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RESUMEN

Objetivo: Establecer el nivel de asociacion entre el apoyo social y la calidad de vida relacionada
con la salud en cuidadores de nifios con enfermedades cronicas. Materiales y Métodos: Estudio
utilizé una metodologia cuantitativa, con un disefio transversal analitico (correlacional) para
asociar las variables de calidad de vida y apoyo social en los cuidadores. Esta anclado al Estudio
multicéntrico: Calidad de vida relacionada con la salud en nifios y nifias de 4 a 18 afios con
enfermedad cronica en Latinoamérica. Para esto se utilizaron los cuestionarios MOS y SF-36 ya
validados en Colombia. Se obtuvo una muestra de 124 cuidadores, la cual se recolectd en un
periodo comprendido entre marzo a septiembre de 2022. Resultados: De 129 cuidadores de nifios
con patologias crénicas quienes diligenciaron la encuesta, se incluyeron en el estudio 124 quienes
cumplian los criterios de inclusion, se descartaron 5 quienes no aceptaron participar. La media de
edad fue de 38,5 afios y el 58% de los cuidadores fueron del género femenino. Frente a la asociacién
de las dos variables del estudio, se evidencia que las dimensiones de apoyo social y la salud mental,
estan influenciadas por la funcién social, desempefio emocional y salud mental. En cuanto a la
parte fisica, se relaciona especialmente con el dolor corporal y la funcion mental con el apoyo
emocional. Conclusiones: Este es el primer estudio que realiza esta correlacion en Colombia. Se
encuentra una asociacion entre el apoyo social y la calidad de vida de cuidadores de nifios con
patologias crdnicas, aunque esta es muy baja.

Palabras clave: Apoyo social, calidad de vida, cuidadores, enfermedad crénica.
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ABSTRACT

Objective: To establish the level of association between social support and health-related quality
of life in caregivers of children with chronic pathologies. Materials and Methods: Correlational
or observational analytical study to associate the variables of quality of life and social support in
the caregivers. It is bound to the Multicenter Study: Health-Related Quality of Life in Boys and
Girls Aged 4 to 18 Years with Chronic deseases in Latin America. For this purpose , the MOS and
SF-36 questionnaires already validated in Colombia were used. A sample of 124 caregivers was
obtained, which was collected in a period between March and September 2022. Results: Out of
129 caregivers of children with chronic pathologies who filled out the survey, 124 were included
in the study since they matched the criteria required. 5 of them who did not agree to participate
were discarded. The average age of the participants was 38.5 years and 58% of the caregivers were
female. Regarding the association of the two study variables, it is evident that the dimensions of
social support and mental health are strongly influenced by social function, emotional performance
and mental health. Thus, the physical dimension, It is especially related to body pain and the mental
functioning with emotional support. Conclusions: This is the first study that performs this
correlation in Colombia. A very low association was found between social support and the quality
of life of caregivers of children with chronic pathologies.

Keywords: Social support, quality of life, caregivers, chronic disease.
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APOYO SOCIAL Y LA CALIDAD DE VIDA EN CUIDADORES DE NINOS CON

ENFERMEDADES CRONICAS.

Planteamiento del Problema:

Tras la globalizacién y los cambios en estilos de vida, incluidos la dieta, el bajo fomento de la
actividad fisica y el desarrollo de actividades que favorecen el sedentarismo, ha quedado en
evidencia el incremento de las enfermedades cronicas no transmisibles (ECNT), las cuales afectan
a todos los grupos etarios y a todos los paises y regiones a nivel mundial. Estas enfermedades a
menudo se asocian a personas de edad avanzada, sin embargo, no se circunscriben a ellas ya que
cada vez mas, se ha visto un descenso en la edad de presentacion de las mismas, pero si son
responsables de las “muertes prematuras” a nivel mundial. Tanto nifios como adultos y ancianos
son vulnerables a los factores de riesgo que favorecen las ECNT(1). La Organizacion Panamericana
de la Salud (OPS) conjuntamente con la Organizacion mundial de la salud (OMS), informan que
las ECNT, dentro de las cuales se encuentran las enfermedades cardiovasculares (ECV), la
diabetes, el cancer y la enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) representa un problema
mundial en todas las edades, pero todo sefiala que la gran mayoria de las personas con ECNT no
reciben una adecuada atencion, lo cual incrementa el riesgo de morir tempranamente a nivel
mundial(2).

