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Resumen

Introduccién: El desarrollo infantil temprano es un factor fundamental para la salud a lo
largo de la vida. La identificacion temprana de factores de riesgo para alteraciones del
neurodesarrollo y la implementacion de programas de atencion temprana constituyen
estrategias ampliamente recomendadas para favorecer el desarrollo y optimizar la
funcionalidad y la calidad de vida durante la infancia. Sin embargo, existe limitada
evidencia sobre los resultados obtenidos en escenarios reales de atencion y sobre la
experiencia reportada por las familias en paises de ingresos medios.

Objetivo: Describir los resultados del desarrollo infantil, la calidad de vida relacionada con
la salud y la satisfaccion reportada por cuidadores de nifios de 0 a 5 afios con riesgo de
alteraciones del neurodesarrollo atendidos en un programa de intervencién temprana, asi
como explorar factores clinicos y contextuales potencialmente asociados con dichos
desenlaces.

Metodologia: Estudio transversal con recoleccion prospectiva de datos. Se incluyeron
cuidadores de nifios <5 anos con al menos un factor de riesgo para cualquier alteracion
del neurodesarrollo que asistieron por indicacion médica al programa Juntos por los nifios,
Versania. El desarrollo infantii se evalu6 mediante la escala Ages and Stages
Questionnaire, tercera edicion (ASQ-3), y la calidad de vida relacionada con la salud y la
satisfaccion de los cuidadores mediante el Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL).
Para los analisis descriptivos se conservaron las categorias originales del ASQ-3 (retraso,
desviacion y regresion). Para los andlisis bivariados exploratorios, estas categorias se
agruparon en una variable dicotomica correspondiente a presencia o ausencia de
alteraciones del desarrollo.

Resultados: Se incluyeron 86 pacientes con los cuidadores. Al momento de la
evaluacion, el 72,1% de los nifios no presentd alteraciones detectables mediante el
ASQ-3, mientras que el 27,9% evidenci6 alguna alteracién del desarrollo. La satisfacciéon
global de los cuidadores fue de 90,5 % 8,9/100. No se identificaron asociaciones
estadisticamente significativas entre los factores clinicos evaluados y las alteraciones del
desarrollo.

Conclusiones: En esta poblacién de nifios con riesgo de alteraciones del neurodesarrollo
atendidos en un programa de intervencion temprana, la mayoria no presento alteraciones
detectables mediante el ASQ-3 al momento de la evaluacién y los cuidadores reportaron
elevados niveles de satisfaccion con la atenciéon recibida. Estos hallazgos aportan
informacion sobre resultados clinicos y experiencias centradas en la familia en un
contexto de practica clinica habitual y respaldan la importancia de incorporar medidas
orientadas al valor en la evaluacion de programas de atencion infantil.

Palabras clave (DeCS): Atencion Integral de Salud; Desarrollo Infantil; Factores de
riesgo; Infante.
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1. Formulacién del problema de investigacion

1.1. Planteamiento del problema

El desarrollo del sistema nervioso es un proceso fundamental que se inicia desde el
momento de la concepcién y continia hasta la edad adulta. La evidencia cientifica ha
demostrado que los primeros cinco afios de vida constituyen un periodo critico para el
neurodesarrollo, ya que durante esta etapa se establecen las bases estructurales y
funcionales que permiten al nifio interactuar con su entorno y desarrollar habilidades
cognitivas, motoras, emocionales y sociales (1,2). Un neurodesarrollo saludable se asocia
de manera consistente con mayores niveles de bienestar y mejores resultados a lo largo
del curso de vida, incluyendo un mejor desempefio académico, relaciones interpersonales
mas satisfactorias y una mayor capacidad para afrontar los desafios cotidianos (3,4).

La relevancia de este periodo temprano ha impulsado un interés creciente en la deteccion
oportuna y la intervencion temprana de alteraciones del neurodesarrollo, especialmente
en ninos con factores de riesgo bioldgicos, perinatales o ambientales. La identificacion
temprana de posibles retrasos o trastornos permite implementar intervenciones
especializadas y personalizadas que pueden optimizar el potencial de desarrollo infantil y
reducir las consecuencias negativas a largo plazo sobre la funcionalidad y la participacion
social del nifio (5,6).

Los trastornos del neurodesarrollo durante la infancia no solo afectan la adquisicién de
hitos del desarrollo esperados para la edad, sino que también se asocian con una
disminucion de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), particularmente en
dominios vinculados a la salud fisica y al funcionamiento cotidiano (3). Dada la limitada
capacidad de los nifios pequefos para autoevaluar su estado de salud, la medicién de
estos desenlaces se realiza habitualmente mediante informes proxy de padres o
cuidadores, a través de cuestionarios estandarizados y evaluaciones clinicas. Aunque la
concordancia entre el autoinforme infantil y el reporte parental puede variar segun el
dominio evaluado, la literatura sefiala un mayor nivel de acuerdo en aspectos mas
observables y objetivos, como el funcionamiento fisico y la funcionalidad general (7,8).

En este contexto, las medidas de resultados reportados por el paciente (PROMs) y las
medidas de experiencia reportadas por el paciente o cuidador (PREMs) han adquirido un
papel central en la investigacion clinica y en la evaluacion de servicios de salud. Estas
herramientas fueron desarrolladas a partir de una iniciativa transnacional liderada por los
Institutos Nacionales de Salud (NIH) en 2004, con el objetivo de mejorar la medicion de
desenlaces relevantes desde la perspectiva del paciente y fortalecer la atenciéon en salud
basada en el valor (9). En poblacion pediatrica, se han desarrollado instrumentos
estandarizados que evaluan dominios como el malestar emocional, la fatiga, el dolor, el
funcionamiento fisico y las relaciones con los pares, los cuales han demostrado
adecuadas propiedades psicométricas de validez y confiabilidad tanto en poblacién
general como en nifilos con necesidades de rehabilitaciéon (10,11).
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En Colombia, la implementacion de programas integrales de diagnéstico funcional e
intervencion temprana para nifios con riesgo neurolégico representa una estrategia
prometedora para abordar de manera oportuna las alteraciones del neurodesarrollo.
Desde el afio 2022, Versania Primera Infancia ha desarrollado el programa “Juntos por
los nifios” en la ciudad de Barranquilla, orientado a la atencion de nifios de 0 a 5 afios
con factores de riesgo y/o trastornos del neurodesarrollo, mediante un enfoque
multidisciplinario, integrado y centrado en la familia (12). Este programa busca ofrecer,
en un mismo entorno asistencial, una evaluacién funcional integral y una intervencién
temprana adaptada a las necesidades del nifio y su contexto familiar.

No obstante, a pesar del creciente interés por este tipo de modelos de atencién, existe
una limitada evidencia local que describa de manera sistematica los resultados en salud
y la satisfaccién reportada por los cuidadores de nifios atendidos en programas
integrales de intervencion temprana, especialmente desde un enfoque de atencion
basada en el valor. La caracterizacion de estos desenlaces, asi como la identificacion de
factores clinicos y contextuales asociados, resulta fundamental para comprender el
desempefio de estos programas en contextos reales de atencion y para orientar la toma
de decisiones clinicas, administrativas y de politica publica. En este sentido, la
evaluacion de los resultados en salud y de la experiencia de los cuidadores en nifios
atendidos en el programa “Juntos por los nifios” constituye una oportunidad relevante
para generar evidencia que contribuya al fortalecimiento de modelos integrados de
atencion temprana en el pais.

1.2. Pregunta de investigacion

¢, Cuales son los resultados en salud y satisfaccion reportada por padres o cuidadores de
nifos de 0 a 5 afos con riesgo neurolégico atendidos en un programa de intervencién
temprana?

1.3. Justificacion

Los programas centralizados, multidisciplinarios, integrados y holisticos orientados a la
deteccién temprana de los trastornos del neurodesarrollo constituyen una estrategia
relevante para la atencién de nifios y nifias de 0 a 5 afios con factores de riesgo, en la
medida en que permiten abordar de forma integral la funcionalidad y la calidad de vida
relacionada con la salud desde etapas tempranas del desarrollo. La literatura ha
documentado ampliamente la importancia de la identificacion e intervencion muy
tempranas (13), asi como el papel de los estimulos ambientales en la modulacién del
desarrollo cerebral durante los primeros afios de vida (14) y los beneficios potenciales de
estas intervenciones en el desarrollo cognitivo, comunicativo y socio emocional infantil
(15).

En este contexto, los proveedores de atencion primaria desempefian un papel
fundamental en la deteccién y el seguimiento de alteraciones del neurodesarrollo, lo que
ha evidenciado la necesidad de fortalecer la atencién del desarrollo infantil en estos
escenarios (16). La vigilancia y el tamizaje sistematico del desarrollo se reconocen como
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componentes esenciales de los programas integrados de atencion temprana (17),
mientras que el uso de la tecnologia, la educaciéon a las familias y la colaboracion
interdisciplinaria se han identificado como elementos facilitadores de modelos de
atencion eficaces y sostenibles (18). Adicionalmente, la evaluacion funcional y el uso de
medidas de calidad de vida relacionada con la salud han demostrado ser herramientas
valiosas para caracterizar de manera integral la situacién de los nifios con factores de
riesgo para alteraciones del neurodesarrollo (19).

Diversos estudios han senalado que la deteccion e intervencion tempranas de los
trastornos del neurodesarrollo en nifios menores de cinco afios se asocian con mejores
resultados clinicos y funcionales, asi como con una posible reduccion de los costos a
largo plazo para las familias y los sistemas de salud (13,15,16). No obstante, la
implementacién de este tipo de programas supone desafios importantes, particularmente
en relacion con su costo-efectividad y sostenibilidad en sistemas de salud fragmentados,
como el colombiano (16,20). A pesar de ello, la evidencia disponible respalda cada vez
mas el uso de modelos de atencion innovadores que incorporan estrategias
tecnoldgicas, educativas y de colaboracion con profesionales no médicos, como
alternativas viables para mejorar la atencion del neurodesarrollo infantil(18).

Desde la perspectiva de la atencién sanitaria basada en el valor (Value-Based Health
Care, VBHC), los programas integrados cobran especial relevancia, dado que buscan
optimizar los resultados en salud que son significativos para los pacientes y sus familias,
en relacion con los recursos utilizados (21). La VBHC se ha consolidado como un
enfoque estratégico en la gestion y formulacion de politicas de salud, al centrar la
evaluacion de los servicios en los resultados y la experiencia del paciente, mas alla de la
provision aislada de intervenciones (22). En este sentido, describir los resultados en
salud y la satisfaccién reportada por los cuidadores de nifios menores de cinco afios con
factores de riesgo para alteraciones del neurodesarrollo, atendidos en un programa
integral de intervencion temprana, permite generar evidencia relevante en contextos
reales de atencion y aporta informacion util para la toma de decisiones clinicas,
administrativas y de politica publica, en consonancia con los principios de la atencion
integrada y basada en el valor.

2. Marco teérico

2.1. Situacion del desarrollo infantil a nivel Mundial y Colombia.

En el 2010 se identificaron 249 millones niflos menores de 5 afios (43%) con riesgo de
alteracion en el desarrollo en el mundo. Africa subsahariana registré una prevalencia
elevada de 66%. Se ha encontrado que el bajo nivel de escolarizacién de la madre y el
maltrato fisico a los nifios por alguno de los padres o cuidadores son factores que
afectan el desarrollo, llegando a aumentar de 62.7% hasta el 75.4% en nifos expuestos
a retraso del crecimiento o la pobreza extrema (23).

En 2014 se observo un incremento en el numero de paises con politicas nacionales
multisectoriales favorables al desarrollo en la primera infancia, alcanzando 68 paises, de
7
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los cuales el 45 % eran de ingresos bajos y medianos. Se ha reportado que los factores
que influyen en la adquisicién de competencias y habilidades son: la salud, la nutricion,
la seguridad y la proteccion, la atenciéon que responde a las necesidades del nifo y el
inicio del aprendizaje a una edad temprana; los cuales son necesarios para proporcionar
al niflo un cuidado carifioso y sensible; y mejorar su salud, su desarrollo y su crecimiento
(23).

En Colombia es escasa la informacion sobre el desarrollo infantil temprano; sin embargo,
la encuesta longitudinal nacional sobre la situacion de nifias y nifios colombianos
menores de cinco anos entre 2010 y 2013, llevada a cabo por la Universidad de los
Andes, reporta que aproximadamente el 15% de los nifios tienen bajo peso al nacer y el
28% nacen con peso insuficiente, sin encontrar diferencias estadisticamente
significativas en estratos socioecondémicos, ni entre zona urbana y zona rural. Ademas,
se observa la presencia de desnutricion crénica de 8% en zona urbana y 13% en zona
rural; con un fuerte gradiente socioecondmico al ser la desnutricién cronica de 14% en
estrato uno y 5% en estratos tres en zona urbana. En términos de desarrollo cognitivo
(medido por el desarrollo del lenguaje) de los nifios, la encuesta encontré una gran
diferencia del desarrollo de vocabulario entre los mas pobres y los menos pobres y no se
reduce tras los tres afos, lo que indica que los nifios y nifias mas pobres tienen un
rezago de veinte meses en el desarrollo de su vocabulario respecto a nifios y nifias en el
cuartil mas alto de ingresos. Por ultimo, en el desarrollo socioemocional, un 20% de los
nifos menores de cinco anos estuvieron en riesgo de rezago socioemocional dado su
nivel de problematicas tanto sociales como emocionales. A diferencia del desarrollo
verbal, el desarrollo socioemocional de los nifios no presentd una correlacion con el nivel
socioecondmico del hogar (24).

2.2. Desarrollo infantil

Los hitos del desarrollo representan una serie de habilidades, conductas o competencias
exhibidas en ciertas edades durante la nifiez y la temprana infancia en un desarrollo
considerado normal. Frecuentemente, estos hitos se organizan en listas que especifican
diferentes edades, iniciando desde aproximadamente 1 a 3 meses y continuando hasta
cerca de los 5 afios (25).

