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Resumen

Objetivos: El presente estudio busca describir el impacto de las enfermedades
cronicas en la calidad de vida relacionada con la salud de los adolescentes que
asistieron durante el periodo Julio-Agosto de 2014, a los centros de salud del
primer nivel de atencion pertenecientes a las Unidades Docente Asistenciales de
Jardines del Hipédromo, Saint Bois, Salvador Allende, Santoral Rural y al sector
de internacién de cuidados moderados del Centro Hospitalario Pereira Rossell.
Métodos: Estudio observacional, descriptivo y transversal. Se utilizé una muestra
por conveniencia de los adolescentes de 10 a 19 afios que concurrieron a los
centros de salud previamente mencionados entre Julio-Agosto de 2014. Se
aplic6 el cuestionario genérico PedsQL™ 4.0, evaluando 4 é&reas:
funcionamiento fisico, social, escolar y bienestar emocional. Criterios de
exclusion: incapacidad para completar el cuestionario y no consentir.
Resultados: Se analizaron 159 cuestionarios, 95 no presentaron enfermedad
cronica (60%) y 64 (40%) presentaron al menos una enfermedad crénica. La
media global de la calidad de vida relacionada con la salud fue de 80,34 + 15,96.
Los pacientes sin enfermedad crénica tuvieron una media de 84,57 + 13,45y
aguellos con enfermedades cronicas tuvieron una media de 74,04 + 17,34. Los
adolescentes con enfermedad crénica incluidos en el estudio tienen riesgo de
presentar un deterioro en la calidad de vida relacionada con la salud
estadisticamente significativo (X?= 13,54; p<0,0002).

Conclusiones: Las enfermedades cronicas pueden incidir negativamente en la
calidad de vida relacionada con la salud, segun la enfermedad, el nimero y sus
asociaciones.

Es importante continuar con la linea de investigacion para conocer la prevalencia
de las enfermedades crénicas en la adolescencia y lograr definir la relacion de
las enfermedades cronicas con la calidad de vida relacionada con la salud en la
poblacion general, para elaborar estrategias que permitan disminuir el impacto

de las enfermedades cronicas.



Fundamentacion de la propuesta

Se plantea como pregunta de la presente investigacion: ¢ Cual es el impacto de
las enfermedades cronicas (EC) en la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) de los adolescentes® de 10 a 19 afios que asisten a las Unidades
Docente Asistenciales de Jardines del Hipédromo, Saint Bois, Salvador Allende,
Santoral rural y al Sector de Internaciéon de cuidados moderados del Centro
Hospitalario Pereira Rossell?

En linea con el Sistema Nacional Integrado de Salud (SNIS), basado en la
Atencion Primaria a la Salud (APS), donde se busca que los centros de salud
logren un abordaje integral de los usuarios, es que consideramos que la
evaluacion de la CVRS en los pacientes con EC es un eje primordial en el
abordaje de sus patologias y un instrumento Util para medir el impacto de estas
en su calidad de vida.

Habitualmente se utilizan examenes de laboratorio e imagenologia para la
evaluacion del impacto de una enfermedad crénica en la morbimortalidad de los
pacientes, dejando relegados otros aspectos que son de importancia para los
mismos. En este sentido, es que consideramos util la evaluacion de CVRS para
tener una visidbn mas integral del impacto de la enfermedad crénica en la vida del
paciente, donde se incorpora la visién subjetiva sobre su propia enfermedad.
Hasta el momento se cuenta con escasas investigaciones internacionales sobre
la CVRS en adolescentes con EC, y a nivel nacional no se encuentran estudios
en esta area. Se convierte en un objetivo relevante ya que las alteraciones de la
CVRS de este grupo etario tiene grandes implicancias en la calidad de vida del
adulto (1).

Se considera que es importante recoger datos que permitan aproximarse a la
situacion de salud de los adolescentes con EC y en proximos trabajos realizar las

intervenciones correspondientes.

8 Por cuestiones de simplificaciéon y comodidad en la lectura, se ha optado por usar en algunos
casos el término general los adolescentes, sin que ello implique discriminacion de género.



Introduccién

El periodo que comprende a la adolescencia es definido de diversas maneras
El Codigo de la Nifiez y la Adolescencia establece que todos los seres humanos
menores de 13 aflos de edad son considerados nifios, y los mayores de esta
edad y hasta los 18 afios son considerados adolescentes (2). La Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) define adolescencia como el periodo que transcurre
entre los 10 y 19 afios. En vistas a estas diferencias, se decide tomar la definicion
de la OMS para establecer la poblacion objetivo. La OMS clasifica a la
adolescencia en dos etapas: adolescencia temprana de 10 a 14 afios y tardia de
15 a 19 afios (3).

La EC se define como un trastorno organico funcional que obliga a una
modificacién de los estilos de vida de una persona y que tiende a persistir a lo
largo de su vida (OMS, 1979). Estas enfermedades cumplen una o mas de las
siguientes caracteristicas: son persistentes, dejan una discapacidad
permanente, son causadas por una alteracién patoldgica irreversible, requiere
un entrenamiento especial del paciente para la rehabilitacion o se espera que
requiera supervision prolongada, de observacion o cuidado (4). Las EC son
enfermedades de larga duracion, y por lo general, de progresion lenta. No existe
un criterio temporal estandarizado que divida a las enfermedades agudas de las
cronicas, depende de la enfermedad en cuestion. Se tiende a referir por tanto
como enfermedades de curso insidioso, larga duracién, recurrentes y que rara
vez logran la curacion.

La prevalencia de las EC en los adolescentes es dificil de evaluar por la falta de
datos de calidad, las dificultades ya mencionadas en definir este grupo etario y
la variabilidad para precisar las EC (5).

La adolescencia representa una etapa de cambios que afectan las dimensiones
bioldgicas, psicoldgicas y sociales de la persona, que van ocurriendo con una
diferencia interindividual, de género y a lo largo de sus diferentes etapas (6). Los
continuos cambios hacen que el joven tenga que realizar un esfuerzo
permanente de adaptacién e integracién y que tenga que afrontar nuevas

decisiones y conflictos con el exterior. Muchos de estos conflictos parten de la



necesidad de autoafirmacion y busqueda de nuevas experiencias, asumiendo
con frecuencia conductas de riesgo (7). Las caracteristicas propias de la
adolescencia promueven la experimentacion en situaciones de riesgo que
pueden constituirse en lesiones transitorias o dafilos permanentes (8). En esta
fase el joven intenta adaptarse al medio en el que estd inmerso y esto puede ser
especialmente dificultoso si se padece una EC, tanto por los conflictos
psicoldgicos que puede producirles el sentirse “diferente a sus pares”, como por

las alteraciones biolégicas que la EC pueda producir.

Si bien los adolescentes constituyen un grupo especialmente vulnerable
frecuentemente expuestos a situaciones que amenazan su salud,
independientemente del nivel socioecondmico y cultural al que pertenecen, los
adolescentes con enfermedades cronicas, son mas propensos a alteraciones de
la autoestima y a presentar ansiedad o depresion. En este periodo se desarrolla
la autoestima, que le permitira tomar decisiones sobre su futuro, esta cualidad
actuara como factor protector para la adaptacion a los cambios que se le
presenten. Las afecciones crénicas pueden tener un impacto sobre el desarrollo
de la misma, generando una baja autoestima, lo cual se relaciona con mayores
indices de depresion y ansiedad (9).

Esta demostrado que las enfermedades cronicas pueden alterar el desarrollo del
adolescente por diversos factores, por lo que el crecimiento y la pubertad tardia
son frecuentes en estos jévenes (10). Pueden tener menor relacionamiento con
sus pares, asi como presentar un retraso en el desarrollo, tanto fisico como
sexual. Las conductas de riesgo, se convierten en la manera que tienen de

demostrar su normalidad ante sus pares (7).

La OMS define a la calidad de vida como la percepcion de los individuos sobre
Su posicion en la vida en el contexto cultural y del sistema de valores en el cual
viven y en relacién a sus metas, expectativas, estandares y preocupaciones. Es
un concepto amplio que se ve afectado por la salud fisica de la persona, el estado
psicologico, el nivel de independencia, relaciones sociales, creencias personales

y su relacion con los aspectos mas relevantes del medio (11).



La CVRS indica hasta qué punto una enfermedad o condicion médica impacta
en la actividad fisica diaria, en el bienestar emocional y contextual del individuo.
Este concepto deriva de una vision multidimensional de la salud y se orienta
hacia la consideracion de las necesidades del paciente de manera
individualizada, frente a la vision tradicional del modelo biomédico, centrada en
la enfermedad. En consecuencia con lo anterior, su evaluacion requiere
instrumentos de medida que recojan la valoracién subjetiva del individuo en
relacion a la salud y su estado general, siendo las dimensiones mas importantes
el funcionamiento fisico, psicolégico y social, la movilidad, el cuidado personal y

el bienestar emocional.

La CVRS muestra la opinidn del paciente en cuanto a como su bienestar y nivel
de funcionamiento se ven afectados por su salud individual o los tratamientos
médicos recibidos. La CVRS de los pacientes es un predictor fuerte de los
resultados de morbilidad y mortalidad, asi como la adaptacion de los jovenes a
su enfermedad cronica (12). Un ejemplo de esto es que la CVRS es considerada
un resultado en la evaluacion de la diabetes mellitus (DM) tan bueno como el

control metabdlico y la frecuencia de las complicaciones agudas y cronicas (13).

El uso de instrumentos que evalian la CVRS han demostrado mejorar la
comunicacién entre el paciente y el proveedor de salud y favorecer una atencion
centrada en el usuario. Estos permiten la comparacioén con otras poblaciones,

con individuos sanos y con EC (14).

Hoy en dia la evaluacion de la CVRS se considera un criterio util de evaluacion
del impacto del tratamiento de la DM y otras EC, siendo recomendada por los
estandares internacionales de cuidado como un instrumento para la toma de
decisiones en la practica médica diaria y en la planificacion sanitaria, incluyendo
los programas educativos orientados al empoderamiento y la adhesion del

tratamiento de los pacientes (15,16).

