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RESUMEN

Las enfermedades crénicas son aquellos procesos patologicos de evolucion continua y
prolongada, que rara vez logran alcanzar una resolucion o curacion de manera completa (1).
Estas enfermedades pueden ocasionar alto impacto negativo a nivel fisico, emocional y
social, tanto en los nifios, nifias y adolescentes que las padecen, como en sus familias. Una
de las posibles consecuencias por la afectacion emocional y psicosocial, tanto del paciente
como de su familia, causada por la presencia de enfermedades cronicas en general, es la
alteracion de su estado de salud metal y junto a ello uno de los trastornos de mas alta
prevalencia como lo son los sintomas depresivos. El objetivo de esta investigacion fue
establecer la relacion que existe entre la calidad de vida y los sintomas depresivos en nifios,
nifias y adolescentes con enfermedades crénicas, en edades de 8 a 18 afios, en Colombia. Se
utilizaron dos cuestionarios “DISABKIDS” en version, nifios y adolescentes, adaptado y
validado en Colombia, para medir la calidad de vida relacionada con la salud en poblacion
infantil con enfermedad crénica (21) y a su vez el Inventario de Depresion Infantil (CDI) de
Kovacs, adaptado a la poblacion de habla hispana, Gtil en varios estudios de investigacion en
el contexto colombiano y latinoamericano, por su facilidad de aplicacion y lenguaje de fécil
comprension (22). En los resultados se evidencia, el mayor porcentaje de participantes
(52,8%) corresponde a mujeres. La media de edad fue de 12 * 2,84 afios. Las dimensiones
con menores valores en calidad de vida, son inclusion social (68,49) y limitacién fisica
(75,58). El porcentaje de nifios, nifias y adolescentes sin sintomas de depresion es muy bajo
(29,3%). La peor percepcion de calidad de vida, la tienen los de 15 a 18 afios de edad. El
dominio con resultados significativos fue el mental, afectado con las condiciones cronicas de
asma (48,49) seguido de enfermedades de salud mental (57,86). Existe una correlacion
significativa entre limitacion fisica y autoestima negativa. En conclusion, la percepcion de la
calidad de vida relacionada con la salud a nivel global, en nifios, nifias y adolescentes con
enfermedades crdnicas en poblacién colombiana, en edades comprendidas entre 8 y 18 afios,
en términos generales es buena, pero el dominio social tiene una percepcion mas bien

aceptable, especialmente en la dimension de inclusion social.
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Palabras Claves
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mental, Nifios, Nifias y Adolescentes

ABSTRACT

Chronic diseases are those pathological processes of continuous and prolonged evolution,
which rarely achieve a complete resolution or cure (1). These diseases can cause a high
negative impact on a physical, emotional and social level, both in children. and adolescents
who suffer from them, as in their families. One of the possible consequences of the emotional
and psychosocial affectation, both of the patient and his family, caused by the presence of
chronic diseases in general, is the alteration of their mental health state along with one of the
disorders with the highest prevalence, which is depressive symptoms.

The objective of this research was to establish the relationship between quality of life and
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depressive symptoms in children and adolescents with chronic diseases, aged 8 to 18 years,
in Colombia. Two "DISABKIDS" questionnaires in versions for children and adolescents,
adapted and validated in Colombia, were used to measure the quality of life related to health
in children with chronic disease (21) and also Kovacs’ Childhood Depression Inventory
(CDI), adapted to the Spanish-speaking population, useful in several research studies in the
Colombian and Latin American context, due to its ease of application and easy-to-understand
language (22). Results show that the highest percentage of participants (52.8%) corresponds
to women. The average age was 12 + 2.84 years. The dimensions with the lowest values in
quality of life are social inclusion (68.49) and physical limitation (75.58). The percentage of
children and adolescents without symptoms of depression is very low (29.3%). The worst
perception of quality of life is that of those between 15 and 18 years of age. The domain with
significant results was mental, affected by chronic conditions of asthma (48.49) followed by
mental health diseases (57.86). There is significant correlation between physical limitation

and negative self-esteem. In conclusion, the perception of the quality of life related to health

9

www.uan.edu.co / Calle 58a # 37 - 94 Bogota - Colombia



at a global level, in children and adolescents with chronic diseases in Colombian population,
aged between 8 and 18 years, is generally good, but the social domain has a more acceptable

perception, especially in the dimension of social inclusion.

Keywords
Chronic diseases, Health-related quality of life, Depressive symptoms, Mental health, Boys,

Girls and Adolescents
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INTRODUCCION

Hablar de Enfermedad Crénica No Transmisible (ECNT), es hacer referencia a aquellas
patologias que necesitan constantemente ser intervenidas porque la cura no se encuentra
facilmente y a su vez toman un largo periodo de tiempo para ser tratadas por parte de los
servicios de salud, que muchas veces dura toda la vida; estas enfermedades pueden generar
alto impacto negativo a nivel fisico, emocional y social en los nifios, nifias y adolescentes
que las padecen, alterando a su vez su calidad de vida, por la modificacién constante en sus
habitos (1).

Una de las posibles consecuencias por la afectaciéon emocional y psicosocial, tanto del
paciente como de su familia, causada por la presencia de enfermedades crénicas en general,
es la alteracion de su estado de salud metal y junto a ello uno de los trastornos de mas alta
prevalencia como lo son los sintomas depresivos, entre los cuales se encuentran segln la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), el estado de animo deprimido, sentimiento de
culpa excesiva, baja autoestima, falta de esperanza, pensamientos de muerte o suicidio, falta

de energia, cambios en el suefio y apetito, entre otros (2).

De acuerdo a lo anterior, ante la necesidad de mejorar la atencion de los pacientes y sus
familias, se brindan cuidados denominados como paliativos, los cuales segin la OMS son
aquellos que “Previenen y alivian el sufrimiento a través de la identificacion temprana, la
evaluacion y el tratamiento correctos del dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico,
psicosocial o espiritual” (3). Por tanto, realizar intervenciones que favorezcan el estado de
salud, de los nifios, nifias y adolescentes, como de su familia, cuando se afrontan problemas

inherentes a las enfermedades, favorecera una mejor calidad de vida.

El objetivo de esta investigacion es establecer la relacion que existe entre la calidad de vida
y los sintomas depresivos, en nifios, nifias y adolescentes con enfermedades crénicas, en

edades de 8 a 18 afios, en Colombia.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Descripcion del Problema

Las ECNT son aquellos procesos patologicos de evolucién continua y prolongada, que rara
vez logran alcanzar una resolucién o curacion de manera completa (1), en algunos casos es
definida como una enfermedad que dura 3 meses o mas (4), causando en los pacientes que
no logran cura, modificacion de habitos en sus vidas y en las de sus familias, generando a su
vez la necesidad de atencion en salud. Estas enfermedades pueden ocasionar alto impacto
negativo a nivel fisico, emocional y social, tanto en los nifios, nifias y adolescentes que las

padecen, como en sus familias.

La OMS, mediante su informe de ECNT del 2017 resalt6 cuatro enfermedades crénicas como
las principales amenazas para la salud humana y ademas causantes de la muerte a nivel

mundial, entre ellas las enfermedades cardiovasculares como la principal, y otras como el
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cancer, las enfermedades cronicas respiratorias y la diabetes (5), en la region de las Américas,
cuatro de cada cinco defunciones corresponden al 79% de la poblacién que padece estas
enfermedades (6).

El Instituto Nacional de Salud en Colombia, en el informe de Analisis de la Situacion de
Salud (ASIS), encontrdé que entre el 2009 al 2020 las enfermedades prevalentes en edades
comprendidas entre 6 a 11 afios, tenian a las ECNT como primera causa de atencién
representada en un 54,3%, traducidas en cuatro atenciones por persona, agregando que, para
las edades de 12 a 17 afos se atendieron a 110.705.089 adolescentes, con una media anual
de 9.225.424 (7).

De igual manera, el informe sobre prevencién de ECNT, del Fondo de las Naciones Unidas
para la infancia (UNICEF) y la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), destac6 que

en Colombia el 13% de la mortalidad de los nifios y adolescentes, es causada por diabetes
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secundaria al consumo de bebidas azucaradas, el 5% corresponde a enfermedades

cardiovasculares y el 1% a neoplasias asociadas, para un total de 3.500 muertes anuales
aproximadamente (8), dato respaldado por el informe de investigacion sobre la situacion de
multimorbilidad en Colombia del banco mundial, donde se menciona que entre 2012 a 2016,
el 20.2% de nifios y adolescentes en edades de 0 a 17 afios, presentaron dos o mas condiciones
cronicas asociadas (9). Barrio et al, en su estudio sobre ECNT en poblacion pediétrica,
menciona que encontraron como las mas prevalentes el asma, el Trastorno por Déficit de
Atencion e Hiperactividad (TDAH) y la obesidad (10).

Con base en lo mencionado, se puede decir que las necesidades de los nifios con
enfermedades que amenazan o limitan la vida y sus familias se vuelven Unicas, por la carga
emocional, fisica y financiera que se genera en ellos conforme va progresando la enfermedad,
causando efectos directos y negativos en la salud mental. La OMS, en el informe sobre salud
del adolescente y el adulto joven realizado en el 2022, menciona que antes de los 14 afos

pueden iniciar los trastornos mentales (11), siendo la depresion uno de los trastornos mas
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comunes e incapacitantes, llegando a interferir con la vida diaria e impidiendo el disfrute de
la misma (2), Gomez et al, basado en el resultado de la encuesta nacional de salud mental en
Colombia de 2015, agrega que, el comportamiento de las ECNT ejerce relacion directa con
los problemas mentales en los nifios, con una prevalencia del 13,8% en aquellos que por lo

menos tienen una condicidn cronica (12).

Por su parte, el boletin de salud mental sobre depresion, del Ministerio de Salud y Proteccion
Social de Colombia (MINSALUD), resalta que desde los 5 afios de edad en adelante ya se
encuentran casos de sintomas depresivos, con aumento significativo de esa tendencia a los
10 afios de edad (13), corroborado por la encuesta nacional de salud mental del 2015, la cual
muestra que los adolescentes tienen la mayor prevalencia de sintomas depresivos con el
15,8% (12). Y al revisar el Sistema Integrado de Informacién de la Proteccion Social
(SISPRO), encargado de generar indicadores, estimaciones, indices y modelos matematicos

del sistema de salud (14), en el archivo de datos se encuentra que por causa de depresion,
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entre 2009 y 2017 consultaron 141.364 nifios y adolescentes de 0 a 19 afios de edad, es decir,

un promedio de 15.707 personas por afio, siendo 2017 el periodo donde mas se brindaron

atenciones, con un resultado de 24.554 (15).

En investigaciones hechas por el Instituto Nacional de Salud Mental (NIMH) de Estados
Unidos, se ha demostrado que la depresion en la infancia y adolescencia puede persistir y
prolongarse hasta la edad adulta si no se trata correctamente, destacando ademas que en nifios
y adolescentes con enfermedades cronicas la exposicién aumenta, debido a las diferentes
formas de estrés a las que se enfrenta, alterando su desarrollo emocional, fisico, cognitivo y
social (16). Es importante mencionar que durante la pandemia por infeccion del COVID-19,
declarada por la OMS en el afio 2020 (17), los nifios y adolescentes también enfrentaron los
efectos, ya que las medidas de confinamiento provocaron angustia psicologica en ellos,
particularmente en grupos propensos a tener problemas de salud mental, las reacciones
psicologicas mas comunes fueron depresion, ansiedad, estrés, soledad, miedo, tension, fatiga,

ira, preocupacion y confusion (18).

VIGILADA MINEDUCACION

De acuerdo con Valero et al, los adolescentes pueden presentar efectos negativos al momento
de cumplir con el tratamiento médico y la aceptacion de la enfermedad crénica, lo que a su
vez logra provocar complicaciones desencadenadas en problemas de ansiedad y depresion,
por lo cual afiade que, basado en la evidencia cientifica es importante conocer los sintomas

emocionales, que permitan prevenir o minimizar esas complicaciones (19).

Teniendo en cuenta que existe un notable interés por evaluar la calidad de vida relacionada
con la salud (CVRS) en nifios y adolescentes, pero no hay claridad sobre los conceptos para
Ilevar a cabo dicha finalidad (20), y es indudable la necesidad de trabajar en temas de salud
mental en todo el mundo, especialmente en sintomas depresivos, resulta imprescindible
contar con herramientas validadas y a su vez confiables, que permitan obtener resultados
certeros en funcion del estudio en poblacion infantil, en este sentido, en este estudio se dio

importancia al uso del cuestionario “DISABKIDS” en version, nifios y adolescentes,

14
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adaptado y validado en Colombia, para medir la calidad de vida relacionada con la salud en

poblacién infantil con enfermedad cronica (21) y a su vez al Inventario de Depresion Infantil
(CDI) de Kovacs, adaptado a la poblacion de habla hispana, util en varios estudios de
investigacion en el contexto colombiano y latinoamericano, por su facilidad de aplicacién y
lenguaje de facil comprension (22), y en vista de que en la actualidad es escasa la bibliografia
que permite establecer si existe asociacion entre la calidad de vida relacionada con la salud
y los sintomas depresivos en nifios, nifias y adolescentes de 8 a 18 afios con enfermedades
cronicas, se hizo verificacion a través de estas herramientas validas, con el fin de contribuir
significativamente en la investigacion en cuidados paliativos pediatricos en el territorio

colombiano.

Justificacion

Los cuidados paliativos favorecen el acompafiamiento de pacientes que se encuentran en
procesos de enfermedad crénica que amenazan la vida, ademas se consideran como estrategia
de apoyo para mejorar la calidad de vida, porque no solo se enfocan en la atencién de
sintomas fisicos, sino también psicosociales, promocionando una adecuada evaluacion y

control de la salud mental del paciente y su familia (23).

El desarrollo de los cuidados paliativos en poblacién infantil es escaso, especialmente en
Latinoamerica, informacion sustentada en estudios como el de Vinaccia et al, el cual
menciona que existen pocos instrumentos que miden calidad de vida con enfermedad cronica
en Iberoamérica, destacando que gran parte de los estudios de cuidados paliativos y calidad
de vida se focalizan en poblacion adulta (24). De igual manera Coloma et al, menciona que
en los ultimos afios ha aumentado significativamente la prevalencia de pacientes pediatricos
con enfermedades complejas no curables, por lo que recomiendan, ampliar la revision de

estudios a esta poblacidn y no basarlos Gnicamente en pacientes oncoldgicos (25).

15
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Segin Montgomery et al, al evaluar las experiencias de padres y pacientes, a traves de una

revision sistematica de la literatura, su propdsito era identificar las brechas que se deben
abordar desde las intervenciones por parte del equipo sanitario para mejorar la calidad de
vida de los pacientes y sus familias, evidenciando que la atencion al final de la vida es
compleja y se requiere evaluacion tanto individual como en equipo para poder tomar
decisiones, indicando ademas, que ain no se logra saber, qué es lo que causa angustia en los
nifios con sintomas y qué intervenciones son efectivas para controlarlos, pero destaca que es
fundamental identificar los fendmenos que requieren investigacion interprofesional en el
futuro, y en el caso de la calidad de vida, los nifios y familias son el eje fundamental por
medio de su percepcidn, para argumentar este vacid literario, concluyendo entonces que se
necesitan pautas para una atencion de calidad al final de la vida y mas investigacion para

abordar esas brechas metodologicas que incluyen al paciente pediatrico y la enfermedad (26).

Segun Saenz, asesora regional en Bioética de la OPS, en su participacion sobre las
investigaciones con nifios en el ambito de la salud, menciona que la tasa global de
supervivencia en el afio 1970 era inferior al 10% en los nifios con Leucemia Linfoblastica
Aguda (LLA), enfermedad considerada como el cancer mas comudn en la infancia, agregando
ademas, que después de realizar varios ensayos clinicos en los que fueron evaluados mas de
32.000 nifios, se observo que la LLA se volvié curable en méas del 90% de los pacientes
dejando de ser una sentencia de muerte, este cambio drastico fue posible gracias a las

investigaciones con nifios (27).

Dicho esto, es importante mencionar que este estudio desde el contexto social realiza un gran
aporte, porque permite conocer como es la calidad de vida en poblacién pediatrica con
ECNT, identificando asi las habilidades que desarrollan para afrontar la enfermedad, al igual
que el esfuerzo individual y grupal que tienen los nifios y adolescentes para comprender su
enfermedad en el dia a dia. Desde el nivel tedrico, el llevar a cabo este estudio en un grupo
poblacional en edad de 8 a 18 afios, muestra el panorama actual de los pacientes, basado en

conceptos de calidad de vida relacionados con los sintomas depresivos.
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Lo anterior porque existe escasa informacion bibliogréafica con mencion de las enfermedades

cronicas y su abordaje en poblacion pediatrica, de tal manera que la aplicacion de las
herramientas del presente estudio, podran sustentar y dar respuesta en alguna medida a los
vacios que existen en el manejo de los pacientes, a traves del aporte de informacion sobre los
aspectos causales implicados en los trastornos emocionales, valorados desde las
intervenciones que recibe la poblacion estudio y como esta repercute en el estado de salud

enfermedad desde el &ambito no solo fisico sino también psicolégico y social.

Por consiguiente, teniendo en cuenta lo anterior, se debe mencionar que es de vital
Importancia seguir investigando sobre el tema de calidad de vida infantil, en este caso
relacionada con los sintomas depresivos, para establecer estrategias y herramientas
multidisciplinares innovadoras hacia el didlogo, la escucha y resiliencia del paciente, ademas
porque es muy claro que las valoraciones a temprana edad pueden ayudar a detectar y
predecir aspectos del desarrollo y evolucién durante la adolescencia y después de ella,

pudiendo influenciar directamente sobre su salud mental.

La influencia del contexto sociocultural que tienen los menores sobre su bienestar y el estudio
de la calidad de vida, implica la evaluacion tanto de factores del entorno material u objetivo,
como a factores psicosociales o subjetivos de los nifios, con el propdsito de tener acceso a

intervenciones seguras y eficaces basadas en evidencia cientifica (28).
Por ultimo, realizar investigacion en nifios con enfermedades cronicas, le da un gran valor a

la academia, promoviendo avanzar de forma responsable hacia la inclusion de todos los

grupos de poblacion, y fomentando el didlogo entre la comunidad investigadoray la sociedad.
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Pregunta de Investigacion

¢Cual es la relacion que existe entre la calidad de vida relacionada con la salud y los sintomas
depresivos en nifios, nifias y adolescentes, con enfermedades cronicas, en edades de 8 a 18
afos, en Colombia?

Objetivo General

Establecer la relacion que existe entre la calidad de vida y los sintomas depresivos, en nifios,
nifias y adolescentes con enfermedades cronicas, en edades de 8 a 18 afios, en Colombia.

Objetivos Especificos

1. Determinar la calidad de vida relacionada con la salud en nifios, nifias y adolescentes,

con enfermedades crénicas, en edades de 8 a 18 afios, en Colombia.

2. ldentificar los sintomas depresivos en nifios, nifias y adolescentes con enfermedades

cronicas, en edades de 8 a 18 afios, en Colombia.
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REFERENTES CONCEPTUALES

Desarrollo infantil

La UNICEF define el desarrollo infantil como aquel proceso en el cual existe un progreso de
dependencia en cuidadores desde la lactancia, hasta el desarrollo de todas sus areas de
funcionamiento en la adultez, resaltando que ese proceso requiere de una serie de habilidades
cognitivas, comunicacionales y emocionales, que van marcados por unos pasos para aprender

desde las habilidades mas sencillas hasta las mas complejas (29).

Papalia et al, divide el desarrollo infantil en cinco periodos de edad, entre los cuales como
objeto del presente estudio se encuentran los del grupo de tercera infancia correspondiente a
nifios de 6 a 11 afos de edad y el grupo de los adolescentes que van desde los 11 hasta los 20
afios de edad, resaltando que cada uno presenta unas caracteristicas especificas con respecto
a su desarrollo a nivel fisico, cognoscitivo y psicosocial las cuales se describen a continuacion
(30).

Nifios de Tercera Infancia (6 a 11 afios de edad)

Desarrollo Fisico: su crecimiento se hace mas lento con respecto a afios anteriores, ademas
es la etapa donde su calidad de vida con respecto a la salud es méas estable, sin embargo,
predominan las enfermedades respiratorias (30).

Desarrollo cognoscitivo: el pensamiento se vuelve mas l6gico y concreto, acompariado de

habilidades para comunicarse (30).

Desarrollo psicosocial: toma fuerza el autoconcepto influyendo en su autoestima, ademas los

comparfieros se vuelven parte fundamental en sus vidas (30).
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Adolescencia (11 a 20 afios de edad)

Desarrollo Fisico: hay cambios rapidos y profundos, inicia la madurez reproductiva,
resaltando como problemas de salud los que son generados por el comportamiento, ejemplo

los trastornos de alimentacién (30).
Desarrollo Cognoscitivo: ejerce mayor pensamiento abstracto y a su vez el razonamiento
cientifico comienza a posicionarse, comienza la preparacion educativa para la universidad o

trabajo (30).

Desarrollo psicosocial: toma gran importancia la busqueda de identidad, ademas de la

influencia positiva o negativa que ejercen los amigos (30).

Percepcion de calidad de vida relacionada con la salud

VIGILADA MINEDUCACION

Quiceno et al, define la calidad de vida en nifios y adolescentes como “la percepcion del
bienestar fisico, psicoldgico y social del nifio(a) y adolescente dentro de un contexto cultural

especifico, de acuerdo a su desarrollo evolutivo y sus diferencias individuales” (31).

Debido a que existe una notable falta de unificacion de manera universal sobre la definicion
de CVRS, se debe iniciar dando la definicion de salud, propuesta por la OMS, la cual surgi6
a partir del desarrollo del concepto de bienestar en 1948, descrito como un “estado de
completo bienestar fisico, psiquico y social y no Unicamente en la ausencia de enfermedad”
(32) adicionando entonces que “la CVRS es un concepto multidimensional que se refiere al
impacto que la salud y la enfermedad o sus tratamientos tienen sobre la calidad de vida de un
individuo” (33), y ademas que la CVRS “es el aspecto de la salud de la calidad de vida que
se centra en el nivel de capacidad, el funcionamiento diario y la capacidad de las personas

para experimentar una vida plena” (34).

20

www.uan.edu.co / Calle 58a # 37 - 94 Bogota - Colombia



VIGILADA MINEDUCACION

-

Sin embargo, se dice que la CVRS esta compuesta por unas dimensiones, que son cambiantes

segun la problemética y el contexto en que esta se mida, segin Moreno et al, durante la
infancia existen unas dimensiones consideradas por los profesionales de la salud e
investigadores como las principales cuando de calidad de vida se habla, entre ellas estan las
habilidades que tienen los nifios para lograr el desempefio de actividades que son propias de
cada edad, ademaés de la forma de adaptarse a los diferentes acontecimientos que tienen en la
vida y la relacion que tienen entre los estilos de vida saludables con los problemas de salud
y las variables psicoldgicas, por ultimo la habilidad que desarrollan los nifios para mantener

la relacion intima entre amigos y familia (35).

Es importante mencionar, que hacia el siglo XX la salud como la calidad de vida, en la etapa
de lainfanciay adolescencia, tenian medidas que arrojaban indicadores indirectos sobre datos
epidemiolégicos de morbimortalidad, y que posteriormente hacia el siglo XXI se comenzé a
estudiar esa CVRS desde un concepto méas holistico y multidimensional, teniendo por
primera vez en cuenta la percepcion del nifio, nifia y adolescente sobre su salud; por tanto, al
poner en préctica el concepto de CVRS para dicha poblacion, se puede mencionar que este
es distinto al de los adultos, porque es mucho mas reciente, dado que se han aumentado
notablemente las enfermedades crénicas en los nifios, nifias, y adolescentes, permitiendo
informar cdmo se sienten con respecto a su bienestar (33). Ademas, fomentando de esta
forma la investigacion en esta poblacion, para permitir la comprension de como la salud y la
enfermedad, pueden afectar el tratamiento; por ejemplo, ahora en los estudios farmacoldgicos
en nifos, nifias y adolescentes, piden que se hagan estudios de calidad de vida, para mirar los
efectos adversos a los medicamentos, ademas replantea la prestacion de los servicios de
salud, contribuyendo asi en la toma de decisiones oportunas de acuerdo a los tratamientos de

los pacientes (35).

Segun Badia et al, en nifios, nifias y adolescentes, es importante realizar la medicién de CVRS
por multiples razones, y segun la edad el impacto que causa la enfermedad o los tratamientos

que se deriven por la misma tendran un resultado variable, ademas la percepcion que tenga
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el nifio sobre el concepto salud enfermedad es influenciado por su desarrollo cognitivo, y la

autosuficiencia no representa una dimensién significativa para los nifios mas pequefios,
porque normalmente su dependencia estd sustentada en los adultos para realizar las

actividades de vida diarios (36).

Teniendo en cuenta todo lo descrito anteriormente, se puede decir entonces que la percepcion
que tiene el individuo de su propia salud y de sus capacidades influye directamente en la
CVRS, sin embargo, no se debe olvidar que puede haber diferencia entre la autopercepcion
y el juicio que pueda dar el profesional sanitario, sobre lo que estima es una vida buena, y su
interdependencia entre las dos apreciaciones (37).

Salud Mental y depresion en nifios, nifias y adolescentes

La salud mental en nifios y nifias, se refiere a las relaciones tempranas que tiene con su
desarrollo social y emocional, donde pueda contar con la vivencia de relaciones carifiosas y
sensibles con sus familiares cuidadores, pudiendo crear con los demas, y adicionalmente
explorar y aprender, al comunicarse mediante el juego, y la expresién y el control de sus
emociones (38).

Estar mentalmente sano durante la infancia y adolescencia significa lograr que los parametros
de desarrollo y emocionales, permitan generar destrezas saludables, para enfrentar los
problemas que puedan presentarse en el transcurso del crecimiento, permitiéndoles a su vez
tener calidad de vida positiva y un correcto desempefio en todos sus quehaceres ejemplo la

escuela, la comunidad, el hogar, entre otros (39).

Usualmente, los nifios, nifias y adolescentes con ECNT, suelen enfrentarse a retos mayores
que los comparieros que se encuentran sanos, al hacer la transicién a la adolescencia; Estas
ENT pueden afectar tanto el estado fisico, como el emocional y psicosocial del nifio o

adolescente, implicando también a sus padres o familiares cercanos como por ejemplo

22

www.uan.edu.co / Calle 58a # 37 - 94 Bogota - Colombia




VIGILADA MINEDUCACION

-

abuelos o hermanos, lo que hace del nifio, nifia o adolescente, una persona facilmente

vulnerable, para correr el riesgo de desarrollar una enfermedad mental, ocasionada por el

mismo estrés que su estado le produce.

Lauren Latella, psicologa clinica del instituto mental infantil de New York, dice que los
problemas méas comunes que enfrentan los nifios cuando existe algin diagnéstico médico son
sintomas depresivos y la ansiedad, y pueden ser desencadenados “por cualquier cosa que haga
que los nifios empiecen a pensar de forma diferente acerca de si mismos, como si tuvieran
una limitaciéon” (40). Segln la OMS cuando existen esos sintomas depresivos “la persona
experimenta un estado de &nimo deprimido (tristeza, irritabilidad, sensacion de vacio) o una
pérdida del disfrute o del interés en actividades, la mayor parte del dia, casi todos los dias, o

durante al menos dos semanas” (41).

La OMS agrega ademas que la adolescencia es un momento importante para desarrollar y
mantener habitos emocionales y a su vez sociales para generar una adecuada salud mental,
entre ellos, la adopcion de habitos saludables de suefio, la practica del ejercicio, el aprender
a desarrollar habilidades para preservar las relaciones interpersonales, y a su vez manejar
correctamente las situaciones dificiles, con la resolucion de los problemas; Se estima que, a
nivel mundial, entre el 10% y el 20% de los adolescentes, padecen de trastornos mentales,
pero estos trastornos no son diagnosticados, ni tratados de forma adecuada (42). Actualmente,
no se tienen datos concretos de la carga que puede generar la depresion en los nifios, nifias y
adolescentes que sufren de ECNT, pero teniendo en cuenta que ese trastorno de salud mental
es prolongado porque puede avanzar hacia la vida adulta si no se hace un tratamiento
oportuno, la carga que desencadena es realmente impactante, interfiriendo significativamente

en la vida diaria (2).

Segun Morales, la salud mental es un componente esencial y estratégico para enfrentar las

consecuencias de una crisis sociosanitaria en el mediano y largo plazo, en lo que respecta al
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mantenimiento y reconstruccion de las estructuras sociales, siempre que el disefio de una
politica, involucre a los diversos actores, incluyendo los nifios y los jovenes, teniendo en

cuenta los aspectos regionales e interregionales (43).

DISENO METODOLOGICO

Disefio y muestra del estudio

La presente investigacion se desarroll6 dentro de un paradigma cuantitativo con un disefio
transversal analitico (correlacional), dado que cuantifica la relacion entre las variables, dando
asu vez unaexplicacion a esta (44), las variables utilizadas fueron calidad de vida relacionada
con la salud y los sintomas depresivos en la poblacion sujeta de estudio, evaluando

adicionalmente la asociacion entre las variables sociodemograficas y las dos variables
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centrales.

Esta investigacion estd anclada a un estudio multicéntrico llamado “Calidad De Vida
Relacionada Con La Salud En Nifios Nifias De 4 A 18 afios Con Enfermedad Cronica En
Latino — América” que hace parte de la Universidad Antonio Narifio, y se encuentra liderado

por la docente Nadia Carolina Reina Gamba de la facultad de enfermeria.

Se realizé en poblacion infantil con enfermedades cronicas, en edades comprendidas entre 8
y 18 afios en Colombia, en los departamentos de Antioquia, Atlantico, Boyaca, Cesar,
Cundinamarca, Risaralda, Santander y Valle del Cauca, a través de un muestreo no
probabilistico por periodo de tiempo (45), el calculo muestral inicial fue de 139 nifios con un
IC 95%, calculado a partir de una prevalencia esperada de 10%, segun cifras reportada de
depresion en nifios con enfermedad cronica cancer (46), donde se obtuvieron 135

participantes, de los cuales 8 no cumplieron por ser menores de 8 afios y 2 mayores de 18
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afios, por tanto, se excluyeron, quedando una muestra total de 123 participantes. La

recoleccion de la muestra se realiz6 desde marzo a septiembre de 2022.

Criterios de Inclusién

e Tener un diagndstico de enfermedad crénica
e Tener entre 8 y 18 afios de edad

e Vivir en Colombia

e Ser parte del Estudio Multicéntrico

e Consentimiento y asentimiento informado

Criterios de Exclusion

¢ Nifios, nifias o adolescentes que tengan alteracion de la capacidad cognitiva severa,
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alteracion visual y auditiva.

Variables del estudio e instrumentos

Se consideraron las variables sociodemogréaficas que tuvieron mayor relevancia en el

presente estudio, listadas en (Tabla 1).
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Tabla 1. Variables del estudio

iy

Objepyo Variable Refinicion Tipo Dimensién Indicador Unidad de medida Valor N|ve_| q’e
especifico conceptual Medicién
Variable Conjunto de [ Cualitativa | Medicién Escala de [ Calificaciones Bueno Ordinal
1. Medir la calidad | Dependient | condiciones que calidad de vida Regular
de vida relacionada | e:  Calidad | contribuyen a hacer Malo
con la salud en|de Vida agradable y valiosa la
nifios, niflas y vida o al grado de
adolescentes, con felicidad 0
enfermedades satisfaccion
cronicas, en edades disfrutado por un
de 8 a 18 afios, en individuo,
tres ciudades de especialmente en
Colombia. relacion con la salud
y sus dominios (47).
Variable Es una enfermedad | Cualitativa | Medicion Expresion Calificaciones 0. sintoma | Ordinal
Independie | comdn, pero grave emocional del ausente. 1.
. nte: que interfiere con la estado de animo sintoma
2. Medir  los { : gy
: Depresion | vida diaria, con la moderado.
sintomas . .
\ capacidad para 2. sintoma
depresivos en : .
o Y trabajar, dormir, Severo.
nifios, niflas vy .
estudiar, comer vy
adolescentes  con - .
disfrutar de la vida.
enfermedades

crénicas, en edades
de 8 a 18 afios, en
tres ciudades de
Colombia.

La depresion es
causada por una

combinacion de
factores  genéticos,
biologicos,

ambientales y

psicolégicos (2).




e

Variable De acuerdo a Oxford: | Cuantitativa Edad en afios | NUmeros 8 hasta 18 Ordinal
Independie | es el tiempo que ha
nte: Edad |vivido una persona u
otro ser vivo
contando desde su
nacimiento (48).
Variable Condicién orgénica | Cualitativa Determinacion | Clasificacion Femenino Nominal
Independie |que distingue el del género Masculino
4 Variables nte: Sexo ?fg)wbre de la mujer
Sociodemograficas Variable El nivel educativo es | Cualitativa Relativo al | Clasificacién Ninguno Nominal
Independie | el nivel de educacion nivel educativo Primaria
nte: Nivel |més alto que una de un individuo incompleta
de persona ha terminado Primaria
escolaridad | (50). completa
Secundaria
incompleta
Secundaria
completa
S
g
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Instrumentos

DISABKIDS: version colombiana del DISABKIDS-37, el cual se basa en medir la valoracion
de la salud que perciben los nifios y adolescentes en el contexto colombiano cuando se enfrentan a
enfermedades amenazantes para la salud en estado cronico, consta de 37 items que miden las
esferas de tipo mental, social y psicol6gico y tiene confiabilidad (Alfa de Cronbach 0,88), con

evidencias de validez cultural, discriminante y de constructo (21).

Inventario de Depresion Infantil de Kovacs (CDI): instrumento psicométrico Children’s
Depression Inventory disefiado por Maria Kovacs (1977), el cual fue validado y adaptado por
Ramirez en idioma espafiol del CDI (2004) exPeru. Consta de 27 preguntas, cada una tiene tres
afirmaciones,la persona a quien se le aplica selecciona la que considere lo identifica, describiendo
como se ha sentido en los ultimos 15 dias. Las preguntas se califican de 0 a 2, la puntuacion de 0
corresponde a la intensidad o frecuencia de aparicion mas baja del sintoma, el 1 corresponde a la

intensidad o frecuencia mediay el 2 a la mayor frecuencia e intensidad. Luego de esta calificacion,
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se podra obtener la puntuacion directa de la escala de disforia, y autoestima. Cuando se obtiene el
resultado final de la prueba, se obtiene informacion del nivel de depresion total en la que se
encuentran los nifios y adolescentes. La prueba tiene una confiabilidad aceptable (Alfa 0.79) y
adecuada correlacion item test corregida en la mayoria de los items que conforman el inventario;
también muestra una estabilidad temporal positiva considerable de 0.76, en un lapso de 30 dias
(51).
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Procedimiento de recoleccién de datos

Se utilizaron tres estrategias simultaneas para la recoleccién de datos:

En primer lugar, se realizé gestion solicitando permisos para aplicar los cuestionarios en

instituciones de salud en Santander, pero no se consiguieron los permisos.

En segundo lugar, se realiz6 gestion solicitando permisos para aplicar los cuestionarios en
un mega colegio de primaria y bachillerato privado, ubicado en el municipio de Giron
Santander. Los cuestionarios se aplicaron de manera presencial por la investigadora del
estudio, a quienes cumplian con los criterios con una duracion de tiempo de 10 a 20 min

cada unay luego se hacia seguimiento.

En tercer lugar, se utiliz6 una estrategia de recoleccion virtual de la informacion, que tenia
un primer apartado donde se explicaban las instrucciones y diligenciamiento del
cuestionario y consentimientos, asi mismo se colocaron los datos de contacto de la
investigadora en caso de dudas. Las preguntas se formularon en opcién multiple con Gnica
respuesta, la cual debian responder segln la que mas le fuera semejante a su criterio, no
podian seguir a la siguiente pregunta hasta que no se diera respuesta. Se sistematizaron
los cuestionarios mediante la plataforma Google Forms. Se envio invitacion a grupos
relacionados con enfermedad cronica, para participar mediante redes sociales y correo

electrénico.

Analisis y procesamiento de datos

La informacion procedente de las dos estrategias de recoleccion de datos, se ingresé en una

hoja de célculo de Excel, para organizar y elaborar la base de datos. Posteriormente, se

trasladaron al software estadistico SPSS version 25, para su analisis.
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Para determinar la normalidad de las variables fueron empleadas las pruebas de Kolmogorov-

Smirnov y Shapiro-Wilk. Los estadisticos descriptivos se calcularon en a partir de las
medidas de tendencia central.

Los datos sociodemograficos fueron tratados como variables independientes para examinar
la asociacion con las dimensiones y medidas resumen de las escalas Depresion y calidad de
vida con prueba de Kruskal-Wallis o U de Mann-Whitney segln su clasificacién para
variables cuantitativas y chi cuadrado para variables categoricas.

Para establecer la discriminacion entre nifios con sintomas de depresion se uso el punto de

corte de 19, el sugerido y més utilizado por los expertos (Kovacs, 1992) (52).

Adicionalmente, se identificaron las dos sub dimensiones de la escala: disforia y autoestima
negativa. Para identificar las categorias de analisis; los resultados se agruparon por
percentiles, considerando valores por encima de percentil 90 y puntaje de 19 con sintomas
de depresion marcados.

Los datos de la Escala de calidad de vida inicialmente se calcularon con la puntuacion cruda
para cada dimension, posteriormente transformados para obtener scores de 0-100 mediante
equiparacion lineal. Los resultados de la escala son presentados por media, desviacion

estandar, minimos y maximos.

La correlacion entre los resultados de sintomas depresivos y calidad de vida se analizé a
través del coeficiente de Spearman. Los efectos con p <0,05 fueron considerados

estadisticamente significativos.

Entre los sesgos controlados fueron el de instrumentalizacion, porque se utilizaron
instrumentos con adecuada validacion y confiabilidad, de seleccién, porque se manejaron a
través del cumplimiento de los criterios de inclusion y exclusion (53). Para controlar el sesgo

de conformidad, los instrumentos fueron aplicados de forma individual. Por otra parte, para
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realizar el control de posibles sesgos dados por las variables de edad y sexo, en el proceso de

seleccion de la poblacion se busco una distribucién homogénea por grupos.

Aspectos Eticos

Esta investigacion fue evaluada y aprobada por el comité de Etica de la Universidad Antonio
Narifio en la ciudad de Bogota el 11 de febrero de 2022, segun consta en el acta No. 031 de
2022; Se conto con el permiso de los autores de los instrumentos para su uso y con el
consentimiento informado de los nifios, nifias y adolescentes y sus cuidadores para la

aplicacion de los mismos.

Los lineamientos éticos se enmarcaron mediante la Resolucion 8430 de 1993 de la Republica
de Colombia, articulo 11, por la cual se establecen las normas cientificas, técnicas,
administrativas, para la investigacion en salud, esta investigacion es considerada de riesgo

minimo, porque se manipularon variables psicoldgicas en nifios, nifias y adolescentes (54).

En caso de que algiin menor presentara alguna situacion de crisis al hacer el diligenciamiento
del cuestionario, se contaba con el apoyo de la psicologa del colegio, a quien se le informo

el resultado encontrado de manera general al finalizar la aplicacion de los instrumentos.

Para el caso de los cuestionarios diligenciados virtualmente, se conté con los datos de
contacto de la investigadora, quien en caso de no manejar la situacion la derivaria a una
compafiera de la maestria con formacién en psiquiatria, pero este no se presentd en ningln

caso del diligenciamiento del cuestionario.

También se tuvieron en cuenta las responsabilidades deontoldgicas del Cédigo de Etica de
Enfermeria en Colombia (Ley 911 de 2004) (55), tales como:

Veracidad: porque no se alteraron los resultados.
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Confidencialidad: Se usaron datos personales para identificar a las personas.

Para diligenciar el cuestionario, se requirio el consentimiento de los padres inicialmente y
posterior por parte de los menores, asentimiento informado en toda la poblacion de estudio
(8 a 18 arfios), en caso de no autorizar los dos o alguno de los dos, no se aplicaba el
cuestionario, el caso fue presentado en un participante donde el nifio no autoriz6 y por lo cual
se excluyo del estudio.

Pasar diligenciar el consentimiento informado, los padres o tutores del menor autorizaban la
participacion del menor para responder el cuestionario, dejando claro que no habria
repercusion para padres o nifios (en el caso de firmar asentimiento) al no querer responder el

cuestionario.
Los datos recolectados de los participantes, fueron anénimos porque no se tuvieron en cuenta
los datos personales de las personas, si no solamente el correo electrénico y se enumeraron

aleatoriamente.

La operacionalizacion de la veracidad de la informacion se realiz6 a través de un seguimiento

juicioso, para que no hubiera equivocacion en el traslado de los datos.

Con respecto a la confidencialidad se ocultaron los nombres de las personas, para no

compartir esos datos personales con otras personas.
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RESULTADOS

Este estudio se realizd en poblacion infantil con enfermedades crénicas, en edades
comprendidas entre 8 y 18 afios en Colombia, en los departamentos de Antioquia, Atlantico,
Boyaca, Cesar, Cundinamarca, Risaralda, Santander y Valle del Cauca, en el periodo de
tiempo de marzo a septiembre de 2023, en donde se obtuvieron 123 participantes. Los

resultados del estudio se muestran divididos en siete apartados:

e Caracteristicas sociodemogréaficas de la poblacion

e Resultados globales calidad de vida

e Resultados sintomas depresivos

e Variables sociodemograficas y calidad de vida

e Caracteristicas sociodemograficas y Dominios de calidad de vida

e Caracteristicas sociodemograficas y sintomas depresivos

VIGILADA MINEDUCACION

e Correlacion entre calidad de vida y sintomas depresivos

Caracteristicas sociodemogréficas de la poblacién

Se midieron las variables sexo, edad y escolaridad. EI mayor porcentaje de participantes
(52,8%) corresponde a mujeres. La media de edad fue de 12 £ 2,84 afios, siendo la mayor
poblacion nifios en edades de 8 a 10 afios (36,6%). ElI 22 % conviven con madre y otros
familiares, el 35% no tiene hermanos y la condicion cronica mas prevalente (48,8%) es el
Asma (Tabla 2).
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UMIVERSIDAD

Tabla 2. Caracteristicas Sociodemogréficas de nifios, nifias y adolescentes con Patologias

Crénicas. Colombia, 2022. n=123

n % n %
Sexo Etapa Escolar
Hombre 58 47,2  No estudia 3 2,4
Mujer 65 52,8  Primaria 44 35,8
Edad Secundaria 76 61,8
8 a 10 afios 45 36,6 Condicidn cronica
11 a 14 afios 44 358 Asma 60 48,8
15 a 18 afios 34 27,6  Cancer 3 24
Escolaridad Dermatitis 18 14,6
Primaria 44 35,8  Enfermedades de Salud Mental 6 4,9
Secundaria 76 61,8 Trastorno metabdlico o nutricional 16 13,0
Vive con hermanos Otro 20 16,3
No 71 57,7  NUmero de Hermanos
Si 52 42,3 No tiene 43 35,0
Vive con Adolescentes 1 Hermano (a) 41 33,3
No 79 64,2 2 Hermanos (as) 24 19,5
Si 44 35,8 3 Hermanos (as) 5 41
Convivencia De 3 a 6 Hermanos (as) 10 8,1
Madre y otros familiares 27 22,0 Tiempo de Estudio en afios
Padre y Madre 29 23,6  No estudia 3 2,4
Padre y otros familiares 5 4,1 1 a5 afios 37 30,1
Padre, madre y otros familiares 9 7,3 6 a 10 afios 74 60,2
Padres y hermanos 22 17,9 11 o més afios 9 7,3
Unicamente con la madre 18 14,6
Otros familiares 13 10,6

Fuente: Datos del Estudio

Resultados globales Calidad de vida

Los resultados globales de calidad de vida muestran que las dimensiones con menores

valores, son inclusion social con un valor de 68,49 y limitacidn fisica con un valor de 75,58.
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A su vez, puede que estos resultados influyan en el dominio social, porque es el que tiene la
escala més baja, con respecto a los demas dominios (Tabla 3).

Tabla 3. Calidad de vida global de nifios, nifias y adolescentes con
Patologias Cronicas. Colombia 2022. n=123

Dimension Media/DS* Minimo  Méaximo
Independencia 80,98 £17,1 20,0 100
Emocion 79,61+19,4 28,6 100
Exclusion social 86,52 + 15,2 46,7 100
Inclusion social 68,49 + 16,6 23,3 100
Limitacion fisica 75,58 £ 17,6 23,3 100
Tratamiento 81,94 + 18,2 36,7 100
Total, Calidad de vida 79,39+ 145 30,2 100
Dominios

Dominio Mental 80,30 £ 17,3 24,3 100
Dominio social 77,50 £ 14,0 48,3 100
Dominio fisico 82,04 + 14,7 48,3 100

*Puntuacién cruda transformada
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Resultados Sintomas Depresivos

Se identifico que el porcentaje de nifios, nifias y adolescentes sin sintomas de depresion es
muy bajo (29,3%) con respecto al total, lo que significa que los participantes del estudio,
tienen algin grado minimo de depresion, siendo esta la mayor poblacion y de forma
impresionante se ve que existen otros con sintomas depresivos en grado marcado y en grado
maximo. Se identificaron dos sub dimensiones de la escala: Disforia y autoestima negativa,
(Tabla 4).

Tabla 4. Resultados Sintomas depresivos en nifios, nifias y adolescentes con
Patologias Cronicas. Colombia 2022. n=123

Depresion Categorizada n %

Sin sintomas de Depresion 36 29,3

Sintomas de Depresién minimos 61 49,6

Presencia de sintomas depresivos marcados 13 10,6

Presencia de sintomas depresivos en grado maximo 13 10,6

Resultados globales Media/SD  Min-max.
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Disforia 5,33+4,8 0-22
Autoestima Negativa 257+3,0 0-14
Puntuacion total Depresion 7,90+75 0-25

Variables sociodemogréficas y calidad de vida

La edad, etapa escolar y condicion crénica mostraron diferencias relacionadas con las
dimensiones de calidad de vida. Resaltando que los nifios, nifias y adolescentes con peor
percepcion de calidad de vida, son los que tienen de 15 a 18 afios. En cuanto a la etapa
escolar se observan diferencias entre el que estudia y no estudia. También se evidencia
menores puntajes de calidad de vida, en nifios con cancer, con enfermedades de salud mental
y con trastornos metabdlicos. Los nifios con asma y dermatitis perciben mejor calidad de
vida. Se evidencia que la relacién y la calidad de vida total es significativa (0,032). Y aunque
no es significativo el resultado con respecto a género y calidad de vida, se encuentra que los

hombres perciben mejor calidad de vida que las mujeres. Adicionalmente, los nifios que
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cursan primaria y consecuentemente los de mayor edad, es decir, los adolescentes, son

quienes perciben menor calidad de vida (78.01) (Tabla 5).

36

www.uan.edu.co / Calle 58a # 37 - 94 Bogota - Colombia



VIGILADA MINEDUCACION

Tabla 5. Caracteristicas Sociodemogréficas de nifios, nifias y adolescentes con Patologias Cronicas y Calidad de”pmbia, 2022.n=123

Total Calidad de
vida

Media/DE  p* Media/DE p* Media/DE p* Media/DE p* Media/DE p* Media/DE  p* Media/DE  p*

Independencia Emocion Exclusion social ~ Inclusién social —Limitacion fisica Tratamiento**

Edad
8 a 10 afios 80,51 + 79,74 £ 81,70 £ 65,33 £ 73,40 £ 88,37 £ 79,42 £
16,2 16,0 16,9 16,6 17,1 16,0 14,2
11 a 14 afos 86,47 £ ooz 86,33 + vjoez 91,41 + vjore 73,67 £ B 80,22 + 0,57 88,73 + 0,730 80,42 vz
15,7 18,0 14,1 16,5 19,3 17,8 16,6
15 a 18 afios 74,51 £ 70,75 86,56 + 65,98 + 72,45 + 88,43 + 78,01 £
18,1 22,1 12,5 15,5 15,1 17,6 12,2
Sexo
Hombre 83,76 82,98 + 87,44 + 70,31 + 77,12 + 83,24 + 80,44 +
13,8 18,1 15,6 16,4 15,1 19,3 13,9
Mujer 78,51 0,257 76,61 Piigs 85,69 0,438 66,87 + Q2R 74,20 = e 80,57 + 0,338 78,45 + 0,589
19,4 20,4 15,0 16,7 19,6 17,1 15,1
Etapa Escolar
No estudia 51,11 70,47 £ 88,66 + 55,55 + 48,88 + 100 +0,0 91,36 £
29,2 16,2 11,5 33,3 26,7 1,4
Primaria 82,42 80,32 + 81,36 £ 66,28 + 75,00 £ 87,34 78,56 £
13.8 0,114 15.9 0,523 173 0,027 158 0,274 15.3 0,131 175 0,230 144 0,351
Secundaria 81,33+ 79,57 £ 89,50 + 70,28 £ 76,97 £ 88,74 + 79,39 £
17,5 21,4 13,4 16,2 17,9 16,9 14,8
Condicion croénica
Asma 84,44 + 84,71 £ 87,66 72,61 £ 86,77 £ 87,39 + 82,83
15,2 17,6 16,1 16,1 15,9 15,4 13,4
Cancer 55,55 + 50,47 £ 65,55 + 52,22 + 51,11 64,44 + 67,03 £
10,1 5,94 10,7 6,93 17,1 16,7 1,95
Dermatitis 85,26 £ 84,38 + 87,89 £ 68,79 £ 82,22 + 82,59 + 77,32 £
13,3 15,0 14,5 13,8 14,2 11,2 18,4
Enfermedades de 6166+ 0,005 5333+ <0001 6888+ 0,020 5888+ 0,033 6166+ 0,030 7666+ 0,064 6828+ 0,049
Salud Mental 14,4 9,33 9,81 5,01 7,52 23,3 12,4
Trastorno 80,20 £ 73,39 £ 87,91+ 65,62 + 74,16 £ 70,83 + 79,23 £
metabodlico o 17,6 20,4 12,5 15,9 18,2 23,3 12,2
nutricional
Otro 77,00 + 77,28 + 89,16 + 63,50 + 75,00 = 72,22 + 76,28 +
20,1 20,3 12,6 15,9 22,7 23,1 14,8

*Prueba de Kruskal-Wallis
** Resultados para nifios con tratamiento



Caracteristicas Sociodemogréaficas y Dominios de Calidad de Vida

Frente a los dominios se encontrd diferencias estadisticamente significativas con el tipo de
patologia, las demas variables sociodemograficas no mostraron datos de asociacién. En
relacion con los dominios de calidad de vida, el dominio que tuvo resultados significativos
fue el dominio mental, el cual se encuentra principalmente afectado con las condiciones
cronicas de asma (48,49), las enfermedades de salud mental (57,86) y el cancer (64,00), y
con respecto al dominio fisico fueron dermatitis (77,57) y el trastorno metabdlico o
nutricional (73,32).

Tabla 6. Caracteristicas Sociodemogréficas de nifios, nifias y adolescentes con Patologias Cronicas y
Dominios de Calidad de Vida. Colombia, 2022. n=123

Dominio Mental

Dominio Social

Dominio Fisico

g Media/DE p* Media/DE p* Media/DE p*

2 Condicidn croénica

E Asma 48,49 £ 15,3 79,41+ 14,9 83,25+ 13,4

§ Dermatitis 81,07x17,1 78,71 £ 13,2 77,57 £8,76

g Trastorno metabdlico o nutricional 77,68 + 16,8 R 75,10 + 13,3 014 73,32+ 14,5 0.058
Enfermedades de Salud Mental 57,86 +24,7 69,43+9,57 7767173
Cancer 64,00 £ 4,04 70,53 £ 6,32 67,23 £ 5,08
Otro 78,32 £ 16,7 76,07 £ 13,9 72,21+14,0

*Prueba de Kruskal-Wallis

Caracteristicas sociodemogréficas y sintomas depresivos

Los hallazgos mostraron diferencias estadisticamente significativas con relacion del nimero
de hermanos y sintomas depresivos. Los nifios sin hermanos o con menor nimero de

hermanos mostraron sintomas depresivos (minimos y mayores).
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La distribucion de sintomas depresivos entre hombres y mujeres fue equitativa. Las demas
caracteristicas sociodemograficas no mostraron diferencias estadisticamente significativas
(Tabla 7).

Tabla 7. Caracteristicas Sociodemogréaficas y sintomas depresivos de nifios, nifias y adolescentes con
Patologias Cronicas. Colombia 2022. n=123

Sin'si ! Presencia de Presencia de
in sintomas  sintomas de i .
de Depresion dsmtomas sintomas X
Depresion L irhos epresivos depresn/,os_ en  pvalor
Marcados grado maximo
n(%)
Sexo
Hombre 15 (25,9) 30 (51,7) 6 (10,3) 7(12,1) 0.856
Mujer 21 (32,3) 31 (47,7) 7 (10,8) 6 (9,2) ’
Edad
8 a 10 afios 14 (31,1) 22 (48,9) 4 (8,9) 5(11,1)
11 a 14 afios 16 (36,4) 22 (50,0) 4(9,1) 2(4,5) 0,392
_ 15 a 18 afios 6 (17,6) 17 (50,0) 5(14,7) 6 (17,6)
b Ndmero de Hermanos
g No tiene 13 (30,2) 19 (44,2) 3(7,0) 8 (18,6)
= 1 Hermano (a) 13 (31,7) 23 (56,1) 3(7,3) 2 (4,9)
3 2 Hermanos (as) 8 (33,3) 13 (54,2) 2(8,3) 1(4,29 0,009
2 3 Hermanos (as) 2 (40,0) 0 1(20,0) 2 (40,0)
- De 3 a 6 Hermanos (as) 0 6 (60,0) 4 (40,0) 0
Vive con Hermanos
No 22 (31,0 33 (46,5) 8 (11,3) 8 (11,3) 0.884
Si 14 (26,9) 28 (53,8) 5(9,6) 5(9,6) ’
Tiempo de Estudio en afios
1 a5 afios 14 (37,8) 16 (43,2) 4 (10,8) 3(8,10)
6 a 10 afios 19 (25,7) 40 (54,1) 7 (9,5) 8 (10,8) 0.790
11 0 més afios 2(22,2) 4 (44,4) 2(22,2) 1(11,1) :
No estudia 1(33,3) 1(33,3) 0 1(33,3)
Convivencia con adolescentes
No 21 (26,6) 41 (51,9) 7(8,9) 10 (12,7) 0512
Si 15 (34,1) 20 (45,5) 6 (13,6) 3(6,8) ’
Con quien vive
Padre y Madre 7(24,1) 17 (58,6) 1(3,4) 4(13,8)
Padres y hermanos 7(31,8) 9 (40,9) 3(13,6) 3(13,6)
Padr IR 5 (55,6) 3(33.3) 0 1(11,1)
gmlllares 0.458
Unicamente con la madre 5 (27,8) 8 (44,4) 2(11,1) 3(16,7) ’
Madre y otros familiares 7(25,9) 17 (63,0) 2(7,4) 1(3,7)
Padre y otros familiares 2 (40,0) 1(20,0) 2 (40,0) 0
Otros familiares 3(231) 6 (46,2) 3(231) 1(7,7)
Etapa Escolar
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www.uan.edu.co / Calle 58a # 37 - 94 Bogota - Colombia



444444444444

Primaria 14 (31,8) 20 (45,5) 5 (11,4) 5 (11,4)

Secundaria 22 (28,9) 39 (51,3) 8 (10,5) 7(9,2) 767
No estudia 0 2 (66,7) 0 1(33,3)

Condicion cronica

Asma 18 (30,0) 29 (48,3) 7(11,7) 6 (10,0)

Céncer 2 (66,7) 0 0 1(33,3)

Dermatitis 4(22,2) 13 (72,2) 0 1(5,6)
Enfermedades de Salud

Mental 1(16,7) 3 (50,0) 2 (33,3) 0 0,443
Trastorno metabolico o 5(31,3) 7(43,8) 1(6,3) 3 (18,89

nutricional

Otro 6 (30,0) 9 (45,0) 3 (15,0) 2 (10,0)

*Prueba Chi-Cuadrado

Correlacion entre calidad de vida y sintomas depresivos

Los resultados mostraron una correlacion significativa débil y negativa entre limitacion fisica
y autoestima negativa, lo que significa que son inversamente proporcionales, es decir, entre
mayor limitacion fisica mas baja es la autoestima. Las demas dimensiones mostraron

ausencia de correlacion (Tabla 8).
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Tabla 8. Correlacién entre calidad de vida y sintomas depresivos en nifios, nifias y adolescentes con
Patologias Cronicas. Colombia 2022. n=123

Depresion Disforia Autoestima Negativa ~ Puntuacion total
Calidad Depresion
de vida
Coeficiente p Coeficiente p Coeficiente p
correlacion correlacion correlacion
Independencia -0,55 0,543 -0,118 0,195 -0,090 0,322
Emocion -0,115 0,206 -0,170 0,06 -0,152 0,094
Exclusion social -0,010 0,909 -0,091 0,319 -0,043 0,633
Inclusion social -0,054 0,550 -0,107 0,237 -0,086 0,343
Limitacion fisica -0,093 0,306 -0,183 0,043 -0,138 0,128
Tratamiento -0,073 0,544 -0,147 0,218 -0,012 0,92
Total Calidad de vida -0,028 0,757 -0,132 0,144 -0,080 0,379
Dominios
Dominio Mental -0,006 0,945 -0,099 0,277 -0,050 0,581
Dominio social -0,041 0,652 -0,117 0,197 -0,083 0,363
Dominio fisico -0,020 0,826 -0,156 0,085 -0,079 0,384

*Rho de Spearman
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DISCUSION

En el presente estudio se logré identificar que el gran porcentaje de participantes
corresponde a mujeres, en su mayoria en escolaridad secundaria equivalente al 61,8%, con
un promedio de asistencia a instituciones educativas de entre 6 y 10 afios (60,2%) contados
a partir del primer grado de primaria. Los nifios, nifias y adolescentes con enfermedades
cronicas viven con sus padres y madres, lo que representa el 23,6% de la muestra, y el
35% de los participantes son hijos Unicos; finalmente, dentro de las condiciones cronicas
de salud mas representativas se encuentran la dermatitis, los trastornos metabolicos y la
de mayor prevalencia el asma equivalente a 48,8%, lo que coincide con otros estudios
como el realizado en Barcelona, sobre enfermedades crdonicas en poblacion pediatrica, en

donde mencionan que el asma fue la enfermedad maés prevalente con 38,8% (10).

De acuerdo a Kassa et al, el impacto que generan las condiciones cronicas sobre la salud

psicosocial en los nifios es negativo al verse reducido cuando experimentan tratamientos
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médicos dolorosos, interrupciones en la asistencia al colegio, limitaciones en las
actividades sociales y fisicas, entre otros (56), motivo por el cual, mediante el cuestionario
DISABKIDS (DCGM-37), evaluaron la calidad de vida relacionada con la salud en nifios
y adolescentes con enfermedades crdnicas que presentaran malformaciones vertebrales,
atresia anal, anomalias cardiovasculares, fistula traqueoesofagica, atresia esofégica,
malformaciones renales y displasia de las extremidades (VACTERL), en edades
comprendidas entre los 8 a 17 afios de edad y en los padres, con el fin de cubrir los
dominios mental, social y fisico, encontrando en sus resultados que los nifios y
adolescentes reportaron los puntajes mas bajos en las dimensiones con escalas de inclusion
social en 74,1 y habilidades fisicas en 75,4, es decir, que es semejante al presente estudio
con respecto a los resultados globales de calidad de vida, al tener las mismas dimensiones
con los valores mas bajos (la inclusion social en 68,49 y la limitacion fisica en 75,58);

Ilama la atencion ademas que el dominio social tiene la escala mas baja, respecto al mental
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y fisico, con un valor de 77,50; lo que hace pensar que pueden estar directamente

relacionados los resultados de las dimensiones con ese dominio.

En otro estudio realizado en Alemania, sobre calidad de vida relacionada con la salud y la
salud mental de familias con nifios y adolescentes afectados por enfermedades raras y alta
carga de enfermedad, utilizaron dos instrumentos para evaluar la calidad de vida, el
DISAKIDS (DCGM-37) y el KIDSCREEN-27, encontrando que tanto en el autoinforme
como en el informe principal, los resultados son bajos en las escalas de inclusion social
con 49,88 y en la limitacion fisica con 43,21, es decir, son resultados muy similares a los
mencionados en el estudio de Kassa y los del presente estudio, es importante resaltar
ademas, que la escala de tratamiento médico, muestra el mejor puntaje de evaluacion, por
lo cual interpretan que puede deberse, al papel vital que este ejerce para la supervivencia
de los pacientes dependientes de la tecnologia cuando hay enfermedades raras (57). Al
contrastarlo con la presente investigacion, se evidencia la escala de tratamiento médico

frente a las demas escalas, con uno de los mejores puntajes (81,94), lo que significa que
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es semejante a lo descrito en la literatura.

En un estudio realizado en Brasil, sobre ansiedad, depresion, resiliencia y calidad de vida
en nifios y adolescentes con enfermedad renal crénica, se encontré que los 56 nifios que
participaron en el estudio cumpliendo los criterios, se tuvieron que derivar a valoraciones
de salud mental con mayor frecuencia a como se estaban realizando, porque tenian
puntajes muy bajos en calidad de vida ocasionada por los altos niveles de ansiedad junto
a los significativos niveles de sintomas depresivos (58); de forma semejante los resultados
de la presente investigacion, llaman la atencién por la presencia de sintomas categorizados
como depresivo marcado y en grado maximo, con un valor de 10,6% cada uno, al igual
que el gran porcentaje de sintomas de depresion minimos correspondientes al 49,6%, es
decir, casi la mitad de la poblacion evaluada mostr6 algin grado de sintomas depresivos,
haciendo notar que las enfermedades cronicas tienen un impacto negativo en los nifios,

nifias y adolescentes.
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De acuerdo a las caracteristicas sociodemograficas y calidad de vida total, en términos de

edad, Fernandez Et al. Encuentra que la percepcion de la calidad de vida relacionada con
la salud disminuye a medida que aumenta la edad (59), y aunque la mayoria de los estudios
indican que quienes peor percepcion de calidad de vida tienen, son los grupos de nifios y
adolescentes con mayor edad respecto a los de menor edad, la presente investigacion
encontrd coincidencias con respecto a la peor percepcion de calidad de vida solo en los
nifios de 15 a 18 afios (78,01), sin embargo, a pesar de que existe una diferencia minima
entre el grupo de 8 a 10 afios (79,42) con respecto al grupo de 11 a 14 afios (80,42) la
percepcion entre los dos grupos es muy cercana, pero los resultados no coinciden con otros
estudios en donde se reporta que los de menor edad son los que mejor calidad de vida

tienen.

Con respecto a la calidad de vida en términos de escolaridad, esta investigacion encuentra
que en la dimension social, la exclusién marca diferencias entre los que estudian (89,50)

con respecto a los que no estudian (88,66), hallazgo similar en un estudio de Indonesia,
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donde se midio la calidad de vida en nifios con enfermedad renal crénica, encontrando
significativa asociacion entre el nivel educativo que tenian los nifios de bachillerato y la
calidad de vida (P <0,05, prevalencia de riesgo: 3,962), visto como factor protector para

mejorar la calidad de vida (60).

Por otra parte, con respecto a la calidad de vida en relaciéon con el genero, aunque el
presente estudio no mostrd diferencias estadisticamente significativas, se evidencia que,
en términos generales, los hombres tienen una mejor percepcién de la calidad de vida en
comparacion a las mujeres, resultados que son semejantes a los encontrados en China,
donde evaluaron la calidad de vida relacionada con la salud en nifios y adolescentes con
cancer, a traves del instrumento DISABKIDS (DCGM-37) el cual reportd un mayor

bienestar emocional de los nifios con respecto a las nifias (61).
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Frente a las caracteristicas sociodemogréficas de nifios, nifias y adolescentes con patologias

cronicas y los dominios de calidad de vida, es importante mencionar que en esta
investigacion, el dominio mental encontré el asma (48,49) como la condicion cronica mas
afectada, ya que como toda enfermedad crénica puede producir no solo restricciones a nivel
fisico sino también emocional y social en la vida de los pacientes, generando asi un impacto
considerable en la calidad de vida relacionada con la salud, como lo menciona un estudio
realizado en Santo Domingo en pacientes con asma en la consulta de neumologia, alli
encuentran que 56% de los pacientes sintié incomodidad en algin momento, 49% manifesto
preocupacion de alguna manera, 28% se sinti6 asustado, ademas de mal humorado y
decepcionado, lo que conllevé a un gran impacto negativo no solo fisico, sino también social,

emocional y educativo (62).

Otras de las enfermedades crénicas méas afectadas en el dominio mental con respecto a este
estudio, son las de salud mental (57,86), y segun Zeiler et al, la calidad de vida de los
pacientes que presentan algun tipo de coexistencia con respecto a las enfermedades cronicas,
puede afectar sus funciones emocionales, sociales, entre otras, por ejemplo en adolescentes
con sobrepeso u obesidad, mediante los trastornos alimentarios, motivo por el cual
investigaron sobre los sintomas psicopatoldgicos y el bienestar/calidad de vida en
adolescentes con sobrepeso u obesos, encontrando que el riesgo de trastornos alimentarios
aumenta en los pacientes con sobrepeso, con respecto a los que se encuentran en peso normal,
reduciendo a su vez la satisfaccion en calidad de vida con su propio cuerpo y apariencia, y
por ende las intervenciones psicoldgicas deben ser parte fundamental en el abordaje de estos

pacientes para promover su bienestar y salud mental (63).

Velasco et al. Menciona que cuando un nifio se encuentra con enfermedades cronicas y
necesita del cuidado, del acompafiamiento y del apoyo, quien ejerce ese papel de forma
importante es la familia, viéndose, ademas en la obligacién de adaptarse y cambiar su vida
cotidiana, involucrando a todos los miembros de la misma, entre ellos a los hermanos

quienes deben ser constituidos como parte fundamental en este proceso de apoyo, por
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tanto, al conocer cudl es la percepcion de los hermanos de los nifios y adolescentes

enfermos, la planeacion de los cuidados serd mas fécil para que los profesionales de salud,
puedan acompafar al grupo familiar (64). Los resultados del estudio de Velasco et al.
encuentran que la calidad de vida relacionada con la salud de los hermanos de los pacientes
con patologias cronicas se ve afectado en las dimensiones fisica, amigos - apoyo social y
econOmica; resultado que podria ser causado porque se subvalora la situacion de los
hermanos por parte de la familia y el equipo de salud (64); por su parte la presente
investigacion evidencid con respecto a las caracteristicas sociodemograficas y los
sintomas depresivos, que los nifios sin hermanos o con menor ndmero de hermanos,

presentan algun grado de sintomas depresivos minimos y mayores.

Lobos et al. Menciona en su estudio que a los nifios que les diagnostican problemas de
exceso por malnutricion, tienen una mala autopercepcion, por lo cual tienen problemas de
tipo psicosocial, involucrando no solo su condicion fisica, sino también econdmica,

familiar y social (65), de igual forma, en un estudio realizado en Colombia sobre la
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enfermedad renal cronica en nifios y su calidad de vida, el cual aplicaron el instrumento
KIDSCREEN 27, encontraron alterada la calidad de vida en las dimensiones fisica y
social, porque sienten limitaciones en la actividad fisica, por su diagndstico y este a su
vez, se ve reflejado en su entorno cercano como por ejemplo el colegio, lo que les provoca
una serie de emociones como desesperanza, enojo Yy tristeza (66). Lo que se asemeja
significativamente al presente estudio, en donde se encontro, con respecto a la relacion de
calidad de vida y los sintomas depresivos, que entre mas limitacion fisica hay, mas baja

es la autoestima.

Por ultimo, se observa que, efectivamente si existe una correlacion entre la calidad de vida
y los sintomas depresivos, especialmente desde la dimension fisica, tal como lo muestran
otros estudios como el de Polly et al, en donde se estudiaron nifios y adolescentes con
dermatomiositis, en la cual describen la experiencia de estar como en una montafa rusa,

debido a los cambios que van teniendo, llevandole a sentirse diferentes, asustados, y
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enfermos, causando a su vez la necesidad de estar explicando su condicion, porque ademas

comienzan a experimentar pérdida de fuerza muscular e imposibilidad para moverse y la
falta de cura, lo que les produce altibajos recurrentes en su estado de animo (67). De la
misma forma lo mencionan en un estudio realizado en nifios con asma, en donde
encuentran que a si mismos se perciben como infelices y poco saludables, ademas de la
presencia de falta de suefio, aumentando asi la depresion e intento de suicidios en ellos,
generando asi la conclusion que es necesario por parte de los equipos sanitarios, prestar

atencion a estos pacientes sobre todo si existen factores asociados (68).

No obstante, se debe resaltar que, en otro estudio realizado en nifios y adolescentes con
asma, el panorama fue totalmente diferente, este se baso la actividad fisica y su calidad de
vida, demostrando asi que la actividad fisica mejora la capacidad pulmonar, el estado de
animo, disminuyendo sintomas depresivos y aumentando significativamente la calidad de
vida relacionada con la salud, en comparacién con los nifios y adolescentes que no

practican ninguna actividad fisica (69).

Limitaciones

Dentro de las limitaciones se encontré que la recoleccion de la informacion de manera
presencial no fue tan efectiva, por lo que se recurrié a la realizacién de manera virtual en el
formato Google Forms, haciendo difusién mediante el apoyo de redes sociales y correo

electronico.

Por otro lado, se encontré en varios padres, algunos grados de negacion respecto al

diagnostico de enfermedades cronicas de sus hijos.

Aunque los resultados de la investigacion son importantes para la poblacion de estudio, la

posible generalizacion de resultados puede ser limitada por el tamafio de la muestra. El disefio
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transversal analitico impide sacar conclusiones sobre la direccionalidad de las relaciones

abordadas en el mismo.

Se encontrd que no se tuvo en cuenta la variable socioecondémica debido a que se trabajo

directamente con los nifos.

Conclusiones

La percepcidn de la calidad de vida relacionada con la salud a nivel global, en nifios, nifias y
adolescentes con enfermedades crénicas en poblacion colombiana, en edades comprendidas
entre 8 y 18 afios, en términos generales es buena, con una media de 79,39, pero el dominio

social tiene una percepcidon mas aceptable, especialmente en la dimensidn de inclusién social.

No obstante, dentro de las enfermedades cronicas los nifios, nifias y adolescentes que tienen
asma, presentan mayor afectacion en el dominio mental, mientras que los nifios, nifias y
adolescentes con dermatitis y enfermedades metabdlicas, presentan mayor afectacion en el

dominio fisico de la calidad de vida relacionada con la salud.

En el presente estudio se encontré que existen diferencias significativas entre la percepcion
de calidad de vida dadas por edad, donde los que peor la perciben son los nifios mas grandes,

y por sexo las dimensiones estan més afectadas en las nifias y mujeres adolescentes.

Se encontro que los nifios colombianos con enfermedades cronicas mostraron, en la mayoria,

sintomas depresivos moderados.

Este estudio se encontro que existe una correlacion entre la dimension fisica y la autoestima
en nifios con enfermedades cronicas, la cual se comporta de forma inversa, es decir, si el nifio
tiene una percepcion de mayor limitacion fisica, el resultado se traduce en una autoestima

baja.
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Recomendaciones

Es importante seguir realizando estudios en el area de enfermedades crdnicas en pediatria,

ya que son escasos y se necesitan disefios de estudios mas avanzados.

Se recomienda que los profesionales del &rea de la salud, utilicen estos resultados para que
posteriormente puedan proponer medidas de intervencion que permitan medir el impacto

0 mejorar la calidad de vida de los nifios con enfermedades cronicas.

Realizar analisis mas robustos en donde se puedan comparar distintas variables

sociodemograficas como también las dimensiones de los instrumentos.

Se recomienda que el nuevo modelo de salud publica, siga fortaleciendo las intervenciones

en el area de cuidado paliativo pediatrico, para mejorar la situacion de salud de estos nifios.
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ANEXOS

Anexo A. Concepto comité trabajo de grado

uUuAnN

—— Uniesraicad
Auntbonio Marino

Bogota 06 diciembre de 2021

E=tucieanbe

Izmery Yaneth Robles Méndez
Maesiria en Cuidad os Paleatreas
Facultad de Enfermesia
Uiniversidad Antornsg Marifio

ASUNTO: Aprobacitn y asignacidn de director de esis del proyecio de grado de
la Ma=<iria en Cuidados Pakalivos.

El comité de irabajo de grado == permite comunicarde gue = poducio de
invesligacikin con Hiulo " Calidad de vida relacionada con |a saled y la i

de nifios, nifias y adolescentes con enfermedades crénicas en edades de 8 a
18 afno=, en tres ciudades de Colombia™ fue APROBADOD, &<i mesmo e comunica
gue  se e asignd como direclora de jesis a la profesora Nadia Carclina Reina
Gamba. Dado o amerior e comilé b= recomienda gue junto con Su direclora de besis
5= haga b gestion para aprobacidn por parte del Comité de Bioética

El comité e desea muchos éxdios con el desamolic de ashs proyecio.

Agraderco b atencidn prestada a b presenis.

S bmesan be,

%&Tﬁfﬂ H'EJE'

Secretana encargada Comilé de trabajo de grado
Prof. Giga Patricia Medo Barbosa

&) EHSTHETD et ntten. jttttt it sttt ettt
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Anexo B. Cartas autorizacion proyecto multicéntrico

'*‘ SURRID INTIERADA 36 STRACIOS

BOGOT/\ | DESALUDSURESE

Bogotd D.C. Marzo 16 de 2021 GCI-012

vesligadora

NADIA CAROLINA REINA GAMBA
Facutad de Enfermena

Unwversidad Antonic Narifio

Bogota D.C

ASUNTO: Partinancia regional del “estudio mulicenifico: calidad de vida relacionada con la
salud en nfos y nifias de £ a 7 afics con enfermedad cranica en Latnoaméanca”. (Registre-
128)

Respetada investigadora.

Cordal salude. Danda alcance a scliciiud da concepio cnico dentifics y #lico del Prolocalo
g6 vestigacion relationsdo, me permito precisar que en reunidn del Comits de Etica de &
Investigacidn de & Subred integrada de Sendcios de Satud Sur E.5.E., del 27 de Febrero
del 2020, suricdo 108 ajusias solctadas, s considerd pertnente el desarrcllo del proyecto
postulado por ser of drea termnatica do Mores an ol proceso de Caddad en la gestidn clincs

Concapto Técnico Clentiflico: APROBADO CON RECOMENDACION DE INFORME DE GESTION
TANTO EN LA EJECUTION COMO EN LA TRANSFERENCIA DEL CONOCIMIENTO OSTENDO,
CON PERIODICOAD TRIMESTRAL
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Se recomienda por parte del comié lener en cuenta por as condicionas o8 pandemia
COVID 19, Ias normas oe Dioseguridad y garantis del buen uso de los slementos de
protecoitn requendos. an su desarolo académica, asstencial y de investigador

Alsrtaments,

~—.

AL S ——

4CO EDUARDO ESCOBAR PERDOMO
Jefe de ia Oficina de Gestidn del Conocimianto
Subred Integrada de Servicios de Salud Sur. ESE

Cwean A AN - 35 e i EB
e ] ——trar e e !
e v r—— g Rttt inetihadie sttt e d ‘A S
Comge Foam 1YY SRAL - ALCAL DA T
zm T RO DS
60

www.uan.edu.co / Calle 58a # 37 - 94 Bogota - Colombia




Q—»
=@

RS -

|}

i |

1 |
Lﬂ.ﬂm H'I'HA.L

.o .-H.l -I-|I.'r.-|.l'l-\._l'|lil'.l .lI..I-- =ihd VRI L Safld

[ R R R e ]
. L) _ N R ——

o

L ===

Bogata, D.C., 01 de marmo de 2021 Piggra | 1

Safiares

Universadad Anlons Manfio
Faculiad da Enfermaria

Cra 1 & 474 - 15 - Sede Circunyakar
Bogats, Colombia

Jpimlec Canta de Alanza pers parlicipar en & proyects tlulsdo: Esiudio multiceninca: Calded de
vida relaooneds con B Salud en nifios y ratas de 4 & T aflos con endermeded cronica en
Letraamenca”.

Heapelados sefiones

Por medo de |a preserie manfesiamos nuesyorierésdessishlecenmaalisreay parficper en el
provecio de investigactn da la “Corvocalona para la fnanciciin de proyecios de cienca, lscnologia,
roracin y creacibn arfistica AT, de la cual formasn perie la rvestigadors Soraya Coling Matiz
derdficada con cdul de cudadania Mo, 1034284231 de Bogold D.C. v & imvestigador Jusn
Sebacsian Lozans Mosed identificads con cddula de cudadania Mo, 1105679432 da Esganal Talima,
pertensceries & Crupo de Investgacidn e Salud Hospital Miltar Cenral,
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En caso que el proyecta en menctn resule sgrobado, se aporard una conlraparida en espec un
vaor de 31386000 (rece millores ochocieros sesents mil pesoa), decrminada da b sgulens

Manera:

RUBRO Eeoo | VALOR ESPE TOTAL
Sakdas de oo 50 ] ]
Senvicios Taoricos 0 30 30
Personal Centico (12 meses)
Soraya Colna  Matz 1200000
horas/semana) 0 $13.5050.000
-luan Sebesian  Lozano (4 $6. 660,000
hiofzs/semana)
Equipos 0 $0 0

Teanwmmal 15 e, 49 - (2 Bogetd IVE. Colembia - Conmuiadar (57 1] 1 454855
e P TR 0 L0 . -
0D Hesplinl Milkne Cenbal Colombin G EHOMIICD | AR |
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Matenales & insumos $0 dona | 2

$0
TOTALES $0 §$13.860 000 $13.850 000

Alentamente,

Coronel Médcd Hans Araque

Subdrecior del Sector Defensa
Subdrector de Docencia e Investigacdn Cientifica

Hospaal Mistar Cantral
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Tranvensal 3 € No, 49 - 02 Bogotd D.C, Colombea - Conmutador (57 1) J 484848
wwe hospachnidor gow co -~ X
OOH‘«-M Moy Cactol Colorrbia © SHOMIICOL | S0 tleminsinve |
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Anexo C. Permisos usos Cuestionarios

& C & mailgoogle.com/mail/u/0/7pli=1#inbox/QgrcHshbMpwWKLDjsnjQcqdqGQdvGmFG B 0 :

w Aplicaciones e The EQUATOR Net... e Consulter tramite - | embajada espafia ¥ arbol de problemas E‘ﬁ Traductor de docu.. e PIIS1098301511035...  [+f BiblioPRO - BiblioP.. » Lista de lectura

= M Gmail Q. Buscar en todas las convers i Ohusentev () (& uRAn

Amano Narna
¢« B O W ® 0@ B D0 e ¢ ) B
/ Redactar
Buenes dias Dra Nadia El presente tizne como fin solicitar a usted, &l permiso para usar &l cuestionario “DISABKIDS”, que validd en nifios y adolescentes da...
* Correo
! NADIA CAROLINA REINA GAMBA @ mar, 16nov 1536 (hace 1dia) sy €}
[J Recibidos 62 * perami ¥ @
Buenas tardes,
fr Destacados enes faces.
® Pospuestos Estimada [smery, 0
B> Enviados Autorizo el uso de la version colombiana del cusstionario DISABKDIS-37 validado en nifios de 8 a 18 afios para medir Calidad de vida relacionada con la salud en
nifios con enfermedad crnica, por favor incluir |a citacion dentro de tu trabajo y de futuras publicaciones, los articulos publicados sobre la versicn colombiana del
D) Borradores 1
DISABKIDS-37 +
B  proyecto mutticentrico
Adjunto version colombiana del instrumento validado y la escala de evaluacion
v Més
Cordialmente,
~ Chatear +
Cordiaimente,
v Espacios + Nadia Carolina Reina Gamha
Lider Grupo de Investigacidn Innovacidn y Cuidado ;
+ Reunion Facultad de Enfermeria

207
177021 E‘

® 21°C Unialigera A T & Bsp
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€ C & mailgoogle.com/mail/u/0/#sent/KtxLwgZcPLTIBZMglySKKFRugnepbGSg B % *F 0 :

i Aplicaciones @ The EQUATOR Net.. @ Consultar tramite-.. || embajada espaia ¥ arbol de problemas Fﬂ Traductor de docu. e PIIS1098301511035... e} BiblioPRO - BiblioP... » Lista de lectura

= M Gmalil Q  ingent X O Ausente ¥ @ @ i un.n

Atonio Nardo

« B OON ® O & @D e () [
/ Redactar
Solicitud permiso uso Cuestionario CDI (inventario depresion infantil) B fecoicsx ¢ & @
= Correo
O Rechidos 2 ISMERY YANETH ROBLES MENDEZ dom, 14 nov 10:22 (hace 13horas) ¥ @
Buenos dias Dr Ramirez Me presento, mi nombre es [smery Robles, enfermera de profesion, en procese de formacin en maestria de cuidados paliativos, el.
¥ Destacados
© Pospuestos . X 0
Renato ramirez dom, 14nov 1036 (nace 13horas) ¥y &}
B> Enviados parami v
D Borradores 1 Estimada Lic. lsmery Robles
+
B proyecto multicentrico Le doy autorizacion para el uso del Cusstionario de Depresion Infantil adaptado para mi tesis de licenciatura, con los fines académicos mencionados en &l correo
, enviado.
v Mis
Le envio saludos cordiales
At
=
0
= Mg. Renato Javier Ramirez Barrantes
5
a = Chatear +
=
=
<
g + Fanacios +
<)
>

64

www.uan.edu.co / Calle 58a # 37 - 94 Bogota - Colombia




uuuuuuuuu
uuuuuuuuuuuuu

Anexo D. Permisos usos Cuestionarios

San Juan Girn, 12 de mayo de 2022

Sefiores
Universidad Antonio Narifio

Asunto: Aceptacion proyecto de investigacion,

VIGILADA MINEDUCACION

Estimadas directoras: Nadia Carolina Reina Gamboa y Judith Medellin Olaya por medio de

la presente damos respuesta de aceptacion a las estudiantes lsmery Yaneth Robles
Méndez y Claudia Quintera como investigadoras principales del proyecto.

Cordialmante,
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VIGILADA MINEDUCACION

Anexo E. Consentimiento informado

CONSENTIMENTD INFORMADO

Estimads Madre, Fadre wio Cuidador Principal

La universidad Antomic Marino, con sede en a3 ciudad de Bogofd, 5= encuentra
desamrollando una investigacian que busca medir la calidad de vids relacionada con la
salud y la depresicn, en los nifes, ninas ¥ adolescenies, con enfermedades cronicas,
teniendo en cuenta sus sentimientos y emociones, =sus familiares, sus amigos, sus
profesores, sus tratamientos madicas 3 traves de los cuesfionaros DISABKIDS-3T7
version Colombiana y el inventario de depresidn infantil, de Kowvacs (CDI) (Version
Espanal).

For  ells  le  solicitamos  su  autorizacion para gue  sU hijo

parficipe en |la investigacian, rellenando dichas cuestionarios, 13 informacion que aqui
se recolecte sera usada de forma confidencial pars fines acsdemicos por la
investigadora, 52 hard custodia de los datos por un pericdo de 5 anos, una vez haya
finalizado el estudic, y se hara publicacion de los resultados de |3 investigacion, en
revistas cientificas, protegiendo ks identidad de las personas paricipantss.

5i usted deses conocsr los resultados, tiene slguna duds o no desea paricipar en el

estudio, podra comunicanme su decisidn, no es obligatoria la participacidn si no lo desea.

De antemana estamos enteraments agradecidos por su colaboracion.

Cordialmenie,

ISMERY YANETH ROBLES MEMWDEZ
Estudiante Maestria =n Cuidadas Paliatvaes

Inwestigadars

e-mail: ircblesTRBEuan.edu.co
celular: 2200643054
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Anexo F. Asentimiento informado

ASENTAMIENTO INFORMA DO

Bogota DC Fecha:

Apraciado Nfio, MNfia o Adalescenis

La wnlwarsidad Antonio Marlfso, 52 encuenia desamolland o una Investigacian gue busca
walorar, coma s2 slenten los nifios, nifflas v adolkescentes Colomblanos, respecto a su
wida, sus sentimientos y emociones, sus famillares, sus amigos, 5B profesonss, U
fratamienio medico, a fraves de los cuestionarios “DISABEIDS-37 varslan Colombdana™

¥ "Inventario de Depresion Infantl, de Kovacs (CDI) (Version Espafiol).

Por elio t2 pedimas U autorizaclien de manera liore, para que parficlpes en la
Investigacion, rellenando o respondlendo |36 pregunias, de los cuestionarios por una
s0la waz.

5l tienes alguna duda o no desess participar en el estudio, podras comunicammeia.

Graclas por ayudamos.

VIGILADA MINEDUCACION

Caordiaimenie,

ISMERY YAMETH ROBLES MENDEZ
Estundlante Maesria en Culdados Fallativos
Inwestigadora

e-mal: Irooles T3 fhuan. edu.co

cElular 3309623094

FIRA FIRMA TESTIGD
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VIGILADA MINEDUCACION

Anexo G. Cuestionario DISABKIDS-37 version colombiana, para medir calidad de
vida en nifios con enfermedad crénica entre 8 y 18 afios de edad.

(¢] @Archivo\E:/UsersjUSERfDownIoadstISAB%ZUN\ﬁos%zmd%ZUAg.ZmW.pdf B % #» o i

w Aplicaciones e The EQUATOR Net... O Consultar trémite -.. @ embajada esparia ¥ arbol de problemas Fﬂ Traductor de docu... O PIIS1098301511035..  [=] BiblioPRO - BiblioP.. » Lista de lectura

= DISAB Nifos 14 Ag.2017.pdf wx + | G 9

D-Numero:
(Dia Mes  Ado)

Cuestionario para medir calidad de vida en nifios y
adolescentes con condiciones crénicas de salud.

Hola \

Nos gustarfa que nos respondieras algunas preguntas sobre como le has sentido en las
(ltimas 4 semanas
Por favor responde todas las preguntas si puedes hacerlo.
Si no entiendes alguna pregunta o prefieres no responderla, por favor déjala asi y ve a la
siguiente pregunta

|:> Piensa en las ultimas 4 semanas cuando respondas cada pregunta.

I:> Escoge |a respuesta que se acomode de la mejor manera y marca con una (X)

enla casilla correspondiente.

Si tu pasas mucho tiempo con tus amigos, seguramente escogerds la casilla "casi
siempre" como se muestra en el ejemplo:

Casi Algunas Casi

Porefemplo: NUTC inca veces Siempre S4P

& 21°C Uwialigera A G
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Anexo H. Cuestionario Inventario de Depresion Infantil, de Kovacs (CDI) (Version
Espafiol)

¢ C i tesispucpedupefrepositariojbitstream/handle/20.500.12404/40%RAMIREZ BARRANTES RENATO_ADAPTACION INVENTARIO_DEPRESION pdfisequence=18isAll. & @ & % o :

B Aplcaciones @) The FQUATORNet., @ Consulertrimite~.. [ embijed espatia 80 arbolce problemes (] Tructordeocu, @) PISIONER01511085.. 5] BiblioPR0- Bl B Lise de lecturs

= OBJETVOS -m + |09

GRADO: SECCION: COLEGIO:

SEXO:M/F EDAD:o. FECHADENACIMIENTO:..ooiiciiiciin

LUGAR DENACIMIENTO: o

INSTRUCCIONES
Los chicos y chicas como 1 tienen diferentes sentimientos e ideas, En este
cuestionario se recogen eses sentimientos  ideas, De coda grupo, sefala una frase
que sea LA QUE MEJOR DESCRIBA cimo fe has sentido durante los DOS
ULTINAS SEMANAS. Una vez que fermines con un grupo de frases, pasa ol

siquiente,

VIGILADA MINEDUCACION

No hay respuestos correctas o incarrectas, Unicamente sefala o frose que
deseriba mejor COMO TE HAS SENTIDO Cltimamente, Pon wa equis (x) enel

circulo que hay junto a tu respuesta,

Hagamos un ejemplo. Pan una equis junto a o frase. que MEJOR te describa:

ETEMPLO:

O Siempre leo libros

O Devez en cuando lea libros

O Nuncaleo libros

® 20 luialigera A G
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