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RESUMEN

INTRODUCCION: Las enfermedades crénicas (EC) en la adolescencia impactan negativamente en la
calidad de vida relacionada con la salud (CDVRS). En Uruguay no se dispone de datos actualizados sobre
la prevalencia de EC en adolescentes ni el impacto de estas sobre la calidad de vida. OBJETIVOS: Conocer
el impacto en la CDVRS de adolescentes con EC atendidos en Médica Uruguaya Corporacién de Asistencia
Médica (MUCAM), en el periodo marzo 2022-marzo 2023, en Uruguay. METODOS: Estudio observacional,
transversal. Se utilizard una muestra por conveniencia de los adolescentes de 10 a 14 aifios ingresados por
su enfermedad en MUCAM en el periodo marzo 2022-marzo 2023. Se obtendrd el consentimiento
informado. Se describiran caracteristicas clinicas y evolutivas de los pacientes. Se aplicard el cuestionario
genérico PedsQL™ 4.0. Criterios de exclusién: diagndéstico de la EC realizado en los 6 meses previos al
ingreso, incapacidad para completar el cuestionario, y/o hubieran fallecido. RESULTADOS: Los motivos de
hospitalizacién mds frecuentes fueron asma, trastornos especificos de la personalidad, conducta vy
emociones y episodios depresivos. En la encuesta se observé que los adolescentes perciben afectada su
calidad de vida relacionada a su salud de manera negativa, principalmente en las multiples consultas
médicas y el rendimiento escolar. CONCLUSIONES: 1 de cada 4 hospitalizaciones corresponden a
adolescentes tempranos, de los cuales un tercio fueron motivadas por debut o descompensacion de una
EC. Si bien la mayoria de las hospitalizaciones son debidas a patologias del eje biomédico, en mas de un
tercio son por patologia del eje psicosocial. Estos hallazgos representan una base para futuras
investigaciones y contribuyen al desarrollo de estrategias mas efectivas y personalizadas de atencién

diferenciada de adolescentes.

Palabras clave: adolescente, enfermedades crénicas, calidad de vida relacionada con la salud.

SUMMARY
INTRODUCTION: Chronic diseases (CD) in adolescence have a negative impact on health-related quality of
life (HRQOL). In Uruguay, there is a lack of updated data on the prevalence of CD in adolescents and their
impact on quality of life. OBJECTIVES: To understand the impact on HRQOL of adolescents with CD treated
at ‘Médica Uruguaya Corporacién de Asistencia Médica’ (MUCAM) from March 2022 to March 2023 in
Uruguay. METHODS: Observational, cross-sectional study. A convenience sample of adolescents aged 10
to 14 years admitted for their disease at MUCAM from March 2022 to March 2023 will be used. Informed

consent will be obtained. Clinical and evolutionary characteristics of patients will be described. The generic

3



PedsQL™ 4.0 questionnaire will be administered. Exclusion criteria: CD diagnosis made in the 6 months
prior to admission, inability to complete the questionnaire, and/or death. RESULTS: The most frequent
reasons for hospitalization were asthma, specific personality disorders, behavior and emotional disorders,
and depressive episodes. The survey revealed that adolescents perceive a negative impact on their health-
related quality of life, especially in terms of multiple medical consultations and academic performance.
CONCLUSIONS: One in four hospitalizations involve early adolescents, of which one-third were motivated
by the onset or decompensation of a CD. While most hospitalizations are due to biomedical pathologies,
more than a third are attributed to psychosocial factors. These findings provide a foundation for future
research and contribute to the development of more effective and personalized strategies for the
differentiated care of adolescents.

Keywords: adolescent, chronic diseases, health-related quality of life.



INTRODUCCION

Las enfermedades crdénicas (EC), producto de una combinacidn de factores genéticos, ambientales y
comportamentales, representan una de las principales causas de morbimortalidad a nivel mundial y

determinan mayor grado de dependencia y repercusién sobre la calidad de vida?.

La adolescencia constituye una etapa Unica en el proceso evolutivo de la nifiez a la edad adulta que resulta
crucial para establecer las bases de una buena salud. A pesar de ser considerada una etapa saludable,
existe una carga significativa de mortalidad debido a causas externas, lesiones autoinfligidas, incluido
suicidios, patologia accidental y violencia®. Sin embargo, poco se conoce acerca del peso que tienen las EC
como morbilidad en esta etapa. Los avances en el conocimiento cientifico y en la tecnologia médica han
determinado que una proporcidn cada vez mayor de nifios con condiciones médicas complejas sobrevivan

y alcancen la adolescencia presentando una mayor expectativa de vida®.

La falta de criterios homogéneos a la hora de definir enfermedad crdnica, la utilizacién de metodologia
diversa para recabar informacidn epidemioldgica impide conocer con precision la magnitud del problema.
A pesar de ello, se estima que mas del 10% de los adolescentes y jovenes conviven con una condicidn
médica crénica que demanda atencidn continua a medida que avanzan hacia la adultez. Una proporcion

no despreciable de estos jévenes presentan algin grado de discapacidad fisica y/o mental®.

La asistencia de un adolescente con EC presenta diversos retos porque a su morbilidad especifica se suma
la incertidumbre sobre su futuro, asi como la posible repercusion de la enfermedad sobre el area
bioldgica, psicoldgica y social®. Afrontar una EC en esta etapa de la vida lleva numerosos problemas entre
los que se destaca la adherencia y cumplimiento al tratamiento, la prevencién y manejo adecuado de las
posibles descompensaciones y el abordaje de las repercusiones psicosociales. Durante los dos primeros
afios de la enfermedad, se ha observado una alta proporcién de falta de adherencia al tratamiento,

cercana al 70%, e incremento significativo en las visitas de urgencia y las tasas de hospitalizacion’.

El adolescente con EC representa un paciente de alto riesgo ya que asocia sufrimiento crénico, con riesgo
de trastornos psicoemocionales (angustia, ansiedad, depresion), repercusidn sobre sus actividades diarias
(fracaso y/o abandono escolar) y aislamiento social. El consumo problematico de sustancias psicoactivas

y las conductas sexuales de riesgo son mas frecuentes?.



La calidad de vida (CV) se ha utilizado en la investigacién en salud como una medida subjetiva de bienestar
desde 1960. Actualmente incorpora tres ramas de las ciencias: economia, medicina y ciencias sociales®.
La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la define como la percepcién de los individuos sobre su
posiciéon en la vida en el contexto cultural y del sistema de valores en el cual viven y en relacién con sus
metas, expectativas, estandares y preocupaciones. La CV relacionada con la salud (CDVRS) representa el
grado de bienestar resultante de la evaluacidn que la persona lleva a cabo sobre distintos dominios de su
vida, considerando la repercusidén que en estos tiene su estado de salud (incluidos los problemas médicos

y no méd iCOS)2’10’11’12’13’14.

El uso de herramientas que evaluan CVRS en un conjunto de individuos objetivo permite comparar la
enfermedad con otras poblaciones y es un predictor de la morbilidad y mortalidad. Ademads, ha
demostrado mejorar la comunicacion entre el paciente y el proveedor de salud, la comprension de los
profesionales de salud sobre el bienestar subjetivo de los pacientes jévenes y favorece la atencidn
centrada en el usuario. La evaluacion de la CV se reconoce ampliamente como un criterio Gtil para medir
el impacto de las EC. Los estandares internacionales de atencién médica recomiendan su uso como
herramienta para la toma de decisiones en la practica clinica diaria y en la planificacién de servicios de
salud, incluyendo programas educativos que fomenten el empoderamiento y la adherencia de los

pacientes al tratamiento#!>16

En Uruguay no se cuenta con datos actualizados sobre la prevalencia de EC en adolescentes. Tampoco se
dispone de informacién sobre el impacto de estas enfermedades sobre la CV. La falta de evidencia en
estos aspectos fundamentales y la necesidad de disefiar estrategias asistenciales adecuadas a esta

poblacion justifica la realizacion de esta investigacion.



OBJETIVOS

Objetivo general

e Conocer el impacto de las EC sobre la CDVRS de adolescentes con EC atendidos en Médica
Uruguaya Corporacién de Asistencia Médica (MUCAM), en el periodo marzo 2022-marzo 2023,

Uruguay.

Objetivos especificos

1. Conocer la prevalencia de hospitalizaciones por EC en adolescentes en el periodo marzo 2022-
marzo 2023.
2. Describir las EC que motivan la hospitalizacidn y sus caracteristicas clinicas y evolutivas.

3. Describir el impacto de dichas EC sobre de la CVRS de los adolescentes.



METODOLOGIA

Disefio. Se realizd un estudio observacional de corte transversal, con los adolescentes con EC que se

asisten en MUCAM como poblacién de referencia.

Muestra. La muestra fueron adolescentes de 10 a 14 afios portadores de EC, tomando como unidad de
muestreo la hospitalizacién por dicha causa en cuidados moderados del Servicio de Pediatria de MUCAM
en el periodo de marzo 2022-marzo 2023. Se utiliz6 un muestreo no probabilistico de selecciéon por

conveniencia.

Criterios de inclusidn y exclusidn. Se incluyeron aquellos adolescentes que presentaron al menos una
hospitalizacién en las salas de cuidados moderados de MUCAM por su enfermedad de base en el periodo
de estudio y aceptaron previamente participar mediante el correspondiente consentimiento informado
subrogado y asentimiento (Anexos 1y 2). Se excluyeron aquellos en los que el diagndstico de la EC se
realizd en los 6 meses previos al ingreso, los portadores de condiciones que imposibilitaban su evaluacién
mediante los instrumentos seleccionados en el estudio y/o hubieran fallecido. Los pacientes fueron

identificados a través de la base de datos informatizada de ingresos hospitalarios de MUCAM.

Definiciones operativas y variables. A los efectos de esta investigacion se considerd EC a todo problema
de salud mayor a 3 meses que implica hospitalizaciones frecuentes, cuidados de salud domiciliarios y/u
otros cuidados sanitarios’. Se utilizaron las siguientes variables cualitativas: variable nominal sexo
(femenino/masculino); variable nominal tipo de EC (categoria diagndstica). La variable cuantitativa

continua utilizada fue “edad en afios al momento de la encuesta”.

Para el calculo de la prevalencia de hospitalizaciones por EC se aplicd la siguiente formula:

Prevalencia EC 032022/032023,10/14ai0s= (INgresos de casos EC/ingresos totales) *100

Para evaluar la CVRS se aplicé el instrumento PedsQL 4.0 Generic Core Scales que ha demostrado
capacidad de respuesta, validez de constructo y validez predictiva en estos pacientes (Anexo 3). El
cuestionario de calidad de vida PedsQL 4.0 estd compuesto por 23 preguntas distribuidas en cuatro
categorias: funcionamiento fisico, interaccidn social, desempefio escolar y bienestar emocional.
Las respuestas posibles en este cuestionario siguen una escala de Likert detallada de la siguiente manera:
0: Nunca es un problema; 1: Casi nunca es un problema; 2: A veces es un problema; 3: Con frecuencia es

un problema; y 4: Casi siempre es un problema.



Si el 50% de los items en la escala no son recabados, no se calcula la puntuacidn para esa area ni para el
puntaje global. El método de andlisis del PedsQL™ 4.0 implica la conversién de puntuaciones en una escala
lineal de 0 a 100, donde los puntajes mas altos indican una mejor calidad de vida. Para convertir
puntuaciones de 0 a 4 a la escala de 0 a 100, se realiza de la siguiente forma: 0=100, 1=75, 2=50, 3=25,
4=0. Todos los items tienen el mismo peso en el analisis. En la tabla 1 se muestra la conversidon de las

puntuaciones.

Tabla 1. Conversién de puntuaciones de CVRS de PedsQL™ 4.0.

Casi Frecuenteme Casi
Opciones de respuesta Nunca A veces
nunca nte siempre
Puntuaciones brutas 0 1 2 3 4
Puntuaciones de la escala
100 75 50 25 0
de 0a 100

Para obtener la puntuacidn de escala en cada drea se promedian los valores obtenidos para cada item. El

puntaje total de la escala se establece a través de la media aritmética.