Al realizar una revision sistematica de articulos cientificos a nivel internacional,
se observa que las EC afectan significativamente la CVRS (12,17-19). En cuanto
a la vision de los padres sobre la CVRS de los adolescentes con EC se observé

gue estos tienen una peor percepcion de la CVRS de los adolescentes en



comparacion con ellos mismos (13,20,21). En un estudio se muestra que esto es
asi para todas las areas del PedsQL™ menos para la emocional (22). Sin
embargo, otro estudio demostr6 que esta diferencia se presenta en los
adolescentes tempranos (23). Por otro lado, se ha evidenciado que las EC de los
adolescentes impactan negativamente en la calidad de vida de sus padres (24).
Lee et al, realizaron un estudio de la prevalencia de las enfermedades cronicas
en los adolescentes y a partir de ellas determinaron que dentro de las
enfermedades cronicas mas frecuentes, las que tienen un impacto
significativamente mas negativo en la calidad de vida fueron las malformaciones

congénitas, diabetes mellitus tipo 1 (DM1) y enfermedades cardiacas (24).

De la revision realizada se desprende que dependiendo de la enfermedad
presente es el area afectada en la CVRS del adolescente (15,21,25,26). Por
ejemplo, en un estudio transversal se destaca que la dimensién mas afectada en
adolescentes con DM1 es la ansiedad/depresion. En cuanto al nimero de afios
con enfermedad, los resultados describen un deterioro progresivo en las

dimensiones de dolor/malestar y ansiedad/depresion (15).

Existen muy pocos estudios que analicen patologias psicolégicas y psiquiatricas
con la CVRS. Nogueira et al. realizaron un estudio en él que se observé un
aumento en la incidencia de patologia psiquiatrica dentro de los pacientes
asmaticos, y a su vez aquellos que presentan mas de una patologia psiquiatrica
su calidad de vida es peor (27).

Dentro de la EC puede variar la calidad de vida de acuerdo a la etapa de la
enfermedad, el tratamiento suministrado, el nimero de hospitalizaciones y
consultas y la severidad de la misma tanto objetiva como subjetiva
(9,16,17,19,22,23,28,29). En relacion con esto, se encontrd que la enfermedad
renal crénica en etapa terminal el tratamiento con dialisis tiene un mayor impacto
en la calidad de vida que el trasplante renal (16) y, en cuanto a la severidad de
la enfermedad, en el Lupus eritematoso sistémico aquellos con enfermedad renal
0 neuroldgica concomitante tienen peor calidad de vida que el resto (17). En caso
de enfermedades que cursan con empujes y remisiones como la enfermedad

inflamatoria intestinal, en la exacerbacion la calidad de vida es peor (12).



Se observan diferencias significativas en la CVRS cuando se tienen en cuenta
factores ajenos a la enfermedad padecida, como ser género, edad, escolaridad
materna y paterna, etnia, nivel socioecondmico, otras comorbilidades y el nivel
de resiliencia (13,14,17,26,30-32).



Objetivos

Objetivo general

Conocer el impacto de las EC en la CVRS de los adolescentes que asistieron
durante el periodo del 29 de Julio al 29 de Agosto de 2014, a los centros de salud
del primer nivel de atenciébn pertenecientes a las Unidades Docente
Asistenciales de Jardines del Hipédromo, Saint Bois, Salvador Allende, Santoral
rural y al Sector de Internacion de cuidados moderados del Centro Hospitalario
Pereira Rossell (CHPR).

Objetivos especificos
e Conocer la frecuencia de EC en los adolescentes encuestados.
e Cuantificar la CVRS de los adolescentes encuestados en cada centro.
e Diferenciar la CVRS entre los adolescente con o sin EC.
e Discriminar la CVRS segun nivel de atencion.

e Conocer el impacto de cada EC encontrada en las dimensiones y areas
de la CVRS.



Metodologia

Se realizd un estudio observacional, descriptivo y transversal. La poblacion
objetivo del mismo fueron los adolescentes de 10 a 19 afios que concurrieron a
los centros de salud del primer nivel de atencion pertenecientes a las Unidades
Docente Asistenciales de Jardines del Hipédromo, Saint Bois, Salvador Allende,
Santoral Rural y al Sector de Internacion de cuidados moderados del CHPR,
durante el periodo comprendido entre Julio-Agosto de 2014.

Se realiz6 un muestreo no probabilistico de conveniencia, donde participaron
adolescentes con enfermedades cronicas y sin ellas de los centros de salud
mencionados.

Se utilizé el cuestionario genérico de CVRS PedsQL™ 4.0 (anexo 1). Este tiene
los derechos reservados al Dr. James W. Varni, por tanto se pidié autorizacion
para su uso al grupo Mapi Research Trust mediante el llenado de un formulario
disponible en la pagina oficial del PedsQL™ 4. Posteriormente fue aprobado su
uso y fueron enviados los cuestionarios junto con el instructivo de utilizacion e
interpretacion de los resultados.

Se aplico la version en espafiol del cuestionario PedsQL™ 4.0 validado para
Argentina, el que esta en proceso de adaptacion para Uruguay (33,34). Dicho
cuestionario es un instrumento genérico que evalla la CVRS y puede ser
aplicado tanto a nifios y adolescentes sanos como a los que presentan
condiciones médicas cronicas.

