristicas emocionales (variables 51, 76, 81, 83, 86, 87, 91, 93-95, 99, 100,
102, 105, 106, 109, 114, 116, 118, 119, 122); doce al factor reaccidon de otras personas
(reactivos 53, 54, 123, 130, 132, 135, 136, 149, 153, 154, 163, 165) y dos al factor
economia (variables 45, 173).

Lo que mas nos llamé la atencidn fue el hecho de que salieron en esta etapa casi el 50%
de los 19 reactivos iniciales del factor caracteristicas del tratamiento.

Etapa 2.

o Validez.

Numero de swietos: 76.

Namero de varnables: 86 (caracteristicas del tratamiento 10; estadio del desarrollo 7;
caracteristicas emocionales 28; reaccion de otras personas 39; economia 2).
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Calificacion total para esta etapa oscilé entre 145 y 224 puntos. Pese a que cuando se
hizo el analisis de esta etapa ya habian salido del modelo el 47.4% de los reactivos del
factor caracteristicas del tratamiento se decididé para la calificacion de esta segunda parte
del cuestionario seguir considerando como variable dependiente a la adherencia, de tal
manera que se tomd como punto de corte la percentil 50 y con esto se considers de 145 a
184 puntos como ausencia de adherencia (0) y de 185 a 224 puntos como presencia de

adherencia (1).
El 27.6% (21 pacientes) de esta muestra calificd como no adherencia y el 72.4% (55

sujetos) como si adherencia.

Correlaciones parciales: La matriz de correlacion arrojo suficientes correlaciones menores
a .30 por lo que se interpretd que el andlisis factorial era apropiado.

Comunalidades: Los valores oscilaron entre .735 y .951

Valores Eigen: De 11.947 a 1.014 en 27 componentes.

Varianza total explicada: 82.477%.

Cargas ractoniales: Se eliminaron de! modeio 52 variables (reactivos 37, 39, 41, 42, 44, 47,
48, s0, 57, 63, 64, 66, 70-73, 75, 77, 79, 80, 85, 88, 90, 101, 103, 104, 110, 112, 113,
115, 117, 120, 124, 126, 128, 131, 134, 137, 151, 152, 158-162, 164, 166, 168-171) con

cargas factoriales menores a .50

« Confiabilidad.
Coericiente alfa de Cronbaclr. .8914,

segunda parte, 2.
El indice de Kaiser-Meyer-Olkin (KMQ) arrojo gue las variables si se relacionaban (lo que
se corrobord con el test de esfericidad de Bartlett, las correlaciones parciales y las
comunalidades).
Aungue la varianza total explicada fue muy buena (82.477%) los reactivos se agruparon
en 27 factores o componentes lo que evidencid que continuaban siendo muchas variables

ey
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para el nomero de sujetos. El coeficiente alfa de Cronbach (.8914) se interpreté como que
el cuestionario si tenia consistencia interna y que habia relacion entre sus componentes.
Se eliminaron del modelo 52 variables de las cuales nueve correspondieron al factor
caracteristicas del tratamiento (reactivos 37, 39, 41, 42, 47, 48, 50, 57, 63); siete al
factor estadio del desarrollo (items 64, 66, 70-73, 75); dieciséis al factor caracteristicas
emaocionales (variables 77, 79, 80, 85, 88-90, 101, 103, 104, 110, 112, 113, 115, 117,
120); diecinueve al factor reaccidén de otras personas (reactivos 124, 126, 128, 131, 134,
137, 151, 152, 158-162, 164, 166, 168-171) y uno al factor economia (item 44).

En el modelo sdlo quedd un reactivo relacionado a las caracteristicas del tratamiento, lo
que nos sugirid que éste cuestionario no podia evaluar la adherencia al tratamiento sino
solamente algunos de los factores que se relacionan con ella; estos son con respecto a los
factores caracteristicas emocionales y reaccion de otras personas, ya que en esta etapa
también se eliminaron los reactivos relacionados al estadio del desarrollo.

Etapa 3.
. Validez

Numero de sujetos: 100.
Nurnero de variables: 34 (caracteristicas del tratamiento 1; caracteristicas emocionales 12;

reaccion de otras personas 20 y economia 1).

Calificacion total oscilé entre 52 y 99 puntos. Tomando como punto de corte la percentil
S0 se considerd de 52 a 75 puntos como ausencia de los indicadores caracteristicas
emocionales y reaccion de otras personas (0) y de 76 a 99 puntos como presencia de los
indicadores caracteristicas emocionales y reaccion de otras personas (1).

El 23% de esta muestra calificaron como ausencia de los indicadores y el 77% como

presencia de los indicadores.

Correlaciones parciales: La matriz de correlacidén arrojo suficientes correlaciones menores
a .30 por lo que se interpretd que el analisis factorial era apropiado.
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Cormrelacion general: El indice de Kaiser-Meyer-Olkin de .720 es mediano e indica que el
analisis factorial puede llevarse a cabo. E! test de esfericidad de Bartlett arrojé una X2 de
2374.316 significativa gue sefiala que las variables si se relacionaban.

Comunalidades: Los valores oscilaron entre .520 y .955.

Valores Eigen: De en nueve componentes.

Varianza total explicads.: 72.795%.
Cargas factoriales: Las cargas oscilaron entre .512 (reactivo 26 “tu familia es menos feliz

que otras familias”™) y .966 (reactivo 33 “tu papa trata de darte lo que necesitas”). La dnica
correlacion negativa se obtuvo en el reactivo 45 “prefieren en tu familia comprar otras
cosas antes que comprar tus medicamentos” (-.688).

Criterio de raiz /atente: El valor obtenido en cada factor fue el siguiente: factor uno 6.395;
factor dos 4.255; factor tres 2.790; factor cuatro 3.118; factor cinco 2.753; factor seis
1.565; factor siete .840 (no significativo); factor ocho 1.342 y factor nueve .9 (no

significativo).

e Confiabifidad.
Coeficente alfa de Cronbach: .8723.

gunda parte, 3.
El test de esfericidad de Bartlett, las correlaciones parciales y las comunalidades arrojaron
que las variables si se relacionan. Asi mismo el alfa de Cronbach (.8723) es bueno e indica
que esta parte del cuestionario posee consistencia interna.
Aunque la varianza total explicada fue buena (72.795%) los reactivos se agruparon en
nueve factores o componentes; sin embargo el ultimo resultd no ser significativo porque
explicd menos del uno por ciento de la varianza total (criterio de raiz latente).




Con base a los resuitados obtenidos en la aplicacion y validacion del cuestionario se
decidid realizar un analisis factorial confirmatorio de la segunda parte del instrumento para
. obtener la version final. A continuacién se hace mencién del resultado de este andlisis que
parte directamente de la etapa tres (paginas 56 y 57 ).

(En el Anexo 3 se encuentran todas las caracteristicas del instrumento y en el Anexo 4 el

cuestionario).
Segunda parte.

o Validez factorial.

Nimero de sujetos: 100.
Nurnero de variables: 17 (caracteristicas emocionales 6; reaccion de otras personas 11).

Calificadion total oscild entre 28 y S51lpuntos. Tomando como punto de corte la percentil
S0 se considerd de 28 a 40 puntos como ausencia de los indicadores emocionales
(caracteristicas emocionales) y redes de apoyo (reaccion de otras personas) (0) y de 41 a
51 puntos como presendia de estos indicadores (1).

El 29% de esta muestra calificaron como ausencia de los indicadores y el 71% como

presencia de los indicadores.

Correlaciones parciales: La matriz de correlaciéon arrojo suficientes correlaciones menores
a .30 por lo que se interpretd que el analisis factorial era apropiado.

Correlacion general: El indice de Kaiser-Meyer-Olkin de .768 es mediano, e indica que el
tamafdo de la muestrea fue suficiente para realizar el anadlisis factorial. El test de
esfericidad de Bartlett arrojé una X?® de 1324.632 significativa que sefiala que las variables
si se relacionan (Tabla 4).

Comunalidades: L.os valores oscilaron entre .505 y .955S (Tabla 5).

Valores Eigen: De 1.983 a 1.021 en cinco componentes.
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Varianza total explicada: Este modelo explica el 77.390% de la varianza total (Tabla 6).
Cargas factoriales: Las cargas factoriales oscilaron entre .605 (reactivo 08 “ te sientes
deprimido{a)” y .967 (reactivo 17 “tu papa se muestra interesado en ayudarte™) (Tabla 7).
Criterio de raiz /atente: El valor obtenido en cada factor fue el siguiente: factor uno 4.766;
factor dos 2.742; factor tres 2.197; factor cuatro 2.323 y factor cinco 2.059

e Confiabilidad.
Coefiaente alfa de Cronbach: .8369. En la Tabla 7 pueden apreciarse los coeficientes

parciales para cada componente.

Tabla 4.
Medicién de KMO y prueba de Bartlett para la segunda parte del cuestionario de indicadores
prondsticos para la adherencia terapé de 10 ites con enfermedades crénicas.
Medicién de Kaiser-Meyer-Olkin .768

Sobre adecuacion de la muestra

Prueba de esfericidad de Bartlett X2 aprox 1324.632
Grados libertad 136
-y .000
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Valores comunes de !la segunda parte del io de ir

Tabla 5.

para la

adherencia terapéutica de 100 adolescentes con enfermedades crénlcas

Inicial Extraccion

L WN -

© O ~NOn

Pregunta

Te sientes deprimido(a). 1.000 749

Te sientes triste. 1.000 .590

Sientes que la gente es amigable contigo. 1.000 .505

Sientes qQue los demds se aprovechan de ti porque estas 1.000 618

enfermo(a).

Te sientes indtil desde que te enfermaste. 1.000 724

Has pensado en suicidarnte, 1.000 . .668
1,000 8190

Sientes que tu familia estaria mejor si te Mmurieras.
Tu papd ie hace mas caso a tus hermanos(as) que a ti.
Tu papa es mas imitable I'a gn@jén fahora.‘ que antes que te

1.000

502

enfermaras.

Tu mamé trata de ﬂane lo q
Le preguntas al doctor las c

no: cr;(leﬁd'e'

enfermedad.

Le preguntas al doctor Ias cosas que no en endes sobre tu 1.000

tratamiento.
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Varianza (qtabl explicada para la segunda parte del
. .~ adherencia terapéuti

Tabla 6.

de 100 adc

ario de indi
ites con enfermedades créonicas.

es profr i para la

Valores Suma de Rotacion de
Eigen cuadrados suma de
iniciales cuadrados
Componente —Total % de % Total % de % Total % de %
. Varianza acumulado Varianza acumulado Varianza acumulado

1 5.144 30.256 30.256 5144 30.256 30256 (4.7 27.828 27.828
2 2.889 16.997 47.253 2.889 16.997 47.253 [2.638 15.523 43.351
3 1.989 11.700 58.895 1.989 11.700 58.895 |[2.093 12.310 55.661
a 1.816 10.682 69.635 1.816 10.682 69.835 1.912 11.248 68.909
5 1.318 7.755 77.390 1.318 7.755 77.390 1.782 10.480 77.390
6 .889 5.228 82.617

7 .685 4.031 B6.649

8 .544 3.198 89.847

g .428 2.520 92.367

10 .339 1.992 94.359

11 1290 1.704 96.063

12 -243 77 1.427 87.490

13 .159 .938 98.428

14 -104 .810 99.038

15 6.959E-02 .408 99.448

16 5.010E-02 295 99.742

17 4.379E-02 .258 100.000
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Tabla 7.
Matriz de correlacion rotada para la segunda parte del cu ario de indi es prond para
la adherencia terapéutica de 100 adolescentes con enfermedades cronicas.
Componentes
1 2 3 4 S
Pregunta Redes de| Redes de | Reaccion | Redes de | Reaccién
apoyo apoyo emocional apoyo emocional
1 Te sientes deprimido(a). 605
2 Te sientes triste. 622
3 Sientes que la gente es amigable contigo.| - .641
4 Sientes que los demas se aprovechan 757
de ti porque estas enfermo(a).
5 Te sientes intitil desde que te enfenmnaste. .818
6 Has pensado en suicidane. 675
7 Sientes que tu familia estaria mejor si 779
te muneras,
8 Tu papa le hace mas caso a tus 931
hermanos(as) que a ti. : :
9 Tu papa es mas wnlable y eno‘én ahora % 45
que antes que te en{ermaras T
10 Tu papa  se -muestra imeresado en{ 967
ayudarte. : o R
11 Tu papa te demues(ra afeao R
12 Tu papa trata de darte o que necesnas L .
13 Tu mam3 se muestra interesada i .923 X
en ayudarte. PR K
14 Tu mama te demuestra afecto. ..915
15 Tu mama trata de darte lo que necesitas. 1904,
16 Le preguntas al doctor las cosas que i .844
no entiendes sobre tu enfermedad.
17 Le preguntas al doctor {as cosas que .838
no entiendes sobre tu tratamiento. .
Alfa de Cronbach 9802 - 9131 6413 6867 68360
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andlisis 13 ral confir o segunda parte.
El indice KMO (.768) es mediano lo que indica que el tamaiio de la muestra fue suficiente
El test de esfericidad de Bartlett, las correlaciones parciales y las

para este estudio.
comunalidades arrojaron que las variables si se relacionan.

La varianza total explicada fue muy buena (77. 390%) y aunque los reactivos se
agruparon en cinco factores estos se pueden resumir en los dos indicadores propuestos en
este trabajo; la condicion emocional (componentes tres y cinco) y las redes de apoyo
(componentes uno, dos y cuatro).

El coeficiente alfa de Cronbach (.8369) es bueno e indica que este cuestionario posee
consistencia interna. El coeficiente parcial para el indicador emocional (.6354) es bajo e
inferior si se le compara con el coeficiente parcial del indicador redes de apoyo (.8267),
evidenciando que para los adolescentes es mas jimportante contar con el soporte del papa,
de la mama y de sus redes de apoyo; y menos su condicidn emocional.

TESIS COH!
FALLA DE O2'CZN




La frecuencia de calificacion obtenida por los 100 adolescentes a cada uno de los reactivos
del cuestionario se muestra a continuacién en la siguiente Tabla.

Calificaciéon

Pregunta 3 2 1 -0 7 Total
1 Te sientes deprimido(a). 54 35 11 L 100
2 Te sientes triste. 45 - 43 2 100 -
3 Sientes que la gente es amigable contigo. 66 - 27 ey S .- .100
4 Sientes que los demas se aprovechan de ti 73 20 7 - 100
porque estas enferrmo(a). co T .
5 Te sientes indtil desde que te enfermaste. “ 83 11 5 6 L 100
6 Has pensado en suicidane. : s 7 10 100
7 Sientes que tu familia estaria mejor si te 90 '6 4 . 100
murieras. . - .
8 Tu papa le hace mas caso a tus 58 : 17 4 .21 100
hermanos(as) que a ti. R 3
9 Tu papa es mas irritable y enojon ahora, 66 7 6 21 . 100
que antes que te enfenmaras. e Co
10 Tu papa se muestra interesado en 70 -] 3 21-. ..-100
ayudarte. . o o
11  Tu papa te demuestra afecto. 67 11 1 21 100
12  Tu pap4 trata de darte lo que necesitas. 73 3.3 21 . 100
13 Tu mama se muestra interesada en 86 5 R 5 11100
ayudarte. .
14 Tu mamé te demuestra afecto. 86 7 2 5 100
15 Tu mama trata de darte lo que necesitas. 88 4 3 5 100
16 Le preguntas al doctor las cosas que no 57 24 19 100
entiendes sobre tu enfermedad.
63 20 17 100

17 Le preguntas al doctor las cosas que no
entiendes sobre tu tratamiento.
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De acuerdo a los valores del cuestionario de indicadores prondsticos para la adherencia
terapéutica de adolescentes con enfermedades crénicas, propuestos en este trabajo

(Anexo 3), se encontro en los 100 sujetos estudiados lo siguiente:

Indicador Rango Numero Diagndstico.
de calificacion de pacientes
Emocional 10 a 14 puntos 21 No tienen sintorr depresi
79 i

15 a 18 puntos

Si. tienen sintomn dep! .

>13’ a23 'pu'hljos !
24 a 33 puntds»

Redes de apoyo

‘. No tienen redes de apoyo.
‘' Si tienen redes de apoyo.-

§
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En funcicn que el cuestionano no tiene ningin reactivo directamente relacionado al
trat:amlento, > decidio correr un andlisis factorial exclusivamente con los items que tenian
que ver. con .este actor vy el coeficiente alfa de Cronbach para con base a los resuitados
elaborar:’ un instrumento con dos subescalas, una que midiera el tratamiento y otra la
condnclon emoclonal y las redes de apoyo. Los resultados se muestran a continuacion.

- Primera parté..
Los reactivos incluidos en el modelo con base al cuestionario de 173 preguntas (Anexo 2)

son:
Pregunta
4 Desde hace cuanto tiempo estas tomando medicamentos.
-] Si aplica... de qué color es {son) el (los) medicamento(s).
7 Si aplica... a qué sabe(n) el (los) medicamento(s).
8 Si aplica... el (los) medicamento(s) te duele(n).
9 Si aplica... huele(n) a algo e! (los) medicamento(s).
10 Como se llama(n) el (los) medicamento(s) que estas tomando.

24 Tienes horario fijo para tomar tu(s) medicamento(s).

Correlacion general: no salia.
Comunalidades. los valores oscilaron entre .268 (reactivo 07) y 1.000 (reactivos 04 y 09).

Valores Eigen: De 2,711 a 1.262 en tres componentes (componente uno reactivos 4, 8 y
9; componente dos reactivos 6 y 8; componente tres reactivos 7, 10y 24).

Varianza total explicada: 76.121%.

Cargas factoriales: Oscilaron entre -.496 (reactivo 7) y .999 (reactivos 4 y 9).

Coeficiente alfa de Cronbach: .2846.
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« Segunda parte.
Los reactivos incluidos en el modelo con base al cuestionario de 173 preguntas (Anexo 2)

son:

Pregunta

37
ag
40
a7
48

49

50
58
59
60
61
62
63

Queé tipo de medicamento(s) estas tomando.

© Cuantas veces al dia tomas el (los) medicamentos.

Cada cuanto tienes cita de control en el hospital.

En el dltimo mes, cuantas veces has faltado a tus citas.

Sabes de qué manera te ayuda el tratarmiento médico que te dieron.

El doctor te ha i qué i tienes si sigues el tratamiento

que te indico.
El te ha i qué cor wcias i P tener si no

sigues el tratamiento.

Has notado mejoria en tu salud desde que tomas el (los) medicamento(s).
Habituaimente te tomas el (los) medicamento(s) que te receto el doctor.
Alguien tiene que recordarte de tomar el (los) medicamento(s).

Te molesta que te digan que tienes que tomarte tu(s) medicamento(s).

El (los) medicamento(s) te produce(n) malestares fisicos.

Has pensado alguna vez dejar de tomar el (los) medicamentos.

Has disminuido la(s) dosis del (los) medicamento(s) para evitar los
malestares fisicos que te produce(n).

Correlacion general: El indice de Kaiser-Meyer-Olkin de .399 es muy bajo, e indica que el
tamafio de la muestrea no fue suficiente para realizar el analisis factorial y que no es
conveniente llevario a cabo. E! test de esfericidad de Bartlett arrojé una X? de 137.053
significativa (.019) que sefiala que las variables si se relacionaban

Comunalidades: los valores oscilarone entre .511 (reactivo S0) y .919 (reactivos 59).
Valores Eigen: De 2.418 a 1.049 en siete componentes (componente uno reactivos 49, 58
y 63; componente dos reactivos 39,40 y 57; componente tres reactivos 37 y 47;

P
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componente cuatro reactivos 60 y 62; componente cinco reactivos 48 y 59; componente
seis reactivos 37 y 61; componente siete reactivos 05 y 50).

Varianza total explicada: 74.099%.

Cargas factoriales: Oscilaron entre -.659 (reactivo 0S) y .903 (reactivo 59).

Coeficiente alfa de Cronbach: .2621

Resumen del andlisis del 1: car 27 del
La primera dificultad que se refleja en los resultados de este andlisis, es que la mitad de
ios reactivos relacionados al tratamiento fueron eliminados del modelo en la primera
etapa del estudio cuando la muestra era de 41 sujetos y la otra mitad en |a segunda etapa
cuando la muestra estaba conformada por 76 adolescentes. Por esto, sdlo se incluyeron
41 pacientes en el analisis y de ahi que resultd una muestra insuficiente.

Primera parte: Se tuvieron comunalidades inferiores a .50 que indican que se necesita
tener precaucion al tratar d_e resumir las variables a unos cuantos factores porque no
tienen mucho en comun. Esto queda reflejado también en el coeficiente alfa de Cronbach
(.2846) tan bajo y en la agrupaéién de los siete reactivos en tres componentes, pese a
que ia varianza total explicada fue buena (76.12%).

Segunda parte: El indice KMO (.399) es muy bajo e indica que el tamafio de la muestra no
fue suficiente para realizar este analisis. Catorce reactivos fueron resumidos en siete
componentes que resultan ser excesivos. Aunque la varianza total explicada fue también
buena (74.09%) el coeficiente alfa de Cronbach fue muy bajo (.2621) io que evidencia

que los reactivos no pueden ser agrupados.

En virtud de que los resultados obtenidos en el analisis factorial enfocado al tratamiento,
arrojaron que no era posible abordar en el cuestionario esta subescala por su casi nula
consistencia interna, (qQue Nos sugiri® que es conveniente considerar estos reactivos de
manera individual y no agrupados), se decidié por el momento considerar estos items en

el instrumento a manera de informacion general (hasta que pueda llevarse a cabo una
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analisis factorial con un tamafo de muestra suficiente) y sdlo tomar en cuenta para la

calificacién los relacionados a la condicién emocional (sintomatologia depresiva) y las

redes de apoyo (Anexa 4).
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En el marco de referencia se sefiald que los investigadores y clinicos han usado diversos
métodos para evaluar la adherencia del paciente a los regimenes que incluyen algin tipo
de medicacién. También, gue uno de los métodos indirectos es la pregunta verbal al
paciente (4,6,10,17) y Que aunque es el método mas susceptible de error, es el mas
comunmente usado para evaluar la adherencia terapéutica de los adolescentes con

enfermedades crénicas.

Con base a esto, se decidid considerar al reactivo 58 (Anexo 2) “¢habitualmente te tomas
el (los) medicamento(s) que te recetd el doctor?” como variable dependiente para ver si
tenia relacidn con los indicadores emocional y redes de apoyo.

Para su andlisis las respuestas NO y A VECES, se codificaron como cero (no adherencia) y
la respuesta SI como une (si adherencia). La codificacién para los indicadores emocional y
redes de apoyo se hizo de acuerdo a los valores propuestos (Anexo 3).

La principal limitacion que se tuvo fue que esta variable salié del modelo en la primera
etapa, lo que implica que sélo 41 adolescentes la respondieron.

Indicador emocional.

No adherencia Si adherencia Total
Ausencia de sintomatologia SRR - ] 120,
depresiva : S 2 14.6% T 14.6% 29.3% .
Presencia de sintoma SRk . 18 29
depresiva o 26.8% : 43.9% 70.7%
Total ST 17 24 a1
‘ : 41.5% 58.5% 100.0%
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De 24 sujetos que respondieron tomarse los medicamentos 18 presentaron sintomatologia
depresiva, y de 17 que reportaron no tomarse habitualmente l0s medicamentos 11 tenian
esta sintomatologia. El valor de X2 fue .509 con una significancia estadistica de .475 lo que
implica que la variable adherencia terapéutica no se relaciona con el indicador emocional.

Indicador redes de apoyo.

No adherencia Si adherencia Total
Ausencia de redes de 4 7 1

apoyo 9.8% L 171% 26.8%

Presencia de redes de

apoyo

Total R ¥ R EE T e 41
41.5% 58.5% 100.0%

De 24 sujetos que respondieron tomarse los medicamentos 17 tuvieron redes de apoyo y
de 17 que reportaron no tomarse habitualmente {os medicamentos 13 tenian estas redes.
£l valor de X*® fue .161 con una significancia estadistica de .688 lo que implica que la
variable adherencia terapéutica no se relaciona con el indicador redes de apoyo.

Esto mismo se confirmd mediante la prueba rho de Spearman obteniéndose para la
adherencia terapéutica — indicador emocional una r = .111 y una significancia estadistica
de .488; mientras que para la adherencia terapéutica — indicador redes de apoyo unar = -
.063 y una significancia estadistica de .697. La relacidon indicador emocional — indicador
redes de apoyo si fue estadisticamente significativa (p = .003) con un valor de r = 457.
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Nuevamente se hace mencidn que no es posible considerar definitivos estos resultados en
funcidn de que el numero de sujetos tomados en cuenta para este andlisis representa
solamente el 41% de la muestra total de este estudio.
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DISCUSION.

Una actitud es una abstraccion que se infiere de la conducta observable y tiene que ver
con la prontitud de una persona para responder positiva o negativamente a objetos,
conceptos © situaciones ambientales; posee fuertes componentes emocionales,
motivacionales e intelectuales (la mayor parte de las veces inconscientes) que empujan al
individuo a actuar ®. De aqui que la adherencia terapéutica es una actitud; positiva
cuando el paciente cumple con las prescripciones medicas recibidas o negativa cuando por
algun motivo emocional, motivacional o intelectual no lleva a cabo el tratamiento médico
(5.9.17,20)'

En funcidn de que las actitudes se enlazan intimamente con las experiencias afectivas del
sujeto; se convierten en caracteristicas o componentes fundamentales de la personalidad
y no se pueden separar de los eventos ambientales ©9,

En este trabajo se hace mencion al impacto fisico, emocional y social que produce en los
adolescentes tener una enfermedad crénica (19239249 A ser la adolescencia un periodo
donde se reestructuran inconscientemente diversos aspectos como la identidad, el
concepto de si, la autoestima y la relacién con los semejantes entre otros (1315:19.23-25.27,40),
no es de sorprender que tomar la decisiéon de cuidar el propio cuerpo y la salud sea dificil
en esta etapa de la vida. Esto queda evidenciado cuando autores como Litt, Cuskey @3,
Flynn, Lyman, Prentice %, Maygary, Brandt ©® y Kygis @ sefialan que el rango de no
adherencia a un tratamiento médico en esta poblacidn oscila entre el 50 y 89%.

En la literatura se sefala que se han descrito numerosos factores que intervienen en la
adherencia terapéutica 717'®, Independientemente del sistema de clasificacion se use
para intentar abordar este proceso, los profesionales de la salud lo hacen desde su
especialidad; por eso, no es raro encontrar que los medicos den prioridad a los aspectos
relacionados a la enfermedad (cronicidad, complicaciones, duracion, etc.), a las
caracteristicas de! tratamiento (duracion, complejidad, tipo de medicamentos, efectos
colaterales, etc.) y a la relacion médico paciente; que trabajo social se enfoque a las redes
de apoyo familiares y sociales, y a los aspectos econémicos (costos-beneficios); y que
desde la perspectiva psicoldgica se trabajen las reacciones emocionales del adolescente y
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su familia a lo fisico (enfermedad y caracteristicas del tratamiento) y a lo social (relacion
meédico-paciente, redes de apoyo y aspectos econdmicos). Sin embargo, no debe olvidarse
que todos los factores tienen igual importancia y que si se pretende favorecer una actitud
positiva (adherencia) de los jévenes a un tratamiento medico es necesario abordarios en
sincronia.

El trabajo aqui desarrollado, se derivé del modelo conceptual para predecir la adherencia
al tratamiento de Tebbi ®® por considerarlo completo, y aunque para su construccion y
validacién se

trataron de abarcar todos los determinantes para la adherencia que propone el autor, el
resultado final no es un cuestionario para evaluar la adherencia terapéutica, sino un
instrumento para valorar los indicadores emocionales y de las redes de apoyo que son
precursores de la adherencia.

Una parte de la justificacién de este trabajo es que a la fecha, no hay un cuestionario que
pueda considerarse estandar de oro para evaluar la adherencia terapéutica. Si bien ya se
menciond, que hay registros médicos especificos que surgen de los dos principales
métodas para evaluar la adherencia al tratamiento farmacoldgico; como por ejemplo las
mediciones del nivel de droga en orina y en sangre (+%1°1?) g |05 sistemas de registro y
control de medicamentos ¢517), éstos se enfocan al resultado final (si siguié el tratamiento
© no) mas no al proceso. Es interesante para los que suscriben encontrar que Kyngas 7%
en Japon desarrollé un instrumento de 41 reactivos para evaluar la adherencia terapeutica
de adolescentes con enfermedades cronicas (diabetes mellitus, asma, epilepsia y artritis
reumatoide) y sus resultados tienen que ver como los nuestros, con el estado emocional
{sensacién de normalidad), y las redes de apoyo (soporte de las enfermeras, soporte de
los médicos y soporte de los padres). Numerosos autores 7-17-23.253%9 han hecho hincapié
en que la principal reaccion y alteracién emocional de los pacientes con enfermedades
cronicas es la depresion, lo que condiciona pocas relaciones interpersonales y deficientes
redes de apoyo. Muy probablemente a los jovenes de esta muestra les esta
preocupando mas su estado o condicion emocional y el no sentirse solos (redes de
apoyo parentales principalmente) que seguir el tratamiento en si; esto favorecido por la
misma adolescencia y por los cambios emocionales y sociales que conlleva implicitamente.
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El cuestionario que aqui se propone (Anexo 4), s un instrumento que sirve para evaluar
dos indicadores prondsticos para la adherencia terapéutica; la condicion emocional del
adolescente y las redes de apoyo (parentales principalmente). Se intentd elaborar una
subescala que se enfocara solamente a los aspectos del tratamiento, sin embargo, los
resultados no fueron satisfactorios debido en parte a que estos reactivos cubrieron
solamente la primera etapa en la validacion del instrumento que implicd una muestra
pequena de 41 sujetos como para resultar significativos; en parte a que la adherencia es
un proceso complejo que no puede evaluarse aisladamente tomando en cuenta séloc uno ©
dos factores y también porque resulta contundente que la adherencia terapéutica como
constructo no pude evaluarse directamente mediante una encuesta de este tipo.

El cuestionario de indicadores prondsticos para la adherencia terapéutica que se
desarrolid, cumple satisfactoriamente los requisitos de la primera etapa en la construccion
y validacion de un instrumento de medicidn, ya que se obtuvo un cuestionario que posee
validez de contenido ademas de buena confiabilidad. Se considera que esta listo para
usarse y poder llevar a cabo con €l 1a segunda etapa en el proceso de validacion; es decir,
un trabajo de seguimiento que permita encontrar su valor prondstico por medio de una
validez de criterio usando a los métodos convencionales como la medicién del nivel de
droga en orina y sangre o el conteo de pastillas como estandar de oro para ver si los
indicadores emocionales y sociales (redes de apoyo) pueden predecir cambios en el
proceso de adherencia terapéutica en los adolescentes con enfermedades cronicas.

Es necesario evaluar nuevamente la subescala de tratamiento con un tamafio de muestra
mayor que nos permita establecer realmente su asociacién con los indicadores
emocionales y de redes de apoyo.

Para la autora de este trabajo seria muy interesante poder lograr una validez concurrente
con el cuestionario del Dr. Kyngas para saber si hay caracteristicas especificas para [a
adherencia al tratamiento médico en los adolescentes con enfermedades crénicas
condicionadas por la cultura y también relacionar este proceso con otros fenémenos
igualmente importantes y complejos como la calidad de vida o las conductas de
afrontamiento a la enfermedad que tienen y usan estos pacientes,
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Anexo 1,

Ci i io de 176 preg para b 1a i P i Q'
hipotético de seis factores.

(NOTA. aunque aqul se presentan como oraciones, en el cuestionano todos los reactivos fueron escritos
en forma interrogativa)

1y 2. ENFERMEDAD Y CARACTERISTICAS DEL TRATAMIENTO.

Como se llama la enfenmedad que tienes.
Qué edad tenias cuando te enfermaste.

Hace cuanto tiempo te dieron el diagndstico de tu enfermedad.

La enfermedad que tienes se cura.

En el Gltimo mes cuantas veces te han hospitalizado por tu enfermedad.

En el dltimo mes cuanto tiempo te la has pasado hospitalizado(a) por tu enfermedad.
Cuando has estado hospitalizado(a), quién te cuida.

Cada cuanto tiempo tienes cita de control en el hospital.

En el altimo mes cuantas veces has faltado a tus citas.

Crees que te puede ayudar a mejorar tu salud un tratamiento meédico.

11. Sabes de qué manera te ayuda el tratamiento meédico que te dieron.

12. El doctor te ha explicado qué beneficios tienes si sigues el tratamiento que te indicd.
Qué crees que pueda pasarte Si no sigues correctamente las indicaciones del doctor.
El doctor te ha explicado qué consecuencias negativas puedes tener si no sigues el
tratamiento.

15. Qué tan cémodo(a) te sientes preguntandole al médico sobre tu enfermedad.

Qué tan cémModo(a) te sientes preguntandole al médico sobre tu tratamiento.

17. Qué tipo de medicamentos estas tomando.

18. Si aplica... de qué color son los medicamentos.

19. Si aplica... a qué saben los medicamentos.

20. Si aplica... los medicamentos te duelen.

21. Si aplica... huelen a algo los medicamentos.

22. Desde hace cuanto tiempo estas tomando los medicamentos,

. Coémo se llaman los medicamentos que estas tomando.

24. Tienes horario fijo para tomar tus medicamentos.

25. Cuantas veces al dia tomas los medicamentos.

26. Habituaimente te tomas 10s medicamentos que te recetd el doctor.

27. Alguien tiene que recordarte de tomar los medicamentos.

. Te molesta que te digan que tienes que tomarte tus medicamentos.

29. Como te sientes fisicamente con los medicamentos.

30. Los medicamentos te producen malestares fisicos.

Has pensado alguna vez dejar de tomar los medicamentos.

. Has disminuido las dosis de los medicamentos para evitar los malestares que te producen,
33. Has notado mejoria en tu salud desde que tomas los medicamentos.

34. Has recibido tratamiento psicolégico por tu enfermedad.

35. Actualmente recibes tratamiento psicolégico.

36. Aiguna vez has asistido a un grupo psicoterapéutico.

37. Actualmente asistes a un grupo psicoterapéutico.
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. en el cu i io todos los r i fueron

en forma interrogativa).

3. ESTADIO DEL. DESARROLLO.

vas a la escuela.

Si no estudias, dejaste la escuela a partir de Que te enfermaste.
Si no vas a la escuela, qué actividad realizas.
En qué horario vas a la escuela.

Qué promedio llevas en la escuela.

Cumples con las tareas o trabajos de la escuela.
Te han regaftado o castigado por sacar maias i es en la
Alguna vez te han suspendido de la escuela.

Tienes problemas para poner atencion en la escuela.

Te cuesta trabajo concentrarte en la escuela.

En la escuela las autoridades saben que tomas medicamentos,

En la escuela te facilitan que tomes los medicamentos.

Tus compaferos(as) en la escuela, saben que tomas medicamentos.
Tus compaiieros(as) se burlan de ti porque tomas medicamentos. :
Te cansas mucho.

Tienes un horario establecido para comer.

Cuantas veces al dia comes.

Tienes un horario establecido para dormir.

Tienes algun tipo de problema cuando duermes.

Tienes pesadillas.

A media noche te despiertas asustado(a).
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io todos los fueron escritos

(NOTA: aunque aqui se presentan como oraciones, en el
en forma interrogativa).

4. CARACTERISTICAS EMOCIONALES.

59. La enfermedad que tienes ha cambiado tu vida.
60. Te pones furioso(a) cuando las cosas no te salen como quieres.
61. Eres una persona que Se€ preocupa.

62. Te sientes solo(a) aunqQue estés acompanado(a).

63. Estas solo(a) la mayor parte del dia.

64, Te consideras una persona sentimental.

85. Tienes otros problemas en tu vida a parte de tu enfermedad.
66, Sientes que tu estado de Animo es cambiante a partir de que te enfeanaste.
67. Te sientes deprimido(a).

68. Sientes ganas de liorar.

69. Te sientes triste.

70. Tienes problemas para concentrarte en lo que estas haciendo.
71. Tienes o has tenido pensamientos sobre la muene.

72. La muerte te da miedo.

73. Eres feliz.

74. Frecuentemente estas contento(a).

75. Te das facilmente por vencido(a).

76. Tu vida es dificil.

77. Sientes que a los demas les gusta cémo haces las cosas.

78. Te preocupa el futuro.

79. Siempre dices la verdad.

80. Te preocupa cometer errores.

81. Desde que te enfermaste te molestan cosas que antes no te molestaban.
82. Sientes que Ia gente es amigable contigo.

83. Sientes que le caes bien a los demas.

84. Dices mentiras.

85. Sientes que puedes seguir adelante con tu problema.

86. Te gustaria ser otra persona.

87. Te cuesta trabajo hablar de tu enfermedad.

88. Necesitas que aiguien te diga lo que tienes que hacer.

89. Te cuesta trabajo enfrentarte a tus problemas.

90. Te cuidas solo(a).

91. Te importa lo que te pasa.

92. . Sientes que 105 demas se aprovechan de ti porque estas enfermo(a).
93. En general, estas satisfecho(a) de ti mismo(a).

94. Sientes que eres feo(a) y poco atractivo(a).

95. Eres capaz de hacer las cosas tan bien como los demas.

96. Te sientes inatil desde que te enfenmaste.

97. Consideras que eres una persona que se respeta a si misma.
98. Te averguenzas de ti mismo(a).

99. Te enojas con mucha facilidad.

100. En casa te enojas facilmente.

101. Te arrepientes de lo que haces.

102. Haces cosas arriesgadas sin dare cuenta.
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(NOTA: aunque aqui se presentan como oraciones, en el cuestionario todos los reactivos fueron escritos
en forma interrogativay).

103. Te gusta correr riesgos.

104, Haces cosas arriesgadas sblo porque son emoclonanles.
105. Haces lo que te gusta sin pensar en las consecuenclas
106. Has pensado en suicidarte.

107. Te impacientas con la gente.




(NOTA: q aqui se p como or en el

io todos los 7 i fueron escritos

en forma interrogativa)

5. REACCION DE OTRAS PERSONAS.

108,
109.
110.
111,
112.
113.
114,
115.
116.
117,
118.
119,

120.

121.
122,
123.
124.

125.
126.
127.
128.
129.
130.
131.
132.
133.
134,
135.
136.
137.
138.
139.
140.
141.
142,
143,
144,
145,
146.
147.

148.
149,
150.

Eres la dnica persona de tu familia que esta enferma.
En casa te complacen todo porque estas enfermo(a).

A tu familia le importa o que tu sientes.

Sientes que tu familia estaria mejor si te murieras.

En tu casa te ignoran.

Tu familia es menos feliz que otras familias.

Qué tanto le ha afectado a tu familia el que estés enfermo(a).

Tu familia te ha ayudado a adaptarte a tu enfenmedad.

Cuando te sientes mal, a quién le avisas primero.

Si se te olvida tomar los medicamentos, quién te lo recuerda.

Quién es la persona que estd mas al pendiente de que tomes tus medicamentos.
A quién le dices cuando se termina tu medicamento.

Quiénes te orientan en casa cuando tienes dudas sobre los medicamentos que tienes que
tomar.

Quién es la persona en quien Mas confias para que te ayude a cuidar tu salud.
Te reganan cuando no has llevado a cabo tu tratamiento.

Quién te regaina cuando no has llevado a cabo el tratamiento.

Crees que el que tu estés enfermo(a) ha traido como consecuencia que tu familia esté
mas unida.

Tus papas se preocupan por ti.

Tus papas se pelean mas desde que te enfermaste.

Tus papas te regaian.

Tus papas te castigan.

Tus papas te pegan.

Si tus papas trabajan, quién te cuida.

Tu papa le hace mas caso a tus hermanos(as) que a ti.

Tu papa es mas irritable y enojon ahora, que antes que te enfermaras.

Tu papa se muestra interesado en ayudaite.

Tu papa te demuestra afecta.

Tu papa trata de darte lo que necesitas.

Tu mama tiene menos capacidad que tu papa para tomar decisiones.

Es dificil para ti y para tu mama hablar con tu papa.

Tu mama es mas irritable y enojona ahora que antes que te enfermaras.

Tu mama se muestra interesada en ayudarte.

Tu mama te demuestra afecto.

Tu mama trata de darte lo que necesitas.

Te has vuelto mas apegado(a) a tu mama a raiz de que te enfermaste.

Tu mama le hace mas caso a tus hermanos(as) que a ti.

Te peleas con tus henmanos(as).

A tus henmanos(as) los quieren mas que ali.

Desde que te enfermaste, te peleas rmas con tus hernmanos(as).

Le han dejado de comprar cosas a tus hermanos(as) porque tienen que comprarte tus
medicamentos.

Confias en los médicos que te atienden.

Le preguntas al doctor las cosas que no entiendes sobre tu enfermedad.

Le preguntas al doctor las cosas que no entiendes sobre tu tratamiento.

[
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(NOTA: aunque aqul se presentan como i en el

en forma interrogativa).

151.
152,
153,
154.
155.
156.
157.
158.
159,
160.
161.
162,
163.
164.
1685.
166.
167.
168.

Cuando te explican, entiendes lo que te dicen los médicos. .
Sigues al pie de la letra las indicaciones que te da el doctor.
Has encontrado desacuerdos en lo que te dice un médico y otro.

Aparte de los médicos del hospital, ves a otros médicos por fuera.

Te gusta venir a consulta.

Cémo te cae el doctor que te atiende.

Cuando te sientes solo(a) con quién te gusta platicar.
Tienes amigos(as) en la escuela.

Tienes amigos(as) fuera de la escuela.

Te consideras una persona popular.

Te dejan salir con tus amigos(as).

£n alguna ocasién, tu mejor amigo(a) se ha burlado de ti.
Estas emocionalmente cerca de alguien fuera de tu familia.

87

ario todos los reactivos fueron eschitos

Hablas de tu enfennmedad con otras personas a parte de tu familia y de los doctores.
Personas que no son de tu familia, te han ayudado a adaptarte a tu enfermedad.

Ha habido problemas entre tus familiares por tu enfermedad.

Tu familia extensa (abuelos, tios, etc.) los apoyan moralmente desde que te enfermaste.

Tu familia extensa (abuelos, tios, etc.) los apoyan econdmicamente desde que te

enfermaste.
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(NOTA: aunque aqul se presentan como oraciones, en el cuestionario todos los reactivos fueron escritos
en forma interrogativa).

6. ECONOMIA.

169. Cual es el ingreso econdmico de tu familia.

170. Cuantas personas dependen de este ingreso.

171. Tu mama trabaja.

172. Tu mama dejo de trabajar desde que te enfermaste.

173. Prefieren en tu familia comprar otras cosas, antes que comprar tus medlcamenlos.

174. Cuanto cuestan tus medicamentos. X

175. Quién paga tus medicamentos.

176. El ingreso econdmico de tu familia alcanza para pagar todos los gastos relacionados a tu
enfermedad (transporte, medicamentos, alimentos, etc.). .
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Anexo 2.

| @ esti sus U de

Preg del rio para la terap P
respuesta.
{NOTA: aunque aqui se presentan como oraciones, en el cuestionario todos los reactivos (ueron escritos en

farma interrogativa).

Primera parte.

Pregunta 173 99 45
Namero s o Numero
Cdémo se llama la enfermedad que tienes, 1 1 1
Qué edad tenias cuando te enfermaste. 2 2 2
Hace cuanto tiempo te dieron el diagnéstico de tu 3 3 3
enfermedad.
Desde hace cuanto tiempo estas tomando medicamento(s). 4 4 a
Si aplica... de gqué color es (son) el (los) medicamento(s). 6
Si aplica... a qué sabe(n) el'(los) medicamento(s). 7
Si aplica... el (los) medicamento(s), te duele(n). 8
Si aplica... huele(n) a algo e! (los) medicamento(s). 9
Como se llama(n) el (Jos) medicamento(s) qQue estas 10 (-3 6
tomando.
Qué crees que pueda pasarte si no sigues correctamente 11
las indicaciones del doctor.
Quién es la persona en quien mas confias para que te 12
ayude a cuidar tu salud.
Cuando has estado hospitalizado(a). quién te cuida. 13
Cuando te sientes mal, a quién le avisas primero. 14
Quién es la persona que esta mas al pendiente de que te 15
tomes tus medicamentos.
A quién le dices cuando se termina(n) tu(s) 16
medicamento(s).
Quién(es) te orienta(n) en casa cuando tienes dudas sobre 17
el (los) medicamento(s) que tienes que tomar.
ey
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Pregunta 17_3 99 4{-
“Nuamero Y Namero

Quién te regafia cuando no has Ilevado a cabo el 18

tratamiento.

Cual es el ingreso econémlco de tu tamma 19

Cuanto cuestan tus medlcam : 20

Sinovasala escuela qué acuvidad reallzas 21

Si tus papas trabaja q’ulén te culda. 22

Cuando te sienle solo(a) o ms(e con qulén te gusta 23

platicar. e )

Tienes horario ﬂjo para lomas tu(s) medlcamenlo(s) 24

Has recibldo tralamlento psucoléglco por lu enlennedad .25

Actualmenle recibes tr to . L 26

Alguna vez has assudo a un grupo psncolerapéutlco 27 10

Actualmente asistes a un grupo psicoterapéutico. 28 11

Vas a la escuela. 29 12 10

Si vas a la la, las autor saben que tomas 30 13 11

medicamento(s).

Si no estudias, dejaste la escuela a partir de que te 31 14 12

enfermaste.

Alguna vez te han suspendido de la escuela. 32

Tienes un horario establecido para dommir, 33

Eres la Gnica persona en tu familia que esta enferma. 34

Tu mama trabaja. 35

Si tu mama trabajaba antes, dejé de trabajar porque te 36

enfermaste,
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Segunda parte.

Pregunta 173 99 45
reactivos reactivos reactivos
Namero Numero Namero

Quée tipo de medicamento(s) estas tomando. 5 5 5

Cuantas veces al dia tomas el (los) kmedicamenlos. 37 15

Cuantas veces al dia comes.. ) 38

Cada cuanto tiempo tienes cita i:!é vi:onn"ol_gn el hospital. 39 16

En el altimo mes, eusintas veces has faltado a tu(s) cita(s). 40

En el altimo mes, cuéntas € te han t itali; > por tu 41 17

enfermedad. . - .

En el ultimo mes, cuémos dlas has estado hospnahzado(a) 42 18

por tu enfermedad. NE: i I

Sivas a le escuela qué turno lIEnes. 43

Cuantas personas dependen del lngreso econému:o de tu 44 19

familia. L . g R

Quien paga lu(s) meducamento(s) . ' 4s

Crees que te puede Jayudar:a: mejor‘ar (u salud un ' as

tratamiento médico L .

Sabes de qué manera tam 'rfto,'m}édico que 47 20

te dieron. ! .

£l doctor te ha ex ‘tienes si'sigues el 48 21

tratamiento que te indico, toed -

El d (e ha cias gati 49

puedes lenersi no slgues el tra(amientc

Has notado me;oria en tu salud desde que tomas el (los) 50 22

medlcamemo(s)

La enfermedad, ha camblado tu vida, 51

Tienes otros problemas en tu vida a parte de tu 52 23 13

enfermedad. .
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Pregunta

a2

173 99 45

Tienes amigos(as) en la ‘éscue!a.

Tienes amigos(as) fuera de la escuelaA

La en!ermedad que tienes, se’ cura.‘

Te slemes cémoda ndole al médico sobre tu

Te sientes” cémodo(a) pregunléndole al médlco sobre tu
tratamiento.’

Habitualmente te tomas el (los) mcdlcamemo(s) que te
recetd et doctor. S

Alguien tiene - que "recordanel de  tomar el (los)
medicamento(s). ol ;

Te molesta que te. dlgan que tienes que tomane tu(s)
medicamento(s). ;

El (los) medicamento(s) te produi:en malestares fisicos.

Has pensado alguna - vez de]ar de tomar el (los)
medicamento(s).

Has disminuido ta(s) dosis del,,(los) medicamento(s) para
evitar los malestares ﬁsicos que le produce(n)

Cumples con las lareas o \rabajos de la escuela.

Te han regafado . o' castigado por . sacar malas
calificaciones en la escuela. ;

Tienes problemas para poner atencldn en la escuela.
Te cuesta trabajo concentrarte en ta escuela.

En la escuela te faciltan’ que tomes el (los)
medicamento(s).

Tus compaifieros(as) en la escuela, saben que tomas
medicamento(s).

53
54
55
56

57 24

58

59

60

61
62

63 25

84 26
65

€66 27
87
68

69
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Pregunta 173 99 4.'_-
reactivos reactivos reactivos
Namero Namero Namero
Tus compaheros(as) se buﬂan de ti - porque tomas 70 28
med:camen(o(s) oL : :
Te cansas mucho 71 29
72 30
73 31
74
75 32
76
77 33
78 34 14
3 79 as
Te consnderas una p rsona sentlmenlal. ) 80 36
Sientes gue tu eslado de an o es cambiame a partir de 81
que te enfermaste. i
Te sientes deprimido(a).v 82 37 15
Sientes ganas de Ilora}. 83
Te sientes triste. 84 3s 16
Tienes problemas para concentrarte en lo que estas 85 39
haciendo.
Tienes o has tenido pensamientos sobre 13 muerte. 86
La muerte de da miedo. 87
Eres feliz. 88 40
Frecuentemente estas contento(a). 89 41
90 42

Te das fAcilmente por vencido(a).
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Pregunta 173 99 45
reactivos reactivos reactivos
Numero Nuamero 1 o

Tu vida es dificil. 91
Sientes que a los demas les gusta cémo haces las cosas. 92 43 17
Te preocupa el futuro. : 93
Siempre dices la verdad. . : 94
Te preocupa cometer eﬁore#; 95
Desde que te enlermaste te moleslan cosas que antes no 96 44 18
te moleslaban. . . v
Sientes que la gente es amigable comlgo 97 45 19
Sientes que le caes bien a los demas. 98 46 20
Dices mentiras. ' » ; S . - 99
Sientes que puedes seguir;aaelavnte con tu pr’oble'ma.: . 100
Te gustaria ser otra persona. T 101 47
Te cuesta trabajo hablar de tu enfermedad 102
Necesitas que alguien te dnga o que tlenes que hacer. ;|03 - a8
Te cuesta trabajo enf(en(_ane a tus problemas. 104 49
Te cuidas solo(a). Y o S 105
Te importa lo que te pasa. ) 106
Sientes que Ios demas se aprovechan de ti porque estas 107 50 21
enfermo(a).
En general, estas satisfecho(a) de ti mismo(a). 108 51 22
Sientes que eres feo(a) y boco atractivo(a). 109
Eres capaz de hacer las cosas tan bien como l0os demas. 110 52

111 53 23

Te sientes initil desde que te enfermaste.




173 99 45

Pregunta

Y o Namero Namero

Consideras que eres una persona que se’ respela a si 112 54

misma.

Te averguenzas de ti mlsmo(a) 113 55

Te enojas con mucha facllidad 114

En casa te enojas fécllmente. . 115 56

Te arreplenles de lo que haces.” 116

Haces cosas arrlesgadas sin darte cuenla. 117 57

Te gusta correr riesgos. 118

Haces cosas arriesgadas s6lo porque son emocionantes. 119

Haces lo que te gusta sin pensar en {as consecuencias. 120 58

Has pensado en suicidante. 21 59 : 24
Te impacientas con la gente. 122

En casa te complacen todo porque estas enfermo(a). 123

A tu familia le i lo que tu 124 ’ 60 )

Sientes que tu familia estaria mejor si te murieras. 125 61 25
En tu casa te ignoran. 126 62

Tu familia es menos feliz que otras familias. 127 " 63 26
Le ha afectado a tu familia el que tu estés enferrno(a). 128 64

Tu familia te ha ayudado a adaptarte a tu enfermedad. 129 85 27
Si se te olvida tomar el (los) medicamento(s). alguien te 130

recuerda.

Te regaifian cuando no has llevado a cabo tu tratamiento. 131 66

Crees que el que tu estés enlerrno(a) ha traido como 132

consecuencia que tu famitia esté mas unida.
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Pregunta 17'3 9? C§
s Namero N o

Tus papas se preocupan por ti. 133 87 28

Tus papas se pelean mas desde que te enfermaste. 134 68

Tus papas te regaian. : 135

Tus papas te cas(igan.' 1386

Tus papas te pegan. . 137 €9

Tu papa le hace mas cas;a'a ll’.l\s hermanos(as) que a ti. 138 70 29

Tu papa es mas imlable y enojén ahora que antes que te 139 71 30

enfermaras.

Tu papa se muestra interesado en'ayudane. 140 72 31

Tu papa te demues(ra:ayle'do. : 141 73 32

Tu papa trata de darte io que necesitas. 142 74 33

Tu mama tiene menos capacidad que tu papa para tomar 143 75 34

decisiones.

Es dificil para ti y para tu mama hablar con tu papa. 144 76 35

Tu mama es mas irritable y enojona ahora, que antes Qque 145 77 36

te enfermaras.

Tu mama se muestra interesada en ayudarne. 146 78 37

Tu mama te demuestra afecto. 147 ‘79 38

Tu mama trata de darte lo que necesitas. 148" 80 139

Te has vuelto mas apegado(a) a tu mama3a a raiz de que te 149

enfermaste.

Tu mama le hace mas caso a tus hermanos(as) que a ti. 150 81 ) 40

Te peleas con tus hemanos(as). 151 82

A tus hermanos(as) los quieres mas que a ti. 152 83
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Pregunta 17;! 9? 45
Namero Nuamero Namero

Desde que te enlermas!e ‘e peteas ‘mas. con tus 153

hermanos(as)- . e

Le han dejado de .comprar: cosa: us | hermanos(as) 154

porque tienen que comprarte lq(s)‘m enlo(s)

Confias en los médi que te’ 155 84 a1

Le preguntas al doctor las cosas ‘que no entiendes’ sobre tu 156 as 42

enfermedad.

Le preguntas al doctor las cosas que no entie s sobre tu 157 86 43

tratamiento. s

Cuando te explican, enllendés i 158 87

Sigues al pie de la lelra tas 159 88

doctor.

Has encontrado desacuerdos en lo 160 89

otro. -

Aparte de los médncos del hospital, ves a et 90

fuera.

Te gusta venir a'cohs ita 162 Te1

Te consnderas una pers n: popular 163

Te dejan salir con tus amigos(as : 164 92

En alguna ocasnén lu mejcr amugo(a) se ha buriado de ti. 165

Estas emocionalmente cerca de alguien fuera de tu familia. 166 93

Hablas de tu enfermedad con otras personas aparte de tu 167 94 44

familia y de los doctores.

Personas que no son de tu familia, te han ayudado a 168 95

adaptarte a tu enfermedad.

Ha habido problemas entre tus familiares por tu 169 96

enfermedad.
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Pregunta 173 99 45
i iv ivos

Namero Namero Namero
Tu familia extensa (abuelos, tios, etc.). los apoyan 170 a7
moratmente desde que te enfermaste. .
Tu familia extensa (abuelos, tios, etc.) los  apoyan 171 98
econdmicamente que te enfer
Prefieren en tu familia comprar otras cosas ames que 172 99 45
comprar tus medicamentos. L
El ingreso econémico de tu familia, alcanza para todos los 173

gastos relacionados a tu enfermedad. : (transporte,
medicamentos, alimentos, etc.). . R
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Anexo 3.
Caracteristicas del cuestionario de undlcadors pmnéstlcos para la adherencia
terapéutica de con cr
Descripcién al del instr

La funcién clinica del cuestionario de indicadores prondsticos para la adherencia
terapéutica de adolescentes con enfermedades cronicas es describir un estado; es decir, si
los adolescentes presentan rasgos de depresion y si cuentan con redes de apoyo para

enfrentar su enfermedad méedica.

El cuestionario estd estructurado para gue sea respondido por adolescentes de 12 a 18
afios con alguna enfermedad crénica y que estén siguiendo algun tipo de tratamiento
farmacolégico en casa, (ya sea con pastillas, inyecciones, inhaladores, gotas y/o
pomadas). Ademas, es necesario que no esté hospitalizado, de tal manera que aunque su
padecimiento sea severo, esté “médicamente estable” al momento de responder. Asi
mismo, los adolescentes deben llevar como minimo tres meses de tratamiento con el fin
de que haya pasado suficiente tiempo para recuperarse del impacto que produce el recibir
el diagndstico de una enfermedad cronica.

La uUnica contraindicaciéon para responder al cuestionario es que el adolescente curse con
alguna patologia que comprometa sus funciones mentales; en especial la deficiencia

mental.

Esta disefiado para que los adolescentes lo respondan y puede ser aplicado por cualquier
profesionista de la salud conocedor del manejo de adolescentes con enfermedades

cronicas.

El tiempo de resolucion del instrumento es de 10 minutos aproximadamente. La forma de
calificaro es usando una escala con adjetivos que son traducidos a una escala numérica.




El cuestionario consta de 41 preguntas que se dividen en tres secciones: las primeras dos
secciones contienen 24 preguntas generales que no se califican numéricamente pero que
brindan informacion Gtil sobre la enfermedad del adolescente y las caracteristicas de su
tratamiento. La tercera seccion consta de 17 preguntas que tienen tres opciones de
respuesta: si, a8 veces, no; con una calificacién de 1, 2, 3, de acuerdo a lo reportado en la

literatura.

Aplicacion, calificacién e interpretacion.

Aplicacion.

El cuestionario puede responderio un adolescente individualmente o en un grupo, con la
presencia de algun profesional de la salud que trabaje con esta poblacion para que pueda
auxiliarlo(a) en la comprensién de las instrucciones que se encuentran impresas en la
prueba (Anexo 4).

El profesional de salud puede asegurar una aplicacidn confiable del cuestionario si sigue

estas reglas:

1. Establecer rapport con el adolescente.

2. Explicarle el propdsito para responder el cuestionario y obtener su consentimiento para
ello.

3. Aplicar la prueba en un lugar bien ventilado, iluminado y libre de distracciones.

4. Asegurarse de que el lugar donde el adolescente respondera al cuestionario es privado
para que no haya persona alguna que influya en sus respuestas.

S. Estar alerta a la condicion fisica del adolescente y suspender la prueba si es necesario.

6. Alentar al adolescente a que responda todas las preguntas y no dar sugerencias en
cuanto a las respuestas.

Vver Anexo 4 para el cuestionario final.
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Calificacién.
Para calificar el cuestionario sélo se toman en cuenta los reactivos de la seccidn tres,

donde para reducir la posible influencia de respuestas indiscriminadas, se balancearon las
preguntas, de tal forma que en los tlitimos nueve reactivos (33, 34, 35, 36, 37, 38, 39, 40,
41) la respuesta ideal es si (como por ejemplo étu papd, tutor o sustituto se Mmuestra
interesado en ayudarte?) y en los primeros ocho (25, 26, 27, 28, 29, 30, 31, 32) la
respuesta ideal es no (Jte sientes triste?).

E! cuestionario tiene dos indicadores que se califican de manera separada.

Indicador emocional:

Conformado por seis reactivos (25, 26, 27, 28, 29, 30).

Con base a la estructura de este indicador la calificacién minima es de seis puntos y la
maxima de 18 puntos. La calificacién minima de los 100 adolescentes encuestados fue de

10 puntos y la maxima de 18 puntos.

Indicadlor redes de apoyo.
Conformado por once reactivos (31, 32, 33, 34, 35, 36, 37, 38, 39, 40, 41).
Con base a la estructura de este indicador la calificacion minima es de 11 puntos y la
maxima de 33 puntos. La calificacion minima de los 100 adolescentes encuestados fue de

13 puntos y la maxima de 33 puntos.

Para calificar los indicadores simplemente se coloca la plantilla de respuestas (Anexo 4)

sobre la hoja de respuestas y se dan los valores que estan considerados para cada

reactivo.

La calificacion total de cada indicador se obtiene sumando la puntuacién de todos los
reactivos que lo conforman.

Cuando el adolescente deja preguntas sin responder, automaticamente se considera cero
la calificacion para ese reactivo; sin embargo es importante registrario.
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Interpretacion.
Tomando como base a los 100 adolescentes encuestados para establecer las normas de
interpretacion del cuestionario, se considera lo siguiente:

Indicador emocional Calificaciones por debajo de la percentil 50 significan que el
adolescente no tiene sintomatologia depresiva, mientras que puntuaciones por encima de
la percentil 50 indican sintomatologia depresiva (Tabla 8).

Indicador redes de apoyo: Calificaciones por debajo de la percentil 50 sefialan que el
adolescente no cuenta con redes de apoyo, mientras que puntuaciones por encima de la
percentil 50 significan que la presencia de redes de apoyo (Tabla 8).

Para que estos indicadores sean utiles para predecir la adherencia que los adolescentes
tienen a su tratamiento médico, se espera que obtengan calificaciones bajas en el
indicador emocional y altas en el de redes de apoyo.

Tabla 8.

Valores del cu ionario de indi es prondsticos para la adherencia terapéutica
de adolescentes con enfermedades crénicas.

Indicador Rango de Diagndstico.
calificacién
10 a 14 puntos No hay sintomatologia depresiva
Emocional
-15 a 18 puntos Si hay sintomatologia depresiva.
13 a 23 puntos No hay redes de apoyo
Redes de apoyo :
24 a 33 puntos Si hay redes de apoyo.
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Anexo 4.

Cuestionario de indicadores pronésticos para la adherencia terapéutica de
adolescentes con enfermedades crénicas.

Con el objeto de evaluar dos indicadores pronosticos que tienen que ver con el grado con
que los adolescentes que tienen una enfermedad cronica se apegan a su tratamiento
meédico, a continuacion encontraras una serie de preguntas con relacién a como piensas y
como te sientes con respecto a tu enfermedad.

El cuestionario esta dividido en tres secciones: la primera contiene una serie de preguntas
para que tu contestes; la segunda por una serie de preguntas con diferentes opciones de
respuesta y la tercera que tiene preguntas con tres opciones de respuesta.

Lee cuidadosamente cada pregunta y responde como se te indica. No hay respuestas
buenas ni malas, solo responde de acuerdo a como piensas y sientes.

De antemano gracias.

Datos generales:

Sexo: Masculino ( ). Femenino ( ).

Edad : anos,

Lugar de residencia:: DF,

Uitimo grado

Personas con quienes vive Hermanos(as) (),

Abuelos (), .. T

Departamento o Servicio q

Registro hospitalari

Hora de inicio: 'Hora final:

Caso:
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Seccién uno.

Responde a las siguientes preguntas. Recuerda que no hay respuestas buenas ni malas.

1. ¢Como se llama la enfermedad que tienes?

2. ¢Qué edaad tenias cuando te enfermaste?

3. ¢Hace cuanto tiempo te dieron el diagndstico de tu enfermedad? * -

4. (Desde hace cuanto tiempo estas tomando medicamento(s)?

5. ¢Qué tipo de medicamento(s) estas tomando? Marca fas opciones q
Pastillas, Inyecciones, Inhaladores, Jarabe, Gotas,
Otro, o

6. Siaplica... ¢De qué color es (son) el (los) medicamenlo(s)?

7. Siaplica... ¢A qué sabe(n) el (los) medicamemc(s)? : 3

8. Siaptica... el (1os) medicamento(s), ¢te duele(n)?

os) medicamento(s)

11. ¢Cudntas veces al dia tdrr'l'asre
veces (1)

1vez( ) ‘2ve”ces:‘(“ <) : Somé'sveces( )

No se ( )
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Seccién dos.

Subraya o marca con una X Ia respuesta SI o NO segun corresponda.

12. éTienés horario fijo para tomar tu(s) medicamenta(s)? [¢:1)) (NO)
13. ¢Has recibido tratamiento psicolégico por tu enfermedad? (&) (NO)
14‘. LActualmente recibes tratamiento psicologico? (1)) (NO)

Subraya o marca con una X la respuestas Si, MAS o MENOS, NO segun corresponda:
15. ¢ Sabes de qué manera te ayuda el tratamiento médico que te dieron?
(Sl) (MAS o MENOS) (NO)
16. ¢ El doctor te ha explicado qué beneficios tienes si sigues el tratamiento que te indicé?
(SI) (MAS 0o MENOS) (NO)
17. ¢Has notado mejoria en tu salud desde que tomas el (los) medicamento(s)?
(S1) (MAS o MENOS) (NO)

Subraya o marca con una X la respuestas Sl, A VECES, NO segun corresponda.

18. La enfermedad que tienes, ¢se cura?
[¢=1)) (A VECES) (NO)

18. ¢ Habitualmente te tomas el (los) medicamento(s) que te receté el doctor?
s (A VECES) .. (NO) . .

20. ¢ Alguien tiene que recordane de (omar et (los) medlcamento(s)?
(S1) (A VECES) (NO) g .

21. ¢ Te molesta que (»erduga(n qQ
(S1) (A VECES) i (NO)

22. ¢El (los) meducamemo(s) te p
[¢=1)) (A VECES) (NO)

23. ¢Has pensado alguna vez
(Sl) (A VECES) (N

24. ¢ Has disminuido. las
produce(n)? ; ;
(S) (A VECES) “ (NO)

ue to}nane tu(s) medicamento(s)?

ucen malestares fisicos?, -

ar de tornar el (los) 'médnqamenlo(s)? .

edicamento(s) para evitar los malestares fisicos que te

TESIS CCH
FALLA DE CRIGEN




Seccidn tres,
Marca con una X la respuesta Si, A VECES, NO segun corresponda.

=l A NO TOTAL
VECES

25 | & Te sientes triste?
26 | ¢Sientes que los demas se aprovechan de ti

porque estas enfermo(a)?
27 | ¢ Te sientes inutil desde que te enfermaste?
28 | ¢ Te sientes deprimido(a)?
29 ¢ Has pensando en suicidarte?
30 [ ¢iSientes que tu familia estaria mejor si te

murieras?

Sl A NO TOTAL
VECES

31 ¢ Tu papa, tutor o sustituto le hace mas caso a

tus hermano(a)s que a ti?
32 [ ¢Tu papa. tutor o sustituto es mas irritable y

enojén ahora, que antes que te enfermaras?
33 | ¢ Tu papa. tutor o sustituto se muestra interesado

en ayudarte?
34 | ¢ Tu papa, tutor o sustituto te demuestra afecto?
35 ¢ Tu papd, tutor o sustituto trata de darte lo que

necesitas?
36 [¢Tu mama, tutora o sustituta se muestra

interesada en _ayudane?
37 |&¢Tu mama, tutora o sustituta te demuestra

afecto?
38 [ ¢ Tu mama, tutora o sustituta trata de darte lo

que necesi ?
39 | :Sientes que la gente es amigable contigo?
40 |¢elLe preguntas al doctor las cosas que no

entiendes sobre tu enfermedad?
41 éle preguntas al doctor las cosas que no

entiendes sobre tu tratamiento?.
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Cuestionario de indicadores prondsti para la adherencia terapéutica de
adolescentes con enfermedades cronicas.

Plantilla de calificacion.

|'_”s‘| l VEéES I NO l TOTAL I

Indicador emocional.

25 | ¢Te sientes tnste? 1 2 3

26 |¢Sientes que los demas se aprovechan de ti 1 2 3
porgque estas enfermo(a)?

27 | ¢Te sientes inutil desde que te enfenmaste? 1 2 3

28 | . Te sientes deprimido(a)? 1 2 3

29 | ¢Has pensando en suicidarte? 1 2 3

30 [¢Sientes que tu familia estaria mejor si te 1 2 3
murieras?
Indicador redes de apoyo.

31 { ¢Tu papa, tutor o sustituto le hace mas caso a 1 2 3
tus hermano(a)s que a ti?

32 |&Tu papa. tutor o sustituto s mas irritable y 1 2 3
enojén ahora, que antes que te enfenmaras?

33 | ¢ Tu papA, tutor o sustituto se muestra interesado 3 2 1
en ayudarte?

34 | 4 Tu papa, tutor o sustituto te demuestra afecto? 3 3 1

35 | ¢ Tu papa. tutor o sustituto trata de darte 10 que 3 2 1
necesitas?

36 (¢Tu mama, tutora o sustituta se muestra 3 2 1
interesada en ayudarte?

37 |¢Tu mama, tutora o sustituta te demuestra 3 2 1
afecto?

38 [¢Tu mama, tutora o sustitula trata de darte lo 3 2 1
que necesitas?

39 | ¢Sientes que la gente es amigable contigo? 3 2 1

40 |eLe preguntas al doctor las cosas que no 3 2 1
entiendes sobre tu enferrmedad?

41 J¢le preguntas al doctor las cosas que no 3 2 1
entiendes sobre tu tratamiento?.
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Cuestionario de indicadores pronésticos para la adherencia terapéutica de
adolescentes con enfermedades cronicas.

Hoja de calificacion.

Fecha:

Registro hospitalario:

Caso:

Indicador Calificacion total Diagndstico

Emocionat

Redes de apoyo

Comentarios u observaciones . . .
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