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VI. RESUMEN

El asma es una enfermedad crénica que afecta la Calidad de Vida del adolescente por su
compleja etapa de vida. El propdsito del estudio es describir la percepcion de Calidad de Vida
Relacionada con la Salud segun factores sociodemograficos y psicosociales de adolescentes con
asma pertenecientes al Consultorio de Atenciéon de Especialidades del Hospital Carlos Van Buren

en el segundo semestre del afo 2018.

Se realizd un estudio con enfoque cuantitativo, alcance descriptivo, no experimental,
transversal. La muestra corresponde a 41 adolescentes entre 10 - 15 aiflos con asma en control.
Se utilizéd un instrumento conformado por: Factores Sociodemograficos, Paediatric Asthma
Quality of Life Questionnaire Standardised Activities y Escala General de Autoeficacia. Esta
investigacion fue aprobada por el Comité Etico Cientifico del Servicio de Salud de Valparaiso-San

Antonio.

Los adolescentes demostraron “Un poco” de limitacion en Calidad de Vida Relacionada con la
Salud con una media de 5.268. La dimensién con mayor limitacién fue ”"Sintomas” con media de
5.044 y la dimension con menor limitacidon fue “Funcién Emocional” con media de 5.622. Por
otro lado, la mayor limitacidn de calidad de vida la presenté el sexo femenino con una media de
4942, las edades entre 10-12 con media de 5.224, el nivel educativo media incompleta del
cuidador con media de 4.725, el tipo de familia nuclear con media de 5.174 y el decil
socioecondmico 3 (Entre $100.000 - $1 32.500) con media de 4.835. Finalmente, los
adolescentes con una menor percepcion de limitacidn presentan una alta Autoeficacia con una

media de 5.639.

Se concluye que los adolescentes presentaron “Un poco” o “Algo” de limitacion en su Calidad de
Vida, especificamente en dimensidon “Sintomas”. Se sugiere incorporacién de la evaluacién de
Calidad de Vida en los controles de joven sano para otorgar cuidados integrales, especialmente
en uno de los pilares del tratamiento como lo es la educacion.

Palabras claves: Asma, Calidad de Vida, Adolescente, Enfermedad crdnica, Autoeficacia (DeCS)
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VIIl. ABSTRACT

Asthma is a chronic illness that affects the Health-Related Quality of Life of adolescents due to
its complex stage of life. The purpose of this study is to describe Health-Related Quality of Life
perception according to sociodemographic and psychosocial elements of adolescents with
asthma belonging to Carlos Van Buren Hospital’s Special Care Clinic during the second half of

2018.

The study is quantitative and descriptive. Sampling corresponds to 41 adolescents ages between
10 and 15 years in control. An instrument consisting of participant characterization
guestionnaire, Juniper’s Standardized Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire and
Bandura’s General Self-Efficacy Scale was used. This investigation was approved by the

Valparaiso-San Antonio’s Scientific Ethics Committee of Health Services.

The adolescents exhibited “A bit” of impairment in Health-Related Quality of Life with a mean
score of 5.268, best results in the Emotional domain (average of 5.622) and worst in the

Symptoms domain (average of 5.044).

Sociodemographic aspects such as female sex, with a mean score of 4.942; ages between 10
and 12, with an average of 5.224; nuclear families, with a score of 5.174; 3rd socioeconomic
decile (equivalent to CLP$100.000 - CLP$132.000), with an average of 4.835; and parental
educational background corresponding to unfinished high school studies, with a score of 4.725,

exhibited more Quality of Life impairment.

It is concluded that adolescents had some degree of impairment in their Quality of Life and that
participants who had high General Self-efficacy also had less impairment perception with a
mean score of 5.639. It is suggested that Health-Related Quality of Life should be measured in

every single health control, especially in the educational aspects of the treatment.

Keywords: Asthma, Quality of Life, Adolescents, Chronic lliness, Self-efficacy (DeCS)
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CAPITULO 1: INTRODUCCION

El asma es una enfermedad crdnica que se presenta comunmente durante la nifiez y
adolescencia (1-4). A nivel nacional, los egresos hospitalarios por asma de adolescentes durante
los ultimos anos han tendido al aumento y los casos ingresados para el beneficio de las
garantias que el estado chileno les confiere han alcanzado los 72.176, siendo un 56% casos de
adolescentes menores de 15 afios (5,6). Se ha demostrado que afecta diversas areas del
crecimiento y desarrollo, principalmente en actividades de la vida diaria, tanto fisicas, lidicas,
rendimiento académico e incluso el suefio, generando ausentismo escolar y, en el caso de los
padres, ausentismo laboral, produciendo un notable deterioro de la Calidad de Vida

Relacionada con la Salud en el adolescente con asma y su familia (1-4).

La Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) es entendida como “el nivel de bienestar
derivado de la evaluacién que la persona realiza de diversos dominios de su vida, considerando
el impacto que en éstos tiene su estado de salud” (7), la cual se ve mas afectada en
adolescentes con asma, sobre todo porque estan en una etapa de multiples cambios (7,8). Cabe
destacar que existe evidencia de que los factores sociodemograficos como el sexo, edad, nivel
educativo del cuidador, tipo de familia y decil socioeconémico y los factores psicosociales como

la autoeficacia pueden influir en la CVRS de los y las adolescentes (1-4,9-14).

Con respecto a lo anterior y la perspectiva del modelo de sistemas de la enfermera Betty
Neuman, resulta relevante abordar la CVRS segun los factores sociodemogréficos y psicosociales
del adolescente con asma dentro del control y atencién, ya que al ser incorporada en la
valoracion, se favorecera la intervencion de este elemento estresante de manera integral,
logrando un mayor bienestar en todas las areas del ser humano, incluyendo lo bioldgico,

psicolégico, emocional y social, otorgando cuidados de calidad (15).

En Chile, actualmente existen escasos estudios actualizados relacionadas con la Calidad de Vida
de adolescentes con asma. Sin embargo, se cuenta con una Guia Clinica del asma en menores

de 15 afios, que tiene como uno de los objetivos “Lograr y mantener el control clinico: sintomas



minimos o ausentes con buena calidad de vida” (1), pero no se cuenta con un instrumento que
evalie la CVRS, a diferencia de otros paises donde ésta se utiliza como indicador para
direccionar el actuar terapéutico y la formulacion de objetivos, guias y politicas para el cuidado
de la salud (7). Por ende, se espera que el presente estudio sea un aporte tedrico para otras

investigaciones relacionadas con esta tematica.
Frente a lo mencionado anteriormente, se plantea la siguiente pregunta de investigacion:

¢Cuadl es la percepcion de Calidad de Vida Relacionada con la Salud de adolescentes con asma
segun factores sociodemograficos y psicosociales pertenecientes al Consultorio de Atencién de

Especialidades del Hospital Carlos Van Buren en el segundo semestre del afio 2018?

El propdsito de este estudio es describir la percepciéon de Calidad de Vida Relacionada con la
Salud segun factores sociodemograficos y psicosociales de adolescentes con asma
pertenecientes a Consultorio de Atencién de Especialidades del Hospital Carlos Van Buren en el

segundo semestre del afio 2018.

Para el logro de este propésito se plantean los siguientes objetivos especificos:

o Determinar la percepcion de Calidad de Vida Global Relacionada con la Salud y por
dimensiones: Limitacidon de la Actividad, Sintomas y Funcion Emocional de las y los
adolescentes en estudio.

e Determinar la Calidad de Vida Global Relacionada con la Salud segun factores
sociodemograficos: sexo, edad, nivel socioeconémico, tipo de familia y nivel educativo
del cuidador principal.

o Determinar la Calidad de Vida por dimensiones segun los factores sociodemogréficos de
edad y sexo.

e Determinar percepcién de Calidad de Vida Global Relacionada con la Salud segun

factores psicosociales: Autoeficacia General de las/os adolescentes en estudio.
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CAPITULO 2: MARCO REFERENCIAL
2.1 Marco Empirico

La busqueda de articulos relacionados con el problema de investigacién se realizd mediante
fuentes primarias de informacion, particularmente, por el metabuscador Biblioteca Virtual en
Salud, Portal Regional, donde se utilizaron bases de datos como Scientific Electronic Library
Online (SciELO) y Literatura Latinoamericana y del Caribe en Ciencias de la Salud (Lilacs). Se
utilizaron los descriptores: Asma, Calidad de Vida, Autoeficacia, Adolescente y Enfermedad
cronica, verificados mediante Biblioteca Virtual de Salud: Descriptores en Ciencias de la Salud

(DeCS) (16 - 19).

2.1.1 Antecedentes Internacionales

Dentro de las fuentes investigadas, se hallaron con mayor frecuencia estudios internacionales,

principalmente de Latinoamérica.

Un estudio holandés trata sobre la importancia de la Calidad de Vida de los jovenes y su entorno
familiar, los sintomas y las exacerbaciones en la monitorizacién del asma. Se evidencia que los
instrumentos que evaltan CVRS proporcionan informacidn adicional independiente del estado
de la enfermedad, los sintomas o la funcidn pulmonar. En aquellos nifios y nifias con niveles
similares de control del asma o funciéon pulmonar, presentan diferencias considerables de
Calidad de Vida que se relacionan con problemas psicoldgicos, presencia de ansiedad y/o
depresion infantil. Se menciona que el parametro de Calidad de Vida puede ser un resultado
potencialmente util para evaluar la respuesta de tratamientos a largo plazo. Sin embargo, se
expone que durante la practica clinica no se realiza la aplicacién de instrumentos que valoren
Calidad de Vida, ya que requieren un tiempo considerable no disponible en una consulta
rutinaria de seguimiento del nifio con asma. Frente a estos resultados, se manifiesta que existe
una necesidad de desarrollar estudios que evaluen la utilidad de los resultados de la medicidn
de Calidad de Vida como herramienta de monitoreo en la valoracion del nifio y nifia con asma

(20).



En Escocia, en un estudio que evalud la Calidad de Vida de nifios y nifias con asma se evidencié
que la principal variable que influye directamente en la reduccién de ésta es “control de asma”
ya que al incluirla dentro de los resultados del estudio disminuyd notablemente el valor
estadistico de otras variables relevantes como el estado socioecondmico, las comorbilidades

tratables como la rinitis, entre otras (11).

En Espafia se evalud la CVRS a participantes pediatricos con asma por medio del instrumento
PAQLQ concluyendo una alta percepcion de Calidad de Vida de los niflos con asma,
observandose mayor puntuacién en la dimensidon de “Funcion Emocional”, seguido por
“Sintomas” y finalmente, “Limitaciones de la actividad”. Ademdas, menciona que no existe
relevancia estadisticamente significativa entre Calidad de Vida y variables sociodemograficas
como edad, sexo, nivel de estudio y situacion de los padres, tipo de familia, tipo de vivienda y
humedad del hogar. Finalmente, se destaca una dificultad de comprensidn del instrumento
aplicado presentado entre los nifios con edades entre 7 y 8 afios, aunque PAQLQ en su version

en espafiol estd validado para una edad minima de 7 afos (21).

En Reino Unido, se estudid las percepciones de los sintomas y Calidad de Vida de los nifios con
asma, considerando la percepcién que tienen los padres de nifios con asma entre 9 a 14 afios de
edad y profesionales de salud (enfermeras y médicos), obteniendo una frecuencia de los
sintomas en los niflos con asma mayor de los esperado por los profesionales, donde el 29% de
éstos presentaba tos seca, 34% despertar nocturno, 37% dificultad para respirar y 29% percibia
gue su capacidad para hablar se veia afectada por el asma. Frente a esto, se concluyé que los
profesionales subestiman los sintomas del asma y cdmo éstos implican una limitacion en el
estilo de vida, ya que tienden a definirla bajo un modelo biomédico, es decir, ausencia de
enfermedad o sintomas, mientras que por el contrario, los nifios y nifias con asma y sus padres

I “

tienden a centrarse en el concepto del “cuidado de si mismo”, evidenciando que existen

diferencias en el concepto de “salud” (22).



En Turquia, se realizé un estudio que evalud el impacto de un programa de formacién y
entrenamiento en Autoeficacia aplicado a nifios y adolescentes con asma utilizando “Self-
efficacy scale for children and adolescents with asthma”. El estudio incluyd participantes entre
10 y 18 afios de edad, los cuales se dividieron equitativamente en grupo de control vy
experimental. El programa consistio en intervenciones de enfermeria intradomiciliarias con una
duracién de 2 dias en sesiones diarias de 40 a 50 minutos, utilizando dentro de los materiales de
capacitaciéon, un video CD con informacién sobre mantenimiento del asma y uso de
medicamentos; y un folleto titulado “Usted tiene el control del asma” que incluia informacién
sobre factores de riesgo ambientales, desencadenantes de ataques de asma, prevencidon de
exacerbaciones, medicamentos utilizados, cobmo usarlos, sus efectos secundarios, entre otros
aspectos. Dentro de los resultados obtenidos, se pudo observar en el grupo experimental una
mejoria significativa en la Autoeficacia de los nifios y adolescentes con asma posterior a la
intervencion del programa de entrenamiento y formacién. Se destaca la notable disminucidn en
la tasa de sintomas, tanto en expectoraciones diurnas como en sibilancias y tos nocturna.
Ademas, se reporta un menor nimero de limitaciones fisicas, disminucidon de exacerbaciones
del asma durante el ejercicio fisico, mayor uso regular de medicamentos preventivos,
disminucion de ausencias escolares y asistencia a servicios de urgencias, demostrando que los
nifios y adolescentes capaces de gestionar con eficacia e independencia el curso de su
enfermedad gozan de una mejor Calidad de Vida. Finalmente, se destaca la contribucion de la
educaciéon de enfermeria en el hogar sobre el manejo del asma y practicas de control ambiental

(23).

En Estados Unidos, se evalué la Autoeficacia en relacién a la autogestion de nifios con asma
cuyas edades fluctuaban desde los 7 a los 12 afos de edad. Los resultados arrojaron una
correlacién positiva entre ambas variables donde aquellos niflos con niveles altos de
Autoeficacia, creian poder manejar su asma correctamente, lo que conlleva a un nivel alto de
autogestion o automanejo del asma. Esto quiere decir, que los nifios participantes reportaban

emplear mayores practicas de autocuidado para controlar su asma con eficacia. Por el contrario,



aquellos nifios que obtenian bajos niveles de Autoeficacia, informaban menor uso de

estrategias de autocuidado (24).

A nivel Latinoamericano, en México, se estudié la Calidad de Vida de participantes entre 7 y 16
afos de edad a través del instrumento PedsQL (Pediatric Quality of Life) de Varni, que evalua el
funcionamiento fisico, emocional, social y escolar. Se afirma que la Calidad de Vida de los nifios
y adolescentes con asma se ve afectada por el nimero de hospitalizaciones durante el ultimo
afio y el tiempo de padecer la enfermedad, estableciéndose que a menor tiempo de padecer
asma es mejor la Calidad de Vida. Por otro lado, se evidencia que la subescala de funcionalidad
fisica y emocional es mas alta que la social y escolar. Finalmente, se demuestra que la Calidad
de Vida es mayor en las mujeres que en los varones (25). En otro estudio aplicado a cuidadoras
primarias y sus hijos con asma, se evalud la percepcion parental de los sintomas, el impacto
familiar de la enfermedad y los aspectos sociodemograficos que interfieren en la adherencia al
tratamiento. Se menciona la feminizaciéon del cuidado, que implica baja participacién de los
hombres de la familia, conflictos de pareja y deterioro de la Calidad de Vida de las cuidadoras.
Por otro lado, se destaca la necesidad de la capacitacién y atencion integral por parte del
equipo de salud sobre los cuidadores y/o familiares del paciente con enfermedad crénica, ya
qgue se puede observar que la no adherencia al tratamiento farmacoldgico se ve influenciada
por la complejidad del tratamiento, falta de comprensién sobre el asma y baja escolaridad por
parte de la familia, lo que induce a subestimar sintomas y a disminuir la cooperacién en la
adherencia por desinformacion (10). En otro estudio realizado en el mismo pais, se investigo la
relacidon entre Autoeficacia con depresion, rendimiento académico y relaciones familiares de
adolescentes cuyas edades fluctuaban entre los 12 a 15 afios. Se obtuvo que, en primera
instancia, altos niveles de Autoeficacia aumentan la motivacién, logro y rendimiento académico.
Por otro lado, bajos niveles de Autoeficacia percibida se relacionan con sintomatologia
depresiva, la cual afecta el desempefio escolar. Finalmente, los adolescentes con nucleos

familiares bien consolidados presentan una alta Autoeficacia social y académica (9).



En Cuba, se realizd un estudio descriptivo para evaluar la Calidad de Vida de nifios con asma y
sus cuidadores principales aplicando 4 cuestionarios, entre estos, PAQLQ de la Dra. Elizabeth
Juniper. El estudio arrojé una media general de la Calidad de Vida de 4.8, 5.1y 5.0, de acuerdo a
las 3 mediciones realizadas dentro del periodo de 1 afio. Estos resultados indican que los nifios y
adolescentes con asma que participaron, poseen un rango intermedio de dificultad en su vida
cotidiana. Al observar las diferentes dimensiones del instrumento, la esfera de Limitaciones de
la Actividad presenta un grado de dificultad moderada con una media de 5.1, 45 vy 4.4
respectivamente; en cuanto a la esfera de Sintomas, los valores encontrados fueron 4.5, 4.6 y
5.0; finalmente, la esfera de Funcién Emocional fue la que mostré mayor grado de variabilidad
con una media de 6.0, 4.8 y 5.5, pues la sintomatologia, en conjunto con las limitaciones fisicas,
desarrollaban sentimientos frustrantes en el nifio (26). En otro estudio de tipo transversal,
realizado en el mismo pais y aplicado a padres de nifios con asma, se ha demostrado la falta de
informacién y conocimientos inadecuados sobre los factores que influyen en el asma bronquial
y sus manifestaciones clinicas, dificultando el reconocimiento de sintomas de inicio temprano
en las exacerbaciones. Se observd que al menos un 64% de los participantes presentaba
desconocimiento de la cronicidad de la enfermedad, medicamentos antiasmaticos y las medidas
primarias y secundarias. Paralelamente, se expone la existencia de poca aceptabilidad del
diagndstico de asma, alta resistencia a la terapia con inhaladores, baja adherencia a la terapia
de mantenimiento y subvaloracién de la necesidad de reducir factores ambientales. De manera
gue la falta de comprensidn y conocimientos por parte de los familiares del nifio y nifia con
asma, conduce en ocasiones a la subestimacién de la sintomatologia de sus hijos e hijas, aun
cuando se encuentran en tratamiento o descompensados. Por lo que, la educacidn adecuada se
considera la Unica estrategia util para mejorar la situacidon de salud y la Calidad de Vida de los

nifios y adolescentes con asma (27).

En Brasil, un estudio evalud la Calidad de Vida en relacion al control y gravedad del asma en
nifios y adolescentes, de los cuales 27% presentaban asma controlada, 33% asma parcialmente

controlada y 40% asma no controlada. En cuanto a la gravedad, 34% presentaban asma leve,



19% asma moderada y 47% asma grave. Los resultados arrojaron que aquellos nifios con asma
leve presentaban un nivel mas alto en la puntuacién global de Calidad de Vida mediante el
instrumento PAQLQ y en sus dimensiones de Sintomatologia y Funcidn Emocional con respecto
a aquellos nifios con asma moderada y grave. En cuanto a la dimension de Limitaciones de la
Actividad, no se observaron diferencias significativas entre los grupos. Globalmente se obtuvo
un 37% de los participantes con un deterioro minimo o inexistente de la Calidad de Vida, 57%
reportaron deterioro moderado y un 6% deterioro grave, estos Ultimos pertenecian al grupo
asma grave y no controlada. Se concluye que, la Calidad de Vida esta directamente relacionada
con el control y gravedad del asma presente en el paciente, presentandose en niveles mas altos
en aquellos niflos con asma leve y controlada (28). En otro estudio brasilefio realizado en la
ciudad de Recife, se estudié la Calidad de Vida de nifios y adolescentes con asma a través de la
aplicacion de PAQLQ. Los resultados arrojaron que la dimensién que presentd menor puntaje
fue la del dominio de Sintomatologia, donde destaca como problema principal las “sibilancias” y
“sentirse sin aliento”. En el dominio emocional, los peores elementos fueron “sentirse excluido”
y “sentirse enojado”. Finalmente, se destaca la dificultad de comprension del instrumento y sus
términos, mayoritariamente en el periodo comprendido entre los 7 y 8 afios, y para aquellos

nifios con bajo nivel socioeconémico (29).

En Colombia, se realiza un estudio correlacional aplicado a pacientes entre 6 y 14 afios de edad
para observar la relacion entre gravedad del asma y factores ambientales, el cual expone que
los cambios sociodemograficos y las condiciones de vida de las poblaciones explicarian el
aumento del asma dentro del pais durante los Ultimos afios. Ademas, concluye que el
pertenecer a un estrato socioecondmico bajo es un factor determinante de la prevalencia y
gravedad del asma, esto relacionado a las condiciones precarias de la vivienda y el dificil acceso
a los servicios de salud (12). Otro estudio colombiano correlacional tomé como participantes a
familias que tuvieran nifios con diagndstico de asma, evaluando su funcionalidad familiar y
como ésta influye en el control de la misma, obteniendo como resultado que el 68,2% de los

nifios pertenecientes a familias nucleares tenia su asma controlada, mientras que el 53,6% de



los nifios dentro de familias no nucleares tenian poco control de la enfermedad (30). Otro
estudio realizado en el mismo pais aplicd el instrumento de Autoeficacia Percibida para Ninos
de Albert Bandura en nifios de 8 a 12 afios de edad. Los resultados demostraron que se
obtuvieron mayores niveles de Autoeficacia en las nifias respecto de los nifios, en el grupo de
nifios de 11 a 12, y en aquellos pertenecientes a colegios publicos. Adema3s, se sefiala que el
instrumento “presenta buenas pruebas de validez linglistica y métrica; se sugiere continuar

usandolo” (31).

En un estudio realizado a nifios y adolescentes en Bosnia y Herzegovina, se analizé la correlacion
del instrumento PAQLQ(S) con sus dimensiones, concluyendo un coeficiente estadisticamente

significativo, segln la prueba de correlacion de Pearson (p <0.01) (32).

2.1.2 Antecedentes Nacionales

Se realiza una revisidn bibliografica de 36 publicaciones respecto a la CVRS llevado a cabo en el
Centro de Medicina Reproductiva y Desarrollo Integral del Adolescente (CEMERA) en Santiago

de Chile, se concluye que la CVRS es menor en mujeres y en adolescentes tardios (13).

Un estudio analitico de Santiago de Chile, que abarca una poblacién de 11 regiones de Chile de
adolescentes de escuelas municipales, subvencionadas y privadas, demuestra que las mujeres
jovenes que cursan entre quinto bdsico y cuarto medio, son mas propensas a obtener puntajes
bajos en cuanto a dimensiones emocionales y de autopercepciéon en cuestionarios de CVRS,
declarando una peor salud percibida, teniendo sintomas psicolégicos mas fuertes y utilizando

los servicios de salud con mayor frecuencia (33).

Otro estudio realizado en la Unidad de Enfermedades Respiratorias del Hospital de Nifios
Roberto del Rio en Santiago de Chile, a adolescentes con asma entre 12 y 17 afios, se encontro
gue aquellos que tenian un mayor control de su asma eran las mujeres. A esto se le suma una
diferenciacién del rango etario, afirmando que los adolescentes entre los 15 y 17 afios tienen

mas control del asma. No obstante, segin este estudio, la mayoria de los adolescentes



presentaba una enfermedad bien controlada, lo que podria cambiar con la existencia

concomitante de otras enfermedades (14).

Por otro lado, un estudio realizado en Santiago evalué el impacto del asma en jévenes de 6 a 14
anos utilizando el PAQLQ en dos centros de atencion primaria de la misma comuna, teniendo
como resultados que los nifios con asma visitan su CESFAM correspondiente mas del doble de
veces que la poblacién general de su mismo grupo etdreo, y que se ven mas afectados en las
“Limitacion de Actividad” por sobre las otras dimensiones del instrumento utilizado “Sintomas”

y “Funcion Emocional” (4).

En una investigacion llevada a cabo en Concepcidn, se obtiene que los adolescentes con
enfermedades crdnicas, tienen una mejor Calidad de Vida cuando su Autoeficacia es mayor.
Ademas se sefiala que no existe mayor diferencia entre el género de los adolescentes y su
Autoeficacia (34). Sumandose a este estudio, otro realizado en la misma ciudad a 358
adolescentes entre 14 y 19 afios dio como resultado que la satisfaccion vital se relaciona
positiva y significativamente con la Autoeficacia y el apoyo social, aunque en mayor medida con

la Autoeficacia (35).

En cuanto a otro estudio de Santiago respecto a las limitaciones de las actividades diarias del
nifio y/o adolescente con asma, en una revisidn bibliografica de la literatura se destaca la
patologia como una influyente causa de restriccion en el desarrollo habitual de las actividades
propias de la nifez, especificamente en la escasa participacién en actividades fisicas fomentada
por el temor hacia los sintomas asmdticos desencadenados por el ejercicio, enfermedad no
controlada y desinformacion o ideas erréneas de los pacientes, padres, tutores y/o cuidadores;
afadiendo a esto los sistemas educacionales que tienden a reducir el ejercicio fisico en aquellos
nifios con esta afeccién crdnica. Por otro lado, se menciona que diversos andlisis han
demostrado que el constante entrenamiento fisico mejora considerablemente la sintomatologia
del asma, la capacidad cardiopulmonar y la Calidad de Vida, concluyendo que el ejercicio fisico

debe recomendarse como parte del tratamiento integral de la persona atendida con asma,
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especificamente, creando un programa eficaz y centrado en un entrenamiento aerdbico con

intensidad personalizada segun capacidad, segun lo expuesto en los diferentes estudios (36).

En un estudio realizado en once regiones del pais, en estudiantes entre los 10 a 18 afios, se
compard la CVRS en los adolescentes que perciben tener alguna discapacidad o problema
médico, con los que no. En la investigacién, se da como resultado una peor CVRS en los
adolescentes entre los 13 a 15 afios, aquellos que percibian tener alguna discapacidad o

problema médico, ser mujer y pertenecer a la zona centro del pais (37).

Otro estudio a nivel pais realizado en Santiago, midié y analizé las propiedades psicométricas
del instrumento KIDSCREEN-27, el cual mide la CVRS en adolescentes de 10 a 18 afios de edad,
se observé que los hombres percibian mejor Calidad de Vida que las mujeres a excepcion de las
dimensiones “Amigo y Apoyo Social” y “Entorno Escolar” del instrumento aplicado. Finalmente,

se reflejé que los grupos de edades mas cortas perciben mejor Calidad de Vida (38).

2.1.3 Antecedentes Regionales

Para contextualizar el problema a nivel regional, durante el afio 2015, fueron 1.608 egresos
hospitalarios de adolescentes entre los 10 y 19 afios por asma a lo largo del pais, mientras que,
en la regidn de Valparaiso, se registré un total de 186 egresos, demostrando un incremento en

un 82% y un 182% respectivamente en comparacién con los egresos hospitalarios del afo 2012

(5).

Cabe destacar que, si bien existe literatura sobre la CVRS y el asma, ademds de la Autoeficacia a
nivel nacional, a nivel de la region de Valparaiso, las investigaciones que se encontraron de los

temas mencionados son escasos y desactualizados.

En vista de todo lo anterior, cabe destacar que de los estudios a nivel internacional, los
instrumentos que evalian CVRS proporcionan informacién adicional, que es potencialmente util
para evaluar el tratamiento del asma a largo plazo. En cuanto al instrumento PAQLQ(S) se
menciona una dificultad de comprensidn en los nifios de 7 y 8 afios de edad, y en aquellos con

bajo nivel socioecondmico. Dentro de los articulos seleccionados, se observa un rango
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intermedio de dificultad en la vida cotidiana del nifio con asma respecto a su Calidad de Vida,
evidenciandose mayor puntaje en la “Funcién Emocional”, seguido por “Sintomas” y “Limitacion
de Actividad”. Se menciona ademads que el control del asma y gravedad son las principales
variables que afectan la Calidad de Vida, donde el nifio y/o adolescente con asma leve y
controlada presenta mayores niveles de ésta. También se ve afectada por las hospitalizaciones
durante el ultimo afio y el tiempo de padecer la enfermedad, donde se describe que a menor
tiempo de padecer la enfermedad se presentan mayores niveles de Calidad de Vida. Por otro
lado, se destaca la poca relevancia significativa de los factores sociodemograficos, tales como la
edad, sexo, nivel de estudio, situacion de los padres, tipo de familia y tipo de vivienda, en
cuanto a la Calidad de Vida. Sin embargo, en otro estudio internacional se menciona una mayor
Calidad de Vida en mujeres. De acuerdo a Autoeficacia se presenta que los nifios entre 7 a 12
afos de edad, de sexo femenino y con nucleos familiares bien consolidados presentan mayores
niveles de ésta misma. A su vez, a nivel nacional se observa que existe mayor control del asma
en mujeres y adolescentes de mayor edad entre 15 a 17 afos, peor Calidad de vida en mujeres y
nifios/as de menor edad entre 13 a 15 afios. En cuanto a las dimensiones del instrumento
PAQLQ(S) se ve afectada en mayor medida la dimensidn de “Limitacion de Actividad” por sobre
las dimensiones de “Sintomas” y “Funcidon Emocional”, se menciona que las mujeres presentan
puntajes mas bajos en la dimension “Funcién Emocional” y finalmente, se destaca que a mayor

Autoeficacia mejor es la Calidad de Vida.

2.2 Marco Teorico

2.2.1 Calidad de Vida Relacionada con la Salud

La Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) ha sido determinada por la mayoria de los
autores como un concepto subjetivo y multidimensional porque recoge la percepcién de la
persona involucrada y revela aspectos de la vida del individuo. Segun lo que plantean, se puede
definir la CVRS “como el nivel de bienestar derivado de la evaluacién que la persona realiza de

diversos dominios de su vida, considerando el impacto que en éstos tiene su estado de salud”

(7).
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Shumaker y Naughton destacan que la CVRS estd conformada por las siguientes dimensiones,

las cuales han sido evaluadas con mayor frecuencia:

- Estado funcional: grado de realizacién de las actividades de la vida diaria segun la propia
autonomia, independencia y competencia.

- Funcionamiento psicolégico: presencia de bienestar o malestar resultado de la vivencia
y experiencia del problema de salud.

- Funcionamiento social: desempefio de las actividades sociales cotidianas y deseadas, y
realizacion de los roles sociales.

- Sintomatologia asociada al problema de salud y su tratamiento: Signos y sintomas de la

enfermedad que se cursa y/o los efectos colaterales de su terapia (39).

En el ambito sociosanitario, la CVRS se utiliza como indicador de la practica clinica y de estudios
poblacionales, ya que permite la descripcion del estado de salud de una persona en particular
para la comprension del problema de salud sobre determinados dominios de su vida,
direccionando el actuar terapéutico a aumentar su Calidad de Vida, como también, la

formulacion de objetivos, guias y politicas para los cuidados en salud (7,40).

La CVRS en el adolescente es de gran interés investigativo, ya que los propios cambios
bioldgicos, emocionales y sociales de esta etapa del ciclo vital, lo predisponen a vivir
experiencias que deterioren su Calidad de Vida (41). Teniendo en cuenta que se encuentran
estudios que “han demostrado que la Calidad de Vida puede verse afectada a consecuencia de

una enfermedad crénica” (42).

2.2.2 Factores Sociodemograficos

Los factores sociodemograficos son causas pertenecientes o relativo al conjunto de personas
gue conviven bajo normas comunes y de estudios estadisticos de una colectividad humana
referido a un determinado momento, que estan en constante relacion dinamica con el entorno

(43-46).
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En el presente estudio se abordaron los siguientes factores sociodemograficos: edad, sexo, nivel

educativo del cuidador, tipo de familia y nivel socioecondmico por decil familiar.

2.2.3 Factores Psicosociales

Los factores psicosociales tienen una implicancia directa en la salud de cualquier individuo,
representando un componente esencial dentro de la percepcién de la patologia que afectan
directamente a su CVRS. Estos factores se pueden dividir en dos categorias, los factores
emocionales y los estresores cronicos (47). Dentro de estos ultimos, el mas destacado es el

Ill

estrés psicosocial el cual se define como el “proceso de interaccién entre el individuo y su
entorno, que se produce cuando el sujeto evalla determinadas situaciones ambientales como
amenazantes o desbordantes de sus recursos, poniendo en peligro su bienestar. Este proceso se
fija en emociones, en funciones de determinados componentes personales, especialmente de
sus motivos centrales y de sus recursos y estrategias para afrontarlas”. Por otro lado, cabe
destacar que la CVRS se ve afectada por una patologia crénica siendo, esta ultima, el factor

estresor por lo que las habilidades independientes de un individuo de poder adaptarse a estos

cambios producidos por su enfermedad se relacionan con su capacidad de Autoeficacia (48).

Por su parte, la Autoeficacia es una variable cognitiva, entendida como uno de los pensamientos
autorreferentes que guia la conducta de las personas. Especificamente, Bandura la define como
“los juicios que cada individuo hace sobre sus capacidades, en base a los cuales organizara y

ejecutard sus actos de modo que le permitan alcanzar el rendimiento deseado” (42).

Esta, puede estudiarse por medio de dos perspectivas, |la especifica y la general. La Autoeficacia
Especifica es aquella creencia de nivel de competencia frente a situaciones particulares. La
Autoeficacia General es el conjunto de aquellas creencias de competencia total que habilitan a

las personas a enfrentar nuevas tareas y enfrentar diferentes situaciones complejas (42).

Segun lo anterior, dichas creencias de Autoeficacia son un requisito basico para la productividad

de las personas, ya que un alto nivel de percepcion de Autoeficacia, aumentaria la capacidad de
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la persona a enfrentarse ante ciertos eventos, influenciando los procesos cognitivos,
motivacionales, afectivos y de eleccidon que tiene, para conseguir el rendimiento deseado,
facilitando la regulacion propia de la conducta y los pensamientos (49). Mientras que un bajo

nivel de percepcién, disminuirian los incentivos para actuar y afrontar situaciones adversas (50).

Frente a la adherencia al tratamiento que debe llevar una persona con una enfermedad crénica,
gue implica modificaciones en diversos aspectos de su vida, la autoeficacia es una variable que
ha resultado mas consistente para favorecerla, permitiendo la perseverancia frente a las
dificultades presentadas y siendo esencial para el cuidado personal. Por lo que la Autoeficacia
General juega un papel importante en la adherencia al tratamiento deseado de una enfermedad
cronica en conjunto con la educacion (9,34,50,51). En cuanto a este punto, es importante
destacar que la Autoeficacia tiende a estabilizarse alrededor de los 10 afos, por lo que es

esencial involucrar a los adolescentes en su propio cuidado personal (2).

En el adolescente con una enfermedad crénica, la percepcidén de Autoeficacia cobra importancia
ya que “encaran mas dificultades en la resolucidn de las tareas de la adolescencia que sus pares
saludables” (34). Se ven involucradas distintas esferas del desarrollo de éste, afectando los
efectos significativos en los aspectos fisicos, emocionales, sociales, educacionales vy
vocacionales, razén por la cual se puede considerar que las personas jovenes que presentan
patologias crdnicas enfrentan mayores dificultades en la resolucion de las tareas de la
adolescencia. Por lo tanto, para disminuir los efectos biopsicosociales que conlleva la
enfermedad y facilitar el desarrollo evolutivo normal del adolescente, sera necesario identificar
aquellas caracteristicas personales que promoveran la adaptacion a ésta y con ello, lograr una

mejor Calidad de Vida (34).

2.2.4 Asma Bronquial

El asma bronquial corresponde a un trastorno inflamatorio de las vias aéreas inferiores de
caracter crénico y persistente, el cual produce una obstruccidon bronquial difusa de intensidad

variable por la hiperreactividad de la via aérea frente a diferentes estimulos por la inflamacién
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crénica, donde intervienen varios tipos de células inflamatorias y mediadores de respuesta, y es

parcialmente reversible de forma espontdnea o con la intervencion terapéutica (52).

Dentro de la sintomatologia mds comun de esta enfermedad se incluye la disnea, interpretada
por las personas como la dificultad para respirar, sensacion de ahogo o incapacidad de sacar el
aire de los pulmones, sibilancias al respirar, presion en el pecho, y tos, la cual suele ser irritativa,
principalmente nocturna y matinal, impidiendo un suefio tranquilo y reparador para la persona.
En el caso de las exacerbaciones del asma, la sintomatologia se agrava y requiere tratamiento

inmediato para revertir la situacion segun la severidad de esta (1, 53).

El asma se distribuye de manera distinta, segln edad y sexo. Durante la edad temprana, los
nifios tienen un 50% mayor de probabilidad de padecer asma en comparaciéon que las nifias,
mientras que desde la pubertad, las mujeres tienen el doble de posibilidades en comparacién a
los varones debido a la accién de las hormonas sexuales en las células pulmonares. La
testosterona tiene un efecto reductor en las células inmunitarias que provocan la inflamacién y
la produccién de moco en los pulmones (54). Ademas, en la adolescencia, las infecciones
respiratorias pierden importancia, la sensibilidad a los neumoalérgenos disminuye, sin embargo,
en cuanto a los broncoespasmos inducidos por ejercicio, inhalacién de alérgenos y los factores
emocionales, se presentan con mayor incidencia y aparecen los factores de riesgo mads
frecuentes como la obesidad, el tabaquismo y factores emocionales, incluyendo la ansiedad,
vinculada con un aumento de la gravedad de la enfermedad y un peor manejo sintomatico de

ésta (55, 56).

Respecto al tratamiento del asma en menores de 15 afos, éste se basa en 4 pilares
fundamentales: educacion y autocuidado, control de factores agravantes, farmacoterapia, y

manejo de las crisis (1).

Dentro de la educacién, se deben reforzar y difundir mensajes sobre los aspectos terapéuticos
claves como control de la enfermedad, técnica inhalatoria, autoevaluacién, reconocimiento de

descompensacion y adherencia al tratamiento farmacolégico desde el momento de diagndstico,
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ya que esta accion implica que la persona comprenda su situacién, adhiriéndose a un
tratamiento adecuado y aprendiendo a controlar su patologia (55). Durante esta actividad,
también, es necesario considerar la Autoeficacia General, debido a que ésta es esencial para el
autocuidado, generando un impacto verdadero e involucrando a la persona de manera
temprana en su tratamiento con el establecimiento de patrones que pueden persistir en la edad

adulta (13).

El control de factores agravantes juega un rol clave en el origen, la persistencia de asma y la
severidad de la obstruccidn; para ello es necesario mantener un adecuado control ambiental
intra y extra domiciliario, evitando la existencia y/o exposicion a los alérgenos e irritantes de las

vias aéreas. (1).

La farmacoterapia consiste en broncodilatadores con diversos tiempos de accién, que producen
variadas reacciones adversas que derivan principalmente de la vasodilatacién pulmonar
excesiva. Estas situaciones pueden limitar a la persona dentro de sus actividades, afectando su

calidad de vida (57).

Finalmente, el manejo de las exacerbaciones, las cuales son episodios agudos de obstruccion de
las vias aéreas producidos comUnmente por exposicion a alérgenos o infecciones virales que

agravan la sintomatologia, se realiza en base a la severidad de éstas (1, 57).
2.2.5 Adolescencia

La adolescencia como parte del desarrollo humano, segin la OMS, es el periodo comprendido
entre los 10 y 19 afios, siendo el punto de preparacién y transicion entre la nifiez y la adultez. Se
caracteriza por tener un ritmo muy acelerado de crecimiento y estructuracion de la

personalidad del individuo (58, 59).

Dentro de esta etapa del ciclo vital, es posible hacer una distincion entre adolescencia
temprana, comprendida entre los 10 a los 14 afios, y adolescencia tardia, desde los 15 a los 19

(58). La adolescencia temprana, segun la Unicef y la RNAO, es la etapa donde se presenta la
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pubertad, manifestandose los cambios fisicos como lo son la repentina aceleracion en el
crecimiento, seguido por el desarrollo de los drganos sexuales y de las caracteristicas
secundarias, ademds de los cambios internos, como el desarrollo eléctrico y fisiolégico que
ocurre en el cerebro, se reorganizan las redes neuronales, produciendo una mayor respuesta a
la gratificacion emocional y menos participacién dentro del control cognitivo, ya que se afecta la
capacidad emocional, fisica y mental, y que en conjunto con las experiencias vividas, fomentan
la independencia social y el desarrollo de la identidad entre otros aspectos, viéndose mas

tempranamente en las nifias y explicando la impulsividad duradera de los varones (8, 60).

También, aparece el concepto de temeridad en los adolescentes, siendo esto un
comportamiento comun del periodo temprano, que se desarrolla cuando los individuos
experimentan con el comportamiento adulto, declinando durante la adolescencia tardia, en Ia
medida en que se desarrolla la capacidad para evaluar riesgos y la toma de decisiones
conscientes gracias al desarrollo cognitivo, pero, a pesar de esto, algunas conductas dafiinas y
comportamientos de riesgo, se pueden prolongar incluso hacia la adultez (60). Por otro lado, es
el concepto de Autoeficacia, el que permite al adolescente conocer sus habilidades para

negarse a llevar ciertas acciones daiinas (61).

En el comienzo de la adolescencia tardia, comprendida desde los 15 a los 19 afios, ya se han
generado y finalizado, mayoritariamente, los cambios fisicos mas importantes, dando paso al
resto del desarrollo, en conjunto de la maduracidn y reorganizacién cerebral, permitiendo tener
la capacidad de pensamiento analitico y reflexivo, ademas de la adquisicidon de un razonamiento
hipotético-deductivo, donde de manera abstracta, pueden imaginar situaciones hipotéticas y
buscar en una amplia gama de alternativas posibles soluciones para resolver éstas, y a su vez,

deducir las posibles consecuencias de cada opcién (60, 62, 63).

Tal como se mencioné antes, la adolescencia al ser un periodo de cambios, ademas de verse
afectada por una patologia crénica como el asma, significa un desafio mayor para el individuo,

ya que debe convivir con su enfermedad a lo largo de toda esta transicion, pudiendo presentar
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problemas especificos como el incumplimiento terapéutico, con riesgo de una
descompensacién grave de la patologia, disminuyendo su Calidad de Vida y Autoeficacia

General percibida, repercutiendo en su adolescencia, adultez e incluso en su familia (58-60).
2.3 Marco Epistemoladgico

2.3.1 Modelo conceptual enfermero “Modelo de Sistemas” de Betty Neuman

El modelo de sistemas creado por la enfermera teorista Betty Neuman refleja “el interés de la
enfermeria en las personas, sanas y enfermas, como sistemas holisticos y en las influencias
ambientales sobre la salud”, por medio de los conceptos: Sistema Abierto de la Teoria General
de Sistemas de Von Bertalanfly, Estrés de Selye, Homeostasis de Gestalt y los Niveles de
Prevencion de Kaplan (15). La perspectiva que otorga Neuman para observar los

metaparadigmas de la disciplina enfermera es:

El cuidado como la ocupacion de enfermeria respecto a todas las variables que afectan la
respuesta de la persona frente al estrés en diferentes niveles de prevencién: el primario,
protegiendo a la persona antes de que entre en contacto con elementos estresantes peligrosos;
el secundario, disminuyendo el efecto de los elementos estresantes mediante el diagndstico
precoz y tratamiento eficaz; y por ultimo el nivel terciario, también reduciendo los efectos
residuales de los elementos estresantes y devolviendo al cliente el bienestar. La enfermera
debe estar presente en todos los niveles de prevencién, de modo que pueda establecer
objetivos e identificar intervenciones relevantes, adecuadas y atingentes al problema, con el fin
de mejorar la calidad del cuidado otorgado y hacer del cliente un participante activo de su
salud, a través de la negociacidon de los objetivos de cuidado planteados por el personal

enfermero (15).

La persona como un todo, manifestado en un “Sistema Cliente Abierto”, cuyas partes son un
compuesto de una estructura central rodeada de anillos concéntricos, dindmico de

interrelaciones entre las 5 variables que forman parte de los circulos concéntricos que rodean a
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la persona: variables fisioldgicas (de estructura y funcidn del organismo), psicoldgicas (procesos
mentales en interaccidn con el entorno), socioculturales (efectos e influencias de condiciones
sociales y culturales), del desarrollo (actividades relacionadas a grupo etario) y espirituales
(creencias e influencias espirituales), las que se encuentran en constante interaccién con el
entorno (15). La estructura central representa los factores basicos de supervivencia, es decir,
aquellas caracteristicas innatas comunes a todos los miembros de las especies, mientras que los
circulos concéntricos representan las lineas de resistencia que le permiten al cliente defenderse
y reconstituirse, la linea normal de defensa que refleja el estado de bienestar segin su
expansion y, por ultimo, la linea flexible de defensa que actia “como un amortiguador de
proteccién que evita que los elementos estresantes crucen la linea normal de defensa” (15).
Cabe destacar que en cada uno de estos circulos se consideran de forma simultanea las 5

variables del cliente nombradas anteriormente.

El entorno como fuerzas internas y externas que rodean, afectan y se ven afectadas por el
Sistema Cliente. Aquellas fuerzas que interaccionan con la estabilidad del sistema “y que dan
lugar a un resultado que puede ser positivo o negativo” (15), son llamadas elementos
estresantes que pueden ser intrapersonales, interpersonales y extrapersonales, los cuales
siempre se van a encontrar en sistemas abiertos. Dichos elementos producen una respuesta no
especifica de la persona en base a la demanda, aumentando la necesidad de reajuste con la

busqueda de equilibrio (15).

Existen tres tipos de entorno: Interno, Externo y Creado. El entorno interno, o también llamado
intrapersonal, pertenece al conjunto de interacciones interiores del individuo; el entorno
externo o interpersonal corresponde a los factores que surgen desde el exterior del cliente,
pudiendo ser entendido como el ambiente que rodea al individuo; por ultimo, el entorno
creado es obra inconsciente del cliente, utilizado por él mismo para mejorar su capacidad de
control dentro de todas las variables del Sistema, permitiéndole aislar o disminuir las amenazas

provenientes de elementos o factores estresantes del entorno siendo influenciado por el estado
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de bienestar percibido por él, como lo seria la negacién en cuanto a la variable psicoldgica o un

patrén de supervivencia dentro de la variable de desarrollo (15).

La salud estd definida como un movimiento continuo pleno del bienestar (equilibrio) a la
enfermedad (desequilibrio), donde el bienestar es la satisfaccion total de las necesidades del
Sistema, mientras que la enfermedad es el estado reducido de bienestar, por lo tanto, la
insatisfaccion de las necesidades. Para lograr este equilibrio, es necesario aplicar Ia
Negentropia, concepto definido como el proceso de utilizacién de la energia que ayuda al

Sistema en la progresion hacia la estabilidad y bienestar (15).
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Figura 1: Diagrama del Modelo de Sistemas de Neuman
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(Fuente: Modelos y Teorias en Enfermeria, 2011)

22



Dentro del bienestar, existe el concepto de bienestar éptimo, que ocurre cuando las partes del
Sistema Cliente, al interaccionar con armonia junto al sistema completo, pueden satisfacer sus
necesidades; por otra parte, existe el bienestar reducido, cuando una necesidad no estd
satisfecha y, cuando el proceso de ajuste para alcanzar la armonia falla, se habla de enfermedad

(15).

El adolescente, segun las teorias de desarrollo, se encuentra en una etapa de cambio constante,
expuesto a multiples factores que componen su entorno. Dentro del entorno social se
encuentra su familia, amigos, establecimiento educacional, ambiente en el que vive y
emociones que enfrenta dia a dia, entre otros, mientras que, el entorno fisico, hace referencia
al ambiente en el cual se encuentra inserto, considerando el lugar donde se desarrolla, los aero-
alérgenos y contaminantes que pueden estar afectando en su salud. Por definicion, el
adolescente se encuentra en una busqueda de identidad, en donde predominan las nuevas
experiencias y la exploracidn de aspectos internos y externos a su persona para lograr definirse

a si mismo (62-66).

La aparicion de una enfermedad crénica en la vida del adolescente afecta toda la percepcion de
su existencia, ya que ésta se asocia comunmente a adultos y adultos mayores, y no a su circulo
cercano de amigos o personas de su edad. Para una enfermedad como lo es el asma, que puede
llegar a ser limitante para las actividades del dia a dia, resulta mas grande el impacto en la vida
del adolescente por su etapa etaria, lo activo de su rutina y los multiples grupos con los que

comparte repercutiendo de este modo en la calidad de vida del adolescente (67).

Considerando el Modelo de Sistemas de Betty Neuman, el asma significa un factor de estrés
biopsicosocial que puede acompanar al individuo permanentemente, causando determinadas
situaciones que seran percibidas por el adolescente como amenazas para su bienestar general,
por lo que la forma en que el/la adolescente reaccione ante la busqueda del equilibrio u

obtencion de Autoeficacia hacia este factor de estrés cobrara especial importancia, ya que
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define de qué modo afectard, positiva o negativamente, en su salud dentro del sistema del

cliente que en este caso es el adolescente (15).

del diagrama en adolescentes con asma

Aplicacion

Figura 2
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2.4 Variables

2.4.1 Variable Principal

Tabla N° 1: Operacionalizacién de variables principales

Variable

Calidad de
Vida
Relacionada
con la Salud

(CVRS)

Definicion tedrica

El término Calidad de Vida

Relacionada con la Salud
(CVRS) es el nivel de bienestar
derivado de la evaluacion que
la persona realiza de diversos
dominios de su vida,
considerando el impacto que
en éstos tiene su estado de

salud (7).

Se compone por las siguientes
dimensiones: estado funcional,
funcionamiento psicolégico,
funcionamiento social y
sintomatologia asociada al

problema de salud y su

tratamiento (39).
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Definicion operacional

Se aplicard el instrumento Paediatric

Asthma Quality of Life Questionnaire
(PAQLQ(S))

medir y definir el nivel de Calidad de Vida

Standardised Activities para
percibido. El cuestionario consta de 23 items
organizados en 3 dimensiones (Limitacion
de actividad, Sintomas y Funcidn
Emocional), donde cada item tiene una
opcién de respuesta en escala Likertde 1a 7
puntos dependiendo si la tarjeta es verde
(temporalidad) o azul (grado de afeccidn),

donde (68):

1= todo el tiempo/Extremadamente
2= La mayoria del tiempo/Mucho
3= Muy seguido/Bastante
4= La mitad del tiempo/Algo
5= De vez en cuando/Un poco
6= Casi nunca/Casi nada

7= Nunca/ Nada

Para el anadlisis de los resultados, se puede
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calcular el puntaje global, sumando todos
los items, luego dividiéndolos en 23,
obteniendo un promedio entre 1y 7, donde
1=maxima limitacién y 7=ausencia de
limitacién. Por otra parte, en cuanto al
analisis por dimension, debe sumarse el
puntaje de los items correspondientes y
luego dividirse segun: dimension A= 5 items,
dimensiéon S= 10 items y dimensiéon E= 8
items, luego sacando un promedio de

manera similar al puntaje global.



2.4.2 Variables Sociodemograficas

Estas variables fueron contempladas para lograr la caracterizacién de la muestra y ayuda al
posterior analisis correspondiente. Para lograr la medicién de estas variables, se cred un
instrumento en base a las definiciones entregadas, que consta de 5 items, 1 pregunta abierta y

4 cerradas detalladas en cada variable.
Tabla N° 2: Operacionalizacidn de variables Sociodemograficas

Variable Definicién tedrica Definicion operacional

Edad Tiempo transcurrido | Se medird a través del item 1 “éCual es tu
desde el nacimiento hasta ' fecha de nacimiento?” y luego se calculara el
la aplicacion del ' tiempo transcurrido hasta el dia de la
instrumento (69). aplicacion del instrumento para

posteriormente clasificarlas en dos subgrupos

de edades:
a) 10-12 afios

b) 13-15 afios

Sexo Caracteristicas bioldgicas = Se medird a través del item 2 “¢Cudl es tu
y fisiolégicas que definen ' sexo?” que luego se clasificard segun las
a un ser vivo como @ alternativas (71):

hombre o mujer (70). )
a) Masculino

b) Femenino
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Nivel educativo Conjunto de

del cuidador

Tipo de familia

anos
académicos cursados y

aprobados por el cuidador

principal, es decir, la
persona que  asume
responsabilidad en
atencion, apoyo y

cuidados de cualquier tipo
de persona enferma

(72,73).

Segun la clasificacion de la
tipologia estructura
familiar, los tipos de
familia se clasifican en

(75):

-Familia extensa: en la
gue conviven en un

mismo hogar mas de dos
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Se medird a través del item “éCudl fue el

ultimo curso que aprobé (para los que no

estan estudiando) o que cursa actualmente

el cuidador principal?” dirigida

acompanante y se clasificard en

alternativas (74):

a) Sin educacién formal

b) Ensefianza basica incompleta
c) Ensefianza bdsica completa

d) Ensefianza media incompleta
e) Ensefianza media completa

f) Ensefianza superior incompleta
g) Ensefianza superior completa

h) Sin datos

Se medird a través del item
integran el hogar familiar?”
acompanante y se clasificard en

alternativas (75):
a) Familia extensa
b) Familia nuclear

c) Familia monoparental

al

las

“éQuiénes

dirigida al

las



Nivel

socioeconémico

generaciones.

-Familia nuclear: formada
por dos individuos que
ejercen las funciones de

padres y sus hijos.

-Familia  monoparental:
constituida por un solo

conyuge y sus hijos.

-Familia reconstituida:
conformada por dos
adultos, en la que al
menos uno de ellos trae
un hijo de una relacidon

anterior.

-Equivalente familiar:
aquellas que no se
pueden incluir en las
clasificaciones anteriores

(75)

Los deciles corresponden
a la suma de los ingresos
auténomos de todos los
miembros del hogar,
dividida por el nimero de

miembros que viven alli,
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d) Familia reconstituida

e) Equivalente familiar

Se medird a través del item ”¢Cuales son los
ingresos mensuales por cada proveedor del
hogar?“ dirigida al cuidador que acompana al
adolescente al control (DECIL). Luego se

calculara segun las alternativas (76):



excluyendo el servicio
doméstico puertas
adentro (76). Segun sus
rangos monetarios, se

dividen en:
Decil 1: $0 hasta $63.250

Decil 2: $63.333 hasta
$99.985

Decil 3: $100.000 hasta
$132.500

Decil 4: $132.550 hasta
$165.000

Decil 5: $165.033 hasta
$201.300

Decil 6: $201.301 hasta
$253.300

Decil 7: $253.333 hasta
$321.834

Decil 8: $321.867 hasta
$433.332

Decil 9: $433.333 hasta
$704.754

Decil 10: $704.833 y mas.

a) Decil 1
b) Decil 2
c) Decil 3
d) Decil 4
e) Decil 5
f) Decil 6
g) Decil 7
h) Decil 8
i) Decil 9

j) Decil 10
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2.4.3 Variables Psicosociales

Esta variable fue contemplada para describir el comportamiento de la muestra y aportar el

posterior andlisis correspondiente. Esta variable fue medida a través del instrumento de

autoeficacia general de Bandura.

Tabla N° 3: Operacionalizacion de variables Psicosociales

Autoeficacia

General

La Autoeficacia General son
los juicios que cada persona
tiene respecto a sus
capacidades, las que le
permitiran alcanzar el
rendimiento que desea, segln
la organizaciéon y ejecucidn de

sus actos (42).
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Se medira a través de la Escala de
Autoeficacia General de Bandura, el que
consta de 10 items con respuestas estilo
Likert de 1 a 4 puntos, es decir, incorrecto y
cierto respectivamente. En base a lo
anterior, mientras mayor puntaje obtenido,

mayor autoeficacia existe en la persona (42).
Bajo (10 - 20)
Moderado (21 - 30)

Alto (31 - 40)
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CAPITULO 3: MATERIAL Y METODOS

3.1. Diseiio de investigacion

Se realizd un estudio con enfoque cuantitativo y alcance descriptivo, de tipo no experimental,
transversal, ya que se determiné la percepcion de Calidad de Vida Relacionada con la Salud,
algunos factores sociodemograficos y psicosociales a cada uno de los adolescentes con asma

pertenecientes a la poblacién en estudio en un periodo de tiempo determinado.

3.2. Poblacién en estudio

La poblacion en estudio corresponde a adolescentes entre 10 y 15 afios con asma en control en
el policlinico respiratorio infantil del Consultorio de Atencién de Especialidades (CAE) del
Hospital Carlos Van Buren (HCVB), pertenecientes al Servicio de Salud Valparaiso-San Antonio

(SSVSA) en el segundo semestre del afio 2018.

3.3. Seleccion de la muestra

El muestreo es de tipo no probabilistico por conveniencia, donde participaron 41 adolescentes
(77), seleccionados desde el 30 de octubre de 2018 hasta el 6 de diciembre del 2018. Los
participantes fueron entrevistados previo a su control programado, estableciendo un contacto
directo con el cuidador principal segin su asistencia a controles, espirometrias, retiro de
medicamentos con receta u otro tipo de diligencia que los llevd a presentarse al CAE del HCVB
durante el tiempo de aplicacidn del instrumento. En cuanto a su disponibilidad, se agendd una

cita para participar durante las fechas antes mencionadas.

3.3.1. Criterios de inclusion

- Adolescentes entre 10 y 15 afios.
- Adolescentes con diagndstico médico de asma bronquial.
- Adolescentes que se encuentren en control en el CAE del Hospital Carlos Van Buren.

- Adolescentes que hayan firmado el Asentimiento Informado.

32



- Adolescentes con tutor que haya firmado el Consentimiento Informado.

3.3.2. Criterios de exclusion

- Nifios menores de 10 afios.

- Adolescentes mayores de 15 afios.

- Adolescentes con enfermedad concomitante ademads de asma bronquial.
- Adolescentes que no hayan firmado el asentimiento.

- Tutores/as que no hayan firmado el consentimiento.

3.4. Instrumentos

El instrumento utilizado estuvo constituido por tres secciones: La primera, de elaboracién
propia, compuesto por el perfil sociodemografico del adolescente (edad, sexo, tipo de familia y
nivel socioecondmico) y del cuidador (nivel educativo del cuidador); la segunda, por las
preguntas del instrumento Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire Standardised
Activities (PAQLQ(S)) v la tercera por las afirmaciones del instrumento Escala de Autoeficacia
General (EAG) de Bandura (Anexo 1), estos ultimos adaptados a sus versiones en espafiol y
validados en Chile (8,78). En los proximos parrafos se describe de manera detallada las dos

ultimas secciones. A continuacion se detallaran los instrumentos utilizados.

3.4.1 Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire Standardised Activities
(PAQLQ(S))

El PAQLQ(S) es un cuestionario disefiado para medir especificamente el nivel de la percepcidn

de la Calidad de Vida en pacientes pediatricos con asma, desde los 7 hasta los 17 afios (78).

Consta de 23 items que se categorizan en 3 dimensiones: Sintomas (S) con 10 items, Limitacién
de la Actividad (A) con 5 items de actividades genéricas, y Funcién Emocional (E) con 8 items.
Cabe destacar, que dentro de la gama de los instrumentos creados por la Dra. Elizabeth Juniper,

el PAQLQ(S) es una versién estdndar de su instrumento original Paediatric Asthma Quality of
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Life (PAQLQ), teniendo una Unica diferencia de 3 actividades en los items de la dimensién (A), ya
gue en este Ultimo, al tener un amplio margen de edad de aplicacidn, las preguntas con esas
actividades no eran representativas para todos los nifios y adolescentes a los que se aplicaba el
instrumento, por lo que los profesionales que lo utilizaron, debieron cambiar las acciones,
alterando de esta forma el resultado de éste. En relacidn a lo anterior, se cred el PAQLQ(S), que
reemplaza las actividades especificas por genéricas en los 5 items de la dimensidon (A),
asegurando la comprension, comodidad y representatividad de los participantes a la hora de

responder (78).

Dentro de las preguntas de la dimensién (A), se mencionan actividades como correr, nadar,
hacer deporte, subir escaleras, andar en bicicleta, estar con animales (jugar y cuidarlos), seguir
el ritmo de los demas y realizar actividades con amigos y familia. En la dimensién (S), se hace
referencia a la sintomatologia: tos, sibilancias, opresion tordcica, disnea, cansancio, presencia
de crisis asmaticas y dificultad para despertarse y dormir. Por otro lado, la dimensién (E) cuenta
con preguntas en base a la frustracidn, decepcion, preocupacién, enojo, aislamiento social,

susto o incomodidad respecto a padecer asma (78).

En cuanto a la validacidn del instrumento PAQLQ(S) en Chile, en formato espafiol, se encuentra
connotado en su pagina oficial (79) y en los documentos entregados (Anexo 2). Respecto a la
confiabilidad del instrumento, este presenta un indice de alfa de Cronbach de 0.90, 0.90 y 0.94
para la dimensién (A), (S) y (E) respectivamente, mostrando excelentes resultados en sus 3

dominios (80).

El instrumento cuenta con 2 opciones de aplicacion: autoaplicable (por los usuarios) y aplicacion
por entrevistador, siendo esta ultima opcidn la seleccionada para la investigacién, debido a que
de esta manera se puede asegurar la totalidad de respuestas, evitando la pérdida de

informacion (78).

Dentro del manual del instrumento, se mencionan consideraciones antes y al momento de la

aplicacion: de manera previa, se debe instruir al participante que a través de este instrumento
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se busca conocer cdmo afecta su patologia en su diario vivir, considerando una semana previa a
la aplicacion del instrumento, ademas de mencionar que muchas personas tienen problemas
derivado de esta patologia, que no solo afecta los aspectos fisicos, sino que también su
ambiente escolar, familiar y circulo social. Es importante verificar que el adolescente no haya
ingresado a su control de salud, porque éste podria alterar su percepcidn respecto a su CVRS.
Por ultimo, es importante mencionar al participante que no existen respuestas correctas o

incorrectas y que debe responder lo que él/ella perciba en la dltima semana (78).

Al momento de la aplicacion, se debe mirar al nifio para mantener la atencion y concentracion
en las preguntas realizadas, transmitiendo la importancia de éstas, realizdndolas de manera
textual y en orden secuencial tal como se muestra en el instrumento, sin parafrasear ni dirigir la
respuesta del participante, siendo neutral ante las respuestas otorgadas. En caso de que el nifio
no comprenda la pregunta, ésta se debera repetir de manera textual; si la duda aun persiste, se
debera responder “lo que signifique para ti” y repetir que no existen respuestas buenas ni malas

(78).

Cabe destacar, que la aplicacion de este instrumento presenta algunas limitaciones al momento
de la aplicacidn, como la comprension lectora que posea el adolescente. Existen casos donde
nifios menores de 7 afios no presentaron ninguna dificultad, mientras que en otros nifos
mayores de 8 afos, con poca capacidad lectora y de comprension, muestran dificultades para
poder completar el cuestionario. Debido a esto, se aplicara el instrumento como entrevista a los
usuarios para evitar la mala interpretacidon de los items. Ademas, se consigna la poblacién de
estudio como adolescentes entre los 10 y 15 afos, ya que se considera que sus capacidades

cognitivas son adecuadas para contestar (41,81).

En cuanto a las opciones de respuesta, se encuentran en dos tarjetas homdlogas con
puntuacion en escala Likert de 7 puntos, pero con diferentes enunciados: uno refiriéndose al
tiempo y el otro al grado de afeccién por la patologia, siendo las tarjetas de color verde y azul

respectivamente. En la tarjeta verde, los enunciados de respuestas de tiempo, segln escala

35



Likert, se definen como: 1=todo el tiempo, 2=la mayoria del tiempo, 3=muy seguido, 4=Ila mitad
del tiempo, 5=de vez en cuando, 6=casi nunca, 7=nunca. Por otro lado, la tarjeta azul tiene sus
respuestas de grado de afeccién definidas como: 1=extremadamente, 2=mucho, 3=bastante,

4=algo, 5=un poco, 6=casi nada, 7=nada (78) (Ver tabla N24).

Los resultados se pueden medir de dos maneras: general y por dimension. Para realizar la
medicion de manera general, se debe calcular un promedio sumando todos los puntajes de
cada uno de los 23 items, sin diferenciacién por dimension, mientras que para obtener la
medicién de percepcidon de CV por dimensidn, se debe calcular el promedio de las preguntas
pertenecientes a esa dimensidn, por ejemplo, si se quisiera obtener el promedio de la

dimension (A), se deben considerar solo los puntajes de los 5 items correspondientes (78).

Para la interpretacién de los resultados, se pueden categorizar en base a los promedios de los
puntajes, ya sea de manera general o por dimensiones, por medio de grados de limitacién de la
CV, siendo 1=Mdaxima limitacidon y 7=Ninguna limitacion. Ademas, para clasificar resultados

intermedios, se puede clasificar en base a las opciones de respuesta de las tarjetas (78):

Tabla N° 4: Interpretacion de puntaje del PAQLQ(S)

Tarjeta Verde

1 2 3 4 5 6 7

Todo el La mayoria Muy La mitad Devezen Casi nunca Nunca
tiempo del tiempo seguido del tiempo cuando

Tarjeta Azul

1 2 3 4 5 6 7
Extremada Mucho Bastante Algo Un poco Casi nada Nada
mente
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Esta categorizacidn se realiza en base a la explicacién que otorga la Dra. Elizabeth Juniper,
autora de PAQLQ(S) en el caso de que se quiera categorizar todos los puntajes y no
concentrarlos por intervalos, para lo que aconseja utilizar las respuestas de las tarjetas,
existiendo 7 clasificaciones en base a las 7 alternativas de ambas tarjetas. Por otra parte, no
recomienda otorgar un valor significativo como adecuada, moderada o baja percepcidon de CV a
los resultados obtenidos por los adolescentes, ya que el instrumento en si esta disefiado para
ser aplicado en varias sesiones y ver la evolucion de CV del individuo. A pesar de ésto, enfatiza
que cualquier participante que obtenga un puntaje de 7 no tiene limitacidn alguna en la CV,
mientras que cualquier puntaje inferior a eso sugiere que, por cercano a 7 que sea, existe cierta
limitacion que afecta de alguna manera a la CV del adolescente, por ende, es un punto a

intervenir (78).

Para el analisis de los resultados de este estudio, se utilizaron las categorias de la tarjeta azul de
grado de afeccidn, dado que los valores son mas atingentes y faciles de asociar a los resultados

que la tarjeta verde, debido a que sus categorias son en base a temporalidad.

La adquisicion del instrumento se realizé a través de una solicitud a la pagina web (82) y una
posterior conversacién via correo electrénico con la Srta. Penny Freeman, asistente en la
logistica de tecnologia en Measurement of Health-Related Quality of Life & Asthma Control,
obteniendo el instrumento y la autorizacion para utilizarlo dentro de la investigacién

Unicamente con fines académicos, por lo que su contenido no puede ser divulgado (Anexo 3).
3.4.2. Escala de Autoeficacia General (EAG)

La Escala de Autoeficacia General (EAG) mide la percepcion que tiene la persona respecto de
sus capacidades para manejar diferentes situaciones estresantes en su vida diaria, Autoeficacia

General, en el momento preciso de la aplicacion del instrumento (42).

En cuanto a la validacién de la EAG, se realizé un estudio en Chile, con la revision de jueces

expertos, donde se obtuvo la validacién en espaiiol del instrumento, ademas, se validoé en
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cuanto a confiabilidad, constructo y criterio concurrente. En cuanto a confiabilidad, la EAG
presentdé un Alfa de Cronbach de 0,84 (83), indicando que el 84% de la variabilidad de las
puntuaciones representan diferencias verdaderas entre las personas, y el 16% restante refleja
fluctuaciones al azar, indicando que la escala mide de forma consistente la Autoeficacia General

(42).

El instrumento, consta de 10 items de afirmaciones que pueden ser contestados en
aproximadamente 3 minutos, donde se mencionan situaciones de la vida diaria y capacidades
de la persona, tales como encontrar la manera de obtener lo que se desea aunque alguien se
oponga, resolucion de problemas dificiles con esfuerzo, confianza para manejar situaciones
emergentes, superacion de situaciones imprevistas gracias a las cualidades y recursos de la
persona, permanecer tranquilo y manejar eventualidades y situaciones dificiles entre otras

afirmaciones (83).

Las respuestas se encuentran con puntuacién maxima de 4 en escala Likert, donde:
1=incorrecto, 2=apenas cierto, 3=mds bien cierto y 4=cierto (83), obteniendo un rango final con
un minimo de 10 puntos y un maximo de 40 puntos, donde a mayor puntaje en EAG, mayor

Autoeficacia General percibida por la persona (84).

La EAG no cuenta con categorizacién determinada para el andlisis de los resultados. El autor
sugiere realizar categorias en base a los puntajes obtenidos de la muestra (85). En base a esto, y
teniendo en cuenta que se obtuvieron puntajes de un espectro amplio, se determiné separar en
tres categorias, con el objetivo de agrupar la informacion y otorgarle un significado (Ver tabla

N°5).

La Escala de Autoeficacia General se encuentra liberada en la pagina web de los autores (83)
con la aprobacién de éstos para utilizarla sin solicitud previa, ademas de los aspectos que se
deben conocer y considerar para la aplicacién y sugerencia de analisis correspondiente,

incluyendo los idiomas en la cual se encuentra traducida (84).
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Tabla N° 5: Interpretacion de puntaje de la escala de Autoeficacia General

Puntaje de corte EAG Interpretacion
10-20 puntos Baja Autoeficacia
21-30 puntos Autoeficacia moderada
31-40 puntos Alta Autoeficacia

3.5. Recoleccidn de datos

Para acceder a los participantes, una vez obtenida la aprobacién del Comité Etico Cientifico del
Servicio de Salud de Valparaiso-San Antonio (CEC SSVSA) y del campo clinico CAE del HCVB
(Anexo 4 y 5), se realizd una reunién con el Dr. Villarroel, jefe del CAE, y con la enfermera
supervisora Liliana Araya para la gestidén de la sala a utilizar para la aplicacién de instrumentos a
los adolescentes. Se establecid que no se dispondria un box exclusivo para la realizacion del

estudio, sino que las entrevistas se realizaran segun la disponibilidad de box en el momento.

De manera paralela a lo anterior, se continud con la obtencién de datos de los adolescentes en
control, solicitando la planilla de adolescentes con asma ingresados al GES con una solicitud
formal de la misma enviada a las oficinas de la Unidad de Apoyo a las Personas (UAP),
rellenando el formulario correspondiente (Anexo 6). Sin embargo, se descartd esta obtencién
de la planilla en consideracién del tiempo limitado, debido a que la respuesta podria tardar

hasta 30 dias habiles.

En vista de lo anterior, se optd por la opcidon de cambiar la metodologia de recoleccion de datos
a un estudio de caracter no probabilistico, por conveniencia, el cual es informado al jefe del CAE
y a médico encargada de programa GES de asma en menores de 15 afos, obteniendo su
aprobacion. Surgio la idea de captar a los cuidadores de los adolescentes que cumplieran los
criterios de inclusion que se acercaran al CAE por citacion médica o en busca de recetas

médicas, con ayuda de la TENS del policlinico de respiratorio, quien conoce a la poblacién,
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indicando posibles participantes para el estudio. A su vez, se confecciond un afiche (Anexo 7) de
caracter informativo para la difusion del estudio y captacién de adolescentes de manera
voluntaria. Por otra parte, se aprovechd la instancia de apertura de agenda para los meses de
noviembre y diciembre donde se le preguntd a las personas que se encontraban en el sector de
recaudacion si es que tenian algun familiar adolescente entre los 10 y 15 afios que tenga

diagndstico de asma y se atienda en el CAE del HCVB.

Cabe destacar que, dentro del periodo de coordinacién y aplicacién del instrumento, el grupo
de investigadores se dividido en dos en base a la disponibilidad por ocupacién en las practicas
clinicas. Dentro de las primeras semanas de octubre, la primera mitad del grupo comenzé la
aplicacién del instrumento, mientras que el resto de los investigadores comenzaron desde la

segunda semana de noviembre.

Una vez establecido el contacto directo con el/la adolescente y su acompafante en el CAE,
después de la explicacién del estudio y su aprobacién verbal para participar, se registré en el
cuaderno de citaciones de los investigadores, anotando el nombre completo del adolescente,
edad, nimero de contacto y dia para coordinar y realizar la entrevista. Ademas, se llamé el dia
anterior a la citacion a la entrevista, para confirmar la asistencia o cambio de este. Paralelo a
esta via de recoleccidn de muestra, se aplicd la entrevista a personas que aparecieron de
manera esporadica en el CAE, que cumplian con los criterios de inclusidn, los que también

fueron registrados en el cuaderno.

El dia de la aplicacion de instrumento, al momento de la llegada de la familia, se les guid al box
0 a una parte privada en el pasillo para explicarles de manera general el contenido del estudio y
su participacién en éste. Posteriormente, se procedié a la entrega del consentimiento y
asentimiento informado, para su lectura y aprobacién/negacién de su participacién en el
estudio (Anexo 8-10). Luego de la aprobacion y firma de ambos sujetos, se llevo al adolescente
al box disponible para comenzar con la entrevista. Paralelamente, otro investigador realizé las

preguntas dirigidas al acompafiante fuera del box, principalmente para evitar distracciones al

40



momento de la entrevista que pudieran influenciar las respuestas del adolescente. Si es que el o
la acompafiante insistiera en entrar al box, se establecié la condicién de que debia permanecer
fuera de la vista del participante. El tiempo estimado desde que el adolescente entra al box y se

finaliza con la aplicacion del instrumento es de 10 a 15 minutos.

3.6. Prueba piloto

El instrumento fue sometido a una prueba piloto, con el fin de obtener una evaluacién objetiva
del tiempo requerido para su aplicacion y determinar si existe comprensién de los items

sociodemograficos para realizar ajustes en caso de ser necesario.

Esta se llevd a cabo en las dependencias del Colegio Presbiteriano David Trumbull, ubicado en
Guillermo Rivera #440, Valparaiso, Chile, el pasado 10 de octubre del afio 2018. Se utilizé una
sala otorgada por la directora del establecimiento después de coordinar y gestionar la visita,
aplicando el instrumento a 8 alumnos entre 11 a 13 afios, correspondientes al 5% de la muestra
calculada originalmente para un muestreo probabilistico el cual contemplaba una muestra de
158 adolescentes, que cumplian con los criterios de inclusidn, con el fin de contemplar aspectos
como tiempo requerido, presencia de elementos distractores, entendimiento de las preguntas y

cualquier cambio necesario para mejorar el instrumento.

Previo a la realizacion de la prueba piloto, se elaboré una comunicacién hacia los apoderados
dentro de la libreta de comunicaciones de cada adolescente que fue firmada, regresada al
establecimiento, archivada en una carpeta y finalmente entregada a los investigadores. El

asentimiento fue aplicado a cada participante previo a la entrevista.

Durante la aplicacion del instrumento, se detectaron ciertas dificultades que se consideraron

para cambiar y mejorar los cuestionarios:

- Se demostré que es necesario tener una estructura tipo guién para entregar la
informacidn de la investigacidén y aplicacidon de la entrevista de manera completa y

fluida a cada participante en la introduccién del instrumento, para cerciorarse de
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establecer una buena primera conexién con el adolescente y asi favorecer la aplicacién.

- Se destacd la importancia de mantener el contacto visual con el participante para
fomentar la conexion con el adolescente.

- Se realizaron cambios en la formulacién de algunas preguntas del item de factores
sociodemograficos, de modo que éstas sean realizadas textualmente por cada
investigador por igual, para obtener la informacién precisa y necesaria.

- Debido a que no se contd con la presencia de los apoderados al momento de la
aplicacién, los adolescentes, en su mayoria, desconocian el nivel educativo del cuidador
principal, no sabiendo cémo contestar a esta pregunta. No se preguntd por el ingreso
familiar durante la aplicacién. Por esto que se procura que el adolescente, al momento
de asistir a su control en el CAE, sea acompafado por un familiar que conozca estos
datos.

- Algunas observaciones al momento de aplicar el instrumento fue el interés de algunos
participantes de asociar las respuestas del cuestionario de Escala de Autoeficacia
General con puntaje, lo cual generé dificultades para una respuesta honesta y real,
debido a que, aparentemente, optaron por elegir las de mayor puntaje sin saber su
significado. Es por esto que se decidié hacer énfasis en mencionar a los adolescentes de
que el cuestionario en si no es una prueba ni tampoco hay respuestas erréneas, que
cada opcidn es valida segun las experiencias individuales, y que los nimeros asociados a
las respuestas son solo para el posterior andlisis. A raiz de esto, también surgio la idea
de elaborar cartolas de respuesta para dicho instrumento, siguiendo el esquema del
cuestionario PAQLQ(S), pero solo con las respuestas.

- Al momento de sumar los puntajes, se reconocié que dentro de la estructura del
cuestionario PAQLQ(S) hacia falta un recuadro para el calculo de promedio de cada
item. Esto fue agregado al instrumento final para expeditar la recopilacidn y tabulacién

de los datos obtenidos.

Al momento de finalizar, se dio el espacio para resolver las dudas de los participantes, a quienes
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se les realizé una intervencién educativa sobre temas como qué es una crisis asmatica, a qué se
debe la sintomatologia que presentan y la duracidon de la enfermedad, entre otros aspectos,
inquietudes que fueron respondidas con los conocimientos anteriores de la patologia y su

manejo, ademas de la contencién emocional pertinente.

3.7. Procesamiento y analisis estadistico

Para realizar el andlisis de tipo descriptivo, los datos obtenidos fueron vaciados en una base de
datos elaborada con el programa Microsoft Office Excel 2010, para luego ser analizados
mediante el programa estadistico Software for Statistics and Data Science (STATA) en el que se
calcularon las frecuencias absolutas y relativas, las medidas de tendencia central como mediana
y media para los resultados de ambos instrumentos y también se calculd la desviacion estandar

para determinar qué tan variadas son las respuestas.

La utilizacidn de las medidas de tendencia central se justificd en la capacidad que tienen para

indicar en torno a qué valor se agrupan los datos (77).

Por otro lado, el andlisis de los datos se realizé por medio de la variabilidad que permiten dar
una mejor visidon de los datos y complementar el analisis de tendencia central. Estos hacen

referencia en cuanto a cdmo quedan agrupados los datos (77).

Las variables fueron analizadas considerando la CVRS como la dependiente para el resto de las
variables sociodemograficas y psicosociales para complementar la informacion obtenida de los

resultados.

3.8 Consideraciones éticas

La presente investigacion, que no presenta fines de lucro, se realizd en base a los “siete
requisitos para que un estudio de investigacidon sea ético” segun Ezekiel Emanuel (85), ademas
de ser evaluada, aprobada y autorizada por el Comité Etico Cientifico del Servicio de Salud

Valparaiso - San Antonio (CEC SSVSA).
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En base a los siete requisitos, el valor social de la investigacion radica en la relevancia de los
resultados de ésta, ya que podran guiar al profesional enfermero en dirigir su cuidado,
ocupadndose de todas las necesidades y variables del adolescente con asma en estudio al
conocer su CVRS vy factor psicosocial, pudiendo intervenir sobre los elementos estresantes y
devolver el bienestar, reduciendo los efectos residuales que afectan todos los componentes del

adolescente; bioldgico, psicoldgico, emocional y social (85).

En cuanto a la validez cientifica, el tipo de estudio y analisis de datos seleccionados, responde
directamente al rigor cientifico necesario. Los sujetos fueron seleccionados por conveniencia a
través de un muestreo no probabilistico, es decir, los adolescentes que fueron encontrados

dentro de los criterios de inclusién, fueron considerados para la realizacién de este estudio (85).

Para explicar la razén riesgo-beneficio, cabe destacar que los participantes no fueron expuestos
a ningun riesgo dentro del estudio y tampoco recibieron remuneracion por ésta. Para
resguardar la identidad de los sujetos, se utilizaron cédigos alfanuméricos para reconocer los
datos obtenidos. Toda la informacidn recopilada fue almacenada bajo llave en la oficina de la
Investigadora principal, ubicada en la Escuela de Enfermeria de la Facultad de Medicina de la
Universidad Valparaiso, ubicada en Angamos N°6555, Reflaca, Vifia del Mar, y luego de 5 afios,

seran eliminados de forma permanente (85).

La evaluacion independiente fue realizada por el CEC del SSVSA, el cual no presentd ningln

conflicto de interés (85).

Para la participacion de los sujetos, fue necesario que pasaran por el proceso de
consentimiento y asentimiento informado (Anexo 8-10). Los documentos fueron realizados por
los investigadores y aprobados por el CEC SSVSA, ambos cuentan con la informacién de la
investigacion y de los investigadores, propdsitos y actividades que se realizaron, ademas de un
espacio para que puedan firmar y aprobar, tanto los cuidadores como los adolescentes, su

participacion de manera voluntaria (85).
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Respecto al respeto por los participantes, este comenzd con la creacién y uso de
consentimiento y asentimiento informado. Ademads, los participantes pudieron retirarse
libremente de la investigacidn, sin consecuencias en la atencién que entrega el CAE. Cabe
destacar que se contd con un Flujograma de Contencién Emocional (Anexo 11) que fue firmado
por la enfermera supervisora del CAE del HCVB (Anexo 12), en caso de que se existiera labilidad
emocional, el cual no fue requerido por ninguno de los participantes. A los cuidadores y
adolescentes que participaron, se les menciond que tienen derecho a ser informados de los

resultados finales de la investigacion total si lo solicitan (85).
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CAPITULO 4:
RESULTADOS



CAPITULO 4: RESULTADOS

4.1 Caracterizacion de la muestra

Tabla N° 6: Caracterizacion de la muestra por variables Sociodemograficas

Total n: 41
Estadistico
Wbz Frecuencia Media %

Sexo
Masculino 23 - 56.10 %
Femenino 18 - 43.90 %
Edad
10-12 27 65.85 %
13-15 14 11.9 34.15%
Nivel Ed. Cuidador
Basica Incompleta 3 - 7.32%
Basica Completa 5 - 12.20%
Media Incompleta 7 - 17.07%
Media Completa 17 - 41.46 %
Superior Incompleta 1 - 2.44 %
Superior Completa 8 - 19.51%
Tipo de familia
Equivalentes Familiares 1 - 2.44 %
Extendidas 11 - 26.83 %
Monoparental 7 - 17.07 %
Nuclear 20 - 48.78 %
Reconstituida 2 - 4.88 %
Decil socioeconémico
1: S0 hasta $63.250 8 - 19.51 %
2: $63.333 hasta $99.985 12 - 29.27 %
3: $100.000 hasta $132.500 10 - 24.39%

4: $132.550 hasta $165.000 - 12.20%
5:$165.033 hasta $201.300 - 2.44%

5

1
6: $201.301 hasta $253.300 2 - 4.88 %
7:$253.333 hasta $321.834 1 - 2.44%
8:$321.867 hasta $433.332 1 - 2.44%
9: $433.333 hasta $704.754 1 - 2.44%
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En la tabla numero 6, se observa que en relacidn a la distribucidén por sexo existe un predominio

del sexo masculino con el 56.10 % de la muestra; la edad promedio de los adolescentes

entrevistados corresponde a 11.9 anos siendo la edad con mayor frecuencia correspondiente a

la dimension de 10 a 12 afios con 27 adolescentes, lo que representa al 65.85% de la muestra.

En cuanto al nivel educativo del cuidador, la mayor frecuencia corresponde a la categoria

Media Completa con 41.46 % de los cuidadores. Por otro lado, se establece un predominio del

tipo de familia nuclear con el 48.78 % de la muestra y finalmente se observé que el 29.27 % de

los adolescentes pertenecen al decil n° 2 ($63.333 hasta $99.985) demostrando tener la mayor

frecuencia de los participantes, seguido del decil n° 3 ($100.000 hasta $132.500) con un 24.39

%.

Tabla N° 7: Caracterizacion de la muestra por variables Psicosociales: Autoeficacia

General

Variables

Autoeficacia General

Baja

Moderada

Alta

Frecuencia

16

24

Total n: 41

Estadistico

%

2.44%

39.02 %

58.54 %

% Acumulado

2.44%

41.46 %

100.00 %

Los resultados que se presentan en la tabla nimero 10 evidencian que el 58.54 % de la muestra

presentan una Alta Autoeficacia General percibida, con una frecuencia de 24 participantes.
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4.2. Calidad de Vida Relacionada con la Salud de adolescentes con asma

Tabla N° 8: Calidad de Vida Global y por dimensiones
Total n: 41
Variables
Estadistico
Media DE Minimo Maximo
Calidad de Vida Global

Calidad de Vida Global 5.268 1.209 2.789 6.957

Calidad de Vida por Dimensiones

Dimensién Sintomas 5.044 1.320 2.000 6.900
Dimensién Funcidn 5.622 1.346 2.750 7.000
Emocional

Dimensién Limitacion de la 5.132 1.200 3.000 7.000
Actividad

En la tabla nimero 7, se observa que la media obtenida para la variable Calidad de Vida Global
es de 5.268, lo que segun el instrumento PAQLQ(S) corresponde a “Un Poco” de limitacidn de
CV, donde la desviacién estandar (DE) es de 1.2. Ademas, las tres dimensiones de CV
presentaron “Un poco” de limitacién de la CV. Cabe destacar que la dimensién Funcidn
Emocional, obtuvo una media mayor en comparacién con las otras dos dimensiones,
destacando la dimension Sintomas como aquella que obtuvo la menor media de entre las tres

con una media de 5.044, lo que corresponde a “Un poco” de limitacién de la CV.
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4.3 Calidad de Vida Relacionada con la Salud segtin factores sociodemograficos

Tabla N°9: Calidad de Vida Global seguin factores Sociodemograficos

Variables

Sexo
Masculino
Femenino
Edad
10-12
13-15

Nivel Educativo del Cuidador

Basica Incompleta
Basica Completa
Media Incompleta
Media Completa
Superior Incompleta
Superior Completa
Tipo de familia
Equivalentes
Familiares
Extendidas
Monoparental
Nuclear
Reconstituida

Decil socioecondmico
1

O 00 N O UL B WN

Media

5.524
4,942

5.224
5.354

5.203
5.835
4.727
5.120
3.957
5.891

6.652

5.344
5.205

5.174
5.326

5.043
5.674
4.835
5.670
4.696
3.652
5.522
6.391
6.957
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Total n: 41

Calidad de Vida Global
Estadistico

DE

1.136
1.251

1.136
1.379

1.364
0.758
1.369
1.328

0.766

1.291
1.303

1.242
0.277

1.216
0.965
1.245
1.377

1.230

Mediana

5.870
5.348

5.522
6.000

5.739
5.870
5.130
5.261
3.957
5.978

6.652

6.000
5.739

5.500
5.326

5.348
5.484
4.870
6.000
4.696
3.652
5.522
6.391
6.957



En cuanto a la CV segun sexo, se evidencia que el sexo masculino tuvo una media superior con
un puntaje de 5.524, lo que demuestra “Un poco” de limitacién de CV. Ademads, se evidencia
una diferencia de 0.582 con respecto al sexo femenino, la cual se categoriza como “Algo” de
limitacién de la CV, demostrando que el sexo femenino percibe una mayor limitacién de la CV.
Por otro lado, en lo que respecta a la edad, ambas categorias se encuentran con “Un poco” de
limitacién de la CV, siendo la dimensién con la media mas alta la de 13 - 15 afios con una media
de 5.354, presentando una diferencia de 0.130 respecto a la otra dimension, demostrando que
la dimension de 10 - 12 afos presenta mayor limitacién de la CV en comparacién con la
dimensidn de 13 - 15 afos. En cuanto al nivel educativo del cuidador la dimensién que obtuvo la
mayor limitacién de CV fue la superior incompleta con una media de 3.957, en comparacion con
la dimensidn superior completa que obtuvo una media de 5.891, teniendo la menor limitacién
de CV. Ahora bien, la dimensién que obtuvo la mayor frecuencia, fue la de Media completa, con
un total de 17 cuidadores, que corresponden al 41.46% del total de la muestra, obteniendo una
media de 5.120, que se clasifica como “Un poco” de limitacion de CV, teniendo una desviacidn
estandar de 1.328. Para el tipo de familia, la dimensidn que presenta menor limitacion de CV es
equivalentes familiares con 1 participante, obteniendo una media de 6.652. Por otro lado, la
dimensidn con mayor limitacion de CV es la dimension nuclear, con una media de 5.174
categorizando como “Un poco” de limitacion de CV, mostrando una frecuencia de 20
participantes, siendo la categoria mas representativa de la poblacién, estableciéndose con el
48.78% de la muestra, presentando una desviacién estandar de 1.242. Finalmente, en cuanto al
nivel socioecondmico, la dimensién con mayor limitacidon de CV es el Decil 6 con una media de
3.650, es decir, “Bastante” de limitacién de CV, con una frecuencia de 2 y una desviacion
estandar de 1.230, mientras que la dimensidon con menor limitacién de la CV es Decil 9 con una
media de 6.957, es decir “Casi nada” de limitacion de CV, con una frecuencia de 1. La dimension
con mayor frecuencia corresponde al Decil 2, que representa el 29.27% de la muestra,
correspondiente a un nivel socioeconémico bajo, con un rango econdémico de entre $63.333

hasta $99.985.
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Tabla N° 10: Calidad de Vida por Dimensiones segtin Sexo y Edad

Factores Total n=41

Dimension de Calidad de Vida

Sexo Estadistico
Sintomas Funcion Limitacion de la
Emocional Actividad
Femenino Media 4,594 5.403 4.856
DE 1.266 1.420 1.287
Masculino Media 5.396 5.793 5.348
DE 1.278 1.290 1.107
Dimension de Calidad de Vida
Edad Estadistico
Sintomas Funcion Limitacion de la
Emocional Actividad
10-12 Media 5.011 5.657 4,926
DE 1.298 1.260 1.145
13-15 Media 5.107 5.554 5.529
DE 1.424 1.546 1.244

La tabla nimero 9 nos presenta las dimensiones de Sintomas, Funcién Emocional y Limitacion

de la Actividad segln sexo y edad. Se puede observar que el sexo femenino presenta una mayor
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limitacion de la CV en la totalidad de las dimensiones del PAQLQ(S) en comparacion con el sexo
masculino. Sin embargo, la dimensién con menor limitacién de la CV para los adolescentes tanto
del sexo femenino como del masculino es la dimensién de Funcidn Emocional con una media de
5.403 y 5.793, y una desviacién estandar de 1.420 y 1.290 respectivamente, correspondiendo a
una CV con “Un poco” de limitacién. Por otro lado, el sexo femenino presenta una mayor
limitacion en la dimensidn Sintomas, con una media de 4.594 y desviacidn estandar de 1.266,
resultado que se categoriza como “Algo” de limitacion de CV. Para el sexo masculino, la
dimensién que representa la mayor limitacion es la dimensién de Limitacidn de Actividad con
una media de 5.348, que se clasifica como “Un poco” de limitacién con una desviacidn estandar
de 1.107.

En relacién a la edad, la categoria de 10 a los 12 afios presenta la media mas alta en la
dimensidn de Funcidn Emocional, con 5.657, que corresponde a “Un poco” de limitacidén y una
desviacién estandar de 1.260, en comparacién con la dimensién Limitacién de la Actividad que
presenta la media mds baja con 4.926 y una desviacion estandar de 1.145, resultado que indica
“Algo” de limitacién de la CV. Los adolescentes en la categoria de 13 a 15 afos presentan su
mayor media en la dimensién Funcidon Emocional, con un 5.554 y una desviacién estandar de
1.546. Por otro lado, su media mas baja, se encuentra en la dimensién Sintomas con 5.107 y una
desviacién estandar de 1.424. Ambas dimensiones se categorizan en “Un poco” de limitacion de

la CV.
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4.4. Calidad de Vida Relacionada con la Salud segun factores psicosociales:
Autoeficacia

Tabla N° 11: Calidad de Vida segun factores psicosociales: Autoeficacia

Variables Total n: 41

Calidad de Vida Global
Autoeficacia

General
Estadistico
Media DE Mediana
Baja 3.217 . 3.217
Moderada 4.840 1.277 4.913
Alta 5.639 1.011 5.804

En la tabla nimero 11, se puede observar la Calidad de Vida Global segun Autoeficacia General
en el total de la muestra. En los adolescentes observados, el promedio mas alto de Calidad de
Vida Global corresponde a la dimensidn Alta con un promedio de 5.639, que clasifica como “Un
poco” de limitacidn de CV. Esta dimensién corresponde al 58.54% de la muestra. Por otro lado,
s6lo un adolescente calificd con una Baja quien ademads obtuvo un resultado de Calidad de Vida
Global de 3.217 que corresponde a una CV “Bastante” limitada. Aquellas celdas vacias se deben

al bajo niumero de observaciones.
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CAPITULO 5: DISCUSION, CONCLUSIONES Y SUGERENCIAS
5.1. Discusién
La CVRS de la poblacién en estudio se encuentra con “Un poco” de limitacion, al demostrar una
media de 5.2 de Calidad de Vida Global, resultado similar a tres estudios nacionales de Santiago
qgue utilizan el instrumento PAQLQ, donde revelaron “Un poco” de limitacién en los nifos y
adolescentes en estudio (4,86,87), al igual que un estudio internacional de semejante
metodologia realizado en el pais de Bosnia y Herzegovina, donde los adolescentes con asma

demostraron “Un poco” de limitacién (32).

Las dimensiones de la Calidad de Vida global han demostrado “Un poco” de limitacién en la
CVRS, siendo la Funcién Emocional con menor limitacién, mientras que la con mayor limitacidn
fue Sintomas. Esto no concuerda con los estudios nacionales de Royer (86) y Velastegui (4),
quienes utilizaron el instrumento PAQLQ y obtuvieron Sintomas con menor limitaciéon de la
CVRS, que ademas resultaron con mayor limitacidn en la dimensiéon Limitacion de Actividad, lo
que se explica por la diferencia del tiempo en la aplicacion del instrumento, donde se

encontraban escasez de investigaciones respecto al asma y el ejercicio (36).

- CVRS de adolescentes seguin caracteristicas sociodemograficas:
La CVRS de la poblacion segln Edad, tuvo un comportamiento con pocas diferencias entre las
edades estudiadas, ya que demostré “Un poco” de limitacién de los adolescentes en ambos
rangos etarios, presentando mayor limitacién en aquellos entre 10-12 afios, resultado que no
coincide con un estudio nacional sobre la CVRS realizado en once regiones del pais en
estudiantes de entre 10 y 18 afos, que dio como resultado una percepcion de una peor CVRS en

aquellos adolescentes de entre 13 y 15 afos (37).

Las dimensiones de la CVRS segln edad no presentaron mayores diferencias con respecto a la
media de la Calidad de Vida Global, encontrandose la mayoria con “Un poco” de limitacion.

Ante esto, cabe destacar que la dimensidn que demuestra mayor divergencia entre los rangos
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etarios fue la dimensidn de Limitacién de la Actividad, especificamente entre los 10 - 12 afos,
con “Algo” de limitacion en esta dimensidn, resultado que no se asemeja a un estudio
estadounidense, donde se describe que la broncoconstriccién y obstruccién de la via aérea
inducida por el ejercicio en personas con asma se presenta mayormente en adolescentes entre
13 a 17 afios y adultos (36). Esto se evidencid en otro estudio realizado a nivel nacional, donde
adolescentes entre 10 a 12 afios percibian una mayor CVRS en la dimensidn de bienestar fisico
del instrumento KIDSCREEN-27, la cual evalia niveles de actividad fisica, energia y buena
condicidn fisica del paciente, algunos aspectos similares a los abarcados por la dimensién de

Limitacion de Actividad del instrumento PAQLQ(S) (38).

La CVRS de los adolescentes seglin sexo presentd mayor limitacidn en el sexo femenino que el
sexo masculino, con una media de 4.942, representando “Algo” de limitacién, mientras que el
sexo masculino presentd “Un poco” de limitacién con una media de 5.524. Estos resultados
pueden justificarse por distintos factores: las personas de sexo masculino, al presentar una
cantidad mayor de testosterona, reducen la cantidad de células inmunitarias que provocan la
inflamacién, disminuyendo asi la cantidad de moco producido (54). Ademds, personas del sexo
femenino manifiestan percibir mayor limitacién de la Calidad de Vida que los varones
relacionado a los sintomas emocionales, junto a la utilizacidon de los servicios de salud con
mayor frecuencia (33). Anadido a esto, un estudio mexicano sefiala que también poseen
mayores indices de depresidn al igual que de baja autoestima y problemas interpersonales
ligado a los aspectos culturales de patrones de género (87). Asi mismo, a nivel nacional, en un
estudio que mide CVRS en nifios y adolescentes con asma en Chile utilizando PAQLQ, refieren
de que las mujeres tienden a percibir una peor CVRS que los varones, indistintamente de la
patologia crénica que posean (13). Por otro lado, no concuerda con un estudio mexicano, donde
CVRS presenta menor limitaciéon en el sexo femenino (25), al igual que en otros estudios
realizados en Espafia y México, donde no existe una relevancia al comparar ambos sexos

(21,87), lo que puede adjudicarse al distinto contexto geografico y ambiental.

En cuanto a las dimensiones de CVRS segln sexo, se observa que el sexo masculino presenta
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una menor limitacién de CVRS en la totalidad de las dimensiones en contraste al sexo femenino.
Sin embargo, en ambos sexos, la dimensidon que representa una menor limitacién de la CVRS es
la Funcion Emocional. Respecto al sexo masculino, este presenta una limitacién mayor en la
Limitacion de Actividad con una media de 5.348, que corresponde a “Un poco” de limitacion de
CVRS, mientras que el sexo femenino evidencia una mayor limitacion de CVRS para las

dimensiones Sintomas con un promedio de 4.594, que representa “Algo” de limitacidn.

En cuanto a la dimensién Funcién Emocional, se puede observar que los resultados obtenidos
en un estudio colombiano que midié dicha funcidon en adolescentes sin patologias con otros
instrumentos (Children’s Depression Inventory, Escala de Resiliencia Adolescente, entre otros),
donde el sexo masculino obtuvo una mejor CVRS y fortalezas personales de acuerdo a esta
dimensidn (88), se potencia con que otro estudio mexicano que incluyé adolescentes entre los
12 y 16 afios sin patologias, en el cual los varones presentaron una mejor CVRS en la dimension
de bienestar psicoldgico (89). Ambos estudios previamente mencionados poseen resultados
concordantes con los hallazgos de esta investigacion, lo que podria explicarse, como
anteriormente se menciona, con que las mujeres poseen mayores indices de depresion, baja

autoestima y problemas interpersonales (87).

La percepcion de la CVRS de los adolescentes en estudio segun el Nivel Educativo del Cuidador,
presentd la dimensidon Educacion Media Completa, que contiene mayor concentracién de
adolescentes del estudio correspondiente a un 41% de la muestra, “Un poco” de limitacién con
una media de 5.120, resultado similar a la dimension Educacidon Superior Completa, que
corresponde a un 19,51% de adolescentes que participaron en la investigacion, con una media
de 5.891, que a su vez coincide como la dimensidn con menor limitacidn, diferente a otros
estudios nacionales (90) que concluyen que los adolescentes con baja CVRS presentan
cuidadores con alta escolaridad. Mientras que la dimensién con mayor limitacién, considerando

una frecuencia superior a 1, es la Media Incompleta.

La CVRS segun el Tipo de Familia, la dimension de Nuclear que contiene una mayor
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concentracién de adolescentes del estudio, correspondiente a un 48% de la muestra, presenta
“Un poco” de limitacion, con una media de 5.17 y a su vez corresponde la dimensiéon con mayor
limitacién de CVRS de los adolescentes participantes, situacidn similar a la presentada en un
estudio espafiol, donde el mismo tipo de familia fue la que presentd el mayor porcentaje de la
muestra con 80,8% (21). Por otra parte, un estudio colombiano hace énfasis en la dinamica
familiar por sobre el tipo de familia, donde se obtienen como resultados que la CVRS puede
mejorar en una familia disfuncional, sélo si se interviene y cambia su dinamica a una

considerada adecuada (30).

La percepcion de CVRS segun el Nivel Socioecondmico, presenta “Un poco” de limitacién en el
decil 3 (ingresos desde $100.000 hasta $132.500), dimensién donde se concentra una
frecuencia representativa de adolescentes con mayor limitacién de CVRS, que corresponden al
29.27% de la muestra. Esta situacion, concuerda con un estudio realizado en Escocia, donde la
puntuacién de CVRS de los niflos con asma en cada quintil socioeconémico segun el orden de
alto a bajo, iba disminuyendo en un 3%, existiendo pocas diferencias (11). No asi con otro
estudio realizado en Colombia, donde se encontraron mayores diferencias de la CVRS entre los

adolescentes masculinos de estratos bajo, medio y alto (88).

Cabe destacar que lo anterior puede deberse a que el asma en Chile esta considerada dentro de
las Garantias Explicitas de Salud, lo que le permite al adolescente recibir atencidn y tratamiento
de su enfermedad a lo largo de toda la evolucién de esta, independiente de los ingresos

econdmicos (1).

- CVRS de adolescentes seglin caracteristicas psicosociales: Autoeficacia General (AG)

Respecto a la CVRS seglin AG, aquellos adolescentes que presentaron una “Alta” AG,
demostraron una menor limitacion de Calidad de Vida, con una media de 5.63 que corresponde
a “Un poco” de limitacion de CVRS. Por otro lado, quienes obtuvieron un puntaje dentro de la
categoria “Moderada” de AG, manifestaron “Algo” de limitacién de CVRS con una media de

4.84. Finalmente, los participantes que se encontraron con “Baja” AG, expresaron “Bastante”
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limitacién en CVRS con una media de 3.21. Siguiendo el “Modelo de Sistemas” de Betty
Neuman, la Autoeficacia perteneceria al entorno creado del Sistema Cliente, en este caso el
adolescente, ya que es utilizado por él mismo para mejorar su capacidad de control dentro de
todas las variables del Sistema, formando parte de la resistencia natural y aprendida frente a los
factores estresores del entorno, la cual contribuye a mejorar su capacidad de control
permitiéndole aislar o disminuir las amenazas provenientes de un elemento estresante, en este

caso el asma, logrando el equilibrio y bienestar (15).

Lo anterior estd estrechamente relacionado con un estudio a nivel europeo que evalud el
impacto de un programa de formacién y entrenamiento en Autoeficacia aplicado a nifios y
adolescentes con asma, el cual concluyd que los nifios y adolescentes capaces de gestionar con
eficacia e independencia su enfermedad presentan una mejor Calidad de Vida (23). Asi mismo,
los resultados obtenidos en el estudio nacional el cual evalué la Autoeficacia, Apoyo Social y
Calidad de Vida en Adolescentes con Enfermedades Crdnicas demostré que la Calidad de Vida

presenta una relacion positiva muy significativa con la Autoeficacia (34).

5.2. Conclusiones

A la luz de los hallazgos encontrados en esta investigacion, se puede concluir que los
adolescentes en estudio presentan una CVRS con “Un poco” de limitacién al igual que en las
dimensiones Limitacidn de la Actividad, Sintomas y Funcidon Emocional; siendo la dimension con
menor limitacion de CVRS la Funcién Emocional frente a la dimensién Sintomas que demostré

mayor limitacion de CVRS.

Respecto a las dimensiones de CVRS segln sexo y edad, en la primera se puede destacar que en
la totalidad de las dimensiones el sexo femenino obtuvo la mayor limitacion de CVRS en
comparaciéon con el sexo masculino. Por otro lado, la dimension con mayor limitacion
corresponde a Sintomas en el sexo femenino y Limitacién de la Actividad en el sexo masculino,
mientras que la dimensién con menor limitaciéon de la CVRS en ambos sexos corresponde a la

dimensidon de Funcién Emocional. En cuanto a la edad, ambos grupos de adolescentes
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obtuvieron menor limitacién de la CVRS en la dimensién de Funcién Emocional, siendo menor la
limitacién en los adolescentes entre 10 a 12 afios. En contraste, los participantes de 13 a 15
afos frente a aquellos de 10 a 12 afios presentaron una menor limitacién en las dimensiones de

Limitacion de actividad y Sintomas.

Dentro de los factores sociodemograficos, en cuanto a la variable sexo, fueron las adolescentes
gue presentaron mayor limitacion de CVRS. Asi mismo los adolescentes entre 10 - 12 afios
presentaron la mayor limitacidn de CVRS. El nivel educativo del cuidador de media incompleta
presentd mayor limitaciéon de CVRS. El tipo de familia nuclear demostré mayor limitacidn de

CVRS. Finalmente, el nivel socioecondmico decil 3 presentd mayor limitacidon de CVRS.

Respecto a la CVRS segln Factores Psicosociales: Autoeficacia General, se determina que la
mayoria de los adolescentes en estudio obtuvo un alto nivel de Autoeficacia General, asi mismo

la AG Alta presentd una menor limitacion de CVRS.
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5.3. Sugerencias

Teniendo en cuenta que la CVRS es un gran indicador que permite medir aspectos psicosociales
y emocionales de nifios y adolescentes que cursan con una patologia crénica y, por ende,
permite detectar necesidades de salud para poder otorgar cuidados integrales y continuos, se

recomienda lo siguiente:

Se sugiere que, para estudios futuros, se realice un tipo de muestreo de caracter probabilistico
para que la muestra sea representativa de la poblacidn a investigar, de modo que el impacto de

los resultados sea mas generalizable.

Frente a las escasas investigaciones actualizadas, se sugiere realizar mds investigaciones
respecto a la CVRS en nifios, nifias y adolescentes con asma tanto a nivel regional como
nacional, esto para poder valorar este aspecto y utilizar la informacidn para realizar cambios en
caso de ser necesario para fortalecer la atencién de salud y mejorar aspectos en busca de

aumentar la CVRS.

Serd interesante también realizar estudios cualitativos que puedan responder el por qué los
adolescentes con asma que forman parte de una familia nuclear tienen mayor limitacién en la

CVRS.

Para las futuras actualizaciones realizadas a las Guias Clinicas, es importante que la CVRS sea
considerada como un indicador en la evaluacién por parte de los profesionales de salud y sea
incorporada en los controles rutinarios para cuantificar la evolucidn de nifios y adolescentes en
CVRS vy desarrollar estrategias personalizadas y atingentes a los resultados obtenidos para

alcanzar un aumento en el bienestar de manera integral.
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- Desafios para los futuros profesionales enfermeros

Un desafio y sugerencia es procurar la continuidad del propio autocuidado de los nifios, ninas y
adolescentes, por medio de los pilares del tratamiento establecidos en la Guia Clinica,
principalmente el pilar de educacién, ya que este contribuirda de manera directa con la
asistencia a controles, especialmente enfocado a los adolescentes de mayor edad que no se
controlan peridédicamente y asi mejorar la continuidad del cuidado. Esto se podria realizar
implementando intervenciones relacionadas con educacién en la atencidn primaria y también
enfocadas en la comunidad, ya sea en colegios y/o visitas domiciliarias de rescate,
proporcionando ademas las herramientas para afrontar efectivamente el asma y de este modo,

favorecer la autoeficacia y asi contribuir a la CVRS de nifios y adolescentes.

Es importante lograr una articulacion y comunicacién concreta entre Atencién primaria y
Atencion secundaria, esto para abordar de manera mas integral a nifias/os y adolescentes con

patologias crdnicas para asi alcanzar el mayor potencial de bienestar.
5.4. Limitaciones

Dentro de la realizacidn de la investigacion, se presentaron dificultades tanto metodoldgicas

como procedimentales, las cuales son detalladas a continuacién:

a) Metodoldgicas:

- El tamafio muestral en relacidn al tipo de muestreo no probabilistico, limitan el estudio
en cuanto a la generalizacién de datos, por lo que éstos no podrian ser generalizados ni
extrapolados a otras investigaciones de la misma indole.

b) Procedimentales:

- No existe un registro formal y actualizado del universo de adolescentes con asma que se
controlan en el CAE para el célculo de la muestra, debido a que el establecimiento se
encontraba en un periodo de organizacién del sistema informatico.

- No se pudo acceder a los datos personales por politicas de privacidad, dificultando la
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captacion de pacientes al no tener nimeros de contacto. Lo anterior no permitio
aumentar el nimero de citaciones por dia ni acceder a informacién de adolescentes o
familiares que no se acercaran espontdaneamente al CAE. A raiz de esto, se considero el
cambio de tipo de muestra de probabilistico estratificado a no probabilistico por
conveniencia.

No se pudo acceder a un espacio fisico permanente y exclusivo para la organizacién del
grupo y aplicacién de instrumentos, por lo que los investigadores se encontraron
sujetos a la disponibilidad de box/sala durante el dia segln la actividad al interior del
CAE, retrasando algunas aplicaciones de instrumentos y aumentando el tiempo de
espera de los adolescentes para realizar la entrevista.

Paralelamente, algunos adolescentes que se habian comprometido a participar no se
presentaron a la cita en el CAE o se retiraron del recinto sin dar aviso a los
investigadores, por lo que no se logrdé realizar la entrevista en esas instancias.

Cabe destacar que los usuarios con asma citados a los controles rutinarios eran
mayoritariamente lactantes y preescolares, los cuales no cumplian con los criterios de

inclusién por su edad.
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ANEXO 1: INSTRUMENTO “PERCEPCION DE CALIDAD DE VIDA RELACIONADA
CON LA SALUD EN ADOLESCENTES CON ASMA”

N° FOLIO

IDENTIFICACION
FECHA
ENTREVISTADOR

*

A Universidad @g
N deValparaiso g & —
CHILE UniversidaddeValparaiso

Percepcion de Galidad de Vida Relacionada con la Salud
segin factores sociodemograficos y psicosociales
de adolescentes con asma

El cuestionario consta de 3 partes: Perfil sociodemografico, Standarised Pediatric Ashtma Quality of
Life y Escala de Autoeficacia General. Tiene una duracién aproximada de 10 a 15 minutos completo.

Toda la informacidn que nos respondas serd resguardada de manera confidencial. No existen
respuestas correctas ni incorrectas. Solo buscamos conocerte y conocer que es lo que sientes a
través de cada pregunta o afirmacion.

PERFIL SOCIOECONOMICO

Esta primera parte tiene el objetivo de conocerte a ti y a tu entorno. La primera mitad de preguntas
son dirigidas a ti y la segunda mitad de tu acompafante.

PREGUNTAS DIRIGIDAS AL ADOLESCENTE

1. ¢Cudl es tu fecha de nacimiento? 2. éCual es tu sexo?
a) Femenino
Edad b) Masculino

a) Adolescencia temprana
b) Adolescencia tardia
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PREGUNTAS DIRIGIDAS AL ACOMPANANTE

éEl adolescente  presenta  otras

enfermedades ademas de asma?

4. ¢Cual fue el ultimo curso que aprobé (para
los que no estdan estudiando) o que cursa
actualmente el cuidador principal (para los
que estan estudiando)?

a) Sin educacion formal

b) Ensefianza bésica incompleta
c) Ensefianza basica completa

d) Ensefianza media incompleta
e) Ensefianza media completa

f) Ensefianza superior incompleta
g) Ensefianza superior completa
h) Sin dato

6. ¢éQuiénes integran el hogar?

Numero de integrantes

a) Familia extensa

b) Familia nuclear

c¢) Familia monoparental
d) Familia reconstituida
e) Equivalentes familiares
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7. éCudles son los ingresos mensuales por
cada integrante del hogar?

a) Decil 1
b) Decil 2
c) Decil 3

d) Decil 4
e) Decil 5
f) Decil 6

g) Decil 7
h) Decil 8
i) Decil 9

j) Decil 10



La segunda parte del instrumento, compuesta por el cuestionario enunciado (PAQLQ(S)), no
puede ser revelada debido a que la divulgacién del cuestionario se encuentra prohibido por las
autoras, ademads, éste fue entregado de manera gratuita para fines académicos a los

THE STANDARDISED PEDIATRIC ASTHMA QUALITY OF LIFE QUESTIONNAIRE (PAQLQ(S))

investigadores.

ESCALA DE AUTOEFICACIA GENERAL

Por ultimo, esta tercera parte constituida por La Escala de Autoeficacia General de Bandura, busca
conocer la percepcién General de Autoeficacia frente a cualquier situacion que se te presente a
diario, por medio de afirmaciones. Yo te diré qué tarjeta debes usar. Escoge el nimero que mejor

te describe.

N° AFIRMACIONES PUNTAIJE

1 | Puedo encontrar la manera de obtener lo que quiero aunque alguien se me
oponga

2 | Puedo resolver problemas dificiles si me esfuerzo lo suficiente

3 | Me es fécil persistir en lo que me he propuesto hasta llegar a alcanzar mis
metas

4 | Tengo confianza en que podria manejar eficazmente acontecimientos
inesperados

5 | Gracias a mis cualidades y recursos puedo superar situaciones imprevistas

6 | Cuando me encuentro en dificultades puedo permanecer tranquilo/a porque
cuento con las habilidades necesarias para manejar situaciones dificiles

7 | Venga lo que venga, por lo general soy capaz de manejarlo

8 | Puedo resolver la mayoria de los problemas si me esfuerzo lo necesario

9 | Si me encuentro en una situacion dificil, generalmente se me ocurre qué debo
hacer

10 | Al tener que hacer frente a un problema, generalmente se me ocurren varias
alternativas de como resolverlo

PUNTAJE
TOTAL
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ANEXO 2: VALIDACION INSTRUMENTO PAQLQ(S) EN CHILE

N

)

Measurement of Health-Related Quality of Life

'ﬁ
il AN
A -5_g*- & Asthma Conftrol
(AR

STANDARDISED PAEDIATRIC ASTHMA QUALITY OF LIFE QUESTIONNAIRE
(PAQLQ(S))

Introduction

Primary Reference
Original language:
Formats:

OTHER REFERENCES
LANGUAGES

OBTAINING THE PAQL Q(S)
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CULTURAL ADAPTATION AND LINGUISTIC VALIDATION




STANDARDISED PAEDIATRIC ASTHMA QUALITY OF LIFE QUESTIONNAIRE

Original language : English for North America
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PAEDIATRIC ASTHMA QUALITY OF LIFE QUESTIONNAIRE

LANGUAGES

{Original language North American English)

The Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ) is available in the following countries and

Argentina : Spanisht
Australia : Englisht

Austria : German

Belgium : Dutch (Flemish)
Belgium : French (Walloon)t
Brazil : Portugueset
Bulgaria : Bulgariant
Canada : Frencht

Chile : Spanisht

China : Mandarin

Colombia : Spanisht

Costa Rica : Spanish (tonly)
Czech Republic : Czecht
Denmark : Danisht

Finland : Finnisht

France : Frencht

Georgia : Georgian™
Germany : Germant
Guatemala : Spanish*t
Hong Kong : Cantonese(tonly)
Hungary : Hungariant
India : English*

India : Gujarati*t

India : Hindi*t

India - Kannada*t

India : Malayalam (tonly)

languages :

India : Marathi (tonly)
India : Punjabi (tonly)
India : Tamil (tonly )
India : Telugu (tonly)
Indonesia : Indonesian
Israel : Arabic (tonly)
Israel : Hebrewt

Israel : Russian (tonly)
Italy : Italiant

Japan : Japanese (tonly)
Korea : Korean*t

Latvia : Latvian*

Latvia : Russian®
Lithuania : Lithuanian*t
Lithuania : Russian®
Macedonia : Macedonian
Malaysia : Chinese Mandarin
Malaysia : Malay

Mexico : Spanisht
Netherlands : Dutcht
New Zealand : English
Norway : Norwegiant
Panama : Spanish*
Peru : Spanisht
Philippines : English
Philippines : Filipino

Philippines : Hiligaynon*®
Poland : Polisht

Portugal : Portugueset
Romania : Romaniant

Russia : Russiant

Serbia : Serbiant

Singapore : Chinese Mandarin
Slovakia : Slovakt

South Africa : Afrikaanst
South Africa : Englisht

South Africa : Sesotho (tonly)
South Africa : Xhosa*t

South Africa : Zulu*t

Spain : Spanisht

Sweden : Swedisht

Taiwan : Chinese Mandarint
Thailand : Thai

Turkey : Turkisht

Ukraine : Russian™

Ukraine : Ukrainian™t

United Arab Emirates : Arabict
United Kingdom :English*t
USA : Spanisht

Venezuela : Spanish (tonly)
West Indies : English (Self only)

The Standardised Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ(S)) is available in all languages except

Macedonian, UAE Arabic and West Indies English
* Denotes the availability also of the Mini Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire (Mini PAQLQ)
tDenctes the availability of the PAQLQ CAREGIVER’S (PACQLQ)

Other Questionnaires Available
Validated Quality of Life Questionnaires for:

e« Adult Asthma » Paediatric Rhinoconjunctivitis (6 — 12 yrs)
(original, standardised and mini versions) +  Asthma Control Questionnaire and Diary

e Acute Asthma « Nocturnal Rhinoconjunctivitis

«  Adult Rhinoconjunctivitis e Rhinitis

(original, standardised and mini versions)
=  Adolescent Rhinoconjunctivitis (12 — 7 yrs)

Visit our Website for the most current information and availability of clectronic versions! You can find us at:
http:/iwww.qoltech.co.uk

21/03/2018
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ANEXO 3: AUTORIZACION PARA UTILIZAR PAQLQ(S)

Re: PAQLQ N Am Eng & Chile Spanish Package ordering resnidos  x -

Penny Freeman <penny@ookech.couk> 26 mar. - -

para mi. Jily -
inglés - > espafiol v Traducir menssje Desaclivar para: inglés x

Daar Miss Gonzalez,

Thank you for your email requesting the PAQLGO North American English and Spanish ranslation Tor Chile. We are happy 1o provide these lor you and send lhe
complete packs by airmail and fres of charge as they are for non-commercial use. Bsfors | prepare could vou please confirm your full poslal address =0 we can
make sure the package reaches you swilily and safaly.

| look forward o hearing from yvou to progress your request.
With hest wishes

Victoria Sayer

Assistant to Jilly Styles

QOL Technologies Ltd

20 Marcuse Fields

Bosham

Wesl Sussex

PO18 BNA UK

Telephone: + 44 (0) 1243 572124
Facsimile: + 44 (0) 1243 573680
e:mail; vicloria@gollech.co.uk

From: constanza.gonzalezse®alumnos. uv.cl [mailto: constanza gonzalezse@alumnos. uv.cl]
Sent: 23 March 2018 16:22

To! jill@goltech.co.uk

Subject: PAQLQ Package ordering

Title: Miss

FirstiMame: Conslanza

Sumame: Gonsales

Organisation: Universidad de Valparaiso

Job Titla: Nursing studant

Personal Crganisation: Personal

Mumber and Strect Name: Blanco #1781 Dapto 103

Town or City. Valparaiso

County: Valparaiso

Postcode: 2340000

Count Shile

Email: ganslansa gonsalesss @alumnos. uv.c

Talaphona: + 5688596846

Language: Spanish, English

Caourier:

Additional Commants: Gooad avening, my nama is Canstanza anzalez. | reprasaent a group of nursing students from the University of Valparaiso in Chile working on
our thesis project to obtain our nursing degree, without monetary purposes. Sur study is based on the guality of life of asthmatic teenagers ages 1010 17, so we
decided to use this instrument considering the age of cur subjects. We await your response. Thank you.

Submit: Submit

CONSTANZA FRANCISCA GONZALEZ <constanza gonzalezse@alumnos.uv.cl> 26 mar. ~
para Penny ~

(Geod morning,

thank you very much for yaur kindnass. We are vary interestad in tha instrument so we thank you for writing back sa quickly.

Wa do, however. have a question, because we had same trauble 'ooking far scientific papers that guarantse that the instrumant is validated in our country. We found
some that were published in 2005 and 2007, but failed to find others. Is it possible for you to send us a list of papers made in Chile that used the PAQLQ or
somelhing that shows thal il's validaled here, like an official documenl of some sorl?

We apologize for the inconvinience. but are atherwise very excited to use this instrument for our degree.

Hera's my parsonal address:

Blanco #1781 Depto 103 valparaiso. chile. Zip code:2340000
Thank you!

We await your response.

Constanza Gonzélez Sepulveda

19.326.011-k
IV Enfermeriz UV
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ANEXO 4: APROBACION COMITE ETICO CIENTIFICO DEL SERVICIO DE SALUD
VALPARAISO-SAN ANTONIO (CEC SSVSA)

ORD.: 1839 v 31-08-18

SERVICIO DE SALUD
'ARAISO-SAN ANTONIO

ANT.: ESTUDIO ENFERMERIA UV- CAE HCVB
MAT.: APROBACION DE ESTUDIO

DE: SRA. ALIS CATALAN ARAYA
DIRECTORA(S) SERVICIO DE SALUD
VALPARAISO-SAN ANTONIO

A: SEGUN DISTRIBUCION

Respecto del estudio de investigacién titulado: “Percepcién de la calidad de Vida Relacionada conla
Saludy A ficacia en Adol con Asma pertenccientes al Consultorio Adosado de Especialidades del
HCVB", informo a Ud. que el Comité Etico Cientifico del Servicio de Salud Valparaiso San Antonio efectud la evaluacién
ético cientifica, otorgando su aprobacién ejecutiva el dia 29 de agosto del 2018, de acuerdo a lo estipulado en
normativa legal vigente para investigacién cient(fica en seres humanos y al constatar que no existen riesgos para la
seguridad de los participantes.

INVESTIGADORA PRINCIPAL: E.U. JESSICA GONZALEZ CARVAJAL

ALUMNOS TESISTAS: VALENTINA ALTAMIRANO, ALEJANDRA ASTUDILLO, BRUNO BASAEZ, ROBERTA BRAVO,
MARIBEL CAMPOS, CARLA FLORES, CONSTANZA GONZALEZ, MARIA FERNANDA GONZALEZ, RAQUEL LEVY Y
SEBASTIAN MELLA.

SITIO DE INVESTIGACION: CAE HCVB

FECHA DE INGRESO A EVALUACION: 20 DE JUNIO 2018

CEC EVALUADOR: COMITE ETICO CIENTIFICO DEL SSVSA

FECHA DE APROBACION: 29 DE AGOSTO DEL ANO 2018

1.- Ellnvestigador, antes de iniciar la ejecucion del estudio, debera4 solicitar 1a autorizacién expresa del Director del
Establecimicnto de Investigacién, cuya respuesta debe ser emitida dentro de un plazo no superior a 20 dias habiles a
contar de la fecha de evaluacién conforme del Comité Esico Cientifico correspondiente (articulo 10 bis, del reglamento
de la ley 20.120). Por lo contrario, se desprande del mismo articulo, que la negativa a esta autorizacion deber4 ser
fundada,

2.-  ElDircctor del Establecimiento de lnvestigacién, como garante de las fichas clinicas, debera asegurarla reserva
de la identidad del titular y resguardar la informacién personal , datos médicos, datos genéticos u otros datos de
cardcter sensible alli contenida, por lo tanto se deber adoptar las providencias necesarias para que el investigador
o sus colaboradores que accedan a toda esta informacién, la protejan y utilicen exclusivamcnte para los fines para
los cuales fue requerida.

3. El Director del Establecimiento al momento de autorizar la ejecucién del protocolo de investigacién es
responsable de velar para que el estud:o se ejecute dentro del marco establecido por la normativa legal vigente,
4. Los Comité Etico Cientifico realizan la evaluacién ético cientifica de las investigaciones sometidas & su

consideracién, ademas de pronunciarse al respecto, mediante su aprobacién o rechazo, tienen como atribucién
observar su ejecucién, con cl fin de garantizar la seguridad, bienestar y derechos de las personas pa rticipantes como
sujetos de investigacién.

5.- El Comité Etico Cientifico del SSVSA, puede zsesorar los Directores de Establecimiento o Jefaturas que lo
requieran, frentea dudas que puedan surgir durante las distintas etapas que contiene una investigacién Cientffica
en Seres Humanos (planificacién, evaluacién bioética, ejecucién o conduccidn, seguimiento y difusién de los
resultados).

IE EE i3 EL SSVSA
1. Rodrigo Vergara Fisher Presidente Médico Pediatra
2. Mariana Cubillos Gémez Secrctaria Ejecutiva  Odontéloga
3. Claudia Cartagena Salinas Vicepresidente Médico Broncopulmonar
4. Felipe Campos Araya Asistente Social
5. Marta Colombo Campbell Representante de la comunidad
6. Giulian Giachetti Herrera Ingenierc Comercial
7. Fernando Moreno Astorga Enfermero Universitario
8. Santiago Parry Ramirez Médico Gincco Obstetra
9. Evelyn Quezada Collado Administratiya

10. Mariana Torres Brito
11. Mario Villagra Jam

Saluda atentamente a Usled,

N ARAYA
DIRECTORA (S)

SERVICIO DE SALUD

VALPARA[SO-SAN ANTONIO

o
A\
e

DISTRIBUCION:

> Investigadora principal, EU Jessica Gonzalez, Escuzla de Enfermeria UV
> Director HCVB

» Jefe CAE HCVB

Departamento de Gestién Asistencizl de Docenciae Investigacion HCVB
CECSSvsA

Oficina de Partes

YVYyY
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SERVICIO DE SALUD
VALPARAISO-SAN ANTONIO
COMITE ETICO CIENTIFICO

ACTA DE APROBACION N°33/2018

El Comité Etico Cientifico del Servicio de Salud Valparafso-San Antonio certifica haber evaluado
en forma ejecutiva los antecedentes presentados del proyecto de investigacién titulado:
“Percepcién dela calidad de Vida Relacionada con la Salud y Autoeficacia en Adolescentes
con Asma pertenecientes al Consultorio Adosado de Especialidades del HCVB”, y de
acuerdo a lo estipulado en la normativa legal vigente para la investigacién cientifica en seres
humanos, lo aprueba por decisién undnime, en sesién del 29 de agosto 2018, tomando en
consideracién los siguientes aspectos ético-cientificos:

1) Valor social:
La investigacién es relevante porque podria ser de utilidad para rccoger informacién nueva y
generar nuevas hipétesis en el tema.

2) Validez Cientifica:
El disefio se ajusta a las normas de investigaciéon en seres humanos y es correcto segiin
metodologia de la investigacién.

3) Razodn riesgo/beneficio:
La proporcidn riesgo beneficio es favorable. El riesgo derivado del uso de datos personales y/o
sensibles se minimizard tomando todos los resguardos necesarios.

4) Consentimiento Informado:

El proceso de consentimiento informado y de asentimiento informado, cuenta con los
formularios que proveen toda la informacién requerida para que los participantes puedan tomar
una decisién informada y se respeta el derecho como tal.

5) Respeto por los participantes:
Se respetara el derecho a la privacidad de los registros y el resguardo de la confidencialidad de
los datos personales y sensibles, tomando todas las medidas existentes.

6) ldoneidad de la Investigadora Principal:

Los antecedentes curriculares sefialan que la investigadora principal retine las competencias
necesarias para la conduccién de este estudio. La investigadora se compromete a enviar un
avance del estudio a los seis meses de iniciar su ejecucién y remitir sus resultados al finalizarlo.

7) Evaluacién ético cientifica Independiente:

El Comité ético cientifico del SSVSA efectué la evaluacién ético cientifica previa aprobacién del
estudio y sus miembros presentes declararon no tener conflictos de intereses durante su
evaluacién.

INVESTIGADORA PRINCIPAL: E.U. JESSICA GONZALEZ CARVAJAL

ALUMNOS TESISTAS: VALENTINA ALTAMIRANO, ALEJANDRA ASTUDILLO, BRUNO
BASAEZ, ROBERTA BRAVO, MARIBEL CAMPOS, CARLA FLORES, CONSTANZA GONZALEZ,
MARIA FERNANDA GONZALEZ, RAQUEL LEVY Y SEBASTIAN MELLA.

SITIO DE INVESTIGACION: CAE HCVB

FECHA DE INGRESO A EVALUACION: 20 DE JUNIO 2018

CEC EVALUADOR: COMITE ETICO CIENTIFICO DEL SSVSA

FECHA DE APROBACION: 22 DE AGOSTO DEL ANO 2018
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SERVICIO DE SALUD
VALPARAISO-SAN ANTONIO
COMITE ETICO CIENTIFICO

Se aprueba en forma ejecutiva estudio de investigacién titulado:
“Percepci6n de la calidad de Vida Relacionada con la Salud y Autoeficacia en Adolescentes
con Asma pertenecientes al Consultorio Adosado de Especialidades del HCVB”.

Consta que los miembros del Comité efectuaron una declaracién de conflictos de Intereses
previa evaluacién, en la cual ninguno declaré tenerlos, por lo tanto ninguno de los presentes se
inhabilité durante la evaluacién del estudio. Se aprueba protocolo de estudio con fecha 29 DE
AGOSTO 2018.

INVESTIGADORA PRINCIPAL: E.U. JESSICA GONZALEZ CARVAJAL

ALUMNOS TESISTAS: VALENTINA ALTAMIRANO, ALEJANDRA ASTUDILLO, BRUNO
BASAEZ, ROBERTA BRAVO, MARIBEL CAMPOS, CARLA FLORES, CONSTANZA GONZALEZ,
MARIA FERNANDA GONZALEZ, RAQUEL LEVY Y SEBASTIAN MELLA.

SITIO DE INVESTIGACION: CAE HCVB

FECHA DE INGRESO A EVALUACION: 20 DE JUNIO 2018

CECEVALUADOR: COMITE ETICO CIENTIFICO DEL SSVSA

FECHA DE APROBACION: 29 DE AGOSTO DEL ANO 2018

[ Miembros del CEC APRUEBY/ RECHAZA SE ABSTIENE
Felipe Campos Araya

Claudia Cartagena Salinas

Marta Colombo Campbell /

28
Mariana Cubillos Gémez / %Luﬁ

Fernando Moreno Astorga ¥
Santiago Parry Ramirez
P il
Giulian Giachetti Herrera { / }
Ll
Tl

Evelyn Quezada Collado o /&CW
/e S
Mariana Torres Brito I Aal
Al A

Mario Villagra Jamett )

Rodrigo Vergara Fisher ’ k‘ji\

Le saluda atentamente,

DR. RODRIGO VERGARA FISHER
PRESIDENTE COMITE ETICO CIENTIFICO
SERVICIO DE SALUD VALPARAISO-SAN ANTONIO

P
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SERVICIO DE SALUD
VALPARAISO-SAN ANTONIO
COMITE ETICO CIENTIFICO

DOCUMENTACION APROBADA

El Comité Etico Cientifico del Servicio de Salud Valparaiso San Antonio, presidido por la Dr.
Rodrigo Vergara Fisher, certifica haber evaluado los antecedentes presentados del estudio de
investigacién titulado “Percepcion de la calidad de Vida Relacionada con la Salud y
Autoeficacia en Adolescentes con Asma pertenecientes al Consultorio Adosado de
Especialidades del HCVB”.

[Estudio: “Percepci6n de la calidad de Vida Relacionada con la Salud Aprobado
y Autoeficacia en Adolescentes con Asma pertenecientes al
Consultorio Adosado de Especialidades del HCVB”, version agosto
2018

Consentimiento informado participantes estudio: “Percepcién de | Aprobado
la calidad de Vida Relacionada con la Salud y Autoeficacia en
Adolescentes con Asma pertenecientes al Consultorio Adosado de
Especialidades del HCVB”, version agosto 2018.

INVESTIGADORA PRINCIPAL: E.U. JESSICA GONZALEZ CARVAJAL

ALUMNOS TESISTAS: VALENTINA ALTAMIRANO, ALEJANDRA ASTUDILLO, BRUNO
BASAEZ, ROBERTA BRAVO, MARIBEL CAMPOS, CARLA FLORES, CONSTANZA GONZALEZ,
MARIA FERNANDA GONZALEZ, RAQUEL LEVY Y SEBASTIAN MELLA.

SITIO DE INVESTIGACION: CAE HCVB

FECHA DE INGRESO A EVALUACION: 20 DE JUNIO 2018

CEC EVALUADOR: COMITE ETICO CIENTIFICO DEL SSVSA

FECHA DE APROBACION: 29 DE AGOSTO DEL ANO 2018

Saluda atentamente a Usted,

DR. RODRIGO VERGARA FISHER-

PRESIDENTE COMITE ETICO CIENTIFICO
SERVICIO DE SALUD VALPARAISO-SAN ANTONIO
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SERVICIO DE SALUD
VALPARAISO-SAN ANTONIO
COMITE ETICO CIENTIFICO

VALPARAISO, 29 DE AGOSTO 2018

DECLARACION DE CUMPLIMIENTO DE LAS BUENAS PRACTICAS CLINICAS

Este Comité de Evaluacién Etica Cientifico del Servicio de Salud Valparafso San Antonio, esta
organizado, actiia y emite sus dictdmenes en pleno acuerdo con la Declaracién de Helsinki (1964
y sus modificaciones de 1975,1983,1989,1996,2000,2002,2004 y 2008), con las Normas de la
“Buena Préctica Clinica” (GCP) establecidas por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, WHO)
1996, la Harmonized Tripartite Guidelines for Good Clinical Practice (1996), por las Normas
Eticas Internacionales para las [nvestigaciones Biomédicas con sujetos humanos (Organizacién
Panamericana de la Salud y por el Consejo de Organizaciones Internacionales de las Ciencias
Médicas (CIOMS), 1996, las Operacional Guidelines for Ethics Comités that Review, Biomedical
Research (WHO, 2000) y por las Regulaciones Nacionales (Norma Técnica n 57 del 04 de junio
de 2001, del Ministerio de Salud del Gobierno de Chile: Regulacién de la ejecucion de ensayos

clinicos que utilizan productos farmacéuticos en seres humanos).

Le saluda atentamente,

L R (s} Ui

DR.-RODRIGE E}iﬁA}RA FISHER
PRESIDENTE COMITEETICO-CIENTIFICO

SERVICIO DE SALUD VALPARAISO-SAN ANTONIO
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ANEXO 5: APROBACION DE CAMPO CLINICO CONSULTORIO DE ATENCION DE
ESPECIALIDADES HOSPITAL CARLOS VAN BUREN

13555 +2509.2018
Difeisiot. ‘ RESOLUCION EXENTA N°
N° 37 -
Dr. DG Tregt.-

VISTOS: Decreto N° 38 de 2005
Reglamento organico de los establecimientos de Salud de Menor Complejidad y
de los Establecimientos de Autogestion en Red, que delega facultades a los
Directores de Hospitales Autogestionados; el D.F.L. N° 1/2005, que fija texto
refundido, coordinado y sistematizado del D.L. N° 2763/79; su Reglamento
aprobado por D.S. N° 140/2004 del Ministerio de Salud; la Resolucion N° 1600/08
de la Contraloria General de la Republica y en uso de las facultades que me
confiere la Resolucion Toma Razén N° 68 del 13.06.2018 del Servicio de Salud
Valparafso-San Antonio, dicto lo siguiente:

CONSIDERANDO: Ordinario N°
1839 del 31-08-2018 de la Directora (s) del Servicio de Salud Valparaiso San
Antonio y Acta de Aprobacion N° 33 del Comité Etica Cientifico del 29.08.2018
de la Direccion del Servicio de Salud Valparaiso-San Antonio en donde Aprueba
Estudio Enfermeria UV — CAE HCVB a realizar por la investigadora principal EU
Jessica Gonzalez Carvajal.

RESUELVO:

Autorizar Estudio de investigacion titulado “Percepcién de la calidad de Vida
Relacionada con la Salud y Autoeficacia en Adolescentes con Asma
pertenecientes al Consultorio Adosado de Especialidades del HCVB” realizado
por la investigadora principal EU Jessica Gonzalez Carvajal , designando en este
acto al Dr. Juan Luis Villarroel Duran, Jefe del Consultorio de Especialidades del
HCVB o a quien este designe en resolucion exenta autorizada por la Subdireccién
de Gestion Asistencial, como profesional idéneo para la firma del Acta de
Consentimiento Informado para padres o tutores y/o los documentos pertinentes
para llevar a cabo en debida regla la investigacion. ‘

ANOTESE Y COMUNIQUESE,

" DR.DAVID GUTIERREZ TANABE

(o DIRECTOR
A : HOSPITAL. CARLOS VAN BUREN
~DISTRIBUCION: - /| TRANSCRITO FIELMENTE
¢ Interesado y
o SDGA v
o SDA. M.
Claudio Vargas
o Jefe CAE HCVB |N|ST§L% SE EI%UREN
e Jefe de Gestion Docente HCVB. HOSPITAL CA /‘
¢ [ra. Claudia Cartagena — Encargada de Investigaciones Cientificas HCVB.
e Archivo.
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ANEXO 6: FORMULARIO SOLICITUD DE INFORMACION A LA UNIDAD DE APOYO A LAS
PERSONAS (UAP)

Ministerio de
Salud

Grtiterno ge Crine

N° 128/ 2018

“‘”i 2376 20.11.2018

Ord. N°:

Ant.: Solicitud folio AO095T0000361
Portal de Transparencia

Mat.: Informa solicitud no admisible por
secreto o reserva.

De: DR.DAVID GUTIERREZ TANABE
DIRECTOR
HOSPITAL CARLOS VAN BUREN

A:  D. MARIA FERNANDA GONZALEZ CALVO
mfgonzalezcalvo@gmail.com

Sral/ita. Gonzalez, con fecha 25-10-2018, hemos recibido su solicitud, via Portal
Transparencia, con el folio AO095T0000361, que sefiala:

"SE SOLICITA LISTADO O PLANILLA DE ADOLESCENTES CON ASMA DE EDADES
ENTRE 10 A 15 ANOS PARA PROYECTO DE TESIS DE PREGRADO (PERCEPCION DE
CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD SEGUN FACTORES
SOCIODEMOGRAFICOS Y PSICOSOCIALES DE ADOLESCENTES CON ASMA)
Observaciones: CONTAMOS CON LA APROBACION DEL COMITE DE ETICA SSVA Y
DEL CAMPO CLINICO (CAE HCVB)".

Forma de recepcion: Correo electrénico
Formato de entrega: PDF

En cumplimiento de la Ley 20.285, sobre Acceso a la Informacién Publica, tenemos a bien
informarle que su requerimiento no constituye una solicitud de informacién pulblica y se
encuentra bajo secreto o reserva de acuerdo a la siguiente disposicion de la misma ley antes
enunciada.

“Articulo 21.- Las Unicas causales de secreto o reserva en cuya virtud se podra denegar total
o parciaimente el acceso a la informacién, son las siguientes:

2. Cuando su publicidad, comunicacién o conocimiento afecte los derechos de las personas,
particularmente tratdndose de su seguridad, su salud, la esfera de su vida privada o
derechos de cardcter comercial o econémico”.

Adicionalmente le hacemos presente que la Ley 20.584 que Regula los derechos y deberes
que tienen las personas en relaciéon con acciones vinculadas a su atencién en salud,
establece:
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“Parrafo 7° De la proteccion de la autonomia de las personas que participan en una
investigacion cientifica.

Articulo 21.- Toda persona debera ser informada y tendra derecho a elegir su incorporacion
en cualquier tipo de investigacion cientifica biomédica, en los términos de la ley N°20.120. Su
expresion de voluntad debera ser previa, expresa, libre, informada, personal y constar por
escrito. En ningun caso esta decisién podra significar menoscabo en su atencién ni menos
sancion alguna.

Articulo 22.- Mediante un reglamento expedido por el Ministerio de Salud, en los términos de
la ley N°20.120, se estableceran las normas necesarias para regular los requisitos de los
protocolos de investigacion y 1os procedimientos administrativos y normas sobre constitucion,
funcionamiento y financiamiento de comités para la evaluaciéon ético-cientifica; para la
aprobacion de protocolos y para la acreditacion de los comités por parte de la Autoridad
Sanitaria; la declaracién y efectos sobre conflictos de interés de investigadores, autoridades y
miembros de comités y, en general, las demas normas necesarias para la adecuada
proteccion de los derechos de las personas respecto de la investigacion cientifica
biomédica’.

Favor informar recibo de este oficio al correo electrd karina.valderrama@redsalud.gov.cl,
de la Coordinadora de la Ley de Transparencia del kHospital.

Cordialmente,
&
CARLOS | '4"
£ W\
AAvID GUTIERREZ TANABE
DIRECTOR
S VAN BUREN
e
- Archivo. j
- Of. De Partes.
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ANEXO 7: AFICHE PARA CAPTACION DE PARTICIPANTES

*

Universidad S
deValparaiso —_—

CHILE Unxversﬂadde-Varlp'a-ranso

SITUHIJO/A CON ASMA

TIENE ENTRE 10 A 15 ANOS Y
NO PRESENTA OTRAS ENFERMEDADES:

iTE INVITAMOS A PARTICIPAR DE ESTE ESTUDIO!

Somos estudiantes de |V afio de Enfermeria de la Universidad de Valparaiso y
estamos realizando nuestra tesis llamada
“Percepcion de calidad de vida relacionada con la salud de los adolescentes con asma segun
factores sociodemogrdficos y psicosociales”
Es muy importante para nosotros contar con su participacion.

QUEREMOS CONOCER
COMO HASIDO

LA EXPERIENCIA DE TU HIJO 0 HIJA
CON EL ASMA

DURANTE ESTAS ULTIMA SEMANA

Con una entrevista de 15 minutos
realizada en el CAE.

S| ESTAN INTERESADOS EN PARTICIPAR DEJA TU NUMERO TELEFONICO
CON LAS PARAMEDICOS DEL POLI: SRTA MARIANELA Y SRTA VANESSA
TE LLAMAREMOS A LA BREVEDAD jMUCHAS GRACIAS!
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ANEXO 8: ASENTIMIENTO INFORMADO PARA ADOLESCENTES DE 10 A 12 ANOS

% Universidad

J deValparaiso I T E TR PP
CHILE SN T

Asentimiento Informado
Informacion para adolescentes participantes (10 a 12 afos)

El propésito del presente documento es invitarte a participar en el estudio

“Percepcién de Calidad de Vida Relacionada con la Salud y

Autoeficacia en adolescentes con asma pertenecientes al Consultorio de

Atencion de Especialidades del Hospital Carlos Van Buren” de la

Investigadora principal Jessica Gonzédlez Carvajal, profesora a cargo de un

grupo de estudiantes de cuarto afio de Enfermerfa de la Universidad de
Valparaiso.

Te explicaremos a continuacién de qué se trata la investigacion, asi
como en qué consistira tu participacion:

La investigacion se realizard en el Consultorio de Atencién de
Especialidades del Hospital Carlos Van Buren y es importante porque
los resultados permitiran comprender como afecta el asma en la vida de
adolescentes que padecen una enfermedad como la tuya. Ademads de ser
un aporte para investigaciones cientificas para mejorar los cuidados de

enfermeria para ti y tu familia.

Tu participacion es voluntaria y solo puedes participar si tus padres
otorgan el permiso. No debes pagar ni tampoco recibirds dinero por
participar.

El procedimiento consiste en responder una entrevista sobre tu
experiencia con el asma en tu dia a dia.

Esta investigacion no presenta riesgos para ti y tu tamilia. Tu nombre no aparecerd en

ninguna revista o publicacién y se mantendran tus datos en secreto. Si no quieres seguir
participando debes informar de inmediato a tus padres o al estudiante
a cargo.

En caso de que te sientas mal o incémodo durante la entrevista, te
daremos apoyo emocional y si no es suficiente se suspendera la
entrevista y podras retirarte con tu familia sin ningin problema.

I}
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El estudio no tendra beneficios directos, sin embargo, los resultados permitiran comprender
como afecta la enfermedad en la realizacion de tus actividades diarias y podra ser de ayuda
para adolescentes como ti durante su control en el Consultorio de Atencién de
Especialidades.

En caso de presentes dudas, tienes derecho a consultar al estudiante a cargo en cualquier
momento que lo desees.

Los resultados de la investigacién podran ser comunicados a tus padres o puedes
preguntarle a la investigadora directamente.

Este trabajo de investigacion cuenta con una aprobacion y autorizacion del Comité Etico
Cientifico para que se realice.

Tus padres recibiran una copia de este documento para que lo guarden.

Acepto participar en esta Investigacién.

Nombre y Firma del Investigador responsable:

Valparaiso,.....de.............. 2018.
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ANEXO 9: ASENTIMIENTO INFORMADO PARA ADOLESCENTES DE 13 A 15 ANOS
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Asentimiento Informado
Informacion para adolescentes participantes (13 a 15 afios)

El propésito del presente documento ¢s invitarte a participar en el
estudio “Percepcion de Calidad de Vida Relacionada con la
Salud y Autoeficacia en adolescentes con asma pertenecientes al
Consultorio de Atencién de Especialidades del Hospital Carlos
Van Buren”, de la Investigadora Jessica Gonzélez Carvajal,
profesora a cargo de un grupo de estudiantes de cuarto afio de
Enfermeria de la Universidad de Valparaiso.

Te explicaremos a continuacion de qué se trata la investigacién, asi como
en qué consistira tu participacion:

La investigacién se realizara en el Consultorio de Atencion de Especialidades del Hospital
Carlos Van Buren y es importante porque los resultados nos permitiran comprender como
afecta el asma en adolescentes que padecen una enfermedad como la tuya y ademas,
entregar un aporte a las investigaciones cientificas para mejorar los cuidados de enfermeria
para ti y tu familia.

El proposito de este estudio es describir la percepcion de Calidad de Vida Relacionada con
la Salud y Autoeficacia de los adolescentes con asma pertenecientes al Consultorio de
Atencion de Especialidades del Hospital Carlo Van Buren.

Tu participacion es voluntaria y solo puedes participar si tus padres otorgan el permiso.

El procedimiento consiste en responder una serie de preguntas
sobre tus experiencias personales con el asma en tu diario vivir.
Esto durard entre 20 a 30 minutos.

Esta investigacion no presenta riesgos para ti ni para tu familia.
Tus datos y respuestas seran guardados sin nombre, y éste no
aparecera en revistas ni publicaciones. También puedes retirarte
del estudio si quieres, informando primero a tus padres o al
estudiante a cargo.
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En caso de que te sientas mal, incomodo o triste durante la entrevista, te daremos apoyo
emocional, y si esto no es suficiente, se suspenderd la actividad y podras retirarte con tu
familia sin ningtin problema, sin afectar la atencion que recibes en el Consultorio.

No debes pagar ni tampoco recibirds dinero por participar.

El estudio no tendra beneficios directos, sin embargo, los resultados permitiran comprender
como afecta la enfermedad en tus actividades diarias y podrd ser de ayuda para
adolescentes como ti durante su control en el Consultorio de Atencion de Especialidades.

En caso de dudas o preguntas relacionadas con la entrevista,
tienes derecho a consultar con el estudiante a cargo en cualquier
momento.

Los resultados de la investigacion podran ser comunicados a tus
padres o puedes preguntarle a la investigadora directamente.

Este trabajo de investigacion cuenta con una aprobacion y autorizacion de Comité Etico
Cientifico del Servicio de Salud Valparaiso San Antonio para que se realice.

Tus padres recibirdn una copia de este documento para que lo guarden.

Acepto participar en esta Investigacion.

Nombre y Firma del Investigador responsable

VAIBETAISD o snmsmmmmmannsuns de 2018.
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Consentimiento Informado

Informacién para para padres y/o tutores de los adolescentes participantes

El propésito del presente documento es invitarlo a participar en ¢l estudio de investigacion “Percepcién de Calidad
de Vida Relacionada con la Salud y Autoeficacia de adolescentes con asma pertenecientes al Consultorio de
Atenci6n de Especialidades del Hospital Carlos Van Buren”. Usted ha sido elegido por ser el tutor legal de un
adolescente con diagnostico de asma bronquial, de edades entre 10 y 15 afios en control en el Consultorio de Atencién
de Especialidades del Hospital Carlos Van Buren. La investigadora principal es Jessica Gonzalez Carvajal, enfermera
matrona a cargo de los tesistas: Valentina Altamirano, Alejandra Astudillo, Bruno Basaez, Roberta Bravo, Maribel
Campos, Carla Flores, Constanza Gonzélez, Marfa Fernanda Gonzalez, Raquel Levy y Sebastian Mella, estudiantes de
enfermeria de la Universidad de Valparaiso. Este estudio es autofinanciado. por lo que no le implica ningiin costo para
usted.

Su participacién es voluntaria y, para que usted pueda tomar una decision informada, le explicaremos a continuacion
cudles serdn los procedimientos involucrados en la ejecucion de la investigacion, asi como en qué consistira su
participacion:

Dénde v cudndo se llevara a cabo la investigacién
La investigacion mencionada se realizara en Consultorio de Atencién de Especialidades (CAE) del Hospital Carlos
Van Buren de Valparaiso, durante el segundo semestre del afio 2018.

Motivacién v propésito del estudio

La relevancia del estudio se debe a que los resultados permitiran comprender el impacto que tiene el asma en la vida
de los adolescentes portadores de dicha enfermedad y con ello, apartar un sustento tedrico para mejorar la calidad y
continuidad de los cuidados de enfermeria para el adolescente y su familia y podria permitir orientar la atencion de
los profesionales mejorando los servicios y aportando recomendaciones mediante la evaluacién de la Calidad de Vida
como parte del control cotidiano del adolescente con asma pertencciente al Consultorio de Atencion de Especialidades
del Hospital Carles Van Buren.

En qué consiste su participacion

Su participaci6n y la de su hijo/a es totalmente voluntaria y consistira en que usted autorice aplicar un cuestionario en
un box de atencién del Consultorio de Atencion de Especialidades (CAL) del Hospital Carlos Van Buren, para conocer
su experiencia con el asma en el diario vivir. La informacion que su hijo/a entregue seré estrictamente confidencial.
La entrevista se realizara en un tiempo minimo de 20 minutos y un maximo de 30 minutos, en los cuales Ud. lo puede
acompafiar si este asi lo desea. Serd realizada. Ademas usted tiene derecho a rechazar la solicitud y retirar el
consentimiento cuando desee notificando a los investigadores, sin perjuicio alguno para la atencién habitual que recibe
su familia.

Riesgos

La participaci6n en este estudio no presenta riesgos para usted ni para su hijo/a. En el caso eventual que su hijo/a sienta
algin malestar emocional durante la entrevista, ésta se suspendera transitoria o totalmente, el tesista se encargara de
su contencion y en el caso necesario, derivard a su hijo/a al profesional a cargo del Programa Respiratorio Infantil del
CAE quien lo/a referira a un profesional de salud mental correspondiente del consultorio donde estd inscrito, si fuere
necesario.
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Beneficios
No tendré beneficios directos por participar, sin embargo, la realizacion de esta investigacion podré ser un aporte para

futuras investigaciones en enfermeria y otras disciplinas, con el fin de otorgar un cuidado integral y de calidad por
parte del equipo de salud.

Costos y pagos
No tendrd que asumir ningun tipo de gasto; tampoco recibird compensacion econémica por la participacion en el
estudio. Tampoco los investigadores no recibiran ningan tipo de pago por la investigacion.

Derechos del participante

A manifestar dudas y hacer preguntas

En caso de presentar dudas durante la entrevista, puede preguntarlas libremente al tesista. En caso de dudas posteriores
respecto a la investigacion, puede consultar a la investigadora principal Jessica Gonzalez Carvajal enfermera matrona,
a través, del teléfono 32 2603808, al celular 91389404 o a su e-mail jessica.gonzalezcar@uv.cl.

A la participacion voluntaria, a conocer alternativas y a retirar consentimiento

El presente estudio es de caracter voluntario, por lo que, si su hijo/a o usted desean retirarse del estudio en algin
momento que consideren necesario, podran hacerlo comunicandose con el tesista o la investigadora principal. El retiro
del estudio no influiré en el tratamiento ni la atencion que reciben en el CAE.

A la atencién y a una derivacion oportuna

En el caso eventual que su hijo/a sienta algiin malestar emocional durante la entrevista, esta se suspendera transitoria
o totalmente. Los tesistas se encargaran de seguir el flujograma de contencion y, en caso necesario, derivarn a su
hijo/a al profesional a cargo del Programa Respiratorio Infantil del CAE quien lo/a referira a un profesional de salud
mental correspondiente del mismo consultorio.

A recibir informacion relevante derivada de la investigacién

Una vez finalizada la investigacion, usted y su hijo/a tienen derecho a conocer los resultados del estudio realizado.

Confidencialidad

Reserva de la identidad del participante

Durante el desarrollo de la investigacion se usaran codigos de letras y nimeros en lugar de los nombres de los/as
participantes, con el fin de resguardar su identidad.

Privacidad de los datos personales y sensibles

Los registros seran guardados bajo llave en la oficina de la Investigadora principal ubicada en la Escuela de Enfermeria
de la Facultad de Medicina de la Universidad de Valparaiso, ubicada en Angamos N°655, Refiaca, Viiia del Mar, y
luego de 5 afios seran eliminados.

Difusion y entrega de los resultados

Los resultados de esta investigacién podran ser divulgados o no segin lo estime la investigadora principal en
publicaciones cientificas y/o académicas, asi como también en otras investigaciones relacionadas con el tema, siempre
resguardando la identidad de los entrevistados.

Evaluacién Etico-Cientifica

Esta investigacién ha sido evaluada y aprobada por el Comité Etico Cientifico del Servicio de Salud Valparaiso San
Antonio y si tiene alguna duda acerca de sus derechos como participante, puede contactarse con su Secretaria Ejecutiva,
Dra. Mariana Cubillos, al nimero 32-257 65 81 o a su correo:  comiteetica.ssvsa@redsalud.gov.cl.
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Acta de Consentimiento Informado para padres y/o tutores de los
adolescentes participantes

(Relacion con el adolescente) (Nombre y
apellidos), declaro que la investigadora principal , enfermera matrona, Jesswa Gonzélez Carvajal docente de la Escuela
de Enfermeria de la Universidad de Valparaiso, y los tesistas Valentina Altamirano, Alejandra Astudillo, Bruno
Baséez, Roberta Bravo, Maribel Campos, Carla Flores, Constanza Gonzéalez, Maria Fernanda Gonzélez, Raquel Levy
y Sebastian Mella, me han invitado a participar en el estudio “Percepcién de Calidad de Vida Relacionada con la
Salud y Autoeficacia de adolescentes con asma pertenecientes al Consultorio de Atencién de Especialidades del
Hospital Carlos Van Buren”, que se llevard a cabo en el Consultorio de Atencién de Especialidades (CAE) del
Hospital Carlos Van Buren de Valparaiso. He leido completamente la informacién proporcionada en este documento
acerca del mismo y en qué consistira mi participacion. Me han informado y explicado claramente cudles son los
procedimientos del estudio a los que mi hijo serd sometido. Asimismo, he tenido la oportunidad de hacer preguntas y
resolver todas mis dudas con los tesistas y/o la investigadora principal. Entiendo que poseo el derecho de revocar mi
consentimiento sin que esta decision pueda ocasionar algin perjuicio.

De acuerdo a lo declarado por mi en este documento, firmo aceptando la participacion voluntaria de mi hijo/a en esta
investigacion. Recibiré una copia completa y firmada de este documento.

Firma del padre /madre o responsable legal del participante
Fecha

Nombre y Firma Investigador Encargado
Fecha

Nombre y Firma Director del Establecimiento o su Delegado
Fecha

Version N°29 agosto 2018
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ANEXO 11: FLUJOGRAMA DE CONTENCION EMOCIONAL

Adolescentes con criterios de
labilidad emocional
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ANEXO 12: CARTA DE COMPROMISO DE FLUJOGRAMA DE CONTENCION EMOCIONAL
FIRMADO POR ENFERMERA SUPERVISORA
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Valparaiso, 29 de octubre de 2018
Jessica Gonzilez Carvajal
Docente Adjunte Escuela de Enfermeria
Universidad de Valparaiso, Chile

Junto con saludar, por medio de la presente solicito su cooperacién para llevar a cabo el cumplimiento
del flujograma de contenciéon emocional en caso de ser requerido del proyecto de investigacion
“Percepcién de Calidad de Vida Relacionada con la Salud y Autoeficacia en adolescentes con
asma pertenecientes al Consultorio de Atencién de Especialidades del Hospital Carlos Van
Buren”. Su cooperacién consistiria en comprometerse a realizar la derivacién pertinente a salud

mental, en el caso de que un adolescente no pueda ser contenido por los alumnos tesistas.

lera Supervisora
tencion de Especialidades
ospitg] Carlos Van Buren
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Carta de compromiso

Yo, Liliana Araya Alvarez, Enfermera Supervisora del Consultorio de Atencién de Especialidades del
Hospital Carlos Van Buren, RUT é’ ' %/0 Y"(’, me comprometo a hacer cumph'r el
flujograma de contencién emocional del proyecto de investigacion “Percepcién de Calidad de Vida
Relacionada con la Salud y Autoeficacia en adolescentes con asma pertenecientes al Consultorio
de Atencién de Especialidades del Hospital Carlos Van Buren”, en caso de requerir alguna

derivacion de un adolescente a salud mental.

Sra. Liliang/Araya Alvarez
Epfermgta Supervisora
Consultoriolde Atencion de Especialidades
Hosp#al Carlos Van Buren

Valparaiso, 29 de octubre de 2018
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