Los médicos de los centros de salud participantes fueron informados y
capacitados sobre las caracteristicas del estudio, del consentimiento informado,
de la administracion de cuestionarios a los adolescentes y llenado de datos sobre
los mismos. Se les brindd un instructivo el cual constaba de un listado con las
EC a evaluar.

El cuestionario fue suministrado por el médico al adolescente quien lo completd
de manera autbnoma y anénima, respetando por lo tanto la confidencialidad del
participante. En caso de haberlo necesitado, el personal le brind6 su apoyo.

4 www.pedsql.org
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Se les administré a los participantes un consentimiento informado (anexo 2)
adjunto al cuestionario, mencionando riesgos y beneficios asi como las
caracteristicas del estudio. EI médico responsable evalué la autonomia
progresiva del adolescente y en caso de que éste no fuera considerado capaz
de consentir, el adulto responsable era quien tenia la potestad para autorizar si
el adolescente participaba o no.

El protocolo de esta investigacion fue aprobado por el Comité de Etica de la
Facultad de Medicina de la Universidad de la Republica previo al inicio del
estudio.

Criterios de inclusion:

Adolescentes de 10 a 19 afios que concurren a los centros de salud del primer
nivel de atencion pertenecientes a las Unidades Docente Asistenciales de
Jardines del Hipodromo, Saint Bois, Salvador Allende, Santoral Rural y al Sector
de Internacion de cuidados moderados del CHPR y que puedan completar el
cuestionario.

Criterios de exclusion:

Incapacidad por parte de los adolescentes para completar el cuestionario o que
no hayan dado su consentimiento.

Criterios de eliminacion:

Completar menos del 50% de los items para cada area y/o en el total del
cuestionario.

Definicién operacional de las variables:

Todas las variables que se miden en el cuestionario PedsQL ™ 4.0 son variables
cualitativas, ordinales.

El cuestionario consta de 23 items comprendidos en 4 areas: funcionamiento
fisico, social, escolar y bienestar emocional de los adolescentes.

Las posibles respuestas para este cuestionario se encuentran estipuladas segun
la escala de Likert que se detalla a continuacion:

0 — sinunca es un problema

1 —sicasi nunca es un problema

2 —siaveces es un problema

3 —si con frecuencia es un problema

11



4 — si casi siempre es un problema

A continuacion se expone el método de analisis del PedsQL™ 4.0:

Se revierte el puntaje en una escala lineal del 0-100, por lo tanto puntajes
mayores indican una mejor CVRS. Para transformar el puntaje del 0-4 a la escala
del 0-100 se realiza de la siguiente manera: 0=100, 1=75, 2=50, 3=25, 4=0.
Ningun item tiene mayor peso que otro.

Si el 50% de los items de la escala estan ausentes, la escala no debe ser
computada para dicha area asi como tampoco para el puntaje global.

Para crear el puntaje total de cada area, dimension y en el global, se realiza un
promedio de los valores obtenidos para cada item.

El puntaje del area fisica conforma por si misma el puntaje de la dimension salud
fisica, mientras que la salud psicosocial esta conformada por un promedio de las
areas emocional, social y funcionamiento escolar (35,36).

Para establecer el punto de corte de los valores de CVRS a partir de los cuales
se puede decir que el individuo esta en riesgo de presentar un deterioro en la
CVRS, se realiz6 la media menos un desvio estandar de la poblacion sana
(37,38). En la comparacion de proporciones se utilizo el test de Chi cuadrado
(X?) para establecer si las variables de presencia de EC y CVRS global (GCVRS)
estan asociadas. Se consideré estadisticamente significativo p<0,005.

Los datos se analizaron utilizando los software Epi Info versién 7.1.4.0 para y
Microsoft Excel 2013 para Windows. Con dichos software se realizé el

procesamiento y analisis de los datos.
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Resultados

Se realizaron 160 cuestionarios, de los cuales se excluyé uno por estar dentro
de los criterios de eliminacién (n=159). No se registraron datos de la policlinica
de Santa Rosa perteneciente a la UDA Santoral Rural por no adherencia al

estudio.

95 adolescentes no presentaron EC (60%) y 64 (40%) presentaron al menos una

EC. La tabla 1 muestra la distribucion por centro de salud.

CVRS global vy diferenciada por dimensiones:

La tabla 2 muestra el valor global de la CVRS (GCVRS) en el total de la muestra
y se discrimina por la presencia o ausencia de EC, asi como también segun el
namero de EC presentes. Se destaca que el GCVRS tuvo una media de 80,34
+ 15,96. Aquellos pacientes que mencionaron no tener EC tuvieron una media
de 84,57 £ 13,45; por otro lado los que tenian por lo menos una EC tuvieron una
media de GCVRS de 74,04 + 17,34.

La tabla 3 muestra la media de GCVRS segun la presencia o ausencia de EC

para cada centro.

El valor de la media del GCVRS segun el centro de atencion fue de 93,10 + 4,64
para Jardines del Hip6dromo; 90,40 + 6,40 para Salvador Allende; 82,11 + 11,96
para Saint Bois y 69,37 + 15,70 para el CHPR.