Dentro del ambito de la salud y especificamente, dentro de los objetivos de los cuidados paliativos,
“se hace alusion a la calidad de vida como aspecto concreto de cada persona, es vivir bien con la
esperanza de satisfacer un proyecto de vivir mejor, de acuerdo con los principios enumerados bajo

el concepto general: dignidad personal, solidaridad humana, reparto de bienes y riqueza, trabajo
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y adhesion al bien”(3).

De acuerdo con la OMS, “los cuidados paliativos constituyen un planteamiento que mejora la
calidad de vida de los pacientes (adultos y nifios) y sus familiares cuando afrontan problemas
inherentes a una enfermedad potencialmente mortal. Previenen y alivian el sufrimiento a través de
la identificacion temprana, la evaluacion y el tratamiento correctos del dolor y otros problemas,
sean estos de orden fisico, psicosocial o espiritual”(4). Ademas, un amplio espectro de
enfermedades requiere cuidados paliativos para su abordaje(5). En los nifios, las enfermedades
malignas y otras benignas, como lo son la fibrosis quistica, el VIH, las mucopolisacaridosis,
enfermedades neurodegenerativas, entre otras, tienen mayor tendencia a la cronicidad, y se han
convertido en un problema de salud pablica emergente debido a la alta morbimortalidad que
encarnan, en todo el mundo(6).

Si bien la calidad de vida de la persona quien padece una enfermedad crénica susceptible de
cuidados paliativos puede verse afectada de forma drastica, también se ve afectada la de los
cuidadores, quienes son de forma habitual, personas de la misma familia. Para el caso de los nifios,
el cuidado se centra en los padres, quienes son garantes de su manutencion, pero también de la
suplencia de todas sus necesidades afectivas y de asistencia.

Es por eso que hace ya casi dos décadas se habla a nivel mundial del cuidado del cuidador y se han
puesto en marcha estrategias para medir sobrecarga y evaluar de alguna forma su calidad de vida,
ante el cuidado que se asume frente a una situacion de deterioro de la salud de alguien del grupo
familiar; adicionalmente, en algunos paises, se ha incorporado el concepto de las comunidades o
ciudades compasivas y su papel fundamental equivalente a una red de soporte a pacientes y

cuidadores frente a los procesos de enfermedad. A pesar de esto, solo se encontrd un estudio que
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relaciona la calidad de vida con el apoyo social o también denominado de acuerdo a la literatura
como soporte social y fue realizado en China(7), donde, relaciona la fuente de apoyo social y
autoeficacia del cuidador sobre la carga del cuidador y la calidad de vida del paciente, y concluye
que el apoyo familiar tuvo un efecto indirecto negativo significativo en la carga del cuidador y un
efecto indirecto positivo significativo en la calidad de vida del paciente a través de la autoeficacia
del cuidador, mientras que el apoyo de un amigo tuvo un efecto directo positivo significativo en la
carga del cuidador, pero un efecto minimo, si lo hubo, en la calidad de vida del paciente(7).
También se encuentra uno en Australia(8) que examina las necesidades de apoyo de los padres
cuidadores de nifios con una enfermedad que limita la vida y los enfoques utilizados para satisfacer
sus necesidades, el cual concluye que las necesidades de apoyo de los padres cuidadores de nifios
con enfermedades que limitan la vida son sustanciales y heterogéneas(8). Si bien los estudios
informan evidencia de carga y angustia en los padres cuidadores, esto rara vez se traduce en mejoras
en la practica a través del desarrollo de intervenciones. En el &mbito de Latinoamérica, se encuentra
un estudio Brasilefio(9) que evalGa en qué medida el apoyo social a las familias con nifios con
enfermedades congénitas afecta su calidad de vida, estudio transversal con 254 padres de nifios con
cardiopatias congénitas, a quienes se les realiz6 una entrevista semiestructurada utilizando el
Ecomap y las escalas de calidad de vida (Organizacion Mundial de la Salud Quality of Life Bref)
y apoyo social (Medical Outcomes Study) y que concluye que recibir apoyo social se correlacion6
positivamente con la calidad de vida (r = 0,535; p <0,001). Un aumento de 10 puntos en la escala
de apoyo social llevé a un aumento de 3 puntos en la puntuacion total de la escala de calidad de
vida (B = 0,30; 1C95%: 0,23; 0,37). Las condiciones socioeconémicas se asociaron con la calidad

de vida (f = 0,27; 1C95%: 0,11; 0,43) y los cuidadores que informaron no tener actividad de ocio
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(B =-3,27; 1C95% -5,55; -1,12) y que estaban en tratamiento de salud (p = -2,86; 1C95%: -5,55; -
0,17) tuvieron menor percepcion de calidad de vida. Las consecuencias negativas para la calidad
de vida de los cuidadores que cuidan a un nifio con cardiopatia congénita pueden intensificarse por
la falta de actividades de ocio y los problemas de salud. El apoyo social y los recursos
socioecondémicos adecuados influyen positivamente en la calidad de vida de estos cuidadores(9).
En Colombia, con el fortalecimiento de los cuidados paliativos, también se han reforzado las
estrategias apoyo social a cuidadores mediante el trabajo del modelo de Ciudades compasivas, el
cual ha estado a cargo de instituciones privadas que han puesto en marcha algunas actividades en
pro de fortalecer las redes de apoyo. A pesar de esto, todavia no es muy difundido el concepto
dentro de la poblacién en general. Adicionalmente, no se encontraron, especificamente para
Colombia, datos que muestren una relacién entre la calidad de vida y el apoyo social recibido, méas
aun enfocado en cuidadores de menores de edad; quienes, de acuerdo a la normatividad vigente,
requieren especial proteccion que debe ser brindada por “el Estado y la Sociedad para velar por
la proteccion de sus derechos ”(10), esto los hace ser “privilegiados al tener prioridad sobre los
derechos de los deméas”(10).

Ese vacio esta dado por la falta de literatura encontrada en las diferentes bases de busqueda, donde
solo se encuentra literatura extranjera o local pero enfocada en el cuidado de adultos. Por lo tanto,
la pregunta de investigacion que se plantea para el siguiente estudio es: ¢ Existe asociacion entre el
apoyo social y la calidad de vida relacionada con la salud en cuidadores de nifios con enfermedades

crénicas?



15

Justificacion:

Las enfermedades cronicas estan definidas, de acuerdo a la OMS, como “afecciones de larga
duracion, y resultan de la combinacion de factores genéticos, fisiologicos, ambientales y
conductuales”(1). A pesar de esto, siempre traen incertidumbre asociada debido a que su curso
puede ser impredecible y por la asociacion per sé a complicaciones mayores, que, en gran parte de
los casos exigen grandes cambios en estilo de vida, entre ellos, dejar de hacer actividades que
disfruta, adaptarse a limitaciones fisicas y/o necesidades especiales, llegando incluso, a pagar altas
sumas por medicamentos y tratamientos costosos, donde incluso la vida diaria puede resultar
dificil(11).

Si bien es cierto que con el incremento de la expectativa de vida a nivel mundial, las enfermedades
crénicas no transmisibles se han ubicado dentro de las primeras causas de enfermedad, estas no se
esperan en la poblacion infantil(12), no obstante, si pueden ser detectadas dentro de esta poblacién
y entre ellas se encuentra: asma, sobrepeso y obesidad, diabetes, paralisis cerebral, desarrollo de
discapacidades, epilepsia, consecuencias del bajo peso y la prematuridad, enfermedades mentales,
enfermedad inflamatoria del intestino, cancer, VIH, enfermedad renal, trastornos de los tractos
genitales y nutricionales entre otros anemia(13).

Este tipo de enfermedades, generan un cambio de estilos de vida para el menor y su familia o
quienes asumen su cuidado. La labor del cuidado no siempre es sencilla o bien entendida dado que
se requiere un conocimiento diferente al respecto y una serie de recursos adicionales, lo cual puede

Ilevar a un desgaste del cuidador, quien en muchos casos se puede sentir abandonado o recargado.
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Desde este punto, se hace indispensable contar con una red de apoyo social que ayude a soportar
las necesidades del menor con requerimientos de cuidados especiales.

De acuerdo a un estudio que analiza los conceptos de calidad de vida, salud y bienestar desde la
perspectiva de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF)(14), donde se concluye que
esta clasificacion abarca la mayor parte de los aspectos del funcionamiento, la discapacidad y la
salud que interesan tanto a los pacientes e incluso a profesionales de la salud. Por esta razon es
importante tenerla presente para ajustar y clarificar conceptos como lo son: “el bienestar, el estado
de salud, status de salud, calidad de vida o calidad de vida relacionada con la salud’. ESto a su
vez, ayuda a entender de mejor forma, la interrelacion entre salud y el bienestar(14).

A pesar de los estudios realizados sobre todo en Australia, donde se evalUan diferentes impactos
del cuidado; actualmente no se ha logrado establecer la relacion entre el apoyo social y la calidad
de vida de los cuidadores de nifios con enfermedades cronicas, lo cual es necesario para identificar
cuéles son las variables que intervienen en esta relacion y posteriormente establecer estrategias de
intervencion especialmente en el contexto colombiano.

Asi mismo es indispensable comprender el modo en que afecta al cuidador, ya que sus reacciones
influyen en el bienestar del paciente(15) afectando la calidad de vida, la cual es una meta
fundamental de los cuidados paliativos; que, si bien por el momento este estudio no se centra en
estos, si pretende ser el punto de partida para futuras investigaciones direccionadas en el cuidado

paliativo pediétrico.
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Objetivo general:
Establecer la asociacion entre el apoyo social y la calidad de vida relacionada con la salud en

cuidadores de nifios con enfermedades cronicas.

Objetivos especificos:
1. ldentificar el apoyo social percibido por los cuidadores de nifios con enfermedades
cronicas.
2. ldentificar calidad de vida relacionada con la salud percibida por los cuidadores de nifios

con enfermedades crénicas.

Marco Conceptual

El cuidado y el cuidador

Cuidar se refiere a “sentir afecto, simpatia hacia alguien, a preocuparse por su bienestar. En
cuanto a conducta, la palabra se refiere a ocuparse de las personas y atender sus
necesidades”(16). Cuando alguien suministra cuidados de manera adecuada y, ademas lo hace
motivado por una genuina actitud de cuidar, se dice “que es un buen cuidador”. En ese sentido, se
entiende por cuidador “a la persona que tiene bajo su responsabilidad acompafar o asistir al
paciente en la realizacién de aquellas actividades que contribuyen a su recuperacion, a velar por
la satisfaccion de sus necesidades acorde con el estado en que se encuentra 0 a una muerte
digna”(16). En el contexto de la salud, los profesionales que se desempefian en el area de la
enfermeria son en su mayoria quienes ejercen como cuidadores. En el ambito domiciliario, “el

cuidador es aquella persona gue tiene un vinculo de parentesco o cercania (o un lazo afectivo) y
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que asume las responsabilidades de cuidado de un ser querido que se encuentra en situacion de
enfermedad, participando con €l en la toma de decisiones”(16).

Todos los seres humanos requerimos cuidados en alguna etapa de nuestras vidas, sin embargo, es
claro que algunos periodos implican una vigilancia mas estricta de nuestras necesidades y ayuda
con la gran mayoria de las actividades diarias, como lo son las edades extremas. En las primeras
edades, se precisa orientacion y ensefianza para adquirir conocimientos y en las edades muy
adultas, se requiere acompariamiento, debido a los cambios que sufre el cuerpo y el deterioro de su
salud, lo cual, en muchos casos limita las actividades diarias. Asi mismo, al ser los humanos seres
sociales, siempre se requiere del soporte de una red que brinde apoyo desde las diferentes
perspectivas y de acuerdo a las necesidades de cada persona, ya sea en el ambito psicoldgico, fisico
0 econdmico, lo cual permite no solo sentirse incluido sino también valorado, apreciado y genera
canales de comunicacion que disminuyen la carga emocional.

Nifios, nifias y adolescentes

En la Convencion sobre los derechos del nifio, define nifio y nifia “a todas las personas menores
de 18 afios de edad, salvo que en la ley que sea aplicada, ya haya alcanzado la mayoria de
edad”(17). En Colombia, a partir de la Constitucion de 1991, la cual de acuerdo a los derechos de
los nifios (Articulo 44) cataloga “los menores de edad como sujetos de derechos, considerados
como seres en desarrollo que poseen dignidad integral”(10). De acuerdo con el Codigo de la
Infancia y la Adolescencia, el cual, incorporé en el articulo 3 la definicion que diferencia al nifio o
nifia y adolescente asi: "Se entiende por nifio o nifia, las personas entre 0 y los 12 afios y por

adolescente las personas entre 12 y 18 afios de edad"(10).
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Desde el libro de los derechos de los nifios, en el numero 6, se establece el derecho a la
Supervivencia Y Desarrollo: “Todos los nifios, nifias y adolescentes tienen derecho a la vida. Los
Gobiernos deben hacer todo lo posible para asegurar no solo su derecho a la vida, también, su
crecimiento y desarrollo en un ambiente de bienestar”(18) Y en el 24 se consagra el derecho A La
Salud Y Los Servicios Sanitarios: “L0s nifios, nifias y adolescentes tienen derecho a disfrutar del
nivel més alto posible de salud (que incluye agua potable, buena higiene y alimentacion) y a recibir
atencion médica cuando estén enfermos. Los Gobiernos deberan cooperar con los de otros paises

para que este derecho sea una realidad en todo el mundo”(18).

Los menores y la enfermedad

Los nifios no son ajenos a presentar alteraciones en sus condiciones de vida y de salud. De acuerdo
a la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), “las condiciones perinatales y los defectos
congénitos son las principales causas de muerte en los recién nacidos en la Region de las
Américas. Las complicaciones de la prematuridad, los defectos congénitos, la asfixia congénita y
el traumatismo, y la sepsis representan mas del 40% de las muertes de recién nacidos. Las
malformaciones congénitas, la gripa y la neumonia, y las lesiones se encuentran entre las
principales causas de muerte en nifios de 1 a 4 afios”(19).

Ademas, se encuentran otras infecciosas entre otras la diarrea, neumonia, enfermedades
prevenibles mediante vacunas y desnutricion que han disminuido significativamente entre los afios
2000 y 2015 gracias a la puesta en marcha por parte de los gobiernos, de estrategias efectivas para
su intervencién. A pesar de esto, todavia se presenta para los nifios y adolescentes de la Region,
una triple carga de desnutricion: desnutricion proteica/calorica, deficiencias de micronutrientes y

sobrepeso/obesidad que se hace indispensable intervenir(19). Todas estas condiciones, los hacen
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mas propensos a requerir de unos cuidados especiales y necesitar mas atencion en salud y especial

atencion por sus cuidadores.

Incluyendo la calidad de vida

Desde aqui también parte el concepto de calidad de vida, el cual cada vez mas se ha afianzado
como un constructo subjetivo adaptado por la realidad de cada individuo. De manera general,
calidad de vida se refiere “al conjunto de condiciones que contribuyen a hacer agradable y valiosa
lavida o al grado de felicidad o satisfaccion disfrutado por un individuo, especialmente en relacion
con la salud y sus dominios”(14). Esta calidad de vida, no solo se puede ver afectada en quienes
padecen una enfermedad, sino en quien participa de su cuidado y vela por el bienestar; para el caso
de los nifios, son los padres quienes asumen este cuidado a modo de una eleccion y una
responsabilidad social, por ende, son ellos quienes pueden ver afectada su calidad de vida debido
a las condiciones de salud del menor.

Como seres sociales nuestra salud depende en gran medida de una reciprocidad interpersonal
propicia, en términos de recompensas emocionales o materiales y de consentimiento
epistemoldgico, en especial social. Por eso, la perspectiva socioldgica de la calidad de vida hace
referencia a que la persona como individuo no es el objetivo exclusivo de las ciencias de la salud,
sino que también involucra la salud de las poblaciones, punto desde donde parte la salud publica 'y

se ratifica al ser humano a modo de un ser social(14).

El apoyo social
De acuerdo con la literatura, el apoyo social es definido asi: “la asistencia y proteccion que se
brinda a otros individuos. La asistencia puede ser tangible como ayuda financiera, o intangible

como ayuda emocional. Este soporte puede presentarse como proteger a las personas de los
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efectos adversos del estrés de la vida y a la vez ser considerado como reciproco(20). Los atributos
del apoyo social son el apoyo emocional (que implica la provisién de cuidado, empatia, amor y
confianza; es la asistencia afectiva), instrumental (entendido como el suministro de bienes y
servicios tangibles o ayuda tangible), informativo (es esa informacién proporcionada a otro
durante un momento de estrés. El apoyo informativo ayuda a resolver problemas) y de evaluacién
(implica la comunicacién de informacion que es relevante para la autoevaluacion, mas que para
la resolucion de problemas. Engloba expresiones que afirman la idoneidad de los actos o
declaraciones realizadas por otra persona)”(20). Es por eso, que este tema ha apasionado a
diferentes investigadores y en 1997 se realizé un estudio en Estados Unidos, que demostrd las
consecuencias del apoyo social, entre las cuales estaban competencia personal, conductas de
mantenimiento de la salud, conductas de afrontamiento efectivas, control percibido, sentido de
estabilidad, reconocimiento de la autoestima, afecto positivo, bienestar psicoldgico y disminucion

de la ansiedad y la depresion(20).

Marco metodoldgico
El presente estudio se desarrollé bajo una metodologia cuantitativa, con un disefio transversal
analitico (correlacional) para cuantificar la relacion entre las variables de calidad de vida y apoyo
social en los sujetos de estudio(21). Es derivado del Estudio multicéntrico: Calidad de vida
relacionada con la salud en nifios y nifias de 4 a 18 afios con enfermedad crénica en Latinoamérica.
Los estudios observacionales pretenden describir un fenémeno dentro de una poblacién de estudio
y conocer su distribucion en la misma. Estos pueden ser de dos tipos, Descriptivos o Analiticos.

En los estudios analiticos, “el investigador pretende relacionar causalmente algun factor de riesgo
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0 agente causal con un determinado efecto, es decir, pretende establecer una relacion causal entre

dos fendmenos naturales”(22).

Los estudios analiticos, son aquellos que permiten "comparar grupos de sujetos” sin que haya una

asignacion de los sujetos del estudio a una intervencion determinada, siendo asi, el investigador

solo un observador y descriptor de lo que ocurre y logra evidenciar. Como todo tipo de disefios,

tienen debilidades y fortalezas. Se pueden utilizar para informar resultados en lo concerniente a la

prevencion y al tratamiento, la etiologia, morbilidad o noxa; el diagnodstico, y el prondstico y la

historia natural, todo esto de acuerdo al disefio particular y el &mbito en el que se desarrolle.

Representan alrededor del 80% de las publicaciones de las revistas biomédicas, independiente de

la base de datos donde se publica y del factor de impacto reportado por cada revista(23).

Variables de medicion

Las variables a medir por este estudio se detallan en la tabla 1, donde ademas se aprecia la unidad

de medida de cada una:

Tabla 1. Variables

Variable

Variable
Independiente:

Apoyo social

Definicion

conceptual

Se define el apoyo
social desde dos
dimensiones:  “la
estructural y la
funcional. La
primera hace
referencia al

Dimensién Indicador

Indice global = Sensacion de

de
social

apoyo  valory aprecio

Unidad de Valor Tipo de
medida variable
Grado de Si-No Nominal
acuerdo



Variable

Dependiente:

Calidad
vida

de

tamafio de la red
social y la segunda
a la utilidad que
ésta tiene. El apoyo
funcional, por su
parte, se compone
multifactorialmente
por tres tipos de

recursos: a)
emocionales:
donde el apoyo

social se expresa a
través de empatia,
amor y confianza;
b) instrumentales:
en el cual se aporta
a la solucion de
problemas; y «¢)
informativos: a
través del cual se
obtiene
informacion  util
para afrontar un
problema”(24)

“Conjunto de
condiciones  que
contribuyen a

hacer agradable y
valiosa la vida o al
grado de felicidad
0 satisfaccion
disfrutado por un
individuo,
especialmente  en
relacion con la
salud y sus
dominios ”’(14)
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Apoyo
emocional

Ayuda
material

Relaciones
sociales de
ocio y
distraccion

Apoyo
afectivo

Funcién Fisica

Rol Fisico

Rol
Emocional

Funcién
Social

Conocimiento
de la situacion

Econdémico

Espacios para
establecer
relaciones,
participacion
social y
conocimiento
con otras
personas
Empatia

Amor
Confianza
Limitacion
funcional

Problemas
laborales 0
fisicos

Problemas en
vida diaria

Interferencia
externa  con
actividades
sociales

Grado de Si-No

acuerdo

Grado de Si-No

acuerdo

Grado de Si-No

acuerdo

Grado de

acuerdo

Calificacion = Limita mucho
Limita un
poco
No limita

Calificacion =~ Nada
Un poco
Regular
Bastante
Mucho

Calificacion | Si

No

Calificacion  Si

No

Nominal

Nominal

Nominal

Nominal

Ordinal

Ordinal

Nominal

Nominal



Variable de
estudio:

Asociacion
entre el apoyo
social 'y la
calidad de vida
del cuidador

Variable
Independiente:

Edad

Variable
Independiente:

Género

Variable
Independiente:

Estado civil

De acuerdo a la
Real Academia
Espafiola: es el
tiempo que ha
vivido una persona
u otro ser vivo
contando desde su
nacimiento

De acuerdo a la
OMS: El género
guarda relacion con
las categorias del
Sexo bioldgico
(hombre y mujer),
no se corresponde
forzosamente con
ellas

De acuerdo a la
Corte Suprema de
Justicia es la
situacion  juridica
gue una persona

Salud Mental

Salud General

Dolor

Corporal

Vitalidad

Asociacion
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Sentimientos
de angustia y
depresion

Percepcion de
salud

Escala de
dolor

Cansancio

Edad en afios

Determinacion
del género

Determinacion
del estado civil

Calificacion

Calificacion

Calificacion

Calificacion

Ndmeros

Clasificacion

Clasificacion

Siempre

Casi siempre
Muchas veces
Algunas veces
Alguna vez
Nunca
Excelente
Muy buena
Buena
Regular

mala

Mucho
Poco
Nada

Siempre

Casi siempre
Muchas veces
Algunas veces
Nunca

18 hasta 100

Femenino
Masculino
LGTBQ+

Soltero @)
Casado @)
Separado (a)
Unién libre
Viudo (a)

Ordinal

Ordinal

Ordinal

Ordinal

Ordinal

Nominal

Nominal



Variable
Independiente:

Estrato socio-
econémico

Variable
Independiente:

Nivel de
escolaridad

Paoblacion:

ocupa en la familia
y en la sociedad

De acuerdo al
DANE: La
estratificacion
socioeconémica es
una clasificacién en
estratos de los
inmuebles
residenciales que
deben recibir
servicios
publicos(25).

De acuerdo con el
Diccionario
Juridico y Social de
México: Se refiere
al maximo grado de
estudios aprobado
por las personas en
cualquier nivel del
Sistema Educativo
Nacional o su
equivalente en el
caso de estudios en
el extranjero
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NUmeros
enteros

Determinacion
del  maximo
nivel

Referencia: Elaboracion propia

Clasificacion

Clasificacion

1,2,3,4,5,6

Ninguno
Primaria
incompleta
Primaria
completa
Secundaria
incompleta
Secundaria
completa
Técnico
Tecndlogo
Profesional
Magister
Doctorado

Ordinal

Ordinal

Cuidadores familiares de nifios con enfermedades crénicas que participaron en el estudio

multicéntrico, en los departamentos de Cundinamarca, Valle del Cauca, Risaralda, Quindio,

Antioquia y Santander.

Criterios de inclusion:

- Cuidador familiar y principal de nifios con enfermedades crénicas con edades

comprendidas entre los 4 a 18 afios.

- Mayor de edad para Colombia (18 afios).

- Con capacidad para leer y escribir.
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- Quienes aceptaron la participacion en la investigacion, mediante la firma del
consentimiento informado.
- Que residieran en los departamentos de Cundinamarca, Valle del Cauca, Risaralda,

Quindio, Antioquia y Santander.

Criterios de no inclusion:
- Cuidador que sea analfabeta.

- Cuidador formal (contratados para tal fin).

Muestra:
La muestra para este estudio, se recolectd en un periodo comprendido entre marzo a septiembre de
2022, obteniendo 124 cuidadores de nifios con enfermedades crdnicas en los departamentos de
Cundinamarca, Valle del Cauca, Risaralda, Quindio, Antioquia y Santander.
Calculo de la muestra: Se realizdé un muestreo no probabilistico por periodo de tiempo(26).
Porcentaje de pérdida:
Durante la realizacion del estudio es frecuente que haya pérdidas de participantes, de acuerdo a
esto, es necesario ajustar la muestra ya que estas personas no aportaran informacion. Para este
estudio se tenia previsto una mortalidad del 20%, sin embargo, solo se presentaron 5 cuidadores
quienes no aceptaron o diligenciaron la encuesta de forma completa y por eso se excluyeron. Estos
corresponden al 4% de mortalidad.
Recoleccion de datos:

1. Se contactaron cuidadores quienes cumplian los criterios y se encontraban residiendo en

los departamentos objetivos del estudio.

2. Se les compartio el estudio, objetivos y como aportaba con su participacion.
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3. Se indagod sobre dudas al respecto de la informacion compartida y se procedié a dar
respuesta a las preguntas.

4. En caso de estar de acuerdo con participar, se procedié a compartir el consentimiento
informado para firmas.

5. Una vez firmado el consentimiento informado, se compartieron las encuestas: Los datos

sociodemograficos, de calidad de vida y apoyo social fueron recolectados a través de una
ficha sociodemogréfica, el Cuestionario de Calidad de Vida en Salud (SF-36) y el
instrumento Medical Outcomes Study (MOS) respectivamente, los cuales ya se encuentran
validados en Colombia.
Se utilizaron diferentes técnicas de recoleccion, dentro de las cuales estuvieron: recoleccion
primaria en fisico y secundaria mediada por tecnologia con la utilizacion de un formulario
Google, el cual se envio por WhatsApp o correo electronico:
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSAL4I7fWhPgKjctBxfxobbhlET2utOCuxME
CP59UzXUrH1m7g/viewform; ambas encuestas fueron auto-administradas.

6. Enlos casos donde se evidenciara alguna reaccién emocional negativa durante el desarrollo
de la encuesta 0 se detectara algin tipo de riesgo emocional con la misma, se haria
intervencion en crisis por parte del equipo investigador o direccionamiento a su EPS.

7. Las respuestas obtenidas, se transfirieron a una matriz de datos en el programa Excel y se

prepararon para su analisis estadistico.

Descripcion de los instrumentos
Los instrumentos utilizados para esta medicion fueron el cuestionario MOS, el cual ya esté validado

en Colombia y para la calidad de vida de los padres, el SF-36, también validado en nuestro medio.



Medical Outcomes Study (MOS)

En cuanto a la medicion del apoyo social existen diferentes instrumentos, sin embargo,
encontramos el MOS, el cual es un cuestionario breve y multidimensional, ya validado para el
idioma esparfiol para Esparia por Revilla y sus colaboradores en 2005(27), donde se demostré que
es valido y fiable que ayuda a exponer situaciones de alto riesgo social, para poder intervenir sobre
los entornos sociales y las personas, en funcién de las necesidades descubiertas. La primera
pregunta del cuestionario evalUa el apoyo social cuantitativo. Lo cual hace posible que se conozcan
la composicion y el tamafio de la red social con la cuenta el individuo. Las otras 19 preguntas, son
de tipo escala Liker con puntuacion de 1 a 5y van orientadas a conocer las dimensiones del apoyo

social cualitativo, que son cuatro: emocional, instrumental, afectivo y de interaccion social positivo

28

y finalmente el indice global de apoyo social(27).

Este instrumento se encuentra validado para Colombia y cuenta con un nivel de confiabilidad por

alfa de Cronbach de 0.941(24).

Valoracién del test(28):

Se utiliza la suma del valor correspondiente a:

indice global de apoyo social: Todas las respuestas
Apoyo emocional: Respuestas numero 3, 4, 8,9, 13,16, 17y 19
Ayuda material: Respuestas a las preguntas: 2,5,12 y 15

Relaciones sociales de ocio y distraccion: Respuestas a las preguntas 7, 11, 14y 18
Apoyo afectivo: Respuestas a las preguntas 6, 10y 20

Tabla 2. Interpretacion del MOS

Maximo | Medio | Minimo
indice global de apoyo social 94 57 19
Apoyo emocional 40 24 8
Ayuda material 20 12 4
Relaciones sociales de ocio y distraccion 20 12 4
Apoyo afectivo 15 9 3
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Referencia: datos del estudio

Cuestionario de Calