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RESUMEN

Introduccion :En el 2015 segun la OMS se produjeron 383.000 muertes por asma de
los cuales la mayoria ocurrié en nifios y plantea la necesidad de mejorar el acceso a
intervenciones costo efectivas, aumentar la calidad y la accesibilidad de la atencién
sanitaria, pues el tratamiento adecuado del asma permite que los afectados tengan
una buena calidad de vida.(1) En Colombia, las enfermedades del sistema respiratorio
producen poco mas del 8% (7.568), de las muertes, ocupan el tercer lugar dentro de las
causas de mortalidad infantil mas frecuentes (2). La prevalencia acumulada de asma
infantil en Cartagena fue de 8.7% y de 16.1%, respectivamente (3). La Calidad de vida
de los nifilos- niflas en Cartagena, el informe del observatorio, da cuenta que en
relacion a la educacion el comportamiento de la cobertura para Primaria es de 91,44%,
en materia de cuidado y crianza, se calcula que, de los nifios y nifias menores, el
56,6% viven con padre y madre (4). La disfuncion familiar es significativamente mayor
en las familias que tienen nifios con asma no controlada (5).

Objetivo: Determinar la tipologia familiar, condiciones de vivienda y la percepcién de la
calidad de vida de niflos-nifias que conviven con ASMA en dos instituciones de salud
de la ciudad de Cartagena, Colombia.

Metodologia: Investigacion descriptiva, exploratoria de corte transversal, que midi6 la
percepcion de la calidad de vida, tipologia familiar y condiciones de vivienda en nifios —
nifias de 6 a 11 afios, que asistieron a los servicios de dos instituciones de atencion
pediatricas de la ciudad, dentro de los meses marzo a junio del 2018. EIl censo total de
los casos descritos fue de 89 pacientes. El muestreo fue no probabilistico y que
cumplia con los criterios de inclusién y que asistieron a las dos instituciones. Se utilizé
como instrumentos, la ficha Socio demografica, ficha de tipologia familiar y condiciones
de la vivienda y el Cuestionario Auto aplicado de Calidad de Vida para nifios- nifias con
imagenes (AUQUEI), adaptado para poblacion infantil escolar de Cartagena por Norefia
y cols (2017). Se obtuve la Evaluacion y aprobacion del Comité de ética de la
Universidad de Cartagena.

Resultados: La edad promedio fue de 7,64 afios con una de 1,73 afos. El sexo

masculino predominé sobre el sexo femenino con un 57%. El 28% de los participantes



cursaban el grado primero de primaria. La procedencia urbana de un 61%. 51%
pertenecen al régimen subsidiado en salud y un 80% estdn en estratos socio-
econdmico 1 y 2. 56% de lo padreas son empleados. El 39% de los padres estan
casados. Las condiciones de vivienda, la tenencia fue propia en un 60%. La
construccion del domicilio fue principalmente con material 94%, el piso de estas fue de
baldosa con un 73%. La tenencia de los servicios fue reportada en: agua (91%), luz
(96%), gas (92%)), telefonia (43%) e internet (53%).

La puntuacion global de la calidad de vida, solo el 25% de los participantes lograron o
superaron un puntaje de corte = 65 en el instrumento AUQUEI. Un 41% de nifias y
nifios encuestados no perciben calidad de vida entorno a la vida familiar. Cabe
destacar que un 36% reportd tener una percepcion positiva de la dimension vida
familiar. Con relacion a esta dimensién un 48,71% de los participantes no perciben
calidad de vida a nivel del ocio. El 32% de los menores tiene una percepcion positiva
de la calidad de vida en la dimension de rendimiento académico. La percepcion de
calidad de vida en esta dimension fue de 29,50%.

Conclusiones: La calidad de vida esta afectada en todas las dimensiones, sin
embargo, las dimensiones ocio y rendimiento son las de mayor afectacién, esto debido
a que muchas veces los nifios con ASMA se pueden sentir restringidos en el aspecto
social, molestos por tomar la medicacion y con temor hacia la aparicién de las crisis de

asma tanto en el ambito escolar como en el de recreacion.

Palabras clave: Calidad de vida, nifios, nifias, ASMA, familia, vivienda (DeCs)



1. INTRODUCCION

La calidad de vida en nifios - nifia y adolescente (NNA) que conviven con asma se ve
afectada, asi como la dindmica familiar y los costos a los sistemas sanitarios estan
descritos en literatura cientifica en varios paises del mundo.

Segun la OMS en el afio 2015 se produjeron 383.000 muertes por asma de los cuales
la mayoria ocurri6 en nifilos. Aunque entre sus causas pueden atribuirse la
predisposicién genética, también la exposicidbn a contaminantes y alérgenos puede
provocar el problema, sin embargo simultdneamente a las innovaciones terapéuticas.
La OMS plantea la necesidad de mejorar el acceso a intervenciones costo efectivo,
aumentar la calidad y la accesibilidad de la atencién sanitaria, pues el tratamiento
adecuado del asma permite que los afectados tengan una buena calidad de vida (1).

En Colombia segun el reporte del Ministerio de Salud (MSN) y de proteccién social
sobre el informe de salud da cuenta que la tasa de mortalidad infantil es un 76% mas
alta en el primer quintii de pobreza. Las enfermedades del sistema respiratorio
producen poco mas del 8% (7.568), de las muertes, ocupan el tercer lugar dentro de las
causas de mortalidad infantil mas frecuentes (2).

La prevalencia de sintomas de asma en Colombia fue de 12.1% (Medellin 13%, San
Andrés 11.7%, Bucaramanga 11.5%, Cali 10.7%, Bogota 9.4% y Barranquilla 8.1%),
este mismo estudio reporta que La prevalencia de punto y la prevalencia acumulada

de asma infantil en Cartagena fueron de 8.7% y de 16.1%, respectivamente (2).

Para la academia y para los profesionales de enfermeria, es de gran importancia
aportar elementos claves en la vision de la atencion integral de los NNA con asma y
sus familias, quienes a parte de su estado de salud, requieren la recuperacion de sus

espacios y vivencias naturales como NNA.

Por todo lo mencionado anteriormente, este grupo multidisciplinario , tomo la decision
de realizar esta investigacion, que se centré en conocer desde los NNA con asma sus
propias percepciones generando visibilidad y reivindicacion a sus voces, conceptos que

tienen sobre si y sobre su contextos importantes como la familia y la escuela y sus



necesidades fundamentales como el ocio y la recreacion, lo cual se constituye en un
aporte significativo para los profesionales de salud y a la academia, dado que es un
insumo para pensar e incluir al nifio como ser y persona en sus intervenciones y

estrategias de atencion.



2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La afectacion de la calidad de vida de Nifios - Nifias y adolescentes (NNA) por
convivir con asma, asi como alteraciones en la dinamica familiar y los costos a
los sistemas sanitarios estan descritos en literatura cientifica en varios paises

del mundo.

El asma es una enfermedad respiratoria crénica, que genera amplia
preocupacion en la comunidad cientifica, pues afecta cerca de 300 millones de
personas en todo el mundo (1). Estudios reportan que ocurre en todos los
paises independiente del nivel de desarrollo con una prevalencia global variable
entre el 1 al 18%, aunque el mayor indice de muertes ocurre en paises con

ingresos bajos y medios (2).

En el 2015 segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) se produjeron
383.000 muertes por asma de los cuales la mayoria ocurrié en nifios. Aunque
entre sus causas pueden atribuirse predisposicibn genética, también la
exposicidbn a contaminantes y alérgenos puede provocar el problema, sin
embargo simultaneamente a las innovaciones terapéuticas la OMS plantea la
necesidad de mejorar el acceso a intervenciones costo efectivas, aumentar la
calidad y la accesibilidad de la atencidn sanitaria pues e | tratamiento adecuado

del asma permite que los afectados tengan una buena calidad de vida (3).

En Colombia segun el reporte del Ministerio de Salud Nacional y de Proteccion
Social sobre el informe de salud da cuenta que la tasa de mortalidad infantil es
un 76% mas alta en el primer quintil de pobreza, Las enfermedades del sistema
respiratorio producen poco mas del 8% (7.568), de las muertes, ocupan el tercer

lugar dentro de las causas de mortalidad infantil méas frecuentes (4).

La prevalencia de sintomas de asma en Colombia fue de 12.1% (Medellin 13%,
San Andrés 11.7%, Bucaramanga 11.5%, Cali 10.7%, Bogota 9.4% vy
Barranquilla 8.1%), este mismo estudio reporta que La prevalencia de punto y la
prevalencia acumulada de asma infantil en Cartagena fueron de 8.7% y de

16.1%, respectivamente (2).



El asma es una enfermedad que produce incapacidades escolares, laborales y
puede afectar significativamente la calidad de vida de nifio y del adulto. Sin
embargo es solo una condicidon dentro de otras que per se pueden incidir
significativamente en el buen desarrollo del Nifio, Nifia y Adolescentes (NNA), es
asi como otros factores directamente relacionado con la salud del nifio como la
obesidad pueden empeorar el cuadro asméatico y hacer mas vulnerable a la
pérdida de calidad de vida en los NNA, como lo demuestra el estudio realizado
por Del Pozo B, donde los nifios con sobrepeso obtuvieron peores valores en
CVRS e IPAQ-A que sus pares con normo peso. Ademas se observaron
correlaciones positivas entre el IMC y la cantidad de sedentarismo y entre el IMC

y la calidad de Vida en los menores (5).

Por otro lado, el no tratamiento oportuno y los entornos familiares con
alteraciones o disfuncionalidad, pueden incidir negativamente en la calidad de
vida de los menores. Estudios como los realizados por Pinchak M en Uruguay
muestra la afectacion de la calidad de vida global en un 28,7% de los menores
y un 60% de los cuidadores (6). A demas, la afectacion de la calidad de vida se
presento en el 73% de los paciente con asma no controlada (p<0,05). Por ultimo,
La afectacion de la calidad de vida en los tres dominios (limitacion de
actividades, funciébn emocional y sintomas) se asocié a la falta de control del

asma en los nifios (6).

Otras variables como realizar ejercicios e incluirse en programas de atencién
integral que se enfoquen en las necesidades y educacion a los cuidadores
estan descritas en estudios realizados por como de Vidal A, Navarro A, Flor X
(7,8,9).

Si bien los nifios-nifias y adolescentes (NNA), estdn inmersos en unos contextos
gue no solo incluyen los de socializacion primaria como la familia y la escuela
también son sensibles a la realidades de sus contextos , en donde la
marginalidad, la pobreza, las violencias y la falta de veeduria y reconocimiento
de sus derechos le pueden resultar igualmente lesivas en relacion a la

percepcion de su calidad de vida , en este sentido cabe resaltar la importancia

10



de comprender la complejidad de imbricaciones en las siguientes estadisticas
oficiales.

En Cartagena Segun las proyecciones del Departamento Administrativo
Nacional de Estadistica (DANE) para 2014 del censo general 2005, existen
106.222 nifios y nifias entre 7 y 12 afios, de los cuales 53.321 son del sexo
masculino y 52.657 son del sexo femenino que corresponden al 10,66 % de la

poblacién total del Distrito (10).

En relacidn a la Calidad de vida de los nifios- nifias en Cartagena, el informe del
observatorio, da cuenta que en relacion a la educacion el comportamiento de la
cobertura para Primaria es de 91,44%, en materia de cuidado y crianza, se
calcula que de los nifios y nifias menores, el 56,6% viven con padre y madre; el
28% vive con la madre; el 36 % vive con el padre; el 11 % no vive con ninguno
de los padres; un 4,1 % son huérfanos y un 11,1% son hijos de crianza. Si bien
no es una informacion especifica para primera infancia, el 32% permanecen en
casa con algun adulto, 43% en hogar o jardin publico, 22% en guarderia o jardin
privado, 3% en casa solos o con menores. Esta es una evidencia de la
importancia de involucrar a las familias y otros cuidadores en actividades de

formacién y acompafamiento de los nifios y las nifias (10).

Las NNA tienen derecho a el disfrute de una identidad, a gozar de una
nacionalidad a tener una familia entre otros derechos y estos no son solo una
declaracion de derechos reconocidos internacionalmente también son una
demanda a la construccion y acompafiamiento de una infancia que asegure el
potencial de una nacién por lo que resulta relevante comprender estudios como
los de Mieles Barrera sobre la apercepcion de NNA latinoamericanos sobre su
calidad de vida “La calidad de vida de los nifios y nifias esta estrechamente
vinculada al cumplimiento y ejercicio de los derechos; quienes se sienten
afectados por situaciones negativas presentes en su vida o en la de otros nifios
y nifias, relacionadas con el irrespeto a la vida, el maltrato, la baja calidad de la
educacion, la escasa participacion y, lo mas grave, el desconocimiento de que

tienen derechos”(11).
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La familia y su entorno son relevantes como propulsor del desarrollo de las
potencialidades asi como de la formacion en valores y es la encargada de
proveer a los menores los elementos necesarios para el afrontamiento y la
resiliencia con el que deberan confrontar las situaciones de su vida. Esta
demostrado que cuando una familia presenta alteraciones en sus dinamicas,
estas capacidades pueden no ser adecuadas o suficientes adicionando las
condiciones de bienestar con los que cuente su vivienda. Estudios han
demostrado la importancia de la familia y los cuidadores de nifios que conviven
con asma, por ejemplo, Ferndndez D encontr6é que la disfuncion familiar es un
factor que se asocia con mayor frecuencia a las familias que tienen hijos con
asma no controlada, en comparacion con aquellas familias sin dichos pacientes
(OR = 8,95; IC 95%); 2,4-32,3) La disfuncién es significativamente mayor en las

familias que tienen niflos con asma no controlada (12).

Por todo lo mencionado anteriormente, esta investigacion aportara como
innovacion, el estudio de la calidad de vida de los nifios-nifias que conviven con
asma con el tipo de familias con quienes viven y la caracteristicas de las
viviendas donde viven, ya que en la busqueda extensa de las diferentes bases
de datos, son muy escasos los estudios que tratan sobre el tema y se enfocan o

investigan mas la dindmica y funcionalidad familiar.

Los padres, madres y cuidadores también se ven afectados con la enfermedad
de sus menores, siendo esta vinculante a situaciones de estrés, deterioro de
funciones laborales entre otras estudios han demostrado que a la carga de la
enfermedad sobre ellos produce afectaciéon de la calidad de vida incluso en
algunas circunstancias esta puede ser mayor que la de sus hijo como lo
demuestra el estudio de Roncada C (13). Los cuidadores presentaron mayor
afectacion de la calidad de vida global, de la funcion emocional y limitacion de
actividades que los nifios- nifias asmaticas. Los padres de nifios con asma

tienen problemas de calidad de vida debido a la enfermedad de sus hijos (13).

El orden y prioridad de y las demandas cotidianas de los hogares suele tener

variaciones en cada crisis o0 recaida de los nifios que conviven con asma y esto

12



pudiera originar alteraciones en la funcionalidad de los otros integrantes de la
familia incluyendo sus otros hermanos menores , asi lo demuestran estudios
como el de Imaz J “El analisis muestra familias con limites difusos entre sus
miembros, tendencia a la amalgamacion, altos niveles de ansiedad y la

presencia de conflictos entre los padres y los descendientes de los padres” (14).

Las madres suelen adicionar ademéas mayor carga psicoldgica pues en cultura
con roles generalizados y donde ella es la que cumple el rol de cuidadora y
estas funciones debe cumplirlas simultaneamente a las otras actividades
personales y familiares, pueden desembocar en trastornos de su salud mental
como lo muestra estudios como los de Ozkaya E donde los resultados
indicaron que los niveles de depresion y ansiedad fueron mas altos y la
percepcion del funcionamiento familiar fue menos saludable en las madres de
nifios con asma , se encontrd que el estado de fumar en el hogar y el nivel de
comunicaciéon con el padre tienen un impacto significativo(15). La necesidad de
explorar la percepcién de la calidad de vida de nifios y nifias y la tipologia
familiar en la ciudad de Cartagena, se enfoca precisamente en la necesidad de
estudios que sirvan de insumos validos para la apuestas de iniciativas que
tengan en cuenta no solo las afecciones de salud y sus menores sino el impacto
gue ello representa en las familias, en la perdidas de afios saludables queda
claro esta necesidad en la comunidad cientifica pues “ Dada la frecuencia de la
disfuncién familiar en nifios con asma, la evaluacién de la funcionalidad familiar
se debe considerar como parte de un enfoque integral para las familias con

nifos asmaticos” (12).

La importancia de la medicion de la calidad de vida y sus dimensiones en el
paciente asmatico, esta siendo requeridos por instancias de proteccion hacia la
infancia, no solo en el campo de la salud , sino también las veedoras por los
derechos de los nifios y asi se deja notar en la declaracion del ministerio de
Salud Colombiano en la Guias de Padres para la Crianza (GPC) para nifios-
nifas con asma “Se necesitan mas investigaciones y estudios en Colombia y en
la region sobre la prevalencia del asma en el ambito rural, asi como sobre los

factores de riesgo asociados a la modernizacién y la urbanizacion, y las
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interacciones genético-ambientales De igual forma, se necesita mas informacién
sobre la mortalidad y la real carga de la enfermedad por asma, y su impacto
sobre calidad de la vida y los costos sociales, informacion virtualmente

inexistente (16).

Reivindicar a NNA como actores sociales, sujetos de derechos ha venido siendo
una proclama de organismos veedores de la infancia , una politica enfocada en
derechos hacia esta poblacién debe considerar el escuchar sus voces sus
puntos de vista y construir desde ellos y no solo por ellos, es asi como para este
equipo investigador le resulta importante recuperar sus voces a través de su
propia percepcion en la calidad de vida de manera global y esta no solo esta
adscrita a su condiciones de convivientes con asma sino que rescata la vision
integral de nifios con necesidades especificas de la infancia por eso se propone
aportar en este sentido ya que en la ciudad de Cartagena los estudios que
apuntan a conocer la calidad de vida de los NNA estan adscritos a lo que dicen
sus padres y cuidadores de ellos asi se presenta estudios del impacto de la
caries en la calidad de vida (17) y el estado de la nifiez afectada con VIH ,
funcionalidad familiar (18), no obstante en el repositorio de la Universidad San
Buenaventura se encuentra una investigacion del programa de psicologia que
reporta la calidad de vida en escolares de la ciudad de Cartagena que recoge

desde ellos sus percepciones (19).

Para la academia y para los profesionales de enfermeria, esta investigacion
aporta elementos claves a tener en cuenta en la vision de la atencién integral de
los NNA con asma, quienes aparte de su estado de salud, requieren la

recuperacion de sus espacios y vivencias naturales como NNA.

Dado el anterior panorama el grupo investigador respondié a la siguiente
pregunta:

14



2.1 FORMULACION DEL PROBLEMA

¢, Cual es la calidad de vida, tipologia familiar y condiciones de vivienda de
los niflos- niflas con asma que asistieron a dos instituciones de salud en

Cartagena, Colombia?

15



3. OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GENERAL
Determinar la tipologia familiar, condiciones de vivienda y la percepcion de la calidad
de vida de nifos-nifilas que conviven con asma en dos instituciones de salud de la

ciudad de Cartagena, Colombia.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

. Caracterizar socio demograficamente la poblacion participante en el estudio.

. Establecer la tipologia familiar de la poblacién participante en el estudio.

. Establecer las condiciones de vivienda de la poblacion participante en el estudio.
. Describir la percepcion de nifios - nifias participantes en el estudio sobre la

calidad de vida entorno a la vida familiar, ocio, separacion y rendimiento académico.

16



4. MARCO TEORICO

CALIDAD DE VIDA

La calidad de vida ha sido planteada desde muchos autores, teniendo elementos
comunes en su definicion que incluyen la percepcion de las personas en su bienestar
en el orden fisico mental y espiritual. En Colombia el Departamento administrativo
nacional de Estadistas presenta anualmente informes que “cuantifican y caracterizan
las condiciones de vida de los colombianos incluyendo variables relacionadas con la
vivienda (material de paredes, pisos y servicios publicos), las personas para los que se
incluyen variables de: educacion, salud, cuidado de los nifios, fuerza de trabajo, gastos
e ingresos, etc., y los hogares que involucra variables como: tenencia de bienes y
percepcion del jefe o del conyuge sobre las condiciones de vida en el hogar” (20).

La Calidad de vida puede definirse como la “percepcién individual de la posicion en la
vida en el contexto de la cultura y sistema de valores en el cual se vive y su relacion
con las metas, expectativas, estandares e intereses”

En su concepto se destaca la definicion de Lawton: la evaluacion multidimensional, de
acuerdo a criterios intrapersonales y socio-normativos, del sistema personal y
ambiental de los individuos y basados en dicha definicion se trabajard en este estudio
(22).

Multiples investigaciones sobre calidad de vida se han realizado y publicado desde la
segunda guerra mundial, muchas de ellas por las ciencias de la salud y otras de orden
econdmico para dar cuenta de los condicionantes y componentes del bienestar, sin
embargo conocer la percepcién de las- los nifios es una preocupacion que no data de
muchas décadas , y que otorgan relevancia a la poblacion infantil reconociendo
inicialmente su capacidad de percibir y definirla sino ademas haciéndola necesaria
para el disefio de propuesta e intervenciones desde donde no se les lee como sujetos
pasivos e independientes sino como parte activa de la sociedad y estos con la
capacidad de empoderamiento Yy participacion en su propio entorno, desarrollo y

proteccion.
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Organismos internacionales a favor de la Infancia como UNICEF, se han preocupado
por este tema a gran escala y en sus diferentes informes reflejan la crisis mundial en
torno a la seguridad y bienestar de la infancia en su informe la infancia amenazada,
estado mundial de la infancia presenta preocupantes cifras como el secuestro,
reclutamiento de menores para la guerra , los menores victimas de abusos sexuales,
muertes violentas, muertes por causas prevenibles en la que nuestro pais
lamentablemente aparece en cada uno de estos indicadores . En este sentido el pais
se ha comprometido a trabajar por ello con los compromisos que establecié UNICEF,

quien ademas tiene la potestad del seguimiento y sancion (22).

Sin embargo, la violencia, el descuido, la negligencia y el abandono asi como la
presencia no vinculante de unos de sus padres son amenazas para la calidad de vida
de los niflos y niflas. Las distintas dinamicas familiares pueden favorecer o no el
crecimiento y el desarrollo en todas sus dimensiones. Los nifios y las nifias tienen la
capacidad de percibir su contexto y reaccionar al mismo, estas capacidades no se
limitan a un simple proceso neurofisiolégico de recibir e interpretar y procesar
informacion, es en un sentido mas amplio la lectura que estos hacen e interiorizan
sobre su mundo.

Los menores precisan encontrar factores protectores en la familia que le permitan
estabilidad ante la salida al mundo que se aproxima con el inicio de la escuela, ademas
necesitan lugares de ocio sanos para un desarrollo libre de maltrato y factores
generadores de ansiedad y depresion (Unicef 2005) (22).

El contexto familiar es uno de los elementos que varia de una persona a otra influye en

la percepcién de calidad de vida en un grupo evaluado (23).

FAMILIA

Es el elemento natural y fundamental de la sociedad y tiene derecho a la proteccion,
de la sociedad y del Estado definida asi en el articulo 16 de la Declaracion Universal
de los Derechos Humanos. Si bien este concepto establece pautas de orden juridico,

econdémico y social no obstante la familia debe ser el nucleo vinculante de amor,
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solidaridad y respeto de sus miembros, por lo que proteger a las familias “como
unidades de capital social se esta protegiendo a los nifios, las nifas y adolescentes”.
ICBF-OIM, 2008 (24).
En Colombia la Constitucion politica colombiana contiene especificaciones de la
naturaleza de la familia y su importancia en el desarrollo de los nifios (25):
e Tener una familia y no ser separado de ella, es un derecho fundamental de los
niios, nifas y adolescentes(art. 44)
e Cuidado y el amor, que principalmente debe brindarse en el seno familiar, que
ademas debe garantizarles el desarrollo armonico e integral y el ejercicio pleno
de sus derechos(art. 44)

e La educacion (art. 67)

Cddigo de la Infancia y adolescencia establece que es deber de la familia, la sociedad y
el Estado “formar a los nifos, las nifias y los adolescentes en el ejercicio responsable
de los derechos” (art. 15) (26).

La familia recibe el influjo de los procesos politicos, sociales y hace transformaciones y
adaptaciones de acuerdo a las necesidades y eventos es asi como fendmenos como
el conflicto armado en Colombia que dio lugar a desplazamientos, migraciones,
orfandad, pobreza y un sin nimero de violaciones a los derechos y a la dignidad de los
seres humanos , por lo que se observa cambios en las estructuras y composicion de
las familias en el pais , asi la Encuesta Nacional de Salud (2010) Sobresale que es la
familia tipo nuclear la de mayor porcentaje en cada una de las regiones, hay un
importante niumero de familias extensas, principalmente en el Caribe, con el 38,9% y en
el Pacifico con el 31,6%; ), se encuentran permanencias y transformaciones
reportadas por la Encuesta Nacional de Salud 2015 asi:

(33.2%) esta ocupado por familias nucleares biparentales (ambos padres e hijos), un
12.6 por ciento por nucleares monoparentales (falta el padre o la madre) y un 9.8 por
ciento de ellas por parejas sin hijos; un 12.8, por ciento son ocupados por familias
extensas biparentales (pareja, mas hijos solteros, otros parientes, hijos con pareja y/o
con hijos); 9.8 por ciento son extensas monoparentales (el jefe o la jefe sin conyuge

con los hijos solteros o casados y otros parientes); 2.9 por ciento pertenecen a parejas
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sin hijos junto con otros parientes y en un 4.5 por ciento de los hogares del pais vive el
jefe con otros parientes (27,28).

TIPOLOGIA DE LA FAMILIA
Existen diversas formas de tipificar a las familias y estas dependeran de las
conexiones entre ellas, su vinculacion politica, su conformacion entre otras.
Se tomaré para fines de la presente investigacion El Tipo de familia por convivencia,
entendiéndose esta la conformada por las personas que integran el hogar y este con la
definicién acogida por el DANE como una persona o grupo de personas, parientes o
no, que ocupan la totalidad o parte de una vivienda; atienden necesidades basicas con
cargo a un presupuesto comun y generalmente comparten las comidas (ONU, 1998)
(20).
En este sentido se acogen como integrantes personas que habita este hogar segun
los distintos parentescos y se clasifica segun lo establece la ENDS 2015:

e Unipersonal

e Extensa incompleta

e Nuclear completa

e Extensa pareja sin hijo(a)s

e Nuclear incompleta extensa

e Jefe(a) y otros parientes

e Pareja sin hijo(a) s

e Compuesta: Jefe(a)/Otros parientes y no parientes.

NINOS —-NINAS QUE CONVIVEN CON ASMA
El asma es una enfermedad variable (heterogénea) y que se caracteriza normalmente
por una inflamacion cronica de las vias respiratorias. Tiene dos

Caracteristicas principales que la definen:

» Antecedentes de sintomas respiratorios, como sibilancias, dificultad Respiratoria,
opresion toracica y tos, que varian con el tiempo y en Intensidad,

* Limitacion variable del flujo de aire respiratorio (29).
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El asma presenta una morbilidad y una mortalidad muy significativas en el mundo vy
representa un problema muy importante en términos de calidad de vida y costos de
atencion, la tendencia en Colombia es hacia el aumento de la prevalencia y se
referencia un aumento en el grupo de edad de 5 a 17 afios y en adultos, los niveles
actuales de control del asma en América Latina estan lejos de los objetivos
especificados por las guias internacionales (30). El asma sigue suponiendo una carga
inaceptable para los sistemas sanitarios y para la sociedad como consecuencia de la
pérdida de productividad laboral y, especialmente en el caso del asma pediatrica, por la

alteracion de la vida familiar (29).

En Colombia el Ministerio de salud y la Asociacion Colombiana de Neumologia pediatra
presentaron a la comunidad cientifica, a padres y cuidadores y también a nifios- nifias y
jovenes guias de practica clinica que aborda desde lenguajes especificos el manejo,

abordaje, y prevencién del asma (30, 31,32).

El diagnéstico de asma es clinico, La presencia de mas de uno de los siguientes
sintomas y signos: tos, sibilancias, dificultad respiratoria y opresion torécica, en
especial si los sintomas empeoran en las noches, con el ejercicio, con historia de
alergias entre otros, los medios diagnosticos van desde la clinicas hasta las pruebas
como espirometros entre otras el abordaje y tratamiento se especifican en las guias de

practicas clinicas e incluyen tratamientos farmacolégicos y no farmacologicos.

La relacion de la convivencia de nifios — nifias con asma y con la calidad de vida se
presentan en estudios como los de Vidal A, Navarro A , Flor X y Baron B “El asma
afecta la calidad de vida de los — las nifias y sus cuidadores, la percepcion de la calidad
de vida es diferente en el caso de los nifios que reciben oportunamente medicamentos
y controles, también en los que son expuestos a programas de seguimiento de
interaccién y de los que contienen actividades fisicas y ludicas en los que se logran
impactar la calidad de vida estos estudios dan cuenta de que Existe relacion entre el
control de la enfermedad y la calidad de vida. La percepcion de la enfermedad entre

nifos y cuidadores es diferente. La educacién como un componente central produce un
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impacto significativo en mejoria de la calidad de vida, tanto de los nifios como de sus
cuidadores (generalmente los padres) y una reduccion de las consultas a urgencias y

las hospitalizaciones por asma” (7,8, 9, 33,34).
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5. METODOLOGIA

Investigacion de enfoque cuantitativo, descriptivo, que midié la percepcion de la calidad
de vida, tipologia familiar y condiciones de vivienda en nifios — nifias de 6 a 11 afios.
5.1 POBLACION
Los nifilos- niflas que asistieron a los servicios de neumologia de dos instituciones de
atencién pediétricas de la ciudad, una mixta (privadas y publica) y una privada, dentro
de los meses marzo a junio del 2018.
5.2 MUESTRA
La muestra fue de tipo censo, que cumplieron los criterios de inclusién y asistieron a
las dos instituciones en el periodo de marzo a junio 2018. El total de los casos que
consultaron fue de 89 pacientes, de los cuales solo 78 padres o cuidadores aceptaron
gue sus hijos participaran y los cuales ademas asintieron.
5.3 LOS CRITERIOS DE INCLUSION FUERON:

v' Escolar de 6 a 11 afios de edad.

v' Supieran leer.

v" Tuvieron diagnéstico de ASMA.

v' Aceptaron participar en el estudio (Consentimiento Informado y Asentimiento del

menor).

5.4 LOS CRITERIOS DE EXCLUSION FUERON:
v Déficit Cognitivo o fisico que le impidiera entender el cuestionario y contestarlo
adecuadamente.
v' Enfermedades respiratorias agregadas, diferentes al ASMA.

v Enfermedades metabdlicas.

5.5 VARIABLES
Las variables que contempl6 esta investigacibn fueron: caracterizaciéon

sociodemogréfica, tipologia familiar, condiciones de vivienda y percepcion de la calidad

de vida (entorno a la vida familiar, ocio, separacion y rendimiento académico).
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VARIABLES

DIMENSIONES

INDICACIONES

NIVEL DE MEDICION

TIPO DE
VARIABLE

SOCIODEMOGRAFICA

Es el analisis de las
comunidades humanas
a partir de la estadistica.
Esta disciplina estudia el

tamarnio, la
estratificacion y el
desarrollo de una
colectividad, desde una
perspectiva cuantitativa.

Social

Demogréfica

e Estrato social
(1, 1, 11, 1V, V)

¢ Nivel educativo
(Pre- escolar,
Escolar,
secundaria)

o Edad (afios
cumplidos)

e Sexo (Masculino,
femenino)

e Régimen de Salud
(contributivo,
subsidiado,
vinculado)

e Procedencia
(Rural, urbana)

e Actividad laboral
de los padres y o
cuidadores
(empleado,
independiente, no
labora)

e Estado Civil de los
padres (Casado,
soltero, unioén libre,
viudo, separado)

e Religion (Catdlica,
protestante, no
practica, otra)

Ordinal

Ordinal

Razoén

Nominal

Nominal

Nominal

Nominal

Nominal

Nominal

Cualitativo

Cualitativo

Cuantitativo

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo
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TIPOLOGIA FAMILIAR

CONDICIONES DE
VIVIENDA

Definicién de acuerdo
a convivenciade
miembros en una
misma vivienda

Tenencia

Caracteristicas

Unipersonal
Extensa
incompleta
Nuclear completa
Extensa pareja sin
hijo(a)s

Nuclear
incompleta
extensa

Jefe(a) y otros
parientes

Pareja sin hijo(a) s
Compuesta:
Jefe(a)/Otros
parientes 'y no

parientes.

Propia (si 0 no)
Alquilada (si 0 no)

Material de
Construccion
(madera, material,
otros, cuales)

Piso(baldosa,
cemento, tierra)
Numero de
Habitaciones (1-3 ;
4-6)

Numero de

Nominal

Nominal

Nominal

Nominal

Nominal

Nominal

Nominal

Nominal

Nominal

Nominal

Nominal

Nominal

Intervalo

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo

Cuantitativo
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CALIDAD DE VIDA

Servicios Publicos

Percepcion

personas que
habitan (1-3; 4-6;
mas de 6)

Agua (si 0 no)
Luz (siono)

Gas (si 0 no)
Telefonia (si 0 no)
Internet (si 0 no)

Entorno a la vida
familiar(a veces no
estas nada
contento, a veces
no estas contento,
a veces estas feliz,
a veces estas muy
feliz)

Ocio ((a veces no
estas nada
contento, a veces
no estas contento,
a veces estas feliz,
a veces estas muy
feliz)

Separacion (a
veces no estas
nada contento, a
veces no estas
contento, a veces
estas feliz, a veces
estas muy feliz)

Rendimiento
académico (a
veces no estas
nada contento, a
veces no estas
contento, a veces
estas feliz, a veces
estas muy feliz)

Intervalo

Nominal

Nominal

Nominal

Nominal

Nominal

Nominal

Nominal

Nominal

Nominal

Cuantitativo

Cualitativa

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo
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5.6. INSTRUMENTOS

Ficha Socio demogréfica: Ficha elaborada por los autores conveniencia de la
investigacion con aspectos y sociales y demograficos de los participantes y su familia
(Ver Anexos).

e Ficha tipologia familiar y condiciones de la vivienda: Es una ficha que contiene
informacion de las personas que conviven en la casa del menor y una
clasificacion de la tipologia de familia por convivencia y composicion familiar
basada en ENDS 2015. item V (P63) al cual se le hizo validez facial o de

constructo por experto en salud familiar (28).
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e Cuestionario Auto aplicado de Calidad de Vida para nifios- niflas con imagenes

(AUQUEI) de Dazord y Magnificat (1997), adaptado al espafiol por Fernandez y
Cols (2000), adaptado para poblacion infantil escolar de Cartagena por Norefia,
Mercado, Ripoll y Montafio (2017) (19) con 30 items :

26 preguntas cerradas con cuatro opciones que implican estados emocionales (muy

triste, poco triste, poco feliz y muy feliz)

4 preguntas abiertas, las cuales no seran abordadas por no ser interés del estudio, ya

gue requiere un abordaje de profundidad cualitativa.

Agrupa sus items en cuatro dimensiones:

Dimensiones/preguntas Puntuacién
Vida Familiar: items 1, 2, 6, 10, 13, 16, | 0-12
19y 22.

e Ocio: items 3, 7, 9, 11, 21, 25y |0-18
26.

Separacion: items 4, 8, 14, 15, | 0-9

17y 23.
Rendimiento académico, items: 5, 12, | 0-15
18, 20 y 24.
Total (4 dimensiones/ 26 preguntas) 0-78

El AUQUEI suministra una puntuacion global de calidad de vida por medio de la suma
de las puntuaciones en las 26 preguntas cerradas. EIl instrumento considera cuatro
factores. La forma de respuesta es mediante una variacion de la escala Likert con
cuatro opciones de respuesta representadas por caritas que expresan un estado
emocional, el valor asignado a cada estado emocional es de 0 a 3. El valor asignado a
cada pregunta va de 0 (rostro triste de izquierda a derecha) a 3 (rostro con sonrisa
abierta de derecha a izquierda. No existen puntos de corte definidos, a mayor

puntuacion mejor calidad de vida en el factor correspondiente.
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La dimensién vida familiar trata sobre los sentimientos del nifio cuando se va a acostar,
cuando piensa en su papa y en su mama y cuando escucha que sus amigos hablan de
él.

El Ocio se hace referencia al sentir del nifio cuando juega con sus hermanos en caso
de tenerlos, en el recreo, el dia de su cumpleafios, durante las vacaciones, al estar de
visita con sus abuelos y cuando ve television.

La separacion, indagan su sentir cuando juega solo, cuando duerme fuera de casa y
cuando esta lejos de su familia.

El rendimiento y se refiere al sentir del nifio durante las clases en la escuela, cuando
hace sus deberes en casa, cuando le piden que demuestre lo que sabe hacer y cuando

recoge las notas del colegio (35).

El analisis de los items del instrumento permiti6 establecer el nivel de consistencia
interna del instrumento, considerando que es una escala que ha sido validada en su
version en espafiol, su estructura le permiten ser una herramienta por su uso adecuado

y preciso (35).

Comportamiento del alfa de Cronbach

DIMENSIONES Gonzalez y Garza(35) Cartagena (Asma)
Familia 0.55 0.50

Ocio 0.47 0.63

Separacion 0.50 0.62

Rendimiento 0.58 0.37*

Calidad global 0.73 0.75

*El comportamiento de la dimensién rendimiento pudiese estar afectada por el
ausentismo escolar caracteristico de los nifios con asma (55).
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6. PROCESAMIENTO Y ANALISIS DE LA INFORMACION

6.1. PROCESAMIENTO:

El equipo investigador disefio y ejecuto un plan de estandarizacion con los
profesionales encuestadores para controlar el sesgo en la obtencion de la informacion,
a su vez con la poblacion participante se realizé la explicacion amplia y detallada de las
preguntas y se explicé las ilustraciones faciales que debian responder en el
instrumento, con el fin de controlar el sesgo de interpretacion.

Se solicitdé formalmente un consentimiento informado institucional para el aval de la
investigacion, Una vez obtenido, se procedid a socializar el proyecto al personal
institucional de las &reas involucradas; las auxiliares de investigacion profesionales de
psicologia abordaran a los padres y cuidadores de nifios — nifias presentes y se obtuvo
el Consentimiento Informado (ver anexo), a los padres que aceptaron, se les solicito el
asentimiento de sus menores( ver anexo), estos menores fueron valorados en su
capacidad cognitiva por los profesional de psicologia ajena a la investigacion.

Una vez seleccionado los participantes se procedié al suministro y aplicacion del
instrumento el cual tiene una duracion aproximada entre 20 y 40 minutos.
Simultaneamente se abordé a los padres o madres o cuidadores la ficha

sociodemogréfica y la tipologia familiar por convivencia de generacion.

6.2. ANALISIS DE LA INFORMACION:

Se analiz6, promedioé y se establecié como punto de corte para efectos de este estudio
65 de puntaje obtenido en el instrumento AUQUEI, lo cual se traduce que el puntaje =
65 implica calidad de vida, por lo tanto, el puntaje < 65 implica no calidad de vida. Los
datos se tabularon en base de datos en el programa Microsoft office EXCEL, la
informacion de los instrumentos se analiz6 en el programa EPi Info 7.0, para el
procesamiento estadistico descriptivo, los resultados se presentan en tablas con
puntaje minimo, medio y maximo de cada dimension del estudio, seguido de la DE y
percentiles; el puntaje 65 esta ubicado entre los percentiles 75 y 95. Los resultados se

organizaron y discutieron con otras investigaciones recientes publicadas.
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6.3. CONSIDERACIONES ETICAS DEL TRABAJO

Esta investigacion se realiz6 de acuerdo con los principios establecidos a nivel
internacional en el Informe Belmont y a nivel nacional en la Resolucion 008430 de
Octubre 4 de 1993, por la cual se establecen las normas cientificas, técnicas y
administrativas para la investigacion en salud, esta investigacion se consideré6 como
Investigacion sin riesgo, solamente involucra el procedimiento de aplicar tres
instrumentos. Se solicito la firma del consentimiento informado de los padres de familia
de los menores, que participaron en el estudio, el consentimiento informado cuenta con
tres aspectos fundamentales, la comprension, la voluntariedad y la confidencialidad.
Después de haberles explicado los propésitos del mismo, ademas del asentimiento del
nifo- nifia para efectos de la investigacion. Se garantizé la confidencialidad y el
anonimato de la persona que proporcioné la informacién. Los datos obtenidos en el
estudio fueron usados con fines investigativos y académicos, los cuales no seran
revelados a ninguna persona, agencia publica o privada. Este es un estudio de riesgo
menor del minimo. Luego de aprobada en Comité de Investigacion, esta investigacion
por su poblacién de estudio, fue sometida al Comité de Etica de la Universidad de

Cartagena y obtenido el aval del mismo, para su desarrollo. (Ver carta anexa).
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7. RESULTADOS

PERFIL SOCIO-DEMOGRAFICO DE LOS PARTICIPANTES

La edad promedio de los nifios encuestados fue de 7,64 afios con una DE de 1,73
afos. El sexo masculino predomind sobre el sexo femenino con un 57% (45).

Con respecto a la escolaridad, se encontr6 que un 28%(22) de los participantes
cursaban el grado primero de primaria, seguido de segundo grado con un 16%(13).

Un 51% (40) de los participantes pertenecen al régimen subsidiado del sistema de
salud colombiano y un 80% (63) corresponde a los estratos socio-econdmico 1y 2, que
son los de menor capacidad de recursos econémicos.

La actividad laboral de los padres encontrada principalmente es de empleado 56% (44),
seguida de trabajador independiente 25%(20). El estado civil de padres y/o cuidadores
gue predomind fue el de casados con un 39%(31), continuando con union libre en un
35%(28).

Respecto a la creencia religiosa, se observd una mayor proporcién la catélica con un
71%(56). (Ver tabla 1).

TIPOLOGIA FAMILIAR DE LOS NINOS CON ASMA

Con relacion a la tipologia familiar, la identificacion de la familia mayormente
encontrada fue nuclear completa con el 34%(26) seguido de nuclear incompleta con el
20% (15) (Ver tabla 3).

CONDICIONES DE VIVIENDA DE NINOS ASMATICOS

La tenencia de vivienda mayormente encontrada en el estudio, fue propia con 60%(47).
Asi mismo, con relacion a las caracteristicas de la vivienda en este estudio sobresali6
casa con un 70%(55). La construccién del domicilio fue principalmente con material
94% (74) y el piso de estas fue de baldosa con un 73% (57). El concepto habitacion en
este estudio se refiere a las partes en que se divide la casa y no se restringe a los
dormitorios, en relacion al numero de habitaciones por vivienda, el 69.2 %(54) tiene de
1 a 3 habitaciones y el 30.6% (24) tiene de 4 a 6 habitaciones. El mayor nimero de
habitantes por vivienda en el rango de 4 a 6 habitantes 60.2% (47), seguido por el de
mas de 6 habitantes 21.7%(17) y de 17.9%(14) en el rango de 4 a 6 habitantes por

vivienda. En cuanto a la tenencia de los servicios como agua, luz, gas, telefonia e

33



internet; los encuestados respondieron que si contaban con ellos en un 91%(71),
96%(75), 92%(72), 43%(43) y 53%(42) respectivamente (Ver tabla 3).

PERCEPCION SOBRE LA CALIDAD DE VIDA EN LOS NINOS ASMATICOS

La calidad de vida (CV) esta compuesta por factores que pueden ir en el detrimento del
ser o por el contrario en la potencializacion de si mismo. En este estudio se describe la
percepcion de la calidad de vida de nifilos con asma, en cuanto a la dimensién de vida
familiar, el ocio, el rendimiento y la separacion. Con respecto a la puntuacion global de
la calidad de vida para las cuatro dimensiones mencionadas anteriormente, solo el 25%
de los participantes lograron o superaron un puntaje de corte = 65 en el instrumento
AUQUEL.(Ver tabla 4).

PERCEPCION SOBRE LA CALIDAD DE VIDA EN LA DIMENSION VIDA FAMILIAR
El presente estudio encontré6 que lo que corresponde a un 41% de nifias y nifios
encuestados no perciben calidad de vida entorno a la vida familiar (Ver tabla 4.1).
Cabe destacar que un 36% reportd tener una percepcion positiva de la dimensién vida
familiar. En efecto, esto es muy importante debido a que la familia del paciente
asmatico serd quien proporcione soporte al niflo para aprender a controlar su
enfermedad.

PERCEPCION SOBRE LA CALIDAD DE VIDA EN LA DIMENSION OCIO

Disponer de tiempo para el ocio, libre de las necesidades de la supervivencia, es una
de las condiciones mas fundamentales de una buena vida (33). Con relacién a esta
dimension un 48,71% de los participantes no perciben calidad de vida a nivel del ocio
(Ver tabla 4.1).

PERCEPCION SOBRE LA CALIDAD DE VIDA EN LA DIMENSION RENDIMIENTO
ESCOLAR

Se ha demostrado que la rinitis y el asma se asocian con menor desempefio en la
poblacion infantil y adulta, al igual que con mayor ausentismo en la escuela en el
presente estudio solo el 32% de los menores tiene una percepcion positiva de la
calidad de vida en la dimension de rendimiento académico (Ver tabla 4.1).
PERCEPCION SOBRE LA CALIDAD DE VIDA EN LA DIMENSION SEPARACION

El termino separacion en este contexto, se refiere a la capacidad que tiene el nifio de

estar lejos de su familia, fuera de casa o el hecho de jugar solo. La percepcion de
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calidad de vida en esta dimensién en el presente estudio, fue de 29,50%. Sin embargo,
un alto porcentaje (42,30%) se encuentra en una posicion neutra con respecto a

términos de calidad de vida (Ver tabla 4.1).
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8. DISCUSION

En cuanto al perfil sociodemogréfico de los participantes de este estudio, predomino el
sexo masculino y la edad de los participantes fue entre 7 y 8 afos. Similares
resultados fueron aportados por Duefias, E; Bardn, u; Gonzales, J; Gonzales, M;
Halley, P & Torres, C, donde estudiaron a 168 nifios, 58% de sexo masculino con edad
promedio 7,4+3,2 afos (36). Asi mismo, Ramirez, C; Gonzales, P; Del castillo, L;
Garcia, J; Lahoz, B & Barros, C, encontraron una mayor prevalencia de varones
(65,4%), quien trabajoé con una muestra de 52 nifios (37).

La relacién entre los tres estudios mencionados dan preponderancia al sexo masculino
e incidencia de asma, autores como Rio- Navarro B, Hidalgo E y Sienra J argumentan
gue ser del sexo masculino es un factor de riesgo para asma en los nifios. Antes de los
14 afos de edad, la prevalencia de asma es el doble en nifios, comparado con las
nifias (38).

Las diferencias entre sexos (femenino y masculino) no estan claras; sin embargo, se
sabe que el tamafio de los pulmones es menor en el sexo masculino que en el
femenino al nacimiento y luego con el crecimiento, pueden llegar el tamafio a ser igual
o hasta mayor (38).Cabe recordar que la edad de los participantes en este estudio es
de 6 a 11 afos, lo cual los pone en el rango de edad en que la incidencia en los nifios
es mayor que en las nifias y ello pudiera otorgar un valor explicativo en nuestro estudio
a tal diferencia.

La mayoria de los participantes fueron de zonas urbanas , lo cual va acorde a los
reportado a nivel mundial en la revision realizada por Jie Y1, Isa ZM, Jie X, Ju ZL y
Ismail NH , quienes atribuyen el aumento de asma en nifios a las zonas urbanas mas
gue las zona rurales, debido a que los nifios inician desde edad temprana el consumo
de leche de vacas y el contacto con el polen y la naturaleza, de igual manera ellos
reportan que los factores de riesgo mas comunes en las viviendas que inducen a asma
en los menores es la presencia de acaros y polvo en las viviendas tanto rurales como
urbanas (39). En Colombia y particularmente en Cartagena, la media de lactancia

exclusiva para los nifios estd en menos de tres meses, iniciando muy tempranamente
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el consume de leche de vaca (40). Esta situacién pudiese estar incidiendo en lo
encontrado en nuestro estudio.

Los participantes pertenecen al régimen subsidiado del Sistema de Salud Colombiano,
corresponde a los estratos socio-econdmico 1 y 2 que son los de menor capacidad de
recursos econdémicos. Esta situacion refleja lo mostrado por el informe de calidad de
vida de la ciudad de Cartagena 2017, en la cual, el 72% correspondi6 a los estratos 1y
2 (41). Ambos resultados, ponen de manifiesto de intervenir en programas de
Promocion y Prevencidon los nifios de afecciones respiratorias agudas, los cuales
necesariamente deberdn incluir estrategias de movilidad social, disminucién de la
brecha de desigualdad e erradicacion de la pobreza extrema.

En nuestro estudio el estado civil de los padres es predominantemente casados,
aunque se han encontrado pocos estudios que relacionen el estado civil de los padres
con la prevalencia de nifilos asmaticos, ello no parece incidir como si la disfuncionalidad
familiar en el niflo y nifa con asma (42,43,44). En Colombia, y en particular en
Cartagena, la union marital es un proceso acorde a la cultura, fe y creencias de la
pareja, por tanto el vinculo que formen tiene un valor de orden social y se requeririan
estudios que profundicen una consecuente relacion con la incidencia de asma.

Por otro lado, los nifios - nifias del estudio en su mayoria pertenecen a familias
nucleares. Esto tiene relaciéon con el estudio realizado por Vega, D; Alvarado, A; y
Lopez, L, los cuales encontraron que la familia nuclear de nifios con asma correspondia
a un 41.10% (45). Esto podria ser un factor protector para los nifios asmaticos por la
presencia de padre y madre. No obstante, se sabe que los hogares conformados por
varias familias pudiesen representar apoyo para el cuidado y una mayor red de
solidaridad, sin embargo, se necesita mas trabajos especificos que asocien estas
variables, debido que se ha demostrado que los cuidadores de nifios asmaticos
presentan mayor afectacion de la calidad (45). (Ver tabla 2).

En cuanto al tipo y condiciones de vivienda, la mayoria de los participantes viven en
casas propias, construidas con material y piso de baldosas; lo que también concuerda
con lo mencionado en el boletin estadistico sectorial, que el tipo de vivienda mas
comun de los habitantes cartageneros corresponde a casa con un 62,5%, sumado a lo

reportado en el déficit cualitativo en la construccién de viviendas en Cartagena en
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relacion a la estructura con 22,4% (46). En relacion al asma, las casa construidas con
cemento y baldosa pudieran favorecer el aseo y eliminacion de polvo y &caros que
influyen en las crisis alérgicas y asmaticas.

Con respecto a la puntuacion global de la calidad de vida para las cuatro dimensiones
mencionadas anteriormente (familia, ocio, rendimiento escolar y separacion), solo el
25% de los participantes se perciben con calidad de vida. Esto guarda relacion con el
estudio realizado por realizado por Vidal G, Alberto, Duffau T, Gastén, & Ubilla P (7),
en el cual el promedio de calidad de vida global fue de 39,7% para los asmaticos. Sin
embargo, los anteriores resultados estan muy por debajo de lo reportado por Pinchak,
M; Matelzonas, T; Da Rosa, M; Boix, A; Rodriguez, M, y Gutiérrez, S (4); en el cual el
71.3 % de los participantes se perciben con calidad de vida. La relacion diferencial de
los tres estudios anteriores pudiera explicarse desde el contexto social y demografico
de los participantes en los cuales son parecidos los dos primeros, lo cual es sustentado
en el concepto de integralidad que guarda relacién con la calidad de vida.

La baja percepcion de calidad de vida y el impacto negativo en la percepcion de la
misma en la dimensiéon familiar de pacientes asmaticos pediatricos reflejado
anteriormente en el presente estudio, pudiera explicarse por la carga psico- emocional
y social de los padres y cuidadores, dado la repercusion en los episodios y crisis que
puede tener el menor, la falta de acceso a un tratamiento adecuado y oportuno, lo cual
pudiera ser oneroso para el nivel econémico de los padres, cuidadores o familia.
Segun Bazan, G; Prat, R; Torres, L; Sandoval, J & Forns, D, el paciente y su cuidador
perciben un elevado impacto en la CV y la vida familiar, respectivamente, y su
percepcion esta relacionada con la gravedad del asma, la morbilidad y la edad del nifio
47).

En el mismo sentido, gran parte de la recuperacion del menor dependera del impacto
gue la enfermedad genere en la familia, y esto va a favorecer o no la adherencia al
tratamiento y la modificacion de habitos para acceder a estilos de vida mas saludables
(48).

En la dimensidon de ocio, estudiada en lo participantes, aproximadamente el 50% no
percibe el ocio en su calidad de vida, esto coincide con el estudio de Rysdrom,

Dalheim-Englund, Segestren y Rasmussen, donde explican la restriccion de actividades
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en el nifio asmatico debido a las frecuentes apariciones de sintomas, el control
deficiente de esta enfermedad tendrd un impacto directo en la baja participacion en
actividades deportivas y extraescolares, a consecuencia de la necesidad de
permanecer en casa O tener que hacer frecuentes visitas de urgencia y/ser
hospitalizados (49,50).

La continua limitacion de actividades impide que el nifio asista con normalidad a sus
entornos socializadores, o que puede repercutir en la dimension emocional y social.
Debido a que conlleva a autocompasion, baja autoestima y escasas relaciones con sus
compairieros (51).

En el presente estudio solo el 32% de los participantes perciben una calidad de vida
positiva en la dimension de rendimiento. Esto pudiese estar relacionado con otros
estudios que reportan que en el ambito escolar, el asma es un problema importante, ya
gue entre otras cosas los nifios tienen que pedir permiso para poder salir y tomar su
medicacion, esto les separa de sus compafieros, puede retrasar el tratamiento y
aumenta la probabilidad de ausentismo escolar (52,53,54).

La escuela es el medio de sociabilizacibn mas importante en la infancia, puesto que
abre oportunidades educativas encaminadas a evitar la estigmatizacion indeseable de
los nifios que presentan patologias cronicas como el asma. Ademds, los centros
escolares tienen la posibilidad de contribuir a mejorar el grado de control y bienestar del
nifio (55).

Como se menciond anteriormente, un alto porcentaje (42,30%) de los participantes en
este estudio, se encuentra en una posicion neutra con respecto a términos de calidad
de vida en la dimension de la separacion , estudios como el de Maestre B, Ruiz M,
Rubiol C, reportan que es frecuente observar conductas de sobreproteccion en los
padres del nifio asmatico, en un intento por mantener los sintomas bajo control, esto
conlleva a un retraso en la adquisicion de habitos de autonomia y disminucion
significativa de las habilidades para sus relaciones sociales, asi como también el
incremento paralelo de su dependencia del grupo familiar (52). Asi mismo, Vasquez M
y Buceta J, dicen en otro estudio que la personalidad del nifio asmatico estd dominada
por el miedo a ser separado de la madre, crecen en una atmosfera de inseguridad y se

pone en una situacién de dependencia absoluta y regresiva (56).
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Este estudio tuve como fortalezas el contar con un equipo interdisciplinario para el
abordaje investigativo, la aprobacién del comité de ética de la universidad de
Cartagena y la apertura de instituciones constituidas como referencias en la atencion
pediatrica en Cartagena y haber abordado una tematica con actualidad como es el
asma en NNA y que requiere investigacion permanente. Este estudio se centré en
conocer desde los NNA con asma sus propias percepciones generando visibilidad y
reivindicacion a sus voces, conceptos que tienen sobre si y sobre su contextos
importantes como la familia y la escuela y sus necesidades fundamentales como el ocio
y la recreacion, lo cual se constituye en un aporte significativo para los profesionales de
salud y a la academia, dado que es un insumo para pensar e incluir al nifio como ser
y persona en sus intervenciones y estrategias de atencion.

Esta investigacion tuvo las limitaciones propias de los estudios descriptivos, que no
establece relacion u asociacion dentro de las variables, y aunque se tomo las semanas
epidemiologias en que se incrementa la incidencia de episodios de asma, dado a los

cambios climaticos que la favorecen, el censo obtenido fue de 89 pacientes.
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CONCLUSIONES

La mayor incidencia de asma se encontré en el grupo de menores de 8 afios y en
el sexo masculino. Las condiciones sociodemograficas de los participantes
favorece la incidencia de episodios de asma, resaltando los estratos de menor
capacidad econdmica, se encontrd recurrencia en ausentismo escolar.

Los NNA conviven con sus padres, en casa propia en su mayoria, lo cual se
constituye en un factor protector.

La calidad de vida estd afectada en todas las dimensiones. El 75% de los
participantes no percibe la calidad de vida, siendo las dimensiones de ocio y
rendimiento las que aportan mayor afectacion, debido a que los nifios con asma se
pueden sentir restringidos en el aspecto social, molestos por tomar la medicacion
y con temor hacia la aparicion de un episodio tanto en el &mbito escolar como en

el de recreacion.

RECOMENDACIONES

e Incluir dentro de la academia los aspectos de formacién y fomento del
cuidado humanizado, para sensibilizar en la consideracion del NNA como
personas antes de enfermos.

e Se recomienda realizar estudios de enfoques cualitativos para conocer y
profundizar otros aspectos de la percepcion de la calidad de vida, que
deben ser abordados desde estas metodologias.

e Realizar investigaciones transversales para explorar asociaciones del asma
con variables biolégicas y ambientales, para el contexto de niflos en
Cartagena, lo cual pudiese favorecer una adecuada intervencion de
acuerdo al espiritu del Modelo de Atencién Integral en Salud (MIAS).

e Proponer desde el diseio de politicas publicas, un abordaje

multidisciplinario y multidimensional de la calidad de vida de nuestros NNA.
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ANEXOS

Tabla 1. Distribucion segun caracteristicas sociodemograficas de los nifios

encuestados. Cartagena. 2018

Items Frecuencia %
Edad 6 31 39,74
7 14 17,95
Promedio 8 7 8,97
7,64 afios 9 10 12,82
DE= 1,73afios 10 10 12,82
11 6 7,69
Sexo F 33 42,31
M 45 57,69
Escolaridad Preescolar 4 5,13
Transicion 4 5,13
Primero 22 28,21
Secundo 13 16,67
Tercero 10 12,82
Cuarto 9 11,54
Quinto 7 8,97
Sexto 5 6,41
Séptimo 2 2,56
NR 2 2,56
Procedencia Rural 30 38,46
Urbana 48 61,54
Afiliacion SGSS Contributivo 38 48,72
Subsidiado 40 51,28
Estrato 1 39 50,00
2 24 30,77
3 13 16,67
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4 1 1,28

Actividad laboral Empleado 44 56,41
padres/cuidadores Independiente 20 25,64
No labora 14 17,95
Estado civil Casado (a) 31 39,74
padres/cuidadores Soltero (a) 8 10,26
Union libre 28 35,90
separado 11 14,10
Religion Catolica 56 71,79
Protestante 1 1,28
No practica 4 5,13
Otra 17 21,80
Total 78 100

Fuente: Encuestas aplicadas a nifios con asma

Tabla 2. Distribucion segun tipologia familiar de los nifios encuestados.
Cartagena. 2018

Identificacion de la Frecuencia %

familia

Nuclear completa 26 34,67
Nuclear incompleta 15 20,00
Nuclear incomp 16 21,33
extensa

Compuesta 5 6,67
Extensa 11 14,67
Total 78 100

Fuente: Encuestas aplicadas a nifios con asma
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Tabla 3. Distribucion segun condiciones de vivienda en nifios participantes.
Cartagena. 2018

Items Frecuencia %
Tenencia de la Propia 47 60,26
vivienda Alquilada 19 24,36
Prestada/familiar 12 15,38
Caracteristica de la Casa 55 70,51
vivienda Apartamento 23 29,49
Construccion Material 74 94,87
Madera 4 5,13
Piso Baldosa 57 73,08
Cemento 21 26,92
Servicios publicos Si No/NR
Agua 71 7
91,03% 8,97
Energia eléctrica 75 3
96,15% 3,85
Gas natural 92,31% 6
72 7,69
Telefonia 43 35
43,59% 56,41
Internet 42 36
53,85% 46,15
Total 78 100

Fuente: Encuestas aplicadas a nifios con asma
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Interpretacion Cuestionario Auto-aplicado de Calidad de Vida para Nifios con
Imagenes (Autoquestionnaire Qualité de Vie-Enfant-lmagé, AUQUEI) segun

las 4 dimensiones

Tabla 4. Distribucion segun dimensiones del cuestionario AUQUEI en nifios

con asma. Cartagena. 2018

Dimension Min Medi Méax DE Perc Perc Perc Perc Perc
a 5% 25% 50% 75%  95%

Vida 2 9 12 36 5 8 9 10 12

familiar 32 18 28

(0-12)

Ocio 9 16 18 45 12 14 16 17 18

(0-18) 38 15 25

Separacion 0 4 9 52 0 2 4 5 8

(0-9) 22 33 23

Rendimient 7 12 15 19 8 10 12 13 14

0 (0-15) 36 17 25

Percepcion 36 58 75 7.6 479 53 58 64.5 71.2

Calidad de

Vida

Total 3 25

Fuente: Encuestas aplicadas a nifios con asma
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Tabla 4.1 Distribucion segun dimensiones del cuestionario AUQUEI en nifios

con asma. Cartagena. 2018

Dimension Bajo Regular Alto

F % F % F %
Vida familiar 32 41,03 |18 23,07 |28 35,90
Ocio 38 48,71 |15 19,23 | 25 32,06
Separacion 22 28,20 | 33 42,30 |23 29,50
Rendimiento 36 46,14 | 17 21,80 |25 32,06
Total 100

Fuente: Encuestas aplicadas a nifios con asma
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ANEXO 1

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Mediante la firma de este documento, doy mi consentimiento para participar en la
investigacion: Percepcion de la Calidad de vida y tipologia familiar en nifios-
ninas con ASMA en dos instituciones de salud de la Ciudad de Cartagena,

Colombia.

Las docentes y el docente responsable de la investigacién son de la Universidad
de Cartagena.

Entiendo que la informacién de este proyecto es importante para el desarrollo del
conocimiento, que tendra un manejo confidencial, en la que no es necesario
manejar la identidad de los participantes, se utilizaran cédigos vy la informacién
sera empleada con propdsitos académicos. Mi decision de participar en el estudio
con la informacion suministrada, soélo tendrd a cambio la satisfaccién de contribuir
al desarrollo de la investigacion en este campo y asi apoyar futuras propuestas
de estudio para el bienestar de nifios y nifias que conviven con asma.

Es también de mi conocimiento que los investigadores pueden ponerse en
contacto conmigo en el futuro, a fin de aclarar o complementar informacion si es
necesario.

Sé que puedo cambiar de opinién en cualguier momento del estudio sin que por

ello tenga ninguna consecuencia.

Fecha.

Firma del Participante

c.C
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ANEXO 2

ASENTIMIENTO INFORMADO
Nuestros nombres son Muna Hamdan Rodriguez, Esther Polo Payares y José
Miguel Escamilla, Somos profesores de la Universidad de Cartagena, te estamos
pidiendo que participes en una investigacién que se llama: “Percepcion de la
Calidad de vida vy tipologia familiar en nifios-nifias con ASMA en dos instituciones
de salud de la Ciudad de Cartagena, Colombia.

Tu participacion en el estudio consistiria en que contestes el instrumento titulado
“Cuestionario Auto aplicado de Calidad de Vida para Nifilos con Imagenes”. Esto
haras voluntariamente (si quieres), aun cuando su papa, mama o cuidador hayan
aceptado que participes, si ho quieres hacerlo, nadie te obligara, puedes decir que
no, y si quieres en algin momento no continuar en el estudio, no hay problema, y
si no quieres contestar alguna pregunta, tampoco hay problema. Tu informacién y
lo que escribas o contestas es confidencial, es decir no le diremos a nadie tus
respuestas. Y esta informacion serd manejada por las personas que hacemos

parte del equipo de esta investigacion. Coloca una X en uno de los dos cuadritos.

Acepto participar [

No acepto participar [J

Escribe tu nombre:

Nombre y firma de la persona que obtiene el asentimiento:
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ANEXO 3

FICHA DE INFORMACION SOCIODEMOGRAFICA
La siguiente ficha serd utilizada en la investigacion:
“Percepcion de la Calidad de vida y tipologia familiar en nifos-nifias con

ASMA en dos instituciones de salud de la Ciudad de Cartagena, Colombia”.

Agradecemos llenar el cuestionario, no se requiere escribir el nombre, la

informacion sera condensada en el andlisis de los datos.

1.- Edad Sexo Peso Talla
Grado de escolaridad

2.- Procedencia: Urbana Rural

3.-Residencia

4.- Afiliacibn en Régimen de salud: Contributivo subsidiado

5 Estrato Socioecondémico: 1. 2. 3 4 5 6

6.- Actividad laboral de los padres y o cuidadores: Empleado
Independiente No labora

7.- Estado Civil de los padres . Casado: __ Soltero Union libre
separado Viudo:

8 - Religion: Catdlica ___ Protestante no practica Otra
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ANEXO 4
FICHA TIPOLOGIA FAMILIAR SEGUN CONVIVENCIA Y CONDICIONES DE LA
VIVIENDA

La siguiente ficha ser utilizada en la investigacion:
“Percepcion de la Calidad de vida y tipologia familiar en nifos-nifias con
ASMA en dos instituciones de salud de la Ciudad de Cartagena, Colombia”.

OBJETIVO
Identificar la tipologia segun convivencia de los integrantes sean parientes o no
segun el listado adjunto y las condiciones de la vivienda.

INSTRUCCIONES

e Clarifique el objetivo del instrumento a las- los participantes del estudio

e Identifique el nombre del participante desde el cual se determinara el parentesco

e Escriba los nombres de los integrantes y la informacion solicitada de los mismos, inicie
con el — la participante

e Clasifique el tipo de familia segun los parametros en la tabla anexa

1. Identificacion De La Familia

Direccién De Residencia
3. Procedencia

n

4. Tenencia De La Vivienda:

a. Propia b. Alquilada
c. Prestada

5. Caracteristicas De La Vivienda:

a. Casa b. Apartamento
c. Refugio
6. Construida en:
a. Material b. Madera
c. Otros Cuales
7. Piso:
a. Baldosa b. Cemento
c. Tierra

8. Servicios Publicos: Cuentan con servicios de:

a. Agua Potable b. Energia eléctrica
c. Energia solar
d. Gas natural e. Telefonia

f. Conexion a internet

9. Numero de habitaciones
10. NUumero de personas que la habitan
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ESCRIBA LOS INTEGRANTES EN EL SIGUIENTE CUADRO:

Numero Nombre y Apellidos Edad Parentesco Ocupacion Nivel Educativo

CLASIFICACION SEGUN CONVIVENCIA (ENDS 2015)

Tipo de familia segln convivencia Seleccione (Solo una opcion)

Unipersonal

(Un integrante)

Nuclear completa

(Padre-madre e hijos)

Nuclear incompleta

(Familia con uno de los progenitores)

Parejas sin hijos

(Parejas que no tienen hijos)

Nuclear incompleta extensa

(Familia con un progenitor y otros parientes )

Extensa Pareja sin hijos

(Pareja que convive con otros parientes)

Compuesta

(Familia con parientes y no parientes)

Extensa completa

(Familia nuclear con parientes )
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