La tabla 4 expresa la CVRS diferenciada por dimension y nivel de atencion.

Se realiz6 un test de X2 para evaluar la asociacion entre EC y GCVRS. Se obtuvo
un valor de X2 = 13,54 (p= 0,0002) siendo superior al valor critico (3,84).

13



CVRS sequn enfermedad cronica:

Las enfermedades crénicas encontradas fueron las  siguientes:
obesidad/sobrepeso (n= 23), asma (n=20), epilepsia (n=10), DM1 (n=6), acné

(n=4) y otras con un (n=1) cada una.

La tabla 5 muestra las EC y su impacto en las 4 areas estudiadas. En esta tabla
sélo se muestra el impacto de la CVRS de aquellos adolescentes que tienen sélo
una EC.

De las asociaciones de enfermedades registradas en los adolescentes
encuestados, asma-obesidad/sobrepeso presenté 6 observaciones, teniendo
una media del GCVRS de 70,63 + 14,22; de la dimension fisica de 65,63 £ 12,81
y de la dimension psicosocial 72,50 + 14,55. Otras asociaciones que presentaron
una observaciéon fueron las siguientes: asma-enfermedad celiaca,
hipotiroidismo-obesidad, epilepsia-obesidad, DM1-obesidad, DM1-enfermedad
celiaca, asma-consumo problematico de sustancias, epilepsia-autismo,

forunculosis-acné, asma-obesidad-epilepsia y craneofaringeoma-epilepsia-HTA.

14



Tabla 1. Impacto de las enfermedades crénicas en la calidad de vida de los
adolescentes: Distribucion por centros de salud.

CHPR Si 41 (53,95)
No 35 (46,05) 76

Jardines del Si 4 (16,67)
Hipédromo No 20 (83,33) 24

Saint Boi Si 2 (25)

aint Bois NO 6 (75) 8

Si 17 (33,33)
Salvador Allende NO 34 (66,67) 51
TOTAL 159 (100) 159

Tabla 2. Impacto de las enfermedades crénicas en la calidad de vida de los
adolescentes: GCVRS discriminada por la presenciay namero de EC.

Sin EC 95 (59,75) 84,57 + 13,45

Con EC 64 (40,25) 74,04 + 17,34
1EC 47 (71,88) 77,55 + 16,72

2 EC 13 (20,31) 68,45 + 15,16

3EC 4 (6,25) 51,09 + 10,35
TOTAL muestral 159 (100) 80,34 + 15,96

15



Tabla 3. Impacto de las enfermedades cronicas en la calidad de vida de los

adolescentes: CVRS segun dimensiones fisicas y psicosocial para cada

centro.
si 41(25,79) | 66,73 + 22,72 76,97 +59,14 | 67 + 16,98

CHPR 7214
No 35(22,01) | 76,42 + 19,67 69,86 + 13,75 aro
. 88,32 ¢

Jardines del si 4(2,52) | 78,91+2,99 92,08 + 3,60 e
peeleime No 20(12,59) | 92,19 + 5,78 95,42 + 4,22 91%1
si 2(1,26) | 77,88 + 30,94 76,67 + 25,93 7552‘4*
Saint Bois 84 éO "
No 6(3,77) | 88,02+7,76 82,34 + 4,65 v
. 87,49

Salvador si 17(10,69) | 85,11 + 10,10 88,14 + 8,35 6 86
AIEEE No 34(21,38) | 88,70 + 8,46 93,39 + 5,61 915'%52 +

*Se calculan en base al total muestral (n=159).

Tabla 4. Impacto de las enfermedades crénicas en la calidad de vida de los

adolescentes: CVRS segun dimensidén y nivel de atencion.

Primer nivel | 83(52,2) | 90,38 +7,21 87,88 £ 9,42 91,54 +7,71

Primer nivel -\ 53 (14,4) | 86,6915 82,88 + 11,69 87,82 + 9,89
CIEC

Primer el | 60(a7,7) | 9182+578 89,79 + 7,67 92,96 + 6,23

Tercer nivel | 76 (47,8) | 69,37 £ 15,70 71,2+21,78 73,69 * 44,32

Teré‘/*ég“’e' 41(25,7) 67 + 16,98 66,73 + 22,72 76,97 + 59,14

Terg‘/aégi"e' 35(22,0) | 72,14+13,79 76,42 + 19,67 69,86 + 13,75

*Se calculan en base al total muestral (n=159).
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Tabla 5. Impacto de las enfermedades crdnicas en la calidad de vida de los

adolescentes: EC y CVRS en las diferentes areas.

. 8457+ | 84,87+ 77,86+ | 90,75+ | 84,75+
Sin EC 95(60) | 1345 14,79 18,30 1489 | 1982 |B8445r1477
7404+ | 7254+ 66,64+ | 8373% | 72,73+
CellES 64(40) | 1738 20,89 19,21 1872 | 2323 |B8087% 47.78
77,55 + 75,83 71,60+ | 86,89+ | 77,55¢
Con1EC | 47(2893) | 157, +21,04 18,12 17,82 | 2003 | 86:76%53,90
Obesidad/ 90,1+ | 87,34¢ 95,83+ | 96,25+
Sobrepeso | 2 (799 | 579 10,84 | 825%866 | “4a sEg | EHEELE
7785+ | 72,92+ 7556+ | 9308+ | 7833
Asma 9(5.66) 14,49 10,74 10,74 11,73 205 | 8L,93+12,06
L 7740+ | 8073% 64,17+ | 89,17+ | 71,67
Epilepsia 6 (3,77) 13.71 1738 15 94 16.86 13.66 74,54 + 14,63
DM1 5 (3,15) 6%’03%* 59,37 6,25 | 58+ 14,83 &24)—'0 1611;‘3 61,99 + 11,73
) 89,13+ | 89,58 78,33% 96,67 | 91,67+
REIE & {5 3,92 9,55 11,55 +577 | 1443 | 8722948
Otras** 12 (8,18)

*Se calculan en base al total muestral (n=159). ** Dolor crénico, Encefalitis, Glomerulopatia, HAVA,

Hemofilia, Hipertiroidismo, Pardlisis cerebral,

Depresion e Insuficiencia Mitral.

Patologia ocular, Comunicacién interauricular, TDAH,
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Discusiodn

Este estudio constituye la primera descripcion en el pais del impacto de las EC
en los adolescentes contemplando la vision subjetiva del propio individuo sobre
su CVRS. Diferente a la realidad que existe en otros paises en donde ya se
estan implementando acciones para el abordaje y mejora de la CVRS en esta
poblacion(39).

Por tanto, en Uruguay es importante que continde la investigacion en esta area
para conocer las caracteristicas y el impacto de las EC en esta poblacién e
implementar programas que mejoren la CVRS de los adolescentes. El objetivo
final es lograr disminuir el dafio que las EC generan en los adolescentes, dafios
gue se perpetuan y afectan al desarrollo, disminuyendo asi la CVRS incluso en
la etapa adulta (7,9,10). De esto se desprende que posibles acciones dirigidas a
mejorar la CVRS de los adolescentes con EC, pueden permitirle a estos llegar a
la adultez en mejores condiciones, tanto de salud como educacionales,

laborales, sociales, entre otras (10).

Si bien la prevalencia de enfermedades en la adolescencia es menor que en
otras etapas de la vida, esto no implica que los requerimientos de los servicios
de atencion de salud sean menores (40—-42).

Muchos de los problemas de salud prioritarios que afectan a los adolescentes y
jovenes estan interrelacionados y requieren una accion inmediata, integral,
interdisciplinaria e intersectorial. Estos problemas incluyen los embarazos no
deseados, la violencia de género, la explotacion sexual, las infecciones de
transmision sexual (ITS), la nutricion deficiente, la falta de servicios de salud
bucodental, la falta de actividad fisica, la obesidad y los trastornos de los habitos
alimentarios, los problemas de salud mental, la violencia y los accidentes de
transito, y el abuso de sustancias psicoactivas, incluidos el alcohol, el tabaco y

las sustancias ilicitas (8,43).

El 95% de los cuestionarios fueron realizados en salas de internacion del CHPR,

y en policlinicas de pediatria de los centros de salud de Jardines del Hipédromo
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y Salvador Allende, datos que apoyan que por lo menos el 95% de la poblacién
que participo del estudio estd comprendida entre 10 y 15 afios. Esto es debido a
que los servicios de pediatria a nivel nacional atienden a jévenes de hasta 15

afos.

En esta poblacion los adolescentes con EC correspondieron al 40% del total,
dato que no coincide con la bibliografia internacional, en la cual sélo el 15% de
los adolescentes posee EC (10). Esto se explica por el criterio para la seleccién
de la muestra y por el alto nUmero de cuestionarios realizados en el tercer nivel
de atencion. Actualmente se esta produciendo una transicién epidemioldgica en
la que las enfermedades no transmisibles, incluyendo las EC y las
discapacidades emergen como principales problemas de salud (10). Datos
aportados por la segunda encuesta mundial salud adolescente las enfermedades
cronicas son consideradas un factor de riesgo para suicidio, sabiendo que en
este grupo etario es la segunda causa de muerte. De ahi la importancia de
conocerlas para poder implementar estrategias en su prevencién, deteccidon

precoz y abordaje (8).

El 2% de los jovenes de 10 a 20 afios son hospitalizados durante la adolescencia,
cifra en continuo ascenso por la creciente tasa de morbimortalidad asociada a
injurias y patologias como: abuso de drogas, trastornos de la conducta
alimentaria, complicaciones por interrupcion del embarazo y enfermedades de
transmision sexual. Los nifios con patologias crénicas alcanzan con mayor
frecuencia la adolescencia, presentando nuevos desafios para el abordaje (40—
42).

Si se analiza por separado los niveles de atencion, la prevalencia de EC varia en
un 26,24%, siendo de 53,95% para el tercer nivel y 27,71% para el primero. Aun
asi, la prevalencia de las EC en el primer nivel de atencién encontrada en la
muestra se encuentra lejos de la hallada a nivel internacional. Para conocer la

prevalencia de las EC deberia realizarse un estudio de caracter epidemiologico.
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Los adolescentes con EC obtuvieron puntajes inferiores en todas las éreas de
CVRS respecto a quienes no padecian ninguna EC (tabla 2), lo que coincidié con
la bibliografia consultada(12,17-19).

Este estudio evidencio la asociacion entre EC y CVRS mediante el empleo del
estadistico X2, con un valor de 13,54 (p<0,0002) y un nivel de confianza del 95%.
Esto refleja que los adolescentes con EC que fueron incluidos en el estudio
tienen riesgo de presentar un deterioro en la CVRS. Esto se encuentra en
consonancia con la literatura analizada (37,38). A su vez, hay un importante
descenso en la CVRS conforme aumenta la cantidad de EC que presentan los
adolescentes. Dentro de las asociaciones de enfermedades se pudo encontrar
un patrén repetitivo para asma y obesidad/sobrepeso, encontrandose esta en 6
casos. Esto concuerda con datos encontrados en otros paises; varios
estudios investigaron sobre si hay una asociacion de causalidad entre asma y
obesidad, y encontraron que hay una asociacién estadisticamente significativa y
gue ambas son factores de riesgo entre si (44—-46).

Obesidad/sobrepeso fue la enfermedad més prevalente de la muestra. Lo cual
se encuentra en concordancia con la Il encuesta Mundial de Salud Adolescente.
GSHS, 2012. Uruguay, donde muestra que el 26,6% de los adolescentes
encuestados presentaron algin grado de sobrepeso u obesidad y el 7,0% es
obeso. Colocando al exceso de peso como el principal problema nutricional entre
los adolescentes (8). Esto es un problema de relevancia ya que el sobrepeso y
la obesidad constituyen uno de los principales factores de riesgo para muchas
de las enfermedades no transmisibles, que afectan a un gran porcentaje de la
poblacion uruguaya (47) y se observan prevalencias preocupantes desde la
infancia (48). La obesidad durante la infancia y adolescencia se asocia a una

mayor probabilidad de muerte y discapacidad prematuras en la edad adulta.

Se obtuvieron resultados diferentes en cada area y dimension de la CVRS
dependiendo de cual fue la enfermedad que afectaba al adolescente, datos que
coinciden con la bibliografia analizada (15,21,25,26). Obesidad/sobrepeso,

epilepsia, DM 1 y acné impactaron sobre todo en el area emocional; mientras
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que los adolescentes con asma tuvieron mayor repercusion en el area fisica.
Estudios consultados obtuvieron los mismos resultados. El asma impacta
negativamente en la calidad de vida de los adolescentes al provocar una
limitacion en la actividad normal del individuo (30,49). ElI acné aumenta la
prevalencia de morbilidades psicoldgicas, disminuye la autoestima y produce un
deterioro de la percepcion de la imagen corporal (9,10). En la DM 1
ansiedad/depresion fue el area mas afectada (15). Si bien la obesidad en nuestro
estudio revela un mayor impacto en el area emocional, otros estudios obtuvieron
un impacto en todas las areas la CVRS (50).

Si comparamos la dimension fisica con la psicosocial, en la obesidad/sobrepeso,
asma y DM1 se encuentran mas afectadas en la dimension fisica, mientras que

el acné y la epilepsia se ven mas afectadas en la psicosocial.

Es de destacar que en el Unico item en el que los adolescentes con EC
obtuvieron mayor puntaje que los sanos, fue en el area psicosocial dentro del
CHPR, debido a que desconocemos las caracteristicas de la poblacién no se
pueden elaborar hipoétesis al respecto que expliguen esta situacion. Se necesitan
estudios de tipo analitico que tomen a esta asociacion para poder elaborar
conclusiones al respecto. Contrariamente, en el resto de las areas los puntajes
fueron mayores para los centros de salud pertenecientes al primer nivel de
atencion. Los menores niveles de CVRS para el centro de tercer nivel de
atencion podrian explicarse por el hecho de que los cuestionarios fueron
realizados en sala de internacion de cuidados moderados, siendo este un factor
estresante, sumado a la enfermedad en curso, determinando una peor CVRS

como demuestran los estudios sobre esta temética (9,12,16,17,19,22,23,28,29).
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Conclusiones y perspectivas

Este estudio demuestra como las EC pueden incidir de manera negativa en la
CVRS, asi como también su variacion segun la enfermedad, el nimero y sus
asociaciones (sean crénicas o agudas) para la muestra. Los autores plantean la
hipotesis de que estos resultados pueden ser similares a los de la poblacion
adolescente del pais. Por otro lado, se pudo demostrar una clara diferencia en la
CVRS de los adolescentes que se encontraban en salas de internacion de
cuidados moderados respecto a los que concurrian a policlinicas de centros del

primer nivel de atencion.

Este estudio mostré como difiere el impacto de las distintas enfermedades en las

diferentes areas y dimensiones de la CVRS.

Los autores consideran que este estudio es una primera aproximacion a la
tematica y que es de suma importancia continuar con la linea de investigacion,
realizando estudios epidemiolégicos que muestren con mayor exactitud la
prevalencia de las diferentes EC en la adolescencia y estudios analiticos que
permitan extrapolar la relacion de las EC con la CVRS en la poblacion
general, para elaborar estrategias de abordaje que busquen disminuir la
repercusion de las EC en la CVRS.

En este sentido, la evidencia reciente demuestra que la evaluacion de las EC se
debe hacer utilizando este tipo de herramientas y que se debe considerar como
un elemento relevante la percepcion subjetiva del adolescente sobre su propia

enfermedad.
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Anexos

Anexo 1

INSTRUCCIONES:

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que podrian ser un problema para
vos. Por favor, decinos en qué medida cada una de estas cosas ha sido un
problema para vos durante el ULTIMO MES, marcando con un circulo la
respuesta:

0 — si nunca es un problema

1 — si casi nunca es un problema

2 — si a veces es un problema

3 — si con frecuencia es un problema
4 — si casi siempre es un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Si no entedés alguna pregunta, por favor pedi ayuda.
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Durante el ULTIMO MES, ¢En qué medida las siguientes cosas han sido un

problema para vos?

Mi SALUD Y ACTIVIDADES (problemas con...) Nunca n‘ff:;ia A veces fre%?.:n- siglzg;)ire

1. Me cuesta caminar mas de una cuadra 0 1 2 cil’;a 4

2. Me cuesta correr 0 1 2 3 4

3. Me cuesta hacer deportes o ejercicios 0 1 2 3 4

4. Me cuesta levantar objetos pesados 0 1 2 3 4

5. Me cuesta ducharme o bafarme solo/a 0 1 2 3 4

6. Me cuesta ayudar en casa 0 1 2 3 4

7. Tengo dolores 0 1 2 3 4

8. Me siento cansado/a 0 1 2 3 4

Mis SENTIMIENTOS (problemas con...) I e e
nunca frecuen- | siempre

cia

1. Me siento asustado/a o con miedo 0 1 2 3 4

2. Me siento triste o decaido/a 0 1 2 3 4

3. Me siento enojado/a 0 1 2 3 4

4. Me cuesta dormir 0 1 2 3 4

5. Me preocupo por lo que me pueda pasar 0 1 2 3 4

COMO ME LLEVO CON LOS DEMAS (problemas con...) | Nunca nif]f:ia A veces frei:?lgn- sig;;ire

1. Me cuesta llevarme bien con otros adolescentes 0 1 2 Géﬂ 4

2. Los otros adolescentes no quieren ser mis amigos 0 1 2 3 4

3. Los otros adolescentes se burlan de mi 0 1 2 3 4

4. No puedo hacer las mismas cosas que los otros 0 1 2 3 4

adolescentes de mi edad
9. Me cuesta sequir el ritmo de mis companeros 0 1 2 3 4
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LA ESCUELA (problemas con...) Nunca | Casi |Aveces| Con | Casi

nunca frecuen- slempre
cia

1. Me cuesta prestar atencion en clase 0 1 2 3 4

2. Me olvido de las cosas 0 1 2 3

3. Me cuesta estar al dia con los deberes y las 0 1 2 3 4

actividades en clase

4. Falto a la escuela porque no me siento bien 0 1 2 3 4

5. Falto a la escuela para ir al doctor o al hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 — (13-18) Copyright © 1998 JW Vami, Ph.D. Todos los derechos reservados

PedsQL4-Module-A-Spanish for Argentina.doc Prohibida su reproduccién sin permiso

FEBRUARY 2006
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Anexo 2

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Proyecto de investigacion.

“Impacto de las enfermedades crénicas en la calidad de vida de los adolescentes

gue concurren a los centros de Jardines, Saint Bois, Salvador Allende, Pereira

Rossell y Santoral, Julio - Agosto de 2014”.

Investigadores: Mariana Pose, Lucia Ramos, Facundo Santos, Bruno Tonelli.

Tutor responsable: Loreley Garcia.

Esta encuesta forma parte de una investigacion de la Facultad de Medicina que
busca evaluar el impacto de las enfermedades cronicas en la calidad de vida de
los adolescentes. La participacion en la siguiente investigacion es voluntaria y la
podras completar en el consultorio o sala de espera del centro de salud en que
te atiendas. En cuanto a los beneficios, dependiendo de los resultados se
podrian implementar diferentes planes que aborden la problemética, mejorando
asi la calidad de vida de los adolescentes. No existiendo beneficios directos para
el adolescente que participe de la investigacion. No existen riesgos implicitos en
la participacion del estudio. Puedes retirarte del estudio, o solicitar que tus datos
no sean utilizados en la investigacion en cualquier momento de la misma, sin
que esto afecte tu atencion médica. La realizacion del cuestionario no
proporcionara ningun beneficio econémico. La informacion que aportes sera
anonima y los datos que proporciones seran usados solo con los fines
mencionados. Puedes consultar con tu familia, médico o personas de confianza
en caso de que lo consideres necesario. Completar el cuestionario te tomara
aproximadamente 10 minutos.

En caso de querer contactar con el personal a cargo del estudio, dirigirse al
Centro Hospitalario Pereira Rossell, Clinica Pediatrica B, teléfono 2 709 76 90, y

comunicarse con la Dra. Loreley Garcia.

Firma del participante o tutor Firma del Médico
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