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Dinamica familiar y adherencia al tratamiento en pacientes
pediatricos con tuberculosis

Family dynamics and adherence to tuberculosis treatment in pediatric patients

Abdeel Jesse Esparza-Rodriguez’, Martha Marcela Espinoza-Oliva’, José Alberto Tlacuilo-Parra?, Rosa Ortega-Cortés® y
Rafael Diaz-Pena’
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Resumen

Introduccion: No existen estudios que evalien la dinémica
familiar en poblacidn pedidtrica con tuberculosis. Tampoco
se ha medido la adherencia al tratamiento, a pesar de que
la no adherencia es un problema de salud publica especial-
mente en enfermedades cronicas infecciosas.

Objetivo: Evaluar la dindmica familiar y la adherencia al
tratamiento de pacientes pedidtricos con tuberculosis pulmo-
nar y extrapulmonar de un servicio de infectologia en México.

Material y métodos: Estudio transversal descriptivo en el
que participaron, de mayo a julio de 2015, 17 pacientes de
8 a 15 afios con tuberculosis. Se aplicaron tres instrumentos
en espafol: la dinamica familiar se midié con el cuestionario
APGAR familiar adaptado para nifios de 8 afios en adelante
y la adherencia al tratamiento con la prueba de Haynes-Sa-
ckett y la prueba de Morisky-Green-Levine.

Resultados: La tuberculosis extrapulmonar superd con el
76.4% de los casos a la tuberculosis pulmonar (23.5%); la
forma clinica de tuberculosis mds frecuente fue la ganglionar.
La funcionalidad familiar (94.1%) predomind sobre la disfun-
cion moderada (5.8%) y la disfuncion grave (0%). La alta
adherencia al tratamiento antituberculoso rebasdé con el
58.8% a la moderada (29.4%) y a la baja (11.7%). La tasa de
abandono del tratamiento apenas fue del 5.8%.

Abstract

Background: There are no studies evaluating family dyna-
mics in pediatric population with tuberculosis. Neither treat-
ment adherence has been measured, even though patient
non-adherence is a public health problem, especially in chro-
nic infectious diseases.

Objective: To assess family dynamics and treatment adheren-
ce in pediatric patients with pulmonary and extrapulmonary
tuberculosis from an Infectious Diseases Service in Mexico.

Material and methods: Descriptive cross-sectional study, con-
ducted from May to July 2015, with 17 patients aged eight to
fiteen years -old with tuberculosis. Three instruments in Spa-
nish were applied: family dynamics was measured with the
Family APGAR questionnaire, adapted for children aged eight
years-old and above; treatment adherence was measured with
the Haynes-Sackett and the Morisky-Green-Levine tests.

Results: In 76.4% of cases, extrapulmonary tuberculosis was
higher than pulmonary tuberculosis (23.5%); the most com-
mon clinical form was ganglion tuberculosis. Family functio-
nality (94.1%) dominated over moderate dysfunction (5.8%)
and severe dysfunction (0%). High adherence to antitubercu-
losis treatment was 58.8% more prominent than the modera-
te one (29.4%) and the low one (11.7%). The rate of patient
abandonment was only 5.8%.
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Conclusiones: Los hallazgos sugieren que se debe evaluar
la dinamica familiar dentro de los controles médicos del
tratamiento antifimico, tanto en el primer nivel de atencion
como en el hospital. Esta disposicion ayudaria a promover
una adherencia alta al tratamiento.

Palabras clave: Tuberculosis; Relaciones Familiares; Cumpli-
miento y Adherencia al Tratamiento

Introduccion

En 2015, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
inform¢ de 10.4 millones de casos incidentes de tuber-
culosis, un millén de los cuales ocurrié en nifios (10%)."
En los paises desarrollados, los nifios contribuyen con
el 3-6% del total de casos, pero en aquellos en vias
de desarrollo el porcentaje se eleva a mas del 25%.?
En México, la Direccion General de Epidemiologia de
la Secretaria de Salud reporté para ese mismo afo
20,561 casos nuevos de tuberculosis, y a la poblacién
menor de 19 afios le correspondio el 9.27%. De esos
1908 casos, 1296 fueron de tuberculosis respiratoria,
575 de otras formas de tuberculosis y 37 de tubercu-
losis meningea.?

Datos epidemioldgicos tan recientes como estos
confirman que en la actualidad el interés por la tuber-
culosis infantil va en aumento.* 4 No publicé en 2018 la
Asociacion Espafola de Pediatria una actualizacién del
tratamiento de la tuberculosis en nifios?® ;Y no se
publicaron en 2016 los resultados de las dos fases del
Proyecto Magistral de la Red Esparfiola de Estudio de
la Tuberculosis Pediatrica, mas un articulo que invitaba
a enfrentar los subsecuentes retos y oportunidades?*6”
Destacan entre ellos sintomas inespecificos y pruebas
diagndsticas ineficaces que oscurecen la deteccion,
ademas de presentaciones pediatricas inapropiadas de
los farmacos antituberculosos que entorpecen el trata-
miento e indiferentes politicas de salud publica que no
dan prioridad ni financiamiento a la enfermedad.?

Pero existen otros desafios. ;Cémo es la dindmica
familiar de la poblacién infantil con tuberculosis? Una
revision de la literatura no dio respuesta alguna. ¢Cual
es el nivel de adherencia al tratamiento en pacientes
pediatricos? Para América Latina, Unicamente se
observd que en un hospital publico argentino la tasa
de abandono alcanz6 el 50% en 2008 y el 44.4% en
2009,° y que después de implementar intervenciones
descendié al 12.0% en 2010."° La tuberculosis infantil
aln ha de ser sacada de esas y de otras sombras.?

Asi, el objetivo de este trabajo fue evaluar la dina-
mica familiar y la adherencia al tratamiento de

Conclusions: Findings suggest incorporating the evaluation
of family dynamics within the medical controls of the antitu-
berculosis treatment, both in the first level of care and in the
hospital. This provision may help to promote high treatment
adherence.

Key words: Tuberculosis; Family Relations; Treatment Adhe-
rence and Compliance

pacientes pediatricos con tuberculosis pulmonar y
extrapulmonar de un servicio de infectologia en México.
La dinamica familiar abarca los patrones intrafamiliares
de interaccion y equilibrio, asi como el crecimiento, el
cambio y el desarrollo." La adherencia al tratamiento
designa el grado en que el comportamiento de una
persona —tomar el medicamento, seguir un régimen
alimentario y ejecutar cambios en el modo de vida— se
corresponde con las recomendaciones acordadas de
un prestador de asistencia sanitaria.'?

Material y métodos

Pacientes

Se hizo un estudio transversal descriptivo de mayo
a julio de 2015 con 17 pacientes de 8 a 15 afios de
edad atendidos por tuberculosis pulmonar o extrapul-
monar en el Servicio de Infectologia Pediatrica de la
Unidad Médica de Alta Especialidad, Hospital de
Pediatria del Centro Médico Nacional de Occidente
"Lic. Ignacio Garcia Téllez", del Instituto Mexicano del
Seguro Social (IMSS), en Guadalajara, Jalisco, México.
Los sujetos fueron seleccionados mediante muestreo
no probabilistico de casos consecutivos. Los criterios
de inclusion fueron tener entre 8 y 15 afos, con mas
de 1 mes del diagndstico, bajo tratamiento médico y
afiliados al IMSS. Se excluyd a quienes eran acompa-
fiados por un familiar que no era el cuidador directo.
Los 17 pacientes conformaron el universo de estudio.

Se registraron por escrito la forma clinica de tuber-
culosis, la fecha del diagndstico, el tiempo de evolucién
de la enfermedad y la presencia de cicatriz posvacunal.
Los cuidadores directos proporcionaron su estado civil
y fueron interrogados oralmente acerca de la edad del
paciente, lugar de residencia, escolaridad, quién era el
responsable principal del tratamiento, si la vacunacién
con bacilo de Calmette-Guérin (BCG) habia sido apli-
cada, si acudia a su centro de salud para vigilancia del
tratamiento antituberculoso y si la dotacién de medica-
mentos antifimicos era oportuna.
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Dinamica familiar

Se evalud la dinamica familiar con el cuestionario
AGPAR familiar disefiado en inglés por Smilkstein,'
adaptado para nifios de 8 afios en adelante por Austin
y Huberty," en versidn espafiola de Suarez Cuba y
Alcald Espinoza." El instrumento se compone de cinco
items que miden la satisfaccion del nifio hacia cinco
aspectos del funcionamiento de su familia: adaptacion,
cooperacion, crecimiento, afecto y resolucion. Los
items son: «Cuando algo me preocupa, puedo pedir
ayuda a mi familia», «<Me gusta la manera en que mi
familia habla y comparte los problemas conmigo», «Me
gusta como mi familia me permite hacer cosas nuevas
que quiero hacer», «Me gusta lo que mi familia hace
cuando estoy triste, feliz, molesto, etcétera» y «Me
gusta como mi familia y yo compartimos tiempo jun-
tos». Las respuestas dadas por escrito por los pacien-
tes reciben un valor de 0 (casi nunca), 1 (algunas
veces) 0 2 (casi siempre). Una vez sumados, entre 7 y
10 puntos indican funcionalidad familiar; de 4 a 6 pun-
tos, disfuncion moderada; y entre 0 y 3 puntos, disfun-
cién grave.

Adherencia al tratamiento

Se aplicaron dos métodos indirectos de valoracion
de la adherencia terapéutica. El primero fue la prueba
de cumplimiento autocomunicado o test de Haynes-
Sackett.'®'” Durante la atencion médica se introducen
como tema de conversacion los problemas que se
tienen al tomar los medicamentos. A fin de que el
paciente cuente su experiencia, se le pregunta:
«¢Tienes dificultad en tomar los tuyos?» y «;Coémo los
tomas?». El paciente es adherente si contesta negati-
vamente a la primera pregunta; para corroborarlo, se
le pregunta enseguida si los toma todos los dias,
muchos dias, algunos dias, pocos dias o rara vez.

El segundo test fue el test de Morisky-Green-Levine,'®
traducido y validado al espafiol por Val Jiménez, et al.'®
Este autocuestionario escrito consta de cuatro pregun-
tas dicotémicas sobre los patrones en la toma de medi-
camentos de los pacientes: «;Olvidas alguna vez tomar
tus medicamentos?», «¢Olvidas tomar tus medicamen-
tos a las horas indicadas?», «Cuando te encuentras
bien, ;dejas de tomar tus medicamentos?» y «Si
alguna vez te sientes mal, ;dejas de tomar tus medi-
camentos?». El total de respuestas afirmativas mide el
grado de adherencia: adherencia alta (ningun si), adhe-
rencia media (de 1 a 2 sies) y adherencia baja (de 3 a
4 sies).

Estratificacion socioeconomica

Se determind la estratificacion socioeconémica
mediante las cuatro variables del método Graffar-
Méndez Castellano:?° profesion del jefe de familia, nivel
de instruccién de la madre, principal fuente de ingresos
familiares y condiciones de la vivienda. Para cada
variable, el cuidador directo eligié6 una de cinco res-
puestas posibles con valores de 1 a 5. Segun la pun-
tuacion obtenida, el paciente fue situado en uno de
cinco estratos: estrato | o clase alta (4-6 puntos),
estrato Il o clase media alta (7-9 puntos), estrato Ill o
clase media media (10-12 puntos), estrato IV o pobreza
relativa (13-16 puntos), y estrato V o pobreza critica
(17-20 puntos).

Analisis estadistico

El proceso de los datos de los pacientes y el andlisis
estadistico descriptivo se realizaron con el programa
informatico Microsoft Office Excel, version 2013.

Aspectos éticos

Los padres y tutores legales de los pacientes otor-
garon verbalmente y por escrito su consentimiento
informado para participar en el estudio. Este fue apro-
bado por el Comité de Etica en Investigacion del IMSS,
se clasifico como un estudio sin riesgo segun la Ley
General de Salud de México en su apartado para
investigaciones en seres humanos y siguié los princi-
pios éticos de la Declaracién de Helsinki.

Resultados

De los 17 pacientes, 9 (52.9%) eran varones y 8
(47.0%) eran mujeres; la mediana de edad fue de 14
afos (rango intercuartilico: 9-15 afos). Todos sabian
leer y escribir: 8 (47.0%) asistian a la escuela primaria,
8 (47.0%) a la escuela secundaria y 1 (5.8%) al bachi-
llerato. El método Graffar-Méndez Castellano catego-
rizd a 4 (23.5%) pacientes en la clase media alta, a 5
(29.4%) en la clase media media, a 5 (29.4%) en
pobreza relativa y a 3 (17.6%) en pobreza critica. En
cuanto a los cuidadores directos, 12 (70.5%) estaban
casados, 3 (17.6%) en union libre, 1 (5.8%) divorciada
y 1 (5.8%) soltera.

Con 13 (76.4%) casos, la tuberculosis extrapulmonar
superd los 4 (23.5%) casos de tuberculosis pulmonar,
y sus formas clinicas fueron ganglionar en 7 (41.1%)
pacientes, del sistema nervioso central en 2 (11.7%),
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peritoneal en 1 (5.8%), renal en 1 (5.8%), cutanea en
1 (5.8%) y osteoarticular en 1 (5.8%). La mediana del
tiempo de evolucion de la enfermedad fue de 6 meses
(rango intercuartilico: 4-11.5 meses). Catorce pacientes
(82.3%) fueron casos nuevos, 3 (17.6%) tuvieron
recaida (tuberculosis cutanea, tuberculosis peritoneal
y tuberculosis ganglionar) y no hubo ningun
reingreso (0%).

A 14 (82.3%) pacientes se les habia aplicado la
vacuna BCG y en todos se encontro cicatriz posvacu-
nal. A pesar de haber sido vacunados, 2 (14.2%) desa-
rrollaron tuberculosis meningea. Los 3 (17.6%) pacientes
que no fueron vacunados presentaron tuberculosis
ganglionar.

Los responsables principales del tratamiento antitu-
berculoso fueron 12 madres (70.5%), 3 padres (17.6%),
una abuela (5.8%) y, en un caso, el propio paciente
(5.8%). Interrogados sobre si habian acudido también
al centro de salud para vigilancia del tratamiento anti-
tuberculoso, 8 (47.0%) responsables respondieron que
siempre, 8 (47.0%) que nunca y 1 (5.8%) que algunas
veces. De ellos, 11 (64.7%) refirieron que siempre
habian recibido de forma oportuna los medicamentos
antifimicos por parte de la institucion de salud, 4
(23.5%) que algunas veces y 2 (11.7%) que pocas
veces.

El cuestionario APGAR familiar adaptado para nifios
de 8 afios en adelante arrojo que 16 (94.1%) pacientes
tuvieron funcionalidad familiar, 1 (5.8%) disfuncion
familiar moderada y ninguno (0%) disfuncién familiar
grave. La resolucién fue el aspecto del funcionamiento
de la familia que obtuvo el mayor porcentaje de satis-
faccion, con 16 respuestas «casi siempre» (94.1%). La
participacion fue el aspecto con el menor porcentaje
de satisfaccion, con 11 respuestas «casi siempre»
(64.7%) (Cuadro ).

El test de Haynes-Sackett reveld que 12 (70.5%)
pacientes fueron adherentes al tratamiento y que 5
(29.4%) no lo fueron. El test de Morisky-Green-Levine,
por su parte, encontré adherencia alta al tratamiento
en 10 pacientes (58.8%), adherencia media en 5
(29.4%) y adherencia baja en 2 (11.7%) (Cuadro II).
Olvidar tomar los medicamentos (41.1%) y dejar de
tomar los medicamentos si se siente mal (23.5%) fue-
ron las dos causas principales para no tener adheren-
cia alta al tratamiento antituberculoso.

El abandono del tratamiento®" solo ocurrié en 1
(5.8%) paciente con tuberculosis ganglionar con disfun-
cién familiar moderada; es decir, habia interrumpido el
tratamiento contra la tuberculosis durante 30 dias con-
secutivos 0 mas.

Cuadro I. Satisfaccion de los pacientes (n = 17) hacia
cinco aspectos del funcionamiento de su familia segln
el cuestionario APGAR familiar adaptado para nifios de 8
afios en adelante

I T

Adaptacion
Casi siempre 13 76.4
Algunas veces 4 28D
Casi nunca 0 0
Participacion
Casi siempre 11 64.7
Algunas veces 6 35.2
Casi nunca 0 0
Crecimiento
Casi siempre 15 88.2
Algunas veces 2 11.7
Casi nunca 0 0
Afecto
Casi siempre 13 76.4
Algunas veces 4 23,5
Casi nunca 0 (0]
Resolucion
Casi siempre 16 94.1
Algunas veces 1 5.8
Casi nunca 0 (0]

Cuadro Il. Resultados del test de Morisky-Green-Levine
(n=17)

Pacientes que Adherencia %
respondieron si a

0 items Alta 10 58.8
1 item Media 2 11.7
2 items 3 17.6
3 items Baja 1 5.8
4 items 1 5.8

Las caracteristicas de los sujetos de estudio se
muestran en el cuadro ll.

Discusion

El presente estudio transversal descriptivo muestra,
a través del cuestionario APGAR familiar, que preva-
lece la funcionalidad familiar (94.1%). Referencias a
esta funcionalidad familiar escasean en la literatura,
y abundan, por el contrario, aquellas sobre una dis-
funcién familiar asociada a enfermedades cronicas no
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controladas, a una mayor incidencia de la enfermedad
y a un incremento del abandono del tratamiento. La
disfuncién familiar aparece en familias colombianas
con nifios con asma no controlada,?? se manifiesta
como factor de riesgo en la incidencia de tuberculosis
pulmonar en adultos cubanos® y se encuentra en el
75% de pacientes mexicanos adultos con tuberculosis
pulmonar que abandonaron el tratamiento.?*

La resolucion y la participacion alcanzan el mayor y
el menor porcentaje de satisfaccion, respectivamente.
Discutir de manera individual estos y los demas aspec-
tos del funcionamiento de la familia con otras investi-
gaciones no puede llevarse a cabo por no existir
referentes de comparacion.

El test de Haynes-Sackett arroja una adherencia al
tratamiento del 70.5%. Si bien las tasas de adherencia
al tratamiento antituberculoso varian y oscilan en
poblacién adulta entre el 19% y el 96%,% nuestro por-
centaje se acerca al 74.6% reportado en adultos espa-
fioles?® y al 68% en espafoles de 0 a 14 afios.®
Sobresale una adherencia alta, del 58.8% (porcentaje
obtenido mediante el test de Morisky-Green-Levine).
Los pacientes que realizan los controles médicos de
su tratamiento antifimico tanto en un centro de aten-
cién primaria como en un hospital son quienes pre-
sentan tal adherencia. Que tampoco podamos
comparar el grado de adherencia con otros trabajos
demuestra que los datos sobre adherencia al trata-
miento antifimico en poblacién pediatrica son
insuficientes.?”

Lo que si puede compararse es el porcentaje de
abandono del tratamiento. Este se eleva hasta un 50%
en pacientes pediatricos argentinos© y disminuye en
una cuarta parte en pacientes adultos mexicanos
(12%),2* pero se reduce al 5.8% en nuestro estudio.

Llama la atencién que todos los pacientes con fun-
cionalidad familiar tienen adherencia alta al tratamiento
antituberculoso.

En relacion con la variable sexo, en México la tuber-
culosis infantil afecta ligeramente mas al sexo mascu-
lino (4.0:3.4);%8 esto es asi también en nuestra poblacidn.
La edad media de 12.5 afos se corresponde con la
media nacional de 12.3 afios en nifios, nifias y adoles-
centes con tuberculosis.?®

Mas de la mitad del universo, es decir, el 52.9%, se
clasifica con el método Graffar-Méndez Castellano en
el estrato socioeconémico medio (medio alto y medio
medio) y el 47% en pobreza (relativa y critica). Este
porcentaje se contrapone con el 83.8% de pobreza
relativa y critica hallado en un estudio mexicano de
adultos con tuberculosis.?® Respecto a la clasificacion

de la enfermedad, el 76.4% de los pacientes padece
tuberculosis extrapulmonar y predomina la tuberculosis
ganglionar, con el 41.1%. Esto resulta sorprendente,
pues la tuberculosis pulmonar es la forma clinica mas
frecuente en México.28:30

Conclusiones

Este articulo abrié6 una ventana desde México al
mundo invisible de la tuberculosis pediatrica.* Hasta
donde sabemos, este es el primer estudio que inves-
tiga la dindamica familiar y la adherencia al tratamiento
en pacientes pediatricos con tuberculosis, el cual hizo
visible una funcionalidad familiar, una adherencia alta
al tratamiento y la tuberculosis ganglionar como forma
clinica predominante en un hospital mexicano del ter-
cer nivel de atencion.

Algunas de sus limitaciones son que incluye un
universo pequefo, que se trata de un estudio trans-
versal descriptivo que no permite establecer relacio-
nes de causalidad, con una validez externa limitada
que no asegura generalizaciones y la aplicacion de
métodos indirectos para medir la dinamica familiar,
la adherencia al tratamiento y la estratificacion
socioecondémica.

Los hallazgos sugieren que hay que incorporar la
evaluacion de la dinamica familiar dentro de los contro-
les médicos del tratamiento de la tuberculosis. Seria
recomendable que dichos controles se realizaran tanto
en el primer nivel de atencién como en el hospital. Esta
disposicion ayudaria a promover una adherencia alta al
tratamiento, ademas de que va en consonancia con la
hoja de ruta para abordar la tuberculosis infantil de la
OoMs.8
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