Fuente de datos. Las fuentes de datos fueron el cuestionario validado sobre evaluacién de CDVRS
PedsQL™ 4.0 aplicado por los investigadores mediante encuesta telefénica a los adolescentes,
complementado con el andlisis de los registros de la historia clinica desde el diagndstico de la EC hasta la

actualidad.

Andlisis de los resultados. Para el analisis de las variables se cred una base de datos anonimizada. Las
variables cuantitativas continuas se expresaron con medidas de tendencia central y de desvio. Las
variables cualitativas mediante frecuencia absoluta y relativa. Los resultados se presentan mediante

tablas de doble entrada y graficos.

Anadlisis estadistico. Para el andlisis de los datos referentes al eje médico y psicosocial, se realizo el célculo
de la mediana para cada grupo, resultados que posteriormente se analizaron mediante la prueba
estadistica U de Mann-Whitney, también llamada prueba de Mann-Whitney-Wilcoxon (MWW). Se eligié
esta prueba dado que se trata de variables independientes que no siguen una distribucidn normal, y la

misma permite determinar si existe una diferencia significativa entre sus distribuciones, con la hipétesis
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nula (Ho) de que las dos medianas de la poblacién son iguales. Un valor p mas pequefio indica una
diferencia mas significativa entre los grupos. Normalmente, si el valor p es menor que el nivel de

significancia elegido (en este caso, 0,05), es posible rechazar la hipétesis nula.

Aspectos éticos. El proyecto de investigacidn se registrd en el Ministerio de Salud Publica (MSP) y contd
con el aval del Comité de Etica en la investigacién de MUCAM. La investigacion se realizé considerando
la normativa vigente, Decreto 158/019 que regula investigacién con seres humanos en Uruguay'’. Se
solicitd consentimiento informado de forma telefdnica tanto a los tutores de los participantes como a los

propios adolescentes conjuntamente con un formulario de asentimiento.

Los autores declaran no presentar conflictos de intereses.
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RESULTADOS

En el periodo de estudio sobre un total de 3101 ingresos, correspondieron a adolescentes de 10 a 14 afios
813 (26,2%), de los cuales 243 fueron hospitalizados por descompensacién o debut de alguna EC (29,8%):

170 por patologias médicas (69,9%) y 73 por patologia psicosocial (30,1%).

De los 243 adolescentes hospitalizados con EC cumplieron con los criterios de inclusién 77 (31,7%), 49 de
sexo femenino (63,6%) y 28 de sexo masculino (36,4%); de los cuales 51 fueron hospitalizados por

patologias médicas (66,2%) y 26 por patologia psicosocial (33,8%), como se muestra en el grafico 1.

Grafico 1. Diagrama de flujo de hospitalizaciones de adolescentes de 10 a 14 afios en MUCAM en el

periodo marzo 2022-marzo 2023.

| 570
otros motivos de
813 ingreso
3101 ingresos de ]
ingresos totales pacientes entre | 166
10-14 afios debut de la
- enfermedad
ingreso de
] pacientes con EC [ | ] 51
ingresos del eje
77 meédico
L] ingresos por |
descompensacion
de su EC
26
—1 ingresos del eje
psicosocial

Los motivos de hospitalizacion mas frecuentes fueron asma (39,5%); trastornos especificos de la
personalidad, conducta y emociones (17,3%); y episodios depresivos (12,3%). En la tabla 2 se muestra la
distribucién de los 77 adolescentes hospitalizados segun tipo de EC clasificada de acuerdo con los cddigos

de la Clasificacién Internacional de Enfermedades (CIE-10).
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Tabla 2. Distribucidon de las EC seglin CIE 10 en los adolescentes hospitalizados MUCAM marzo 2022 -
marzo 2023 (n=77).

EC segun CIE 10 n (%)
Artropatia psoriasica 1(1,2)
Diabetes mellitus insulinodependiente 1(1,2)

sin complicacion

Enfermedad de Crohn 1(1,2)

Sesion de quimioterapia por tumor 1(1,2)

Sindrome de Marfan 1(1,2)

Sindrome de Asperger 1(1,2)

Sindrome de dependencia a cocaina 1(1,2)
Episodio depresivo 10(12,3)
Trastorno especifico de la personalidad, 14 (17,3)

conducta y emociones

Epilepsia 2(2,5)
Trastornos de ansiedad 3(3,7)
Asma 32(39,5)
Artritis juvenil 4(4,9)
Diabetes mellitus insulinodependiente 4(4,9)

con cetoacidosis

Trastornos de la conducta alimentaria 5(6,2)




La CVRS se pudo evaluar en 32 de los 77 adolescentes incluidos. No se pudo evaluar en 45: no consintieron

5y no se pudo contactar a 40. En la tabla 3 se muestran los puntajes globales, media y desvio estandar

para cada adolescente encuestado. La media del puntaje en funcionamiento fisico fue 70,9 + 13,8;

bienestar emocional 66,1 + 4,4; interaccién social 79,4 + 4,7 y en desempefio escolar 60,1 + 5,7.

La mediana del puntaje global de la PedsQL™ 4.0 para los adolescentes con EC del eje psicosocial fue 61,8

para los adolescentes con EC del eje biomédico 75,2 (p<0.05)

Tabla 3. Distribucidon del puntaje total, media y desvio estdndar en la escala PedsQL 4.0 para cada

encuestado (n=32).

Encuestados | Sexo Edad EC Funcm,n.amlento Blene:star Interaf:aon Desempeiio Promedio | DS
fisico emocional social escolar

Encuestado

1 F 15 TCA 62,5 65,0 100,0 55,0 70,6 20,0
Encuestado - .

2 M 11 Artritis juvenil 90,6 100,0 100,0 85,0 93,9 7,4
Encuestado e .

3 F 13 Artritis juvenil 46,8 60,0 100,0 45,0 63,0 25,6
Encuestado

4 M 11 Asma 50,0 70,0 90,0 45,0 63,8 20,6
E”°”§Stad° M 11 Asma 96,9 25,0 80,0 65,0 66,7 [307
E”C“?tad" M 11 Asma 65,6 65,0 65,0 60,0 639 |26
Encuestado

7 F 11 Asma 100,0 90,0 100,0 75,0 91,3 11,8
Encuestado

3 M 12 Asma 68,8 90,0 100,0 95,0 88,4 13,8
Encuestado

9 M 12 Asma 72,0 100,0 100,0 80,0 88,0 14,3
Encuestado

10 F 12 Asma 47,0 65,0 85,0 75,0 68,0 16,2
Encu;itado F 14 Asma 46,9 20,0 35,0 35,0 34,2 11,0
E”wf;tad" F 15 Asma 53,1 55,0 70,0 55,0 583 |78
Encuestado .

13 M 12 Diabetes 90,6 55,0 80,0 70,0 73,9 15,2
Encuestado .

14 M 15 Diabetes 93,8 85,0 80,0 65,0 80,9 12,0
Encuestado .

15 F 13 Diabetes 81,3 100,0 65,0 80,0 81,6 14,3
Encuestado

16 M 11 Asma 65,6 90,0 100,0 50,0 76,4 22,8

Abreviaturas:

EC, enfermedad cronica; TCA, trastorno de conducta alimentaria; QT, quimioterapia; F, femenino; M, masculino.
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Tabla 3. Distribucidon del puntaje total, media y desvio estdndar en la escala PedsQL 4.0 para cada

encuestado (n=32). (Continuacién)

Encuestados | Sexo Edad EC Funuo'n‘amlento Blene:star Interafcnon Desempeiio promedio | DS
fisico emocional social escolar

Encuf;tado M 11 Asma 75,0 50,0 80,0 75,0 700 |13,5

Encuestado

18 M 11 Asma 100,0 80,0 80,0 70,0 82,5 12,6
E”c”f;tado F 15 Asma 75,0 70,0 100,0 75,0 80,0 |13,5
Encuzegtad" M 12 Asma 40,6 30,0 70,0 10,0 37,7 |250
E”C“;itado F 15 Asma 78,1 90,0 100,0 5,0 683 [43,1
Encuzeztad" F 14 Asma 71,9 85,0 100,0 75,0 830 |[12,7
Encuze;tad" F 15 Enfermedad de Crohn 84,4 80,0 100,0 75,0 84,8 |10,
Encuestado ..

24 F 11 Sesidon de QT 50,0 70,0 60,0 65,0 61,3 8,5
Encuze;tad" F 13 TCA 65,6 55,0 45,0 55,0 552 | 84
Encuestado L .

2% F 11 Episodio depresivo 59,4 25,0 45,0 75,0 51,1 21,3
Encuestado - .

27 M 12 Episodio depresivo 71,9 50,0 45,0 55,0 55,5 11,7
Encuestado .

28 F 13 Trastorno de ansiedad 62,5 60,0 60,0 65,0 61,88 2,4
Encuestado Trastorno de

29 F 12 personalidad, 84,4 65,0 75,0 40,0 66,1 19,1

conducta y emociones
Encuestado Trastorno de
30 F 11 personalidad, 81,3 55,0 85,0 50,0 67,8 17,9
conducta y emociones
Encuestado Trastorno de
11 F 14 personalidad, 68,8 65,0 75,0 65,0 68,4 4,7
conducta y emociones
Encuestado Trastorno de

3 F 14 personalidad, 68,8 50,0 70,0 35,0 55,9 16,7

conducta y emociones

Abreviaturas: EC, enfermedad crdnica; TCA, trastorno de conducta alimentaria; QT, quimioterapia; F, femenino; M, masculino.
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DISCUSION

Este estudio aporta evidencia sobre la frecuencia de hospitalizaciones de adolescentes tempranos en un
servicio pedidtrico de un prestador integral de salud privada de Uruguay. Se destaca que, en el Ultimo afio,
1 de cada 4 hospitalizaciones corresponden a adolescentes. Un tercio de las hospitalizaciones son
motivadas por debut o descompensacion de una EC. Hasta la fecha, no se disponia de informacion
nacional sobre la frecuencia de hospitalizaciones en adolescentes tempranos por este motivo. Un estudio
multicéntrico previo mostré que un alto porcentaje de los adolescentes tempranos que consultan en los
servicios de emergencia presentan comorbilidades, lo que estd relacionado con elevada prevalencia de
EC en este grupo etario. Estos hallazgos subrayan la relevancia de la atencidn integral y el apoyo de los
adolescentes que enfrentan estas afecciones®,

Si bien para conocer la real magnitud de este problema es necesario realizar estudios multicéntricos
incluyendo otros prestadores publicos y privados de Montevideo e interior del pais, los resultados de este
estudio parecen indicar que el comportamiento epidemioldgico de las hospitalizaciones en esta poblacion
es diferente a lo que ocurre en lactantes y escolares, en los que predominan ampliamente las
hospitalizaciones por enfermedades agudas®®.

Resulta relevante que, a pesar de que la mayoria de las hospitalizaciones por EC en adolescentes son
debidas a patologias médicas, mds de un tercio se deben a patologia psicosocial. En esta categoria se
incluyen situaciones de violencia y problemas de salud mental, incluyendo autolesiones e intentos de
autoeliminacién. Se trata de una morbilidad emergente cuya incidencia va en aumento tras la pandemia
COVID-19. Se dispone de comunicaciones que sefialan que si bien la enfermedad COVID-19 no fue severa
en los jovenes, las enfermedades mentales causadas por factores relacionados con la pandemia si lo
fueron. El temor a contraer la enfermedad y la implementacién de estrategias gubernamentales de
mitigaciéon que tuvieron importantes impactos econémicos y en el estilo de vida, repercutiendo
negativamente en las tasas de pobreza y el acceso a la salud y a la educacién, probablemente contribuyen
a explicar en parte la mayor prevalencia?®??2, La incidencia creciente de las lesiones autoinfligidas e
intentos de autoeliminacién en adolescentes y jovenes resulta un problema de salud publica en nuestro
medio, que expresa la elevada prevalencia de sufrimiento, trastornos emocionales y depresion. Resulta
importante la pesquisa oportuna, los programas de prevencion y el abordaje temprano y multidisciplinario

de estos pacientes?>?*

En este prestador de salud, entre las hospitalizaciones por EC del eje biomédico predominé el asma. Si

bien el asma es la EC mas frecuente en nifios y adolescentes, llama la atencion la elevada tasa de
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hospitalizaciones en esta poblacién. Es relevante profundizar en el estudio de las causas que motivan las
hospitalizaciones en adolescentes asmaticos. Es probable que esto se relacione con un control sintomatico
inadecuado de la enfermedad. Esto estd probablemente relacionado con problemas en la adherencia y/o
cumplimiento del tratamiento preventivo, identificacidn y manejo inadecuado de los sintomas, entre
otros factores. En este sentido, la educacién del adolescente y su familia representa un pilar fundamental
en el control y tratamiento de los pacientes asmaticos. El apoyo familiar, la promocién de habitos de vida
saludables y del autocuidado y el acceso oportuno a la atencién médica son pilares fundamentales a tener
en cuenta para optimizar su bienestar integral. Se trata de una enfermedad que repercute negativamente
en la CVRS de los adolescentes?>?5, Otras EC como diabetes mellitus, artritis idiopatica juvenil y epilepsia,
si bien fueron menos frecuentes en esta poblacién, merecen una consideracién especial debido a la
necesidad de cuidados y control, asi como al posible elevado grado de dependencia que determinan. Su

impacto potencial en la CVRS de los adolescentes afectados es importante.

La aplicacion de la encuesta de CVRS presentd limitaciones debido al bajo porcentaje de participacion. Los
cambios en los contactos telefénicos, la falta de respuesta ante llamados reiterados y la negativa a
responder, fueron los principales motivos. A pesar de ello, en la muestra encuestada se observod que las
EC causantes de descompensaciones que motivaron hospitalizacion en este periodo afectan
negativamente la CVRS de los adolescentes. El impacto es mayor para las enfermedades del eje
psicosocial. Se destaca la afeccidn principalmente en dos dominios, desempefio escolar y bienestar
emocional. Las consultas médicas y hospitalizaciones frecuentes generan ausentismo escolar con
afectacion del desempefio en esta area. En el seguimiento de nifios y adolescentes con EC, es importante
optimizar los controles clinicos y paraclinicos, desarrollar estrategias basadas en telemedicina y/o optar
por servicios de consulta e internacidon domiciliaria siempre que sea posible para minimizar el impacto en

el desempefio escolar’.

Aligual que lo comunicado en la literatura internacional, se observd que las EC tienen impacto psicoldgico

y emocional en los adolescentes. Los adolescentes con EC tienen mayor riesgo de psicopatologia?’.

La variabilidad interindividual del puntaje obtenido en la escala de evaluacién de la CVRS puede estar

relacionada con la subjetividad que implica el concepto de CV.

Estos hallazgos son relevantes para promover el desarrollo de estrategias de atencion diferenciada para

adolescentes con EC en los distintos niveles de atencion.
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Limitaciones

Las principales limitaciones de este estudio estdn relacionadas con el sesgo de la muestra ya que el estudio
se llevd a cabo en un solo centro de salud privado, para evaluar la CVRS se aplicd una encuesta via

telefénica y la pérdida importante de pacientes.
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CONCLUSIONES

Entre marzo de 2022 y marzo de 2023, en el servicio de Pediatria de MUCAM, 1 de cada 4 hospitalizaciones
corresponden a adolescentes tempranos, de los cuales un tercio fueron motivadas por debut o
descompensacion de una EC. Si bien la mayoria de las hospitalizaciones son debidas a patologias del eje
biomédico, en mas de un tercio son por patologia del eje psicosocial. Estos hallazgos coinciden con los
cambios epidemioldgicos post pandemia comunicados y constituyen una alarma. Las EC afectan
significativamente la CVRS de los adolescentes. En esta serie se objetiva una afeccién principalmente en
los dominios de bienestar emocional y desempefio escolar. Estos hallazgos representan una base para
futuras investigaciones y contribuyen al desarrollo de estrategias mas efectivas y personalizadas de
atencion diferenciada de adolescentes. La comprensién de la prevalencia, caracteristicas y repercusiones
de estas enfermedades es esencial para disefiar politicas de salud y practicas clinicas que promuevan el

bienestar integral de esta poblacion.
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ANEXOS

Anexo 1

Clinica Pediatrica C - Hospital Pereira Rosell
Facultad de Medicina
Universidad de la Republica Uruguay

UNIVERSIDAD .
DE LA REPUBLICA Montevideo - Uruguay
URUGUAY Prof. Dr. Gustavo Giachetto

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Proyecto de Investigacion:

DOCUMENTO DE INFORMACION Y CONSENTIMIENTO INFORMADO ESCRITO PARA LA PARTICIPACION DEL
TRABAJO TITULADO: “Impacto en la calidad de vida relacionada con la salud de los adolescentes con
enfermedades crénicas en un centro de salud privado en Uruguay en el periodo marzo 2022- marzo 2023".
Este documento sirve para que usted brinde su consentimiento de que su hijo/hija participe en ese trabajo
de investigacion. Esto significa que autoriza su participacion y que su decision es voluntaria. Es importante
que sepa que usted puede retirar este consentimiento cuando lo desee y no tendra ninguna consecuencia
adversa sobre la atencidn que se brinda en este servicio.

Objetivo general:
- Conocer el impacto en la calidad de vida relacionada con la salud de adolescentes con enfermedades
crénicas atendidos en Médica Uruguaya Corporacion de Asistencia Médica (MUCAM), en el periodo
marzo 2022-marzo 2023 en Uruguay.
Objetivos especificos:
- Conocer la prevalencia de ingresos hospitalarios por enfermedades crdnicas en adolescentes en
el periodo marzo 2022-marzo 2023.
- Describir cuales son las enfermedades crénicas que motivan el ingreso y sus caracteristicas clinicas
y evolutivas.
- Describir el impacto de estas enfermedades crénicas sobre la CV evaluadas en las areas fisica,
emocional, social y educacional.
- Analizar posibles factores asociados a una peor calidad de vida.
Metodologia:
Se trata de un estudio observacional-descriptivo, de corte transversal. Tendra como unidad de analisis a
adolescentes con enfermedades crénicas, de 10 a 15 afios, que presenten al menos una enfermedad
cronica, se atiendan en la Médica Uruguaya Corporacién de Asistencia Médica (MUCAM) y hayan
necesitado al menos 1 hospitalizacion en cuidados moderados debido a su condicién en el periodo de
marzo — 2022 a marzo 2023.
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Este estudio se llevara adelante en dos diferentes etapas, en la primera se hara la revisién de la historia
clinica de los pacientes con el fin de recoger datos como edad, sexo, peso, talla, diagndstico y controles
de la enfermedad crénica que padece.

En una segunda etapa se realizard una encuesta al mismo adolescente por via de Google Forms de forma
electrénica donde inicialmente se le preguntara sobre su deseo participar o no de dicho estudio. De ser
positiva su respuesta, se le realizardn preguntas simples sobre su salud actual, sentimientos, relacién con
otros individuos y sobre su desenvolvimiento actual en el ambito académico.

La encuesta que se realizara es un cuestionario validado “Cuestionario sobre Calidad de Vida Pediatrica
(PedsQL) versién 4.0”.

Los datos recabados serdn resguardados de manera que los investigadores tengan acceso exclusivo y
seran utilizados solamente dentro del marco de este estudio. con el fin de poder ser analizados y
acercarnos a conclusiones del estado actual de la calidad de vida relacionada con la salud de adolescentes
con enfermedad crénica en Uruguay.

La participacion en esta investigacion sera de forma voluntaria y no otorgard ningun tipo de beneficio
econémico ni personal a los participantes de esta.
No se causard ningun tipo de dafio fisico, emocional ni que afecte la integridad de los participantes de
dicho estudio.

Al final de la investigacidn se realizard un resumen de los resultados obtenidos y se le otorgara a todo
aquel que lo desee tener acceso al mismo, recordando que los datos de cada paciente estan
anonimizados.

Investigadores: Lucia Eugster, Paula Fuentes, Romina Sudrez, Lucia Vezzoso, Analia Vieira da Cunha,
Ignacio Ximénez.

Orientadores: Joaquin Mauvezin, Gustavo Giachetto.

Por cualquier duda, sugerencia o en caso de abandono de la investigacidn comunicarse al mail
grupol0lfmed@gmail.com o al teléfono

Nombre de paciente:

Firma del padre o tutor:

Aclaracion:
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Anexo 2

Clinica Pediatrica C - Hospital Pereira Rosell
Facultad de Medicina
Universidad de la Republica Uruguay

Montevideo - Uruguay
Dgt‘kg?g&gﬁgA Prof. Dr Gustavo Giachetto
URUGUAY FORMULARIO DE ASENTIMIENTO INFORMADO:

iSaludos! Somos estudiantes de sexto afio de la carrera
Doctor en Medicina, de la Facultad de Medicina UdelaR.
Estamos realizando una investigacién como trabajo final de la carrera sobre adolescentes que presenten
al menos una enfermedad crénica como por ejemplo diabetes, asma.
Para poder conocer cdmo les afecta en su dia a dia y su punto de vista de la situacion.
Por este motivo, queriamos solicitar tu participacién en la que, inicialmente te preguntaremos si estas de
acuerdo en responder unas preguntas cortas y sencillas que no llevaran mas de 5 minutos.
Las preguntas a realizar pueden ser por ejemplo: ¢ Tienes dolores? ¢ Te sientes enojado o triste?
¢Como te llevas con otros adolescentes?

Si deseas participar marca la casilla y pasaremos a las preguntas y si no esto no implica ninglin problema
para ti o padres/tutores y les agradecemos por su tiempo.

Investigadores: Lucia Eugster, Paula Fuentes, Romina Suarez, Lucia Vezzoso, Analia Vieira da Cunha,
Ignacio Ximénez.

Orientadores: Joaquin Mauvezin, Gustavo Giachetto.

Grupo 101.
Facultad de Medicina, UdelaR.
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Anexo 3

Cuestionario sobre Calidad de Vida Pediatrica (PedsQL) versidn 4.0 - Espaiiol para Uruguay.
INFORME para ADOLESCENTES (13-18 aiios)

INSTRUCCIONES: En la pdgina siguiente te presentamos una lista de items que podrian (o no) ser un
problema para ti. Por favor, dinos hasta qué punto cada una de estas cosas ha sido un problema para ti
durante el ULTIMO MES, seleccionando con un click la respuesta:

0 — si nunca es un problema

1 —si casi nunca es un problema

2 —siaveces 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 entiendes alguna pregunta, por favor pide ayuda.

En el ULTIMO MES, ¢en qué medida las siguientes cosas han sido un problema para ti?

SALUD Y ACTIVIDADES (problemas con....) Nunca Casi A Con Casi
nunca veces frecuencia siempre

1- Me cuesta caminar mas de una cuadra 0 1 2 3 4

2- Me cuesta correr 0 1 2 3 4

3- Me cuesta hacer deportes o ejercicio 0 1 2 3 4

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

5- Me cuesta ducharme o bafiarme 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 con poca energia 0 1 2 3 4

MIS SENTIMIENTOS (problemas con....) Nunca Casi A Con Casi
nunca veces frecuencia | siempre

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

2- Me siento triste o desanimado/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 | Nunca Casi A Con Casi

con....) nunca veces frecuencia | siempre

1- Me cuesta llevarme bien con otros 0 1 2 3 4

adolescentes

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

amigos

3- Los otros adolescentes se burlan de mi 0 1 2 3 4
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4- No puedo hacer las mismas cosas que los 0 1 2 3 4

otros adolescentes de mi edad

5- Me cuesta seguir el ritmo de mis 0 1 2 3 4

compafieros

ESTUDIOS (problemas con....) Nunca Casi A Con Casi
nunca veces frecuencia | siempre

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

2- Me olvido de las cosas 0 1 2 3 4

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 0 1 2 3 4

hospital

PedsQL 4.0 — (13-18) PedsQL4-Module-A-Spanish for Uruguay.doc

March 2007 Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D. All rights reserved.

Not to be reproduced without permission.
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Anexo 4

Cuestionario sobre Calidad de Vida Pediatrica (PedsQL) versidn 4.0 - Espaiiol para Uruguay.
INFORME para NINOS GRANDES (8-12 afios)

INSTRUCCIONES: En la pdgina siguiente te presentamos una lista de items que podrian (o no) ser un
problema para ti. Por favor, dinos hasta qué punto cada una de estas cosas ha sido un problema para ti
durante el ULTIMO MES, seleccionando con un click la respuesta:

0 — si nunca es un problema

1 —si casi nunca es un problema

2 —siaveces 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 entiendes alguna pregunta, por favor pide ayuda.

En el ULTIMO MES, ¢en qué medida las siguientes cosas han sido un problema para ti?

SALUD Y ACTIVIDADES (problemas con....) Nunca Casi A Con Casi
nunca veces frecuencia siempre

1- Me cuesta caminar mas de una cuadra 0 1 2 3 4

2- Me cuesta correr 0 1 2 3 4

3- Me cuesta hacer deportes o ejercicio 0 1 2 3 4

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

5- Me cuesta ducharme o bafiarme 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 con poca energia 0 1 2 3 4

MIS SENTIMIENTOS (problemas con....) Nunca Casi A Con Casi
nunca veces frecuencia | siempre

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

2- Me siento triste o desanimado/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 | Nunca Casi A Con Casi

con....) nunca veces frecuencia | siempre

1- Me cuesta llevarme bien con otros nifios 0 1 2 3 4

2- Los otros nifios no quieren ser mis amigos 0 1 2 3 4

3- Los otros nifios se burlan de mi 0 1 2 3 4

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

otros nifios de mi edad
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5- Me cuesta seguir el juego con otros nifios 0 1 2 3 4

ESTUDIOS (problemas con....) Nunca Casi A Con Casi
nunca veces frecuencia | siempre

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

2- Me olvido de las cosas 0 1 2 3 4

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, al hospital 0 1 2 3 4

o al sanatorio

PedsQL 4.0 — (8-12) PedsQL4-Module-C-Spanish for Uruguay.doc
March 2008 Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
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Anexo 5: Matriz de resultados

Salud y actividades

Me Me Me
Me
cuesta cuesta cuesta Me Me
4 Me cuesta ;
Salud y caminar hacer ducharm | cuesta Tengo siento
o } cuesta levantar
actividades mas de deportes : eo ayudar dolores con poca
correr objetos = i
una o bafiarme | en casa energia
. pesados

cuadra ejercicio solo/a
lincuestado 100 50 50 100 100 50 25 25
;ncuestado 75 100 100 100 100 100 50 100
;ncuestado 100 50 75 0 25 50 25 50
zncuestado 25 50 50 25 75 75 75 25
Encuestado 100 100 100 75 100 100 100 100
:ncuestado 100 50 50 0 100 100 75 50
sncuestado 100 100 100 100 100 100 100 100
:ncuestado 100 75 75 50 75 75 50 50
:ncuestado 75 75 50 25 75 75 100 100
ligcuestado 100 50 75 0 25 50 25 50
i:cuestado 50 25 25 100 100 25 25 25
::;cuestado 75 50 50 75 100 25 25 25
::;cuestado 100 100 100 75 100 100 100 50
I;:cuestado 100 100 100 100 100 100 100 50
I;;cuestado 100 100 100 50 100 100 100 0
Encuestado
16 50 25 50 0 100 100 100 100
::;cuestado 100 50 100 50 100 100 50 50
::;cuestado 100 100 100 100 100 100 100 100
i;cuestado 75 25 50 100 100 100 100 50
;gcuestado 50 0 0 0 100 100 50 25
Encuestado | 75 75 75 50 100 100 100 50
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21
g;c“e“a“ 100 75 50 0 100 100 100 50
;;c"e“a“ 100 100 100 50 100 100 100 25
Ezc"e“a“ 0 0 0 0 100 100 100 100
Egc”e“a“ 100 0 100 25 100 100 0 100
E:cue“a“ 50 100 100 50 100 0 75 0
:;cue“a“ 100 100 100 50 100 0 75 50
E:cue“a“ 50 75 50 75 100 50 75 25
E;cue“a“ 100 100 100 100 100 75 50 50
ggcue“a“ 100 100 100 75 100 100 50 25
:'l'cue“a“ 75 50 100 75 100 100 25 25
::°“e5tad° 100 50 50 100 100 100 25 25
Mis sentimientos
‘ o Me siento M.e siento Me siento Me cuesta Me preocupo
Mis sentimientos asustado/a o triste o . . por lo que me
. . enojado/a dormir
con miedo desanimado/a pueda pasar
Encuestado 1 25 75 75 100 50
Encuestado 2 100 100 100 100 100
Encuestado 3 50 50 0 100 100
Encuestado 4 100 100 75 25 50
Encuestado 5 25 0 0 100 0
Encuestado 6 25 100 100 0 100
Encuestado 7 100 100 100 50 100
Encuestado 8 100 100 50 100 100
Encuestado 9 100 100 100 100 100
Encuestado 10 25 100 100 0 100
Encuestado 11 25 50 25 0 0
Encuestado 12 50 75 75 75 0
Encuestado 13 50 100 100 25 0
Encuestado 14 75 100 50 100 100
Encuestado 15 100 100 100 100 100
Encuestado 16 50 100 100 100 100
Encuestado 17 25 50 25 100 50
Encuestado 18 50 100 75 100 75
Encuestado 19 50 100 50 50 100
Encuestado 20 50 25 25 25 25
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Encuestado 21 100 100 50 100 100
Encuestado 22 100 75 50 100 100
Encuestado 23 100 50 50 100 100
Encuestado 24 100 100 50 50 50
Encuestado 25 100 0 25 50 100
Encuestado 26 75 25 0 25 0
Encuestado 27 100 50 50 50 0
Encuestado 28 100 75 100 25 0
Encuestado 29 50 75 100 50 50
Encuestado 30 75 50 100 25 25
Encuestado 31 100 50 100 50 25
Encuestado 32 50 25 50 50 75
Como me llevo con los demas
No puedo
Me cuesta Los otros hacer las Me cuesta
Como me llevo con | llevarme bien adolescentes Los otros mismas cosas seguir el ritmo
P . adolescentes .
los demas con otros no quieren ser que los otros de mis

se burlan de mi

adolescentes mis amigos adolescentes compaiieros
de mi edad

Encuestado 1 100 100 100 100 100
Encuestado 2 100 100 100 100 100
Encuestado 3 100 100 100 100 100
Encuestado 4 100 100 100 75 75
Encuestado 5 100 100 100 100 0
Encuestado 6 0 100 100 100 25
Encuestado 7 100 100 100 100 100
Encuestado 8 100 100 100 100 100
Encuestado 9 100 100 100 100 100
Encuestado 10 100 75 100 75 75
Encuestado 11 50 25 50 25 25
Encuestado 12 75 100 100 50 25
Encuestado 13 100 100 0 100 100
Encuestado 14 100 100 100 50 50
Encuestado 15 50 100 100 50 25
Encuestado 16 100 100 100 100 100
Encuestado 17 100 75 100 50 75
Encuestado 18 100 75 100 50 75
Encuestado 19 100 100 100 100 100
Encuestado 20 50 50 100 50 100
Encuestado 21 100 100 100 100 100
Encuestado 22 100 100 100 100 100
Encuestado 23 100 100 100 100 100
Encuestado 24 100 100 100 0 0
Encuestado 25 0 100 25 0 100
Encuestado 26 75 25 0 25 100
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Encuestado 27 50 50 50 25 50
Encuestado 28 25 50 75 75 75
Encuestado 29 50 100 50 75 100
Encuestado 30 75 75 75 100 100
Encuestado 31 100 50 100 75 50
Encuestado 32 50 50 50 100 100
Estudios
Me cuesta Me cuest? Faltoala Faltoala
. estar al dia con .

Estudios prest.‘a'u: Me olvido de TR (e escuela Porque escuela para ir

atencion en las cosas .. no me siento al doctor o al

clase e UL LD bien hospital

en clase

Encuestado 1 50 50 50 100 25
Encuestado 2 100 100 100 100 25
Encuestado 3 100 100 25 0 0
Encuestado 4 25 50 25 75 50
Encuestado 5 25 100 100 0 100
Encuestado 6 50 50 50 100 50
Encuestado 7 100 100 100 75 0
Encuestado 8 75 100 100 100 100
Encuestado 9 100 100 0 100 100
Encuestado 10 75 75 75 100 50
Encuestado 11 25 50 100 0 0
Encuestado 12 75 75 50 25 50
Encuestado 13 75 50 100 25 100
Encuestado 14 75 75 50 75 50
Encuestado 15 100 50 100 100 50
Encuestado 16 50 50 50 50 50
Encuestado 17 25 50 100 100 100
Encuestado 18 50 100 75 50 75
Encuestado 19 50 50 100 100 75
Encuestado 20 0 0 0 0 50
Encuestado 21 0 0 0 0 25
Encuestado 22 50 75 50 100 100
Encuestado 23 50 50 100 75 100
Encuestado 24 100 50 25 100 50
Encuestado 25 0 0 100 100 75
Encuestado 26 100 25 50 100 100
Encuestado 27 25 0 100 100 50
Encuestado 28 0 50 75 100 100
Encuestado 29 25 75 25 50 25
Encuestado 30 25 75 50 50 50
Encuestado 31 25 75 100 50 75
Encuestado 32 25 25 25 25 75
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Anexo 6: Calculo del estadistico para la prueba Mann-Whitney.

Datos: Se recopilaron los datos de los dos grupos independientes y se registraron los tamafos de muestra
(n1 y n2) y la sumatoria de rangos de cada grupo (S1 y S2). Grupo del eje médico (n1) y grupo del eje

psicosocial (n2).

Eje médico (n1)

Eje psicosocial (n2)

34,2

51,1

37,7

55,2

58,3

55,5

61,3

55,9

63

61,88

63,8

66,1

63,9

67,8

66,7

68,4

68

70,6

68,3

70

73,9

76,4

80

80,9

81,6

82,5

83

84,8

88

88,4

91,3

93,9

nly n2|Rangos
34,2 1
37,7 2
51,1 3
55,2 4
55,5 5
55,9 6
58,3 7
61,3 8
61,88 9
63 10
63,8 11
63,9 12
66,1 13
66,7 14
67,8 15
68 16
68,3 17
68,4 18
70 19
70,6 20
73,9 21
76,4 22
80 23
80,9 24
81,6 25
82,5 26
83 27
84,8 28
88 29
88,4 30
91,3 31
93,9 32
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Férmula: se calculé el estadistico U de Mann-Whitney (U) usando la féormula:

Ul=S1-ni(nl+1)/2

U2=52—-n2n2+1)/2

Grupo 1 S1=435 n=23 Ul=159
Grupo 2 $2=93 m=9 U2=48
T critico 56

Abreviaturas: S1, sumatoria de los rangos del grupo 1; S2, sumatoria de los rangos del grupo 2; U1, estadistico U de Mann Whitney

del grupo 1; U2, estadistico U de Mann-Whitney del grupo 2.

Interpretacion del resultado: se comparé la estadistica U calculada con los valores criticos de la tabla de
la prueba U de Mann-Whitney. Un valor U menor al valor critico (T) indica una diferencia significativa

entre las medianas de los grupos con un nivel de significancia del 5% (p<0,05).

Valores criticos para la prueba de Mann-Whitney a dos caras (p< 0,05)
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