Desarrollo cognitivo

El desarrollo cognitivo constituye el fundamento de la inteligencia, la cual se refiere a la
habilidad para adquirir conocimiento, entender o manejar nuevas circunstancias. Aprender
implica tener la destreza para enfocar y sostener la atencién y manejar datos. Los
elementos esenciales del desarrollo cognitivo abarcan la memoria, la habilidad para
formar representaciones, la concentracién y la rapidez en el procesamiento de
informacion. Para que el desarrollo cognitivo sea exitoso, hay que avanzar en cada uno de
estos ambitos (1).

Desarrollo del lenguaje

La comunicacion humana es una sinfonia de procesos interconectados que trasciende el
simple intercambio de palabras. La comunicacion abarca también un espectro amplio de
8
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habilidades no verbales. Estas incluyen la interpretacion de gestos, expresiones faciales y
la postura corporal, componentes que son tan fundamentales como las palabras mismas.
La competencia comunicativa, por tanto, demanda una habilidad para leer y responder a
estos indicadores no verbales, creando un didlogo que va mas alld de las palabras.
Ademas, las habilidades visuales son imprescindibles para decodificar mensajes no
verbales. La capacidad de interpretar una mirada, un gesto o una expresion facial
constituye la base de la empatia y la interaccion social. Estas habilidades visuales, junto
con la cognicién social y conductual, permiten a los individuos involucrarse, responder y
mantener interacciones significativas. Desde la infancia, las habilidades comunicativas se
encuentran en constante evolucion. Aunque cada nifio es Unico y sigue su propio ritmo, el
desarrollo del lenguaje receptivo normalmente precede a la capacidad de producir
lenguaje expresivo. Esto subraya que la eficacia comunicativa no es estatica; evoluciona
adaptandose a las necesidades cambiantes de los individuos (25).

Desarrollo sensorial-motor

El desarrollo motor durante la infancia es un proceso complejo, esencial para la
independencia y la interaccidn del nifio con su entorno. Las habilidades motoras se
desarrollan desde movimientos globales a acciones mas precisas y refinadas,
influenciadas tanto por factores genéticos como por el estado general de salud. Durante la
gestacion, los reflejos primitivos preparan al bebé para adquirir habilidades esenciales,
que luego se integran con el desarrollo cognitivo y adaptativo, permitiendo acciones mas
complejas y dirigidas hacia metas especificas (25).

Desarrollo socioemocional

El desarrollo socioemocional es el area en la que el nifio adquiere la capacidad para
comprender y regular las emociones, asi mismo al explorarse y descubrirse le permite
interactuar con los demas de manera efectiva. Durante la infancia, los nifos desarrollan
habilidades sociales, como la empatia, la cooperacién y la comunicacién, ademas del
apego, donde destaca la importancia de las relaciones tempranas con los cuidadores en
el desarrollo socioemocional del nifo, y la moral de la que se describe la evolucién de la
comprension de esta mediante las diferentes etapas del crecimiento, ya que se necesita
entender e identificar como es el comportamiento y la funcién con su entorno (25).

Factores de riesgo

Las modificaciones en el desarrollo de los individuos pueden originarse en el periodo
prenatal, cuando el cerebro muestra una mayor sensibilidad al entorno. En este contexto,
se postula la presencia de factores de riesgo ambientales vinculados a la aparicién de
tales alteraciones. Uno de estos factores de riesgo es la activacion de la respuesta
inmunitaria materna y la activacién de citocinas que pueden influir negativamente en la
funcion placentaria. Este fendmeno puede desencadenar una alteracion en la capacidad
de la placenta como barrera, dando lugar a exposiciones fetales a sustancias téxicas y
modificaciones en la provision de nutrientes. Por otro lado, se ha estudiado el uso de
antidepresivos como los inhibidores selectivos de la recaptacion de serotonina, la

9
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exposicion a organofosforados, humo de cigarrillo, cocaina, cannabis, alcohol entre otros
los cuales se han asociado a trastornos en el neurodesarrollo como TEA. A su vez no
solo la exposicion a agentes téxicos se ha relacionado con este tipo de patologias
también el bajo peso al nacer y la prematurez los cuales en muchas ocasiones se
encuentran asociados a disfuncion placentaria la cual conlleva a hipoxia, y disminucion
de flujo sanguineo placentario y como consecuencia un desarrollo anormal del cerebro
desencadenando trastornos de desarrollo posteriores. Los factores de riesgo para alterar
o condicionar el desarrollo infantil se encuentran los siguientes(26):

2.2.1. Parentales y Psicosociales

» Situacion de institucionalizacion.

* Historia de trauma psicolégico (personal o de los cuidadores directos).

* Historia de sucesos o eventos vitales que podrian impactar negativamente el cuidado
del nifio o la nifia, como la muerte de un padre o de un hermano.

*  Duelo.

* Discriminacion.

* Estigmatizacion.

* Aislamiento social.

* Desempleo de los padres.

* Permanencia en entornos de cuidado inadecuados (como en el caso de nifos y nifas
acompanantes de padres o madres con trabajo en calle).

* Paternidad individual, sin apoyo o con redes de apoyo deficientes o insuficientes.

* Relaciones vinculares asociadas con apegos inseguros o desorganizados.

* Malos tratos parentales, violencia intrafamiliar o relaciones parentales o familiares
altamente conflictivas o problematicas.

* Desorganizacion familiar o dindmicas de vida desorganizadas o cadticas.

* Nifos o nifas con necesidades especiales de atencion en salud o de cuidado (por
ejemplo, nifios con problemas frecuentes o severos de salud, con temperamento
irritable o percibidos como “dificiles” para su cuidado).

* Hijo o hija de padres con enfermedad mental con impacto en la estabilidad
(estructural o funcional) en la familia o en el cuidado de los nifios.

* Hijo o hija de madre con sospecha o diagndstico de depresion o depresion postparto.

* Abuso parental de sustancias como el alcohol o el cigarrillo.

* Hija o hijo de padres (especialmente la madre) con consumo de sustancias
psicoactivas, incluyendo aquellos con riesgo o sospecha de repercusion por consumo
de sustancias psicoactivas (por ejemplo, sindrome de alcoholismo fetal, defectos
congénitos, retraso en el desarrollo, sindrome de abstinencia, etc.).

* Nifo o nifia acompafante de madre en privacion de la libertad en centro carcelario.

* Nifos o nifas con padres o hermanos con enfermedad catastrofica (como cancer o
condiciones degenerativas), con discapacidad (que requiera un gran apoyo O
cuidado), o con otra condicion o situacién que pueda afectar negativamente su
cuidado o la garantia de sus derechos.

* Nifos o nifias victimas de vulneracion o violacion de derechos humanos con o sin
proceso de restablecimiento de derechos en curso (por ejemplo, victimas de violencia

10
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fisica, psicologica, sexual, negligencia o abandono; victimas del conflicto armado,
testigos de violencia intrafamiliar, explotados, secuestrados o tratados).

Nifio o nifia perteneciente a un hogar en pobreza extrema, en situacion de calle, con
problemas ocasionados por situacion de pobreza (por ejemplo, por falta de acceso a
atencion en salud, a instituciones de cuidado, de proteccion o de educacion inicial),
con hambre o inseguridad alimentaria, o

Niflo o nifia que ha emigrado irregularmente, con alto riesgo para la integridad, que
ha afrontado riesgos o problemas por causa de la migracion o que ha tenido
dificultades para adaptarse.

Cambio frecuente de lugar de residencia o de instituciones educativas, de educacion
inicial, de institucion de cuidado o de cuidadores.

Residencia en entornos comunitarios violentos.

2.2.2. Biolégicos

Control prenatal incompleto.
Exposicion a toxicos antes o después del nacimiento.
Problemas nutricionales antes o después del nacimiento. Se incluyen los problemas
alimentarios y la desnutricion (aguda o crénica).
Hijo o hija de madre con desnutricidn o con problemas o restricciones alimentarias
durante la gestacion (por ejemplo, veganismo o vegetarianismo).
Hijo o hija de madre con complicaciones durante la gestacion que hayan tenido o
puedan tener repercusion en el hijo o la hija (en edad fetal, perinatal, neonatal o
durante el primer afio de vida).
Hijo o hija de madre con infeccion gestacional o perinatal con alto riesgo de
malformaciones, problemas del desarrollo o necesidad de atencién especial en salud
en el nifio (Por ejemplo, exposicion a Sifilis, Toxoplasmosis, Rubéola,
Citomegalovirus, Herpes virus, VIH, Zika virus, SARS CoV-2/COVID-19).
Defecto congénito mayor (incluyendo aquellos que requieren cirugia de urgencia) o
multiple.
Niflo o nifia con patologia perinatal o neonatal significativa (por ejemplo, necesidad
de reanimaciéon neonatal, inestabilidad cardiovascular, requerimiento de soporte
ventilatorio, asfixia perinatal, compromiso neurolégico como convulsiones o
hemorragia intraventricular; trastornos respiratorios, trastornos metabdlicos o
hidroelectroliticos persistentes, sepsis neonatal temprana que no respondié a primera
linea de antibidtico; trastornos hematolégicos, requerimiento de cirugia neonatal,
necesidad de estudios o procedimiento invasivos -como terapia de reemplazo renal,
puncion lumbar, exanguinotransfusion, entre otros-).
Bajo peso al nacer (menor de 2500 gramos).
Prematuridad (edad gestacional al nacimiento menor de 37 semanas).
Hospitalizacién en periodo neonatal mayor a 7 dias.
Nifo o nifia con hospitalizaciones recurrentes (mas de tres en el ultimo ano),
hospitalizaciones prolongadas (mayores a 2 semanas) o que ha necesitado
internacion en Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos.
Historia de trauma craneoencefalico severo.
Historia de neuroinfeccion.

11



: Centros Médicos '
«'w Versania {- Colsanitas ls‘

Unizanitas

Condicion  cronica  (neuroldgica, cardiovascular, respiratoria, metabdlica,
endocrinoldgica, gastrointestinal, renal o de otro tipo).

Nifio o nifia con necesidad de tratamiento con medicamentos o procedimientos, de
forma cronica.

Presencia de discapacidad (fisica, psicosocial, auditiva, visual, sordoceguera,
intelectual o mudltiple) o alto riesgo de presentarla por una deficiencia anatémica o
funcional (por ejemplo, alteraciones sensoriales, agenesia de extremidades,
resultados de estudio metabdlico para enfermedades neurodegenerativas, etc.).

Nifia o nifio con sospecha o estudio positivo para alteraciones congénitas o con
alteracion del tamizaje neonatal (hipotiroidismo congénito, errores innatos del
metabolismo, hipoacusia, problemas visuales, etc.).

Nifa o nifo con sospecha de sindrome genético (por ejemplo, Sindrome de Down,
etc.).

2.3. Programa de deteccioén e intervencién temprana de alteraciones del desarrollo

— Versania Primera Infancia.

Teniendo en cuenta que el desarrollo infantil puede verse afectado por los factores de
riesgo descritos, Versania Primera Infancia, desarrollé6 un modelo de atencion en donde se
hace un diagnédstico funcional temprano en nifios de riesgo y se hace intervencion
terapéutica transdisciplinaria en los casos en que se considere pertinente. El proceso de
atencion se describe a continuacion:

VL.

VII.

VIII.

El profesional de salud que atiende al nifio en su servicio de atencion primaria
detecta el(los) factores de riesgo que pueden afectar el desarrollo infantil

Una vez detectado el(los) factores de riesgo remite al programa “Juntos por los
nifos” de Versania Primera Infancia

El equipo multidisciplinario evalta el caso, determinando el estado funcional en
desarrollo y segun dicho diagnéstico, determina si el paciente requiere o no algun
tipo de intervencion

En caso de que se requiera intervencion por parte del equipo terapéutico, se
establecen los objetivos terapéuticos y se indica un plan de intervencion de
intensidad variable, durante el cual el nifo asiste 1, 2 0 3 veces a la semana con el
equipo terapéutico constituido por terapia fisica, terapia ocupacional y terapia del
lenguaje. De igual manera asiste a controles por medicina y psicologia segun la
intensidad de cada plan.

Una vez el paciente termina el plan terapéutico, el caso se discute en una junta
transdisciplinaria, en donde de manera conjunta con todos los integrantes del
equipo terapéutico se evalua al avance en la busqueda de alcanzar los objetivos
terapéuticos, determinando por consenso el plan a seguir.

Si el paciente no requiere intervenciones terapéuticas porque su desarrollo es
acorde a la edad, se sigue en controles periédicos para vigilar su evolucion en el
tiempo.

Una vez el paciente alcanza los objetivos de desarrollo para la edad, es dado de
alta del programa, continuando sus controles con el asegurador en su modelo de
atencion primaria, realizando seguimientos anuales por parte del programa,
especificos sobre desarrollo.

Teniendo en cuenta que el primer ano es la base del desarrollo infantil, no se dan
altas antes de que el paciente complete el primer afio de edad corregida.
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Finalmente, es importante mencionar que nuestro modelo de atencion se base en tres
pilares fundamentales que lo hacen diferente al modelo tradicional:

1. La familia y la comunidad como eje del desarrollo.

Es importante reconocer, que el desarrollo infantil sucede fundamentalmente en casa, en
un proceso en donde 24 horas al dia y 365 dias al afio, el nifio recibe a través del amor de
sus padres y/o cuidadores, todos los estimulos que requiere para lograr sus metas de
desarrollo. Es asi como las sesiones de terapia y los controles médicos, se constituyen en
espacios en donde nuestros profesionales dan las orientaciones pertinentes a padres y
cuidadores, para que en casa logren desarrollar actividades acordes para la edad y
condicion, que permitan disminuir las brechas detectadas y/o optimizar el desarrollo de los
nifos que van alcanzado los hitos de manera normal.

De igual manera, se debe entender que las familias se desarrollan en comunidades, con
identidades culturales diversas que influyen en los estimulos que reciben los nifios
durante su primera infancia. Es por ello por lo que nuestro programa también contempla
esa mirada comunitaria en la cual se identifican instituciones, programas, redes, servicios,
entre otros, que pueden ayudar de manera integral al cumplimiento de los objetivos
terapéuticos de cada caso.

2. Simultaneidad.

El desarrollo infantil no ocurre de manera separada, sino de manera conjunta entre los
diferentes drganos y sistemas que intervienen. Es asi como desviaciones en un area
especifica (motriz) tienen interconexién con areas sensitivas y del lenguaje, razén por la
que en nuestro modelo las intervenciones son simultaneas por parte de todos los
profesionales, con objetivos comunes y de apoyo transdisciplinario.

3. Transdisciplinariedad.

Nuestro equipo lo forman profesionales en medicina, psicologia, enfermeria, trabajo
social, terapia fisica, terapia ocupacional y terapia del lenguaje, e interviniendo en cada
caso dentro de las posibilidades y alcance del programa, e evaliue cada caso de manera
integral e integrada, detectando los factores relacionados con el desarrollo del desarrollo.

2.4. Herramienta de evaluacion del desarrollo infantil.

Existen diversas herramientas disefiadas para evaluar el desarrollo infantil, desde
cuestionarios hasta pruebas de observacion directa. Estas herramientas son cruciales
para identificar posibles retrasos en el desarrollo y proporcionar intervenciones tempranas
que puedan mitigar los efectos negativos a largo plazo.

Escala ASQ-3 (Ages and Stages Questionnaires 3r Edition)
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Esta escala es una herramienta de deteccién temprana del desarrollo infantil disefnada
para evaluar a nifios desde el nacimiento hasta los 5 afos. Nos permite medir diversas
areas del desarrollo, como la comunicacion, la motricidad, la resolucién de problemas, la
autonomia personal y las habilidades sociales (27).

La implementacion de esta herramienta implica administrar cuestionarios especificos para
cada edad, a los padres, cuidadores o maestros, quienes observan y responden
preguntas sobre el desarrollo del nifio en diferentes areas. Los resultados de la ASQ-3
ayudan a identificar si un nifio esta desarrollandose dentro de los parametros esperados
para su edad o su puede necesitar una evaluacién adicional o intervencion temprana (27).

Ademas, esta herramienta nos permite proporcionar (27):

e Intervencion temprana: permite detectar problemas del desarrollo en etapas
tempranas, lo que facilita la implementacion de intervenciones y tratamiento
efectivos.

e Monitorizacién de progreso: permite realizar un seguimiento del desarrollo del
nifio a lo largo del tiempo, lo cual nos ayuda a identificar cambios o tendencias en
su desarrollo.

e Comunicaciéon con los padres y/o cuidadores: proporciona una forma
estructurada de comunicar a los padres y cuidadores los aspectos del desarrollo
en lo que su hijo puede necesitar apoyo adicional.

e Referencias de atencién: ayuda a los profesionales de la salud a decidir si un
nifo necesita una evaluacibn mas exhaustiva o canalizacién con servicios
especializados, como terapia ocupacional, terapia de lenguaje o servicios de
intervencion temprana.

e Educacion y orientacién: puede servir como una herramienta educativa para los
padres y cuidadores, ayudandoles a comprender mejor las etapas del desarrollo
infantil y las habilidades que se pueden fomentar al interior del hogar.

La escala ASQ-3 es una herramienta integral que no solo nos permite evaluar el
desarrollo infantil, sino que también nos permite influir de manera positiva en la
atencion y apoyo que recibe el nifio facilitando la comunicacion entre los padres,
cuidadores y profesionales del area de la salud, asi mismo proporciona una base
sélida para la toma de decisiones clinicas y la derivaciéon a servicios especializados
cuando sea necesario.

Esta herramienta puede implementarse en una variedad de entornos incluyendo
consultorios médicos, centros de atencion infantil y el hogar por lo tanto requiere de
entrenamiento y comunicacién efectiva entre las partes involucradas para garantizar
una evaluacion precisa con intervencién optima y oportuna, por lo tanto el uso de esta
escala tiene un impacto significativo en la deteccion temprana de posibles retrasos en
el desarrollo infantil y en la provision de intervenciones tempranas que pueden mejorar
los resultados a largo plazo, por ende su implementacion debe ser eficaz ya que
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puede contribuir a la reduccién de disparidades en el acceso a servicios de
intervencion temprana y mejorar la calidad de vida de los nifios y sus familias (27).

2.5. Inventario de calidad de vida PedsQL en infantes

El inventario de Calidad de Vida PedsQL (Pediatric Quality of life Inventory), es una
herramienta validada y utilizada para evaluar la calidad de vida en nifios y adolescentes la
cual se adapta a los diferentes grupos etarios, incluyendo una version especifica para
lactantes en la que se realiza una encuesta dirigida hacia los padres y/o cuidadores del
menor de edad (28). Este inventario aborda varios dominios claves de la calidad de vida
de la poblacién pediatrica, incluyendo su salud fisica, emocional, social y funcional, en la
que se incluyen aspectos relacionados con el estado de animo, la capacidad de
interaccion social, nivel de actividad fisica y habilidad para realizar actividades diarias. Por
ende, los resultados pueden proporcionar informacién valiosa sobre la percepcion de la
calidad de vida del paciente pediatrico a evaluar, permitiendo identificar de forma oportuna
alteraciones en el areas del desarrollo que puedan verse afectadas o haya preocupacion,
con el fin de planear e intervenir de forma temprana en los factores de riesgo que
predisponen la adaptacion a su entorno, por lo tanto es una herramienta util en el ambito
investigativo para entender mejor el impacto de diversas condiciones de salud en la
calidad de vida del paciente pediatrico (29).

En Colombia, durante el 2016 se realizé la validacion de la escala autoinformada y de
cuidadores utilizando un modelo Rash. Se encontré buena consistencia interna de los
items, aunque los valores de confiabilidad y separacion estuvieron por debajo de lo
establecido. Si bien no se presentd funcionamiento diferencial del item por sexo o por
enfermedad, pero llama la atencion que el si ocurriera entre ciudades. Dados estos
resultados especificos, se puede usar en el contexto colombiano (30). Otra validacién de
la escala fue realizada por la universidad nacional en el mismo ano. en este estudio se
realizd un analisis por componentes principales obteniendo indicadores adecuados de
validez de criterio y de constructo, por lo que es una herramienta adecuada para la
medicién de la CVRS en nifios de nuestro pais (31). Esta herramienta se ha usado en
multiples estudios, siendo el mas reciente el realizado por Garcia y colaboradores en el
hospital San Ignacio en Bogota (32).

2.6. Cuestionario de satisfaccion con la atencion recibida por PedsQL

El Cuestionario de satisfaccion con la atencién recibida por PedsQL es una herramienta
crucial para evaluar la satisfaccion con la atencion médica en la poblacién pediatrica, el
cual aporta una visién integral de la experiencia del paciente, la familia y el personal
asistencial (33). Esta herramienta permite identificar areas de mejora e implementar
cambios arquitectonicos y operativos que pueden aumentar la satisfaccion de padres y
personal. Consta de 24 items autoinformados, evaluados en una escala Likert de 5
puntos, que abarcan seis dimensiones: Informacién, que evalla la claridad y suficiencia
de la informacion proporcionada a los padres sobre la salud de sus hijos; Inclusion de la
Familia, que mide el grado en que se incluye y considera a la familia en el proceso de
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atencion; Comunicacion, que dimensiona la efectividad de la interaccion entre el personal
de salud y las familias, enfocandose en la escucha activa y la comprensiéon de las
preocupaciones de los padres; Habilidades Técnicas, que se centra en la percepcién de
los padres sobre la rapidez y eficacia del personal en atender las necesidades de salud;
Necesidades emocionales, que evalua la respuesta del personal a las necesidades
emocionales del paciente, midiendo la empatia y el apoyo emocional proporcionado, por
ultimo satisfaccion general, que resume la percepcioén global de los padres sobre la
atencion recibida. La evaluacion continua y la adaptacion de este instrumento es vital para
asegurar que las instalaciones de atencion pediatrica evolucionen y sean capaces de
satisfacer mejor las necesidades de todos sus usuarios, mejorando los resultados de
salud y la experiencia general de atencion (34).

3. Estado del arte

En noviembre de 2023, se realizé una busqueda sistematica de la literatura en dos bases
de datos especializadas en salud. Se realizé una ecuacion de busqueda que empled
términos seleccionados a partir de la revisién realizada en los tesauros “Medical Subject
Heading” (MeSH) y “Descriptores en Ciencias de la Salud” (DeCS). Estos términos
detallan lo relacionado con la teoria de atencién en salud basada en valor en pacientes
con alteraciones en el neurodesarrollo. La sintesis de los resultados obtenidos se detalla a
continuacion.

Tabla 1. Busqueda sistematica de la literatura

Tipo de base Base F_echa_cje Resultad Limites Seleccionad
ejecucion os os
Referenciales LILACS 7 3
especializadas en 20/02/2024 Ninguno g
salud Pubmed 116
AEVEEI el ("Early Medical Intervention"[Mesh]) AND "Child Development"[Mesh]
busqueda |

* Los términos empleados en las ecuaciones de busqueda fueron seleccionados a
partir de la revisién realizada en los tesauros MeSH (Medical Subject Heading) y
DeCS (Descriptores en Ciencias de la Salud).

Se recuperaron 124 articulos. Tras eliminacion por duplicado, titulo, resumen y texto
completo, se seleccionaron 8 articulos para la sintesis cualitativa y construccién de estado
del arte de la presente investigacién en donde se destacan 5 aspectos: autor y afo,
objetivo y poblacion, resultados obtenidos, conclusiones, y disefo del estudio.
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Tabla 2. Estado del arte
Autor, Objetivo y Poblacion Resultados Conclusiones Diseio
ano.
Park vy | Determinar la magnitud de las asociaciones de | El metaanalisis en red encontré varias | Los hallazgos de nuestro estudio resaltan | Revision
cols, las intervenciones anteriores con los resultados | intervenciones nutricionales que | la importancia de intervenir | sistematica
2019 del nacimiento y los resultados del crecimiento | demostraron una mayor asociacion | tempranamente para mejorar los | con
(39) lineal en los 3 periodos clave de la vida durante | con mejores resultados de nacimiento | resultados del parto y contrarrestar el | metaanalisis

los primeros 1000 dias de vida.

Se realizaron busquedas en las bases de datos
MEDLINE, Embase y Cochrane desde su inicio
hasta el 14 de agosto de 2018. Se incluyeron
ECA de intervenciones realizadas en paises de
ingresos bajos y medianos (PIBM) sobre
intervenciones proporcionadas a mujeres
embarazadas, bebés (de 0 a 6 meses) y nifios
(de 6 a 24 meses).

y crecimiento en comparacion con la
atencion estandar. Al comparar con la
atencion estandar, los suplementos
maternos de mdultiples micronutrientes
mostraron una reduccion de las
probabilidades de parto prematuro
(OR, 0,54; 1C95% 0,27-0,97) y una
mejora del peso medio al nacer
(Diferencia de media 0,08 kg; 1C95%
0,00- 0,17 kg) pero no en la longitud
para la edad durante la Lactancia
materna (Diferencia de media -0,02;
1C95% -0,18 a 0,14). La
suplementacion de bebés y nifios con
multiples micronutrientes mostré una
mejora en longitud para la edad
(diferencia de media 0,20; 1C95%
0,03-0,35) y la altura para la edad
(diferencia de media 0,14; 1C95%
0,02-0,25). El estudio encontré que las
intervenciones durante el embarazo
generalmente tenian mayores
probabilidades de una diferencia de
importancia clinica minima que las
intervenciones para la lactancia
materna o} alimentacion
complementaria en los primeros 1000
dias de vida.

retraso del crecimiento infantil. Nuestros
hallazgos sugieren que las intervenciones
nutricionales, los micronutrientes y los
complementos alimenticios generalmente
mostraron mayores asociaciones con
mejores resultados que las intervenciones
de otros dominios. Pese a los numerosos
ensayos clinicos realizados, parece
necesaria mas investigacion dirigida a
areas menos exploradas, como la
educacion materna.
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Hutchon | Presentar un nuevo marco, ElI SMART | Consenso clinico de los desafios y | La adaptacion de las intervenciones crea | Revision de
y cols, | (intervencion temprana: desarrollo | temas actuales en la intervencion | desafios para la evaluacion formal de la | literatura
2014 sensoriomotor, atencién y regulacion, relaciones | temprana, basado en discusiones de | terapia. En la practica clinica puede
(40) y apoyo del terapeuta) para identificar | grupos multidisciplinarios, que | requerirse un enfoque pragmatico,
componentes clave que podrian contribuir a | incluyen a padres de bebés de alto | basado en una combinaciéon de
intervenciones mas efectivas para bebés con | riesgo, respaldados por una revisién | elementos eficaces de forma aislada.
alto riesgo de resultados atipicos del desarrollo | de la literatura. Los componentes que | Puede que no sea posible evaluar la
neurolégico. se deben incluir en los programas de | contribucion de los componentes
intervencion  temprana son: (1) | individuales al resultado general, pero
promocién de la actividad motora | esto no excluye la evaluacion del paquete
autoiniciada y apropiada para el | de intervencién (por ejemplo, el efecto de
desarrollo; (2) apoyar la | tener un equipo de intervencién temprana
autorregulacion infantil y el desarrollo | en los resultados del nifio y la familia).
de relaciones positivas entre padres e | Los planes de desarrollo, evaluacion e
hijos; y (3) promocion de habilidades | implementaciéon deben realizarse en
de comunicacion temprana, | colaboracién con los padres.
entrenamiento de padres, crianza
receptiva y apoyo al bienestar mental
de los padres.
Rayce y | Revisar sistematicamente los efectos de las | Se incluyeron 16 estudios. Se realizé | Este estudio revelé un efecto positivo | Revision
cols, intervenciones parentales en el desarrollo | metaandlisis de siete resultados | pequefio, pero estadisticamente | sistematica
2017 infantil y en la relacion entre padres e hijos para | representados en 13 estudios. Las | significativo de las intervenciones sobre el | con
(41) familias en riesgo con bebés de 0 a 12 meses. intervenciones parentales mejoraron | comportamiento infantil, asi como efectos | metaanalisis

significativamente el comportamiento
infantil (d = 0,14; 1C95%: 0,03 a 0,26),
la relacion entre padres e hijos (d =
0,44; IC 95%: 0,09 a 0,80) y la
sensibilidad materna (d = 0,46; IC del
95 %: 0,26 a 0,65) post intervencion.
No hubo efectos significativos sobre el
desarrollo cognitivo (d= 0,13; IC95%:
-0,08 a 0,41). En el seguimiento a
largo plazo no se encontré ningun
efecto significativo sobre el
comportamiento infantil (d = 0,15; IC
del 95%: -0,03 a 0,31).

moderados sobre la relacién entre padres
e hijos y la sensibilidad materna. No hubo
efectos estadisticamente significativos
sobre el desarrollo cognitivo infantil. De
manera similar, el efecto sobre el
comportamiento infantil en el seguimiento
a largo plazo no fue significativo. Las
intervenciones parentales iniciadas en el
primer afo de vida del nifio parecen tener
el potencial de mejorar el comportamiento
infantil y la relacién entre padres e hijos
después de la intervencion.
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Autor, Objetivo y Poblacion Resultados Conclusiones Diseino
ano.
Poggioli | examinar los efectos de un programa de | Las puntuaciones de los indices de | Un entorno actualizado oportunamente y | Estudio  de
y cols, | habilitacién del desarrollo temprano, adaptado | Bayley estan directamente | adecuado a las necesidades de | Cohorte
2016 individualmente, basado en el hogar y centrado | relacionadas entre si, pero no con | desarrollo del bebé podria proporcionar el | retrospectivo
(42) en la familia, sobre los resultados del desarrollo | ninguna de las otras variables | mejor sustrato donde se pueda practicar

neurolégico y conductual de niflos nacidos muy | consideradas, es  decir, edad | la relacion entre padres e hijos con el

prematuros. gestacional, peso al nacer, | objetivo final de lograr mayores pasos en

circunferencia de la cabeza y dias de | el desarrollo.

Se incluyeron 123 recién nacidos prematuros | ventilacibn mecanica. Por lo tanto,

con una edad gestacional al nacer de < 32 | ninguna de estas variables afecta el

semanas (muy prematuro, VPI) y/o peso al | resultado y, en consecuencia, se

nacer <1500 g (muy y extremadamente bajo | puede excluir razonablemente que

peso al nacer, MBPN y EBPN). Los criterios de | sean  factores potenciales que

exclusion incluyeron anomalias congénitas o | modifiquen el tratamiento.

cromosomicas, infecciones congénitas o

adquiridas, lesiones cerebrales prenatales | La intervencion mejoré

conocidas, leucomalacia periventricular, | significativamente los resultados tanto

hemorragias intraventriculares > grado |IlI, | cognitivos como conductuales. Las

convulsiones neonatales y trastornos del | puntuaciones de los indices de Bayley

sistema nervioso periférico. fueron mal altos en las mujeres que en

los hombres.

Los bebés inscritos fueron asignados

retrospectivamente a dos grupos: grupo de

intervencién, recibi6 un programa de

habilitacién del desarrollo temprano centrado en

la familia y en el hogar, mientras que el grupo

de control recibié el seguimiento pediatrico y

neurolégico estandar garantizado por los

servicios de salud.
Grantha | Determinar el efecto de las intervenciones que | Se identificaron once ensayos de | Es probable que combinar actividades | Revisién
m-McGr | combinan un componente de desarrollo infantil | eficacia, dos no aleatorios y ocho | nutricionales y de desarrollo infantil tenga | sistematica
egor y | con uno de nutricion. evaluaciones de programas. Solo seis | beneficios adicionales para los nifios | con
cols, ensayos examinaron las | pequefios. Rara vez se ha demostrado | metaanalisis
2014 Se incluyeron estudios con las siguientes | intervenciones por separado y | una sinergia entre las intervenciones de
(43) caracteristicas: Paises en desarrollo (paises de | combinadas. Los ensayos mostraron | nutricion y desarrollo infantil, aunque

ingresos bajos o medios); Nifios de 5 afios y
menos y/o mujeres embarazadas; Tener al

que las intervenciones nutricionales
generalmente beneficiaban el estado

tedricamente plausible. Se necesita mas
informacion, ya que se disefiaron pocos

19




w'w» Versania !,‘_

Centros Médicos

IS

Colsanitas
Unizanitas

Autor, Objetivo y Poblacion Resultados Conclusiones Diseino
ano.

menos dos componentes para las | nutricional 'y, en ocasiones, el | estudios para abordar esto. Las

intervenciones (nutriciéon y estimulacion). desarrollo infantil. La estimulacion | intervenciones de desarrollo infantil

Nutricion: suplementacién con micronutrientes | beneficié consistentemente el | benefician principalmente los resultados

y/o macronutrientes, educacion nutricional, | desarrollo infantil. No hubo una | del desarrollo, mientras que la nutricién

promocion de la lactancia materna o | pérdida significativa de ningun efecto | puede beneficiar tanto el desarrollo como

alimentacion receptiva. cuando se combinaron las | el estado nutricional.

Estimulaciéon: incluye centros preescolares y | intervenciones, pero hubo poca

guarderias, grupos de padres, asesoramiento | evidencia de interaccién sinérgica

individual para padres o visitas domiciliarias. entre la nutriciéon y la estimulacién en

Debe incluir una medida de resultado de | el desarrollo infantil.

desarrollo infantil y de salud o nutricién.

Medidas de desarrollo infantil: cognicién infantil,

lenguaje, motricidad, desarrollo socioemocional,

conducta, retencion escolar, rendimiento

escolar.

Medidas de nutriciéon y/o salud: antropometria,

hemoglobina, morbilidad.

Debe tener un grupo de control de

antecedentes similares y utilizar algun método

de control estadistico para la participacion.
Rosa y | Comparar el desarrollo motor de los bebés | Se encontraron diferencias | La intervencion fisioterapéutica presentd | Estudio de
Dionisio | prematuros en la adquisicion de la capacidad | significativas entre los resultados | mejores resultados para la adquisicion del | cohorte
, 2022 | de sentarse de forma independiente después | antes y después de la intervencion (t: | hito motor sentado. A pesar de esto, la
(44) de un programa de intervencion motora y | -6,8571; p: 0,0012), asi como antes y | estimulacion brindada por los padres

orientacion parental.

Se incluyeron 11 infantes, de ambos sexos, con
diagnéstico de prematuridad y edad cronoldgica
de 6 a 8 meses. Los participantes se dividieron
en dos grupos, el grupo de intervencion que
recibié tratamiento fisioterapéutico tres veces
por semana durante seis semanas; y el grupo
de orientacidon, con reuniones semanales
durante el mismo periodo con el fisioterapeuta
que proporciond un folleto estructurado de
ejercicios a realizar por los cuidadores durante

después de la orientacion (t: - 4,5995;
p: 0,0029), y al analizar el porcentaje
de ganancia en la dimension sentado
Segun AIMS, el grupo de intervencién
tuvo mayores ganancias.

después de la orientacion profesional
también mostrd valores positivos.
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la semana. Los pacientes fueron evaluados con
la escala AIMS.
Escalon | Evaluar el impacto de un programa educativo | El nivel de conocimientos de la madre | El estudio considera que la intervencion | Estudio  de
a y | para la estimulacion temprana del | se clasific6 como Inadecuado antes de | educativa fue efectiva. cohorte
Lopez, neurodesarrollo y posteriormente determinar el | la intervencién y Adecuado después
2011 crecimiento y desarrollo del mismo en su primer | de la misma, el cual tuvo alta
(45) afio de vida. significancia estadistica por el método
Se evalué el nivel de conocimientos de las | del Coeficiente de Variacién. En la
madres antes de la intervencion y [ mayoria de los nifios predominé el
posteriormente al finalizar esta. Se determinan | Valor Nutricional del Normopeso vy el
indices de peso — Talla, para obtener valor | desarrollo psicomotor normal.
nutricional, ademas se valora el desarrollo
psicomotor, tanto para trimestres en el primer
afio de edad.
Santos Analizar el desarrollo motor grueso de bebés | Se observd que, de los 129 | El programa de intervencion temprana | Estudio de
y cols, | prematuros en cuanto a la adquisicion de las | participantes, el 37,21% de los bebés | tuvo un efecto positivo en la evolucion del | cohorte
2021 habilidades de sentarse, gatear y caminar, | se sentaban con apoyo durante 30 | desarrollo motor grueso en bebes
(46) utilizando los puntajes de la Escala Bayley-lll, | segundos a los seis meses. En cuanto | prematuros.

aplicada a los seis, nueve y 12 meses a
participantes de un programa de intervencion
temprana.

a la serie de gateo, evaluada a los
nueve meses, el 27,91% de los bebés
presenté el movimiento a esa edad. A
los 12 meses, la mayoria de los
participantes (82,17%) caminaba con
apoyo, como era de esperar para su
edad. Considerando el sexo y la edad
gestacional, se observé que, a menor
semana de gestacion, menos bebés
alcanzaron las metas de edad/mes y
esta ocurrencia fue mas frecuente en
los nifios.
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4. Objetivo general

Describir los resultados del desarrollo infantil, la calidad de vida relacionada con la salud
y la satisfaccion reportada por cuidadores de nifios de 0 a 5 afos con riesgo de
alteraciones del neurodesarrollo atendidos en un programa de intervenciéon temprana,
asi como explorar factores clinicos y contextuales potencialmente asociados con dichos
desenlaces.

Objetivos especificos

e Describir las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los nifios y nifias
atendidos en el programa.

e Estimar la frecuencia de factores de riesgo para alteraciones del neurodesarrollo
en la poblacion estudiada.

e Caracterizar los resultados en salud de los nifios y nifias atendidos, medidos a
través del desarrollo infantil, la funcionalidad y la calidad de vida relacionada con la
salud, reportados por los cuidadores.

e Describir el nivel de satisfaccion reportado por los padres o cuidadores respecto a
la atencion recibida en el programa.

e Analizar la asociacién entre las caracteristicas clinicas, los factores de riesgo y el
tiempo de permanencia en el programa con los resultados en salud y la
satisfaccion reportada por los cuidadores.

5. Metodologia

8.1. Tipo y diserio de estudio

Se realizé un estudio observacional de corte transversal con recoleccidon prospectiva de
datos en un contexto de practica habitual. El estudio se desarrollé en Versania Primera
Infancia, institucion especializada en atencién integral para poblacion pediatrica localizada
en Colombia, que presta servicios ambulatorios a nifios con factores de riesgo para
alteraciones del neurodesarrollo. Este disefio permitié describir los resultados en salud y
la satisfaccion reportada por los cuidadores, asi como analizar la asociacion entre
variables clinicas, sociodemograficas y contextuales con dichos desenlaces, sin
establecer relaciones causales.

5.2. Ubicacidén espaciotemporal

El estudio se llevd a cabo en la Fundacion Universitaria Sanitas y en la institucién
Versania Primera Infancia, en Colombia.

La recoleccién de la informacion se realizé durante el periodo comprendido entre el 1 de
septiembre de 2025 y el 31 de enero de 2026, mediante la aplicacion de encuestas a
padres o cuidadores de nifios atendidos en el programa “Juntos por los nifios”.
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5.3. Poblacion de estudio

La poblacién de estudio estuvo conformada por familias con nifios y nifias de 0 a 5 afios
con factores de riesgo para alteraciones del desarrollo infantil, atendidos en el programa
de diagnéstico funcional e intervencion temprana de Versania Primera Infancia.

Los factores de riesgo incluyen, entre otros: prematurez, bajo peso al nacer, ictericia
neonatal, alteraciones genéticas, alteraciones del tono, malformaciones congénitas,
estancia en unidad de cuidado neonatal mayor a siete dias, asfixia perinatal, sepsis o
infecciones neonatales como meningitis, alteraciones metabdlicas, asi como alteraciones
identificadas mediante la escala abreviada del desarrollo en los primeros meses de vida.

5.4. Criterios de seleccion

5.4.1. Criterios de inclusion

Padres o cuidadores de nifios y nifias de 0 a 5 afios de edad. Nifios con al menos un
factor de riesgo para alteracion del neurodesarrollo o con desviaciones identificadas en
escalas de tamizaje del desarrollo. Familias que aceptaron participar en el estudio y
firmaron el consentimiento informado.

5.4.2. Criterios de exclusion

Padres o cuidadores que no completaron los instrumentos de recoleccion de informacion.
Familias en las que el cuidador presentara discapacidad cognitiva, alteraciones auditivas o
visuales, o barreras de lenguaje que impidieran la adecuada comprension y
diligenciamiento de los cuestionarios.

5.5. Tamano de la muestra

La muestra estuvo conformada por padres o cuidadores de nifios y nifias de 0 a 5 afos
atendidos en el programa de diagnéstico funcional e intervencion temprana por riesgo
neuroldgico durante el periodo de recoleccion de la informacion.

Se empled un muestreo no probabilistico por conveniencia, incluyendo a todos los
participantes elegibles que aceptaron participar y que completaron los instrumentos de
recoleccion de datos durante el periodo del estudio. Si bien la poblacién activa del
programa estaba constituida por aproximadamente 320 nifos, el tamafo de muestra
estuvo determinado por la factibilidad operativa y la disponibilidad de los participantes, de
acuerdo con las caracteristicas propias de un estudio observacional transversal.

5.6. Seleccion de la muestra

El tamafio muestral estuvo determinado por criterios de factibilidad, dado el caracter
exploratorio del estudio y las caracteristicas del programa. Se incluyeron todos los
participantes elegibles durante el periodo de recoleccién, conformando una muestra final
de 86 sujetos. Para la estimacion de la prevalencia de alteraciones del desarrollo una
muestra de este tamafio permite obtener, con una confianza del 95%, una precision
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aproximada de +10 puntos porcentuales alrededor del estimado observado del 27,9%, lo
cual se considera aceptable para un estudio descriptivo y exploratorio.

Tabla 3. Matriz de variables

Nombre

Definiciéon operativa

Naturaleza, Nivel y
escala de
medicién.

Unidad de medicion

Variables clinicas y sociodemograficas

Fecha de | Fecha exacta en unidad de| Cuantitativa, ordinal | Dia, mes y afio.
nacimiento tiempo en el que nacié una
persona
Edad Tiempo ftranscurrido desde el | Cuantitativa, ARosS, meses
nacimiento hasta el momento | intervalos
actual.
Sexo del | Clasificacion biolégica de un | Cualitativa, nominal. | Masculino
paciente individuo basada en Femenino
caracteristicas fisicas y Indeterminado

cromosdmicas al nacer.

Factores de riesgo biolégicos

Desnutricion Presencia de desnutricion antes o | Cualitativa, nominal. | Aguda
después del nacimiento. .
Crénica
Ausente
Toxicos Exposicion a toxicos antes o | Cualitativa, nominal. | Si
después del nacimiento No
Complicacion Alguna complicacién durante la | Cualitativa, nominal. | Preeclampsia
durante la | gestacion de la madre Eclampsia
gestacion Diabetes
Bajo peso materno
HTA gestacional
STORCH
RCIU
Infeccion Urinaria
Ninguna
Congénitos Defectos congénitos mayores, que | Cualitativa, nominal. | Nombre del defecto
representan un riesgo vital vy congénito
requieren un tratamiento médico o
quirdrgico.
Factores de Riesgo Sociales
Violacion Nifos victimas de violacion de | Cualitativa, nominal. | Violencia fisica
derechos derechos durante el seguimiento. Violencia  psicologica
Violencia sexual
Negligencia

Conflicto armado
Explotaciéon sexual
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Secuestro
Ninguno
Sustancias Consumo de sustancias | Cualitativa, nominal. | Si
psicoactivas psicoactivas por los padres No
Enfermedad Padres con enfermedad mental | Cualitativa, nominal. | Si
mental con impacto en la estabilidad No
familiar.
Depresion madres con sospecha o | Cualitativa, nominal. | Si
postparto diagnéstico de depresion No
postparto
Factor de | Condicibn dominante o mas | Cualitativa, nominal. | Factor de riesgo mayor

riesgo principal

significativa que predispone a un
evento.

Cambios de | Familia presenta cambio de | Cualitativa, nominal. | Si
residencia residencia posterior al nacimiento No
durante el seguimiento.
Cambios de | El nifio ha requerido cambio de | Cualitativa, nominal. | Si
instituciones institucion educativa durante el No
educativas seguimiento.
Numero de | Cantidad de visitas a programa de | Cuantitativa, discreta | Numero entero
controles atencion médica durante el
prenatales embarazo
Peso al nacer Peso de un recién nacido en el | Cuantitativa, Gramos
momento del nacimiento continua
Edad Cantidad en numero de semanas | Cuantitativa, Semanas
gestacional de duracién del periodo | continua
gestacional
Hospitalizacién | Necesidad de permanecer en una | Cualitativa, Nominal | Si/No
al nacer unidad neonatal después del | dicotomica
nacimiento
Tipo de parto Método de nacimiento de un | Cualitativa, Nominal | Vaginal/Abdominal
individuo, registrado en la historia
clinica.
Antecedentes Presencia de condiciones médicas | Cualitativa, Nominal | Presencia/Ausencia
maternos y factores de riesgo durante el
embarazo
Dias de | La duracion de la estancia del | Cuantitativa, discreta | Dias
hospitalizacion | reciéen nacido en la unidad
neonatal después del parto.
Parentesco del | Relacion entre el cuidador y el | Cualitativa, Nominal | Madre
acudiente individuo bajo su cuidado. politémica Padre
Abuelo (a)
Tio (a)

Representante legal sin
consanguinidad.

25




<% Versania ¥

Centros Médicos

IS

Colsanitas
Edad del | Edad del | Cuantitativa, discreta | Edad en anos.
acudiente padre/madre/representante legal
del menor.
Sexo del | Clasificacion biolégica de un | Cualitativa, nominal. | Femenino
acudiente individuo basada en Masculino
caracteristicas fisicas y
cromosomicas al nacer.
Procedencia Origen geografico donde la | Cualitativa, Urbano
persona ha vivido o pasado un | politdmica Rural
tiempo significativo.
Diagnéstico clinico
Presuntivo o | Diagndstico presuntivo realizado | Cualitativa, nominal Retraso
Sindromatico por ASQ-3 Disociacion
Estancamiento
Desviacion
Regresion
Categorico Diagndstico identificado por el | Cualitativa, nominal | Cédigo CIE-10 o}
CIE-10 o DSM-V DSM-V
Etioldgico Factor de riesgo principal | Cualitativa, nominal | Nombre del factor de
relacionado con la alteracién del riesgo
desarrollo.
Grado de afectacion en las areas | Cualitativa, ordinal Leve
Funcional del desarrollo segun el contexto Moderado
social y familiar. Severo
Tipo de retraso | Clasificacion de los tipos de | Cualitativa, nominal | Motor, Cognitivo,

alteracion del desarrollo infantil,
utilizando criterios clinicos y de
evaluacion especificos.

Lenguaje, Social

Estrato Clasificacién de acuerdo con su | Cualitativa Ordinal Clasificacion de estrato
posicion socioecondmica de un (1,2, 3,4,5)
individuo en la sociedad.
Tipo de familia | Clasificacion de la estructura | Cualitativa nominal | Nuclear
familiar basada en la composicién | politbmica Extendida
y relacion entre sus miembros. Monoparental
Reconstituida
Homoparental
Heteroparental
Hijo unico Unico hijo biolégico o adoptado de | Cualitativa nominal Si
sus padres No
Adaptacién Evaluacién del estado de salud y | Cuantitativa, ordinal | Puntuacion en escala
neonatal capacidad de un recién nacido de APGAR.

para adaptarse a la Vvida
extrauterina, basada en
parametros clinicos
estandarizados.

26




<% Versania ¥

Centros Médicos
Colsanitas

IS

Unizanitas

Evaluacion del desarrollo — Escala ASQ-3

Comunicacién Evaluacion realizada con la escala | Cuantitativa discreta | Puntaje
ASQ-3 para el retraso del
desarrollo en nifios.
Motora gruesa | Evaluacién realizada con la escala | Cuantitativa discreta | Puntaje
ASQ-3 para el retraso del
desarrollo en nifios.
Motora Fina Evaluacién realizada con la escala | Cuantitativa discreta | Puntaje
ASQ-3 para el retraso del
desarrollo en nifios.
Resolucion de | Evaluacion realizada con la escala | Cuantitativa discreta | Puntaje
problemas ASQ-3 para el retraso del
desarrollo en ninos.
Socio-individual | Evaluacion realizada con la escala | Cuantitativa discreta | Puntaje
ASQ-3 para el retraso del
desarrollo en nifios.
Resultado Alguna alteracion en escala | Cualitativa nominal Si
diagndstico ASQ-3 No
presuntivo ASQ | Sin alteracion en escala ASQ-3 Cualitativa nominal Si
- 3 en salud
Escala calidad de vida para infantes (1-24 meses) formato para padres
Salud fisica Evaluada con el Inventario | Cuantitativa discreta | Puntaje
Pediatrico de Calidad de Vida
(PedsQL) para infantes al ingreso,
alos 6 meses y 12 meses.
Sintomas Evaluada con el Inventario | Cuantitativa discreta | Puntaje
fisicos Pediatrico de Calidad de Vida
(PedsQL) para infantes al ingreso,
alos 6 meses y 12 meses.
Estado Evaluada con el Inventario | Cuantitativa discreta | Puntaje
emocional Pediatrico de Calidad de Vida
(PedsQL) para infantes al ingreso,
alos 6 meses y 12 meses.
Actividad social | Evaluada con el Inventario | Cuantitativa discreta | Puntaje
Pediatrico de Calidad de Vida
(PedsQL) para infantes al ingreso,
alos 6 meses y 12 meses.
Funcionamiento | Evaluada con el Inventario | Cuantitativa discreta | Puntaje
cognitivo Pediatrico de Calidad de Vida
(PedsQL) para infantes al ingreso,
alos 6 meses y 12 meses.
Escala de calidad de vida para nifios pequeios de 2-4 ainos (formato para padres)
Salud fisica Evaluada con el Inventario | Cuantitativa discreta | Puntaje
Pediatrico de Calidad de Vida
(PedsQL) al ingreso, a los 6
meses y 12 meses.
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Estado Evaluada con el Inventario | Cuantitativa discreta | Puntaje
emocional Pediatrico de Calidad de Vida
(PedsQL) al ingreso, a los 6
meses y 12 meses.

Actividad Social | Evaluada con el Inventario | Cuantitativa discreta | Puntaje
Pediatrico de Calidad de Vida
(PedsQL) al ingreso, a los 6
meses y 12 meses.

Actividades del | Evaluada con el Inventario | Cuantitativa discreta | Puntaje
prescolar, jardin | Pediatrico de Calidad de Vida
o guarderia (PedsQL) al ingreso, a los 6
meses v 12 meses.

Satisfaccion con la atencién médica (Encuesta a padres)

Informacion Satisfaccion evaluada con la | Cuantitativa discreta | Puntaje
encuesta para padres por PedsQL
al finalizar el seguimiento.

Inclusion de la | Satisfaccion evaluada con la | Cuantitativa discreta | Puntaje
familia encuesta para padres por PedsQL
al finalizar el seguimiento.

Comunicacién | Satisfaccion evaluada con la | Cuantitativa discreta | Puntaje
encuesta para padres por PedsQL
al finalizar el seguimiento al
finalizar el seguimiento.

Habilidades Satisfaccion evaluada con la | Cuantitativa discreta | Puntaje
técnicas encuesta para padres por PedsQL

al finalizar el seguimiento.
Necesidades Satisfaccién evaluada con la | Cuantitativa discreta | Puntaje
emocionales encuesta para padres por PedsQL

al finalizar el sequimiento.
Satisfaccion Satisfaccion evaluada con la | Cuantitativa discreta | Puntaje
total encuesta para padres por PedsQL

al finalizar el seguimiento.

5.7. Fuentes de informacion

Las fuentes de informacion del presente estudio fueron primarias y secundarias. Las
fuentes primarias corresponden a la informacién obtenida mediante la aplicacién de
encuestas estructuradas a los padres o cuidadores de los nifios y nifias incluidos en el
estudio. Previo a la recoleccion de la informacién, los participantes recibieron informacion
detallada sobre los objetivos del estudio y firmaron el consentimiento informado. La
aplicacion de los instrumentos se realizdé en un unico momento, en el marco de la atencion
regular brindada por el programa.

Los puntajes obtenidos en los diferentes cuestionarios y escalas formaron parte de la
evaluacion clinica integral y fueron socializados con las familias durante las consultas,
como parte del proceso asistencial habitual. Las fuentes secundarias incluyeron los
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registros de la historia clinica institucional (servidor AVICENA), a partir de los cuales se
obtuvo informacion sociodemografica y antecedentes clinicos relevantes del nifio o nifia.

5.8. Sistematizacion de la informacion

Las referencias de los diferentes articulos obtenidos de la busqueda sistematica de la
literatura fueron almacenadas y administradas por orden de cédigo de asignacion en el
programa libre de gestibn de referencias Zotero (Version 5.0.82). Los estudios
seleccionados que conforman el estado del arte del protocolo de investigacion se
obtuvieron en texto completo mediante acceso directo a través de la base de datos de
origen, o por acceso a través de la Biblioteca de la Facultad de Medicina de la Fundacion
Universitaria Sanitas.

La base de datos se diligenciara de forma virtual en tabletas o computadores con asesoria
de los investigadores principales y seran digitalizadas en la herramienta Outlook Forms®.
Los datos se descargaron y se tabularon para su posterior analisis en una hoja de calculo
de Microsoft Excel (Version 365, Microsoft Corporation, Washington, EE. UU.). El analisis
estadistico de la informacion se realizara en el software libre R y la interfaz R studio
version 1.1.463.

5.9. Conduccion del estudio
El estudio se desarrollé en cuatro fases:

e Fase 1. Busqueda sistematica de la literatura y elaboracién del protocolo de
investigacion.

e Fase 2. Presentacion y evaluacion del protocolo por parte de la comision de
investigacion y el comité de ética, con el fin de obtener la aprobacion
metodolégica y ética correspondiente.

e Fase 3. Recoleccion de la informacién, que consistio en la explicacion del estudio
a los padres o cuidadores de nifios con factores de riesgo para alteraciones del
neurodesarrollo, la obtencién del consentimiento informado y la aplicacién de los
instrumentos de medicion, que incluyeron el Inventario de Calidad de Vida
PedsQL, la escala de desarrollo ASQ-3 y el cuestionario de satisfaccion con la
atencion recibida.

e Fase 4. Digitalizacién, depuracion y analisis de la informacion recolectada, asi
como la elaboracion del documento académico final y del manuscrito para su
eventual sometimiento a una revista cientifica indexada.

5.10. Analisis de Ia informacioén

El analisis estadistico incluyd la descripcion de variables mediante medidas de tendencia
central y dispersion para variables continuas, y frecuencias absolutas y relativas para
variables categéricas. Para el andlisis bivariado exploratorio se evalué la relacion entre los
factores clinicos y sociodemograficos de interés y la presencia de alteraciones del
desarrollo, definida como variable dicotomica a partir de los resultados del ASQ-3 (Sin
alteraciones vs. Alguna alteracion). Dado que todas las variables independientes
evaluadas fueron de naturaleza categérica, se utilizé la prueba Chi-cuadrado de Pearson
o la prueba exacta de Fisher, segun correspondiese. No se realizaron analisis
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multivariados ni inferencias causales, en coherencia con el disefio transversal y el tipo de
muestreo.

5.11. Control de sesgos

Para minimizar el sesgo de seleccion, se definieron claramente los criterios de inclusién y
exclusion, y se incluyd a todos los participantes elegibles que aceptaron participar durante
el periodo de recoleccion de datos, de acuerdo con un muestreo no probabilistico por
conveniencia.

El sesgo de medicion se controlé6 mediante el uso de instrumentos estandarizados vy
validados al espafiol, aplicados de forma uniforme a todos los participantes, previa
explicacién clara de cada instrumento a los padres o cuidadores.

Con el fin de reducir el sesgo de informacion, se implementaron las siguientes estrategias:
-Estandarizacion del proceso de recoleccién y digitalizacion de los datos;

-Realizaciéon de una prueba piloto para evaluar la comprension de los items de las
escalas;

-Diligenciamiento de los cuestionarios exclusivamente por parte de los padres o
cuidadores, sin intervencion del equipo investigador, con el propdsito de evitar influencias
en las respuestas.
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6. Resultados

6.1 Caracteristicas de la poblacion:

Se incluyeron 86 diadas nifio-cuidador correspondientes a nifios y nifias entre 0 y 5 afios
con factores de riesgo para alteraciones del neurodesarrollo. La mediana de edad fue de
13 meses (RIQ 6-25 meses), con predominio del sexo masculino (68,6%).

En relacion con los antecedentes perinatales, el 32,6% de los nifios nacidé prematuro, el
33,7% presentd bajo peso al nacer y el 47,6% requirid hospitalizacion neonatal. Entre los
antecedentes maternos, se documenté preeclampsia en el 26,7% de los casos, diabetes
gestacional en el 19,7%, infeccion urinaria en el 15,1%, depresion posparto en el 15,1% y
restriccion del crecimiento intrauterino en el 4,6%. En cuanto a factores familiares, el 1,1%
de los cuidadores reportd consumo de sustancias psicoactivas y el 1,1% enfermedad
mental (Tabla 4.)

Respecto al tiempo de seguimiento en el programa, el 34,1% de los pacientes tenia
menos de 3 meses, el 34,1% entre 6 y 12 meses y el 31,8% mas de 12 meses de
permanencia (Grafica 1). Al analizar esta distribucion por el resultado ASQ-3, se observé
mayor proporcion de varones en todos los grupos de seguimiento (Grafica 1).

Tabla 4. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de la poblaciéon de estudio

Variable %

Caracteristicas sociodemograficas

Edad (meses)* 13 (6—25)
Sexo femenino 27 (31.4%)
Sexo masculino 59 (68.6%)

Caracteristicas perinatales

Prematuridad 28 (32.6%)
Bajo peso al nacer 29 (33.7%)
Hospitalizacién neonatal 41 (47.6%)
Tipo de parto Vaginal 19 (22 %)
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Cesarea

67 (77.9%)

Antecedentes maternos

Preeclampsia

23 (26.7%)

Infeccion urinaria

13 (15.1%)

Diabetes gestacional

17 (19.7%)

Restriccion de crecimiento intrauterino

4 (4.6%)

Depresién posparto

13 (15.1%)

Caracteristicas familiares y sociales

Consumo de sustancias en cuidadores

1(1.1%)

Enfermedad mental en cuidadores

1(1.1%)

Grafica 1. Distribucion del tiempo de seguimiento en el programa segun resultado

de ASQ-3
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Grafica 2. Distribuciéon del tiempo de seguimiento segiin sexo

Distribucién del tiempo de seguimiento por sexo

50

40

30

247

224 22.4

Porcentaje (%)
20
1

I Femenino [ Masculino ‘
— —

6.2 Resultados evaluacion del desarrollo infantil (ASQ-3)

La evaluacion del desarrollo infantil mediante ASQ-3 mostré que el 72,1% de los nifios no
presentd alteraciones detectables al momento de la evaluacion, mientras que el 27,9%
presentd alguna alteracion del desarrollo. Entre estos, el 21% correspondié a retraso del
desarrollo, el 4,7% a desviacién y el 2,3% a regresion.

Con el fin de facilitar el analisis estadistico, la variable de diagndstico presuntivo del
desarrollo fue recodificada en una variable dicotomica, clasificando a los pacientes en dos
grupos: sin alteracién y con alguna alteracion del desarrollo. Bajo esta categorizacion, el
72.09% de los nifios no presentd alteraciones, mientras que el 27.91% presentd algun
grado de alteracion del desarrollo.

Estos resultados reflejan que, aunque predomina el desarrollo dentro de parametros
esperados, existe un porcentaje clinicamente relevante de niflos con alteraciones, lo que
sustenta la pertinencia de la deteccion temprana y el seguimiento en esta poblacién de
riesgo.

Los diagndsticos funcionales y patolégicos registrados evidenciaron una alta
heterogeneidad clinica, incluyendo retraso global del desarrollo, trastornos del lenguaje,
alteraciones del tono muscular y condiciones genéticas especificas, lo que refleja la
complejidad y diversidad de la poblacion atendida en el programa de intervencién
temprana.

Grafica 3. Distribucion del diagnéstico presuntivo del desarrollo infantil seguin
ASQ-3
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Tabla 5. Presencia de alteraciones del desarrollo segiin ASQ-3

Clasificacion del desarrollo n %
Sin alteracion 62 721
Alguna alteracion 24 27.9
Total 86 100

Tabla 6. Presencia de alteraciones del desarrollo segtin sexo

Sexo Sin alteraciéon n (%) [ Alguna alteracion n (%) Total
Femenino 23 (37.1) 4 (16.7) 27
Masculino 39 (62.9) 20 (83.3) 59
Total 62 (100) 24 (100) 86

Al analizar la presencia de alteraciones del desarrollo segun sexo, se observd que la
mayoria de los casos con alguna alteracion correspondieron al sexo masculino (83.3%),
mientras que en el sexo femenino representaron el 16.7%.

En contraste, dentro del grupo sin alteraciones, la distribucién fue mas equilibrada, con un
62.9% de los casos en nifos y un 37.1% en nifas.
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Estos hallazgos sugieren una mayor frecuencia de alteraciones del desarrollo en el sexo
masculino dentro de la poblacién estudiada.

6.3 Resultados de calidad de vida:

En relacion con la calidad de vida relacionada con la salud, la mayoria de los cuidadores
reportd una baja frecuencia de sintomas fisicos y emocionales. El 70,9% informé ausencia
0 escasa presencia de dolor, el 67,4% ausencia o baja frecuencia de tristeza y el 64,0%
ausencia o baja frecuencia de miedo. Asimismo, el 57,0% reporté ausencia o baja
frecuencia de problemas fisicos. En cuanto a la interaccién social, el 60,5% de los
cuidadores reporté que los nifios jugaban casi siempre o siempre con otros nifios y el
80,2% refiri6 ausencia de experiencias negativas relacionadas con la interaccion con sus
pares, como burlas o rechazo. (Tabla 7.)

Tabla 7. Resultados de calidad de vida relacionada con la salud reportados por
cuidadores

Resultado Nunca / Casi nunca | A veces | Casi siempre / Siempre
n (%)

n (%) n (%)
Dolor 61 (70.9) 17 (19.8) | 8(9.3)
Tristeza 58 (67.4) 19 (22.1) | 9(10.5)
Miedo 55 (64.0) 21(24.4) 110 (11.6)
Problemas fisicos | 49 (57.0) 24 (27.9) | 13 (15.1)
Juego con otros | 12 (14.0) 22 (25.6) | 52 (60.5)
nifos
Burlas por otros | 69 (80.2) 11(12.8) | 6(7.0)
nifos

6.4 Satisfaccion reportada por padres o cuidadores:

Los puntajes de satisfaccion con la atencién fueron elevados en todas las dimensiones
evaluadas. La comunicacién con el equipo de salud obtuvo una puntuaciéon media de 93,1
+ 7,8, seguida por la informacion brindada (91,4 £ 9,2), la participacion de la familia en el
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proceso de atencion (89,6 + 10,4) y la atencién a las necesidades emocionales (87,9 +
11,6). La satisfaccion global alcanz6 una puntuacion promedio de 90,5 + 8,9 (Tabla 8).

Tabla 8. Nivel de satisfaccion con la atencion recibida reportada por padres o
cuidadores

Dimensién evaluada Media (0-100) DE
Informacion brindada 91.4 9.2
Comunicacién con el equipo de salud 93.1 7.8
Participacién de la familia 89.6 104
Atencion a necesidades emocionales 87.9 11.6
Satisfaccion global 90.5 8.9

6.5 Analisis descriptivo de asociaciones exploratorias

En los analisis bivariados exploratorios no se encontraron asociaciones estadisticamente
significativas entre la presencia de alteraciones del desarrollo y los factores clinicos
evaluados, incluyendo depresién postparto (p=0,74), preeclampsia (p=0,82), infeccién
urinaria durante la gestacion (p=0,75), restriccion del crecimiento intrauterino (p=0,31),
diabetes gestacional (p=0,37), consumo de sustancias psicoactivas (p=0,27) vy
enfermedad mental en cuidadores (p=0,27) e historia de hospitalizacién neonatal (p=0,20).

De igual forma, no se observaron asociaciones estadisticamente significativas entre el
tiempo de permanencia en el programa y la presencia de alteraciones del desarrollo
(p=0,14). No obstante, se evidencié una mayor frecuencia de alteraciones del desarrollo
entre los nifos con mayor tiempo de seguimiento en el programa (Tabla 9).

Tabla 9. Relacion entre factores clinicos y resultados en salud

Variable Alguna alteracion Sin alteraciéon p
N (%) N (%)
Depresion materna 3 (14.29) 11 (21.15) 0.74
Preeclampsia 6 (25) 17 (27.42) 0.82
Infeccion urinaria 4 (16.67) 9 (14.52) 0.75
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Restriccion de 2 (8.33) 2 (3.23) 0.31
crecimiento
intrauterino
Diabetes 3 (12.50) 14 (22.58) 0.37
gestacional
Consumo de 1(4.17) 0 (0.00) 0.27
sustancias
psicoactivas
Enfermedad mental 1(4.17) 0 (0.0) 0.27
en cuidador
Hospitalizacion 14 (58.33) 45 (72.58) 0.20
neonatal
Tiempo en el 5 (20.83) 24 (39.34) 0.14
programa menor a 3
meses

Tiempo en el 8 (33.33) 21 (34.43) 0.14
programa 6 a 12
meses

Tiempo en el 11 (45.83) 16 (26.3) 0.14
programa mayor a
12 meses

7. Consideraciones éticas

El presente estudio se desarrollé de conformidad con los principios éticos que regulan la
investigacion en seres humanos, de acuerdo con lo establecido en la Resolucion 8430 de
1993, capitulo |, articulo 11, del Ministerio de Salud (actual Ministerio de Salud y
Proteccion Social), asi como con los estandares internacionales consignados en la
Declaracion de Helsinki y el Informe Belmont(35).

De acuerdo con las categorias de riesgo definidas en la Resolucién 8430 de 1993, la
investigacion se clasifica como un estudio con riesgo minimo, dado que se basa en la
observacién y en la aplicacion de encuestas y escalas estandarizadas a padres o
cuidadores, sin intervenir de manera directa sobre los nifios ni modificar los
procedimientos asistenciales habituales. Adicionalmente, se contempla la revision de
informacion clinica previamente registrada en la historia clinica institucional, sin generar
riesgos adicionales para los participantes.

Para la participacion en el estudio, se obtuvo consentimiento informado de los padres o
cuidadores legales de los nifios y nifias incluidos, previo a la aplicacion de los
instrumentos de recoleccion de informacion. Durante este proceso se explicé de manera
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clara y comprensible el objetivo del estudio, los procedimientos, los posibles beneficios y
la naturaleza voluntaria de la participacion.

Si bien el articulo 25 del capitulo Il de la Resolucion 8430 de 1993 establece que, para la
realizacién de investigaciones en menores de edad o en personas con discapacidad fisica
o mental, debe obtenerse adicionalmente una certificacion de un neurdélogo, psiquiatra o
psicologo sobre la capacidad de entendimiento, razonamiento y légica del sujeto (36), las
caracteristicas del presente estudio permiten garantizar el cumplimiento de los principios
éticos sin requerir valoraciones individuales adicionales, dado que los nifios participantes
no son interrogados directamente ni sometidos a procedimientos invasivos, y la
informacion es proporcionada por sus representantes legales.

En este sentido, otros documentos de referencia internacional en bioética, como las
Pautas éticas internacionales para la investigacion relacionada con la salud con seres
humanos (CIOMS) de la Organizacién Mundial de la Salud y el documento “Investigacién
ética con ninos (ERIC)” de UNICEF, no contemplan la obligatoriedad de evaluaciones
individuales por especialidades clinicas en investigaciones con nifios sanos o cuando la
participacién se limita al diligenciamiento de instrumentos por parte de los padres o
cuidadores (37,38).

De manera especifica, la pauta numero 17 de las Pautas éticas internacionales para la
investigacion relacionada con la salud con seres humanos, referente a la investigacion
con nifios y adolescentes, sefiala que antes de iniciar una investigacion se debe asegurar
que: primero, uno de los padres o un representante legal haya otorgado su autorizacion
para la participacion; y segundo, que se haya obtenido el asentimiento del nifio o
adolescente, conforme a su capacidad y nivel de madurez, cuando sea aplicable, luego de
recibir informacion adecuada sobre la investigacion (37). En el presente estudio, estas
disposiciones se garantizan mediante el consentimiento informado otorgado por los
representantes legales, siendo responsabilidad del investigador y de los padres asegurar
la comprension de la informacion suministrada.

Se garantizd la confidencialidad de la informacion personal e identificable de los
participantes, de conformidad con lo establecido en la Ley estatutaria 1581 de 2012 para
la proteccién de datos personales. Unicamente los investigadores tuvieron acceso a la
informacion recolectada, la cual fue anonimizada mediante el uso de cddigos
alfanuméricos. En las publicaciones cientificas derivadas del estudio no se incluira
informacion que permita la identificacién de los participantes.

En cumplimiento de la normativa sobre Habeas Data, la informacion fue almacenada en
bases de datos seguras, utilizando la plataforma REDCap, herramienta que permite la
gestion de datos mediante una interfaz web con acceso restringido y politicas de
seguridad que evitan el almacenamiento local de informacién sensible en dispositivos
personales. Los datos seran custodiados por un periodo de hasta cinco afos posteriores a
la publicacién de los resultados.
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Desde los principios de la bioética, el estudio respeta el principio de autonomia, ejercido a
través del consentimiento informado otorgado por los padres o cuidadores legales,
quienes decidieron libremente la participacion sin coercidén alguna. Asimismo, se respeta
el principio de beneficencia, dado que la investigacién busca generar informacién
relevante para la practica clinica pediatrica y para el fortalecimiento de estrategias de
deteccién y manejo temprano de factores de riesgo que afectan el desarrollo infantil,
beneficiando potencialmente a los nifios y sus familias.

La presente investigacion no implicé riesgos de bioseguridad ni generd impacto ambiental,
dado que no produjo residuos bioldgicos ni requirié procedimientos invasivos. Todos los
investigadores declararon no presentar conflictos de interés.

Discusion

El presente estudio aporta evidencia sobre los resultados del desarrollo infantil y las
experiencias reportadas por los cuidadores de nifios con factores de riesgo para
alteraciones del neurodesarrollo atendidos en un programa integral de intervencion
temprana en Colombia. Los hallazgos muestran que, al momento de la evaluacioén, la
mayoria de los nifios no presentaba alteraciones detectables mediante el ASQ-3 y que los
cuidadores reportaron elevados niveles de satisfaccion con la atencidén recibida. En
conjunto, estos resultados contribuyen a una caracterizacion multidimensional de esta
poblacion y resaltan la importancia de incorporar medidas centradas en el paciente y la
familia en la evaluacién de programas de atencién temprana en escenarios de practica
clinica real. En conjunto, estos hallazgos reflejan la heterogeneidad clinica de esta
poblacion y respaldan la necesidad de estrategias individualizadas de seguimiento e
intervencion.

Estos resultados son consistentes con la evidencia que respalda el impacto de las
intervenciones tempranas centradas en la familia sobre los desenlaces funcionales y del
neurodesarrollo. Hutchon et al., en una revisidbn sobre programas de intervencion
temprana en lactantes con alto riesgo de alteraciones del neurodesarrollo, sefalaron que
las intervenciones dirigidas a promover la actividad motora, la autorregulacion y la
interaccion positiva entre padres e hijos mostraron mejores resultados funcionales,
particularmente cuando se mantenian después del egreso neonatal. Los autores
describieron mejorias en desempeno motor y cognitivo durante los primeros afios de vida,
aunque destacaron heterogeneidad entre los instrumentos y desenlaces evaluados (39).
De manera similar, Rayce et al., en una revision sistematica y metaanalisis de
intervenciones parentales en familias de riesgo con lactantes menores de 12 meses,
encontraron efectos estadisticamente significativos sobre el comportamiento infantil (SMD
0,14; 1C95%: 0,03-0,26), asi como efectos moderados sobre la relacién padre-hijo (SMD
0,44; 1C95%: 0,14-0,74) y la sensibilidad materna (SMD 0,46; 1C95%: 0,24-0,69). Sin
embargo, no observaron efectos consistentes sobre el desarrollo cognitivo infantil, lo que
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sugiere que el impacto de estas intervenciones puede variar segun el desenlace evaluado
y el tiempo de seguimiento(40).

Por otra parte, Poggioli et al. evaluaron un programa domiciliario de habilitacién temprana
centrado en la familia en recién nacidos pretérmino de muy bajo peso, utilizando la
Griffiths Mental Development Scales y la Neonatal Behavioral Assessment Scale. Los
autores reportaron mejores resultados en habilidades locomotoras, desempefo
personal-social y regulacion conductual en los nifios que participaron en el programa(41).
Asimismo, Frugone-Jaramillo et al., mediante un modelo de intervencién basado en
rutinas familiares, observaron incrementos significativos en los puntajes de calidad de vida
familiar y desarrollo infantil utilizando la Family Quality of Life Scale y el Battelle
Developmental Inventory Screening, con diferencias significativas entre las mediciones
iniciales y finales (p=0,012) (42).

En conjunto, estos hallazgos respaldan la relevancia de modelos de atencidén temprana
que integren activamente a la familia y evalien desenlaces multidimensionales,
incluyendo calidad de vida, funcionalidad y experiencia de los cuidadores. Aunque el
presente estudio no evalué cambios longitudinales ni efectos causales derivados de la
intervencion, la alta proporcion de nifios sin alteraciones detectables del desarrollo segun
el ASQ-3, junto con los resultados favorables en calidad de vida y satisfaccion, muestra un
comportamiento consistente con lo descrito previamente en programas de intervencion
temprana orientados al entorno familiar (43). No obstante, estos hallazgos deben
interpretarse considerando que la poblacién estudiada estuvo conformada por nifios con
factores de riesgo para alteraciones del neurodesarrollo, por lo que la ausencia de
alteraciones detectables mediante el instrumento no excluye la necesidad de seguimiento
clinico y del desarrollo, especialmente ante la posible presencia de senales de alarma o
factores de vulnerabilidad que requieren vigilancia continua.

La ausencia de asociaciones estadisticamente significativas entre los factores clinicos
evaluados y las alteraciones del desarrollo debe interpretarse con cautela. Aunque la
literatura ha documentado consistentemente asociaciones entre prematuridad, bajo peso
al nacer y complicaciones perinatales con peores desenlaces del neurodesarrollo (44),
esta discrepancia puede explicarse por varios factores. En primer lugar, el tamafio
muestral limitado reduce la potencia estadistica para detectar asociaciones de magnitud
moderada, especialmente en variables de baja frecuencia, como el consumo de
sustancias psicoactivas o la enfermedad mental en cuidadores. En segundo lugar, la
relativa homogeneidad de la muestra, dado que todos los participantes presentaban al
menos un factor de riesgo, disminuye la variabilidad necesaria para identificar diferencias
entre grupos. Finalmente, es posible que la intervencidn temprana haya contribuido a
atenuar parcialmente el impacto de algunos factores de riesgo; sin embargo, esta
hipotesis no puede confirmarse debido al disefio transversal del estudio.

La mayor frecuencia de alteraciones del desarrollo observada en el sexo masculino es
consistente con reportes previos que describen una mayor vulnerabilidad del
neurodesarrollo en hombres, posiblemente relacionada con diferencias en la maduracion
cerebral, mecanismos hormonales y susceptibilidad a complicaciones perinatales (2).
Asimismo, la mayor proporcién de alteraciones en pacientes con mayor tiempo de
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permanencia en el programa probablemente refleja un fendbmeno de confusién por
severidad, en el que los nifios con mayor compromiso funcional requieren seguimiento
mas prolongado, mas que un efecto adverso de la intervencion.

Desde una perspectiva fisiopatologica, el neurodesarrollo infantii depende de la
interaccion dinamica entre factores bioldgicos y ambientales durante periodos criticos de
plasticidad cerebral. Alteraciones en procesos como sinaptogénesis, mielinizacion y
organizacion de redes neuronales pueden traducirse en manifestaciones funcionales
tempranas (14). No obstante, esta misma plasticidad sustenta el potencial beneficio de las
intervenciones tempranas, las cuales, mediante estimulacion multisensorial, abordajes
terapéuticos y acompafiamiento familiar, podrian favorecer trayectorias mas adaptativas
del desarrollo (13).

Desde el punto de vista clinico y de salud publica, estos hallazgos respaldan la
implementacién de programas integrales de diagnéstico funcional e intervencion temprana
en nifos con riesgo neurolégico, particularmente en contextos latinoamericanos donde
persisten barreras de acceso a servicios especializados(45). Asimismo, destacan la
importancia de incorporar medidas reportadas por pacientes y cuidadores, incluyendo
PROMs y PREMSs, para lograr una evaluacion mas integral y centrada en valor de los
programas de atencién infantil (21,22).

Entre las fortalezas del estudio se destacan el uso de instrumentos validados, como el
ASQ-3 y el PedsQL, asi como la evaluacion simultanea del desarrollo infantil, la calidad de
vida relacionada con la salud y la experiencia de los cuidadores en un contexto de
practica clinica habitual, un aspecto escasamente descrito en programas de intervencion
temprana en paises de ingresos medios. No obstante, los hallazgos deben interpretarse
considerando varias limitaciones. En primer lugar, el disefio transversal impide establecer
relaciones temporales o realizar inferencias causales acerca del efecto del programa
sobre los desenlaces observados. En segundo lugar, el tamafio muestral limitado y el
reducido numero de eventos restringieron la potencia estadistica y la posibilidad de
realizar analisis multivariados. Adicionalmente, la ausencia de mediciones basales y de un
grupo comparador impide determinar cambios atribuibles a la intervencion. Finalmente,
parte de la informacién fue obtenida mediante reportes de los cuidadores, lo que podria
introducir sesgos de informacion y deseabilidad social en algunas variables subjetivas. A
pesar de estas limitaciones, el estudio aporta evidencia sobre resultados y experiencias
centradas en la familia en un escenario de atencion real, proporcionando informacion util
para el disefio y la evaluacion de programas de intervencion temprana en contextos
similares.
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Conclusiones

En nifios con factores de riesgo para alteraciones del neurodesarrollo atendidos en un
programa integral de intervencion temprana, la mayoria no presentd alteraciones
detectables mediante el ASQ-3 al momento de la evaluacién y los cuidadores reportaron
elevados niveles de satisfaccion con la atencidon recibida. Estos hallazgos aportan
informacion sobre el desarrollo infantil, la calidad de vida relacionada con la salud y las
experiencias de las familias en un contexto de practica clinica habitual. Estudios
longitudinales con mediciones seriadas y grupos comparadores seran necesarios para
establecer el impacto de estos programas sobre la trayectoria del desarrollo y otros
desenlaces relevantes.
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Anexos

Inventario de calidad de vida para nifnos de 1 -12 meses

Durante el ULTIMO MES, qué tanto problema ha sido

IS

Unizanitas

para tu hijo/a...

SALUD FisICA (problemas con...)

Nunca

Casi
nunca

Algunas
veces

Con
frecuencia

Casi
siempre

1.

Tener poca energia

1

2

3

4

Dificultad para participar en Juegos activos

Tener dolores o molestias

Sentirse cansado/a

Estar desganado/a

e Rl e B

Descansar mucho

o|lolojlalala

1
1
1
1
1

(RS RNELSE NGRS ]

Lo | Lo o) Lo

| e | | e

SINTOMAS FiSICOS (problemas con...)

Nunca

Casi
nunca

Algunas
veces

Con
frecuencia

Casi
siempre

. Tener gases

=]

2

3

4

. Devolver el alimento que acaba de comer

. Dificultad para respirar

. Sentirse mal del estomago

Dificultad para tragar

. Tener estrefiimiento

. Tener un sarpullido

. Tener diarrea

1

2
3
4

5.
6
7
8
9

. Tener silbidos en el pecho

10. Vomitar

] s o Y s s s Y s

sl == =] =

[NSARCSRESE RSN E SRR SR N R S

Lol Lo | o | L] || La]d

Eo - - N - - N

ESTADO EMOCIONAL (problemas con...)

Nunca

Casi
nunca

Algunas
Veces

Con
frecuencia

Casi
siempre

Sentirse con miedo o asustado/a

2

3

4

Sentirse enojado/a

Llorar o quejarse cuando lo/la dejan solo/a

Dificultad para calmarse cuando esta molesto/a

Dificultad para quedarse dormido/a

Llorar o quejarse cuando lo/la abrazan y acarician

Sentirse triste

e B B ) Bl el M e

Dificultad para calmarlo/a cuando lo/la levantan o
lo/la sostienen

— | | | | o

9.

Dificultad para dormir la mayor parte de la noche

10. Llorar mucho

11. Sentirse irritable

12. Dificultad para dormir siestas durante el dia

ololao|lal O ololaojlo|lao|la|la

— | — —
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ACTIVIDAD SOCIAL (problemas con...) Nunca | Casi |Algunas| Con | Casi
nunca yeces frecuencia slempre

1. No sonreirle a otras personas 0 1 2 3 4

2. No reirse cuando le hacen cosquillas 0 1 2 3 4

3. No mirar a la persona que lo/la cuida a los ojos 0 1 2 3 4

4 No reirse cuando lo/la abrazan y acarician 0 1 2 3 4

FUNCIONAMIENTO COGNITIVO (problemas con...) | Nunca | Casi | Algunas | = Con | Casi
nunca veces frecuencia slempre

1. (r\:lu[: i:;;mtar las acciones de la persona que lofla 0 1 2 3 4

2. No imitar las expresiones faciales de |la persona 0 1 ) 3 4

que lo/la cuida
3. No imitar los sonidos de la persona que lo/la cuida 0 1 2 3 4
4. No poder fijar su atencion en los objetos 0 1 2 3 4
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Inventario de calidad de vida para nifios de 13-24 meses

Durante el ULTIMO MES, qué tanto problema ha sido

IS

Unizanitas

para tu hijosa. ..

SALUD FiSICA (problemas con...)

Nunca

Casi
nunca

Algunas
veces

Con
frecuencia

Casi
siempre

Tener poca energia

1

2

3

4

Dificultad para participar en juegos activos

Tener dolores o molestias

Sentirse cansado/a

Estar desganado/a

Descansar mucho

Sentirse muy cansado/a para jugar

Dificultad para caminar

I et I B B B ] e

Dificultad para correr una distancia corta sin caerse

o|olo|lo|lo|lo|lo|lo|OD
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SINTOMAS FisSICOS (problemas con...)

Munca

Casi
nunca

Algunas
veces

Con
frecuencia

Casi
siempre

1. Tener gases

2

3

4

Devolver el alimento que acaba de comer

Dificultad para respirar

Sentirse mal del estdmago

Dificultad para tragar

Tener estrefiimiento

Tener un sarpullido

Tener diarrea

el B e B Il B

Tener silbidos en el pecho

10. Vomitar

oo olo|lo|o|lolo|lo|D
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ESTADO EMOCIONAL (problemas con...)

Munca

Casi
nunca

Algunas
veces

Con
frecuencia

Casi
siempre

1. Sentirse con miedo o asustado/a

2

3

4

Sentirse enojado/a

Llorar o quejarse cuando lo/la dejan solo/a

Dificultad para calmarse cuando esta molesta/a

Dificultad para quedarse dormido/a

Llorar o quejarse cuando lo/la abrazan y acarician

Sentirse triste

JENCT R [N NN A

e e e e e e

Dificultad para calmarlo/a cuando lo/la levantan o
lo/la sostienen

=

9.

Dificultad para dormir la mayar parte de la noche

10. Llorar mucha

11. Sentirse irntable

12 Dificultad para dormmir siestas durante el dia
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ACTIVIDAD SOCIAL (problemas con...) Nunca | Casi | Algunas | Con | Casi
nunca Veces frecuencia | siempre
1. No sonreirle a otras personas 0 1 2 3 4
2. No reirse cuando le hacen cosquillas 0 1 2 3 4
3. No mirar a la persona que lo/la cuida a los ojos 0 1 2 3 4
4 No reirse cuando lofla abrazan y acarician 0 1 2 3 4
5. Estar incomodo/a con otros nifios 0 1 2 3 4
FUNCIONAMIENTO COGNITIVO (problemas con...) Munca | Casi | Algunas | Con | Casi
nunca Veces frecuencia slempre
1. Nq imitar las acciones de la persona que lo/fla 0 1 o 3 4
cuida
2. No imitar las expresiones faciales de la persona 0 1 5 3 4
que lo/la cuida
3. No imitar los sonidos de la persona que lo/la cuida 0 1 2 3 4
4 No poder fijar su atencion en los objetos 0 1 2 3 4
5. No imitar el habla de la persona que lo/la cuida 0 1 2 3 4
6. Dificultad para sefalar partes de su cuerpo cuando
. 0 1 2 3 4
se lo piden
7. Dificultad para nombrar abjetos conocidos 0 1 2 3 4
8 Dificultad para repetir palabras 0 1 2 3 4
9 Dificultad para mantener la atencion en las cosas 0 1 2 3 4

51



<% Versania ¥,

Centros Médicos

T

Colsanitas
Unizaniias
Encuesta de satisfaccion de la atencién recibida
Qué tan satisfeche estd usted con...
. Algunas | Frecuen- Casi . .
INFORMACION Nunca e it siempre Siempre | No aplica
1. Lainformacion que le dieron sobre el 0 1 2 3 4 N/A
diagnéstico de su hijo/hija.

2. Le dieron informacidn sobre el
fratamiento y la evolucion de la 0 1 2 3 4 N/A
condicién de salud de su hijo/hija.

3. Lainformacion que le dieron sobre los
efectos secundarios del tratamiento de 0 1 2 3 4 N/A
su hijo/hija.

4. Larapidez con la que le dieron la
informacion sobre los resultados de los 0 1 2 3 4 N/A
examenes su hijo/hija.

5. Lafrecuencia con la que le dan
informacion sobre la salud de su 0 1 2 3 4 N/A
hijo/hija.

Qué tan satisfeche estd usted con...

: - Algunas Frecuen- Casi . .
INCLUSION DE LA FAMILIA Nunca veces temente | siempre Siempre | No aplica
1. La compasion que el personal siente

hacia usted y su familia durante el 0 1 2 3 4 N/A
tratamiento de su hijo/hija.
2. Ladisponibilidad del personal para
contestar a las preguntas que usted o su 0 1 2 3 4 N/A
familia tengan.
3. Elesfuerzo del personal para incluir a su
familia en discusiones sobre el cuidado y 0 1 2 3 4 N/A
salud de su hijo/hija v otra informacion
sobre el estado de salud de su hijo/hija.
4. Eltiempo que el personal le da para
responder cualquier pregunta que pueda 0 1 2 3 4 N/A
tener usted sobre la salud y tratamiento
de su hijofhija.
Quié tan satisfeche estd usted con...
. Algunas Frecuen- Casli : .
COMUNICACION Nunca s s siempre Siempre | No aplica
1. La explicacién que el personal le da a
su hijo/hija el tratamiento y la condicion 0 1 2 3 4 N/A
de su salud de una manera que el o ella
pueda entenderia.

2. Eltiempo que el personal se toma para
explicarle la condicidn de salud y 0 1 2 3 4 MR
tratamiento de su hijo/hija de una
manera que usted pueda entenderla.

3. La atencion del personal y la forma en 0 1 2 3 4 N/A
que escucha sus preocupaciones.
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- Algunas Frecuen- Casi - .
COMUNICACION Nunca Eme P — siempre Siempre | No aplica
4. La informaron previa sobre las
perspectivas del procedimiento y 0 1 2 3 4 N/A
tratamiento.
5. La informaron previa que le dieron a su
hijo/hija sobre las perspectivas del 0 1 2 3 4 NIA
procedimiento y tratamiento.
Qué tan satisfecho estd usted con...
- Algunas | Frecuen- Casi - .
HABILIDADES TECNICAS Nunca - e siempre Siempre | No aplica
1. Larespuesta del personal de salud a las 0 1 2 3 4 N/A
necesidades de su hijo/hija.
2. El esfuerzo del personal de salud para
que su hijo/hija esté comodo y tan libre 0 1 2 3 4 N/A
de dolor como sea posible.
3. Eltiempo que se toma el personal de
salud para ayudarlo a usted con lo 0 1 2 3 4 N/A
necesario para que su hijo/hija pueda
regresar a su hogar.
Qué tan satisfecho estd sisted con...
Algunas | Frecuen- Casi : ;
MNECESIDADES EMOCIONALES Nunca S Fer siempre Siempre | No aplica
1. Eltiempo que el personal de salud le
dedicd a su hijo/hija para jugar, hablar
sobre sus sentimientos o responder 0 1 2 3 4 N/A
cualquier pregunta que él o ella pueda
tener.
2. La dedicacion de tiempo que el personal
le da a su hijo/hija para ayudario a 0 1 2 3 4 N/A
regresar al colegio.
3. Eltiempo que el personal de salud le
dedico a su hijo/hija para atender sus 0 1 2 3 4 N/A
necesidades emocionales.
4. Eltiempo que el personal de salud le
dedico a usted para atender sus 0 1 2 3 4 N/A
necesidades emocionales.
Qué tan satisfecho estd usted con...

. Algunas | Frecuen- Casi - -
SATISFACCION TOTAL Nunca o~ i siempre Siempre | No aplica
1. Eltotal cuidado que su hijo/hija recibio. 0 1 2 3 4 N/A
2. Laamabilidad del personal de salud. 0 1 2 3 4 N/A
3. Laforma en que su hijo/hija fue tratado 0 1 2 3 4 NIA

en el hospital.
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Consentimiento informado

Se le invita a participar en un estudio de investigacién. Usted decide si quiere formar
parte de este estudio. Este documento lo ayudara a decidir. Si acepta participar, puede
abandonar el estudio en cualquier momento. Si usted no acepta participar, su atencion
en la institucion no cambiara de ningin modo. Por favor témese todo el tiempo que
necesite para decidir y formule todas las preguntas que tenga al personal o al médico
del estudio que actua como investigador principal. Por favor firme este formulario
después de entender toda la informacion.

Los doctores Fabian Ricardo Guevara Santamaria (Médico especialista en Pediatria),
Lila Maribel Rocha Pacheco, Jhully Constanza Herrera Tarapués (Médicos Residentes
de Pediatria), Johana Benavides Cruz y Maria Alejandra Palacios (Médicos
Epidemidlogos) son profesionales vinculados a Keralty Internacional, Versania primera
infancia y a la Fundacion Universitaria Sanitas, y se desempefian como los
investigadores que desarrollaran este trabajo.

Titulo del estudio: Resultados en salud de pacientes pediatricos de 0 a 5 afios y la
satisfaccion reportados por los padres/cuidadores atendidos en un programa de
diagndstico funcional e intervencion temprana por riesgo neuroldgico.

Objetivo del estudio: Determinar los resultados en salud y la satisfacciéon reportados por
los pacientes pediatricos de 0 a 5 afios y cuidadores atendidos en un programa de
diagnostico funcional e intervencion temprana por riesgo neurolégico con seguimiento a 1
afio.

Justificacion del estudio: Ofrecer atencion por un programa centralizado,
multidisciplinario, integrado y holistico para la deteccién e intervencién tempranas de
factores de riesgo para trastornos del neurodesarrollo en nifios entre 0 y 6 meses de edad
puede generar un beneficio en la funcionalidad y la calidad de vida de estos a futuro. Para
esto, es importante demostrar el impacto positivo que tiene el programa en el desarrollo
cognitivo, comunicativo y socioemocional de los nifos. Los resultados de este estudio
ayudaran a tomar medidas que mejoren la atencion de los nifios con problemas del
desarrollo.

Actividades que se realizaran: El estudio consistira en la recoleccion de informacion a
través de cuestionarios sobre la funcionalidad, calidad de vida y satisfaccién con la
atencion recibida. Al ingresar al programa, la madre/padre/representante legal contestara
un cuestionario sobre informacién sociodemografica y antecedentes perinatales de la
madre y el nifio/a, asi como el inventario de calidad de vida PedsQL y evaluacion del
desarrollo con la Escala ASQ-3. La evaluacion del desarrollo con la Escala ASQ-3 se
realizara en todos los controles establecidos por el programa. El inventario de calidad de
vida PedsQL sera diligenciado también a los 6 meses y al 1 afio posterior al ingreso al
programa. El cuestionario de satisfaccion con la atencion en salud sera diligenciado al
final del seguimiento.

Beneficios, riesgos y compensaciones: Este estudio no representa ningun riesgo ya
que consistira en la recoleccién de informacién clinica y sociodemografica, y seguimiento
de 1 afo a su hijo/a valorando el desarrollo motor, social, sensorial, cognitivo y de
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lenguaje, asi como la calidad de vida y la satisfaccion de los padres con la atencién
recibida por el programa de intervencién temprana. Su hijo/a y usted seran atendidos por
su entidad promotora de salud y los profesionales idéneos para atender la situacion, este
estudio no determina ni influye en la atencién recibida. Por favor, considere que la decision
de no participar del estudio o retirar su participacién no afectara la calidad de la atencion
que su hijo/a o usted recibe en la institucion. Usted no recibira alguna compensacion
tangible (monetaria) por la participacion en este estudio.

Declaracion de confidencialidad: Toda la informacion que sea recolectada de usted y su
hijo/a sera utilizada solamente para este estudio. La identidad sera protegida, el nombre o
informacion sensible no sera utilizado en cualquier tipo de reporte resultante de esta
investigacion. Cualquier informacion obtenida a través de este estudio sera de caracter
confidencial. Solo los investigadores y coinvestigadores y la posibilidad de que el comité
de ética, que ha aprobado este estudio, asi lo requiera para efectos de revisién, accedera
a la informacién que vincule sus resultados con sus datos de identificacion.

Cualquier registro fisico o electronico resultante de su participacién y que se pueda
conectar con su identidad, sera guardado en espacios seguros y bajo llave o en archivos
con clave, los cuales seran eliminados hasta 5 afios después de la publicacion del
articulo. Asi mismo, tendra derecho a solicitar, obtener, modificar, corregir o eliminar la
informacion existente segun el ejercicio pleno y efectivo del derecho de habeas data.

A quién contactar en caso de dudas: Este estudio se encuentra liderado por el grupo de
investigacion Salud de la Infancia, el cual estd avalado por la Clinicas Colsanitas y
Fundacion Universitaria Sanitas. Si tiene preguntas acerca del estudio puede contactar a
los siguientes investigadores del estudio:

Nombre: Jhully Constanza Herrera Tarapués Nombre: Lila Maribel Rocha

Numero de teléfono: 3105581571 pacheco

e-mail: jc.herrerata@unisanitas.edu.co Numero de teléfono: 3042494362
e-mail:

Im.rochapa@unisanitas.edu.co

El estudio cuenta con el aval del Comité de Etica de la Fundacidn Universitaria Sanitas. A
continuacién, encontrara los datos de contacto del comité por si requiere alguna
informacioén adicional:

Comité de Etica:

Presidente CEI: Dr. Eduardo Low
Teléfono: 601 5895377 Ext: 5719901

Correo: comiteetica@unisanitas.edu.co.

Agradecemos de antemano su valiosa colaboracion para el desarrollo de este estudio.

55


mailto:comiteetica@unisanitas.edu.co 

: Centros Médicos v
w«'w Versania g- Colsanitas l&

Unizanitas

DECLARACION DE PARTICIPANTE

He sido informado/a acerca del estudio y comprendo lo que involucra. Comprendo que la
confidencialidad sera preservada y que me encuentro libre de rechazar mi participacién de
este. Declaro que estoy de acuerdo en participar en este estudio y me sera suministrada
una copia de este consentimiento para guardarla.

Nombre completo madre/padre/representante legal Tipo y no. documento identidad
Firma Fecha Hora
Testigo No. 1

Nombre completo Tipo y no. documento identidad
Firma Fecha Hora
Testigo No. 2

Nombre completo Tipo y no. documento identidad
Firma Fecha Hora
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DECLARACION DEL INVESTIGADOR

Confirmo que le he explicado al participante el documento de consentimiento informado y
la informacién sobre el estudio y que, a mi leal saber y entender, me aseguré de que el
participante entendiera lo que se realizara durante el estudio.

Confirmo que se dio al participante la oportunidad de hacer preguntas acerca del estudio y
que se respondieron todas las preguntas formuladas por el participante. Confirmo que no
se ha ejercido coaccion en la persona para que otorgara su consentimiento y que este se
proporciond de manera libre y voluntaria. Una copia de este formulario de consentimiento
informado se ha proporcionado al participante.

Nombre completo del investigador Firma Fecha y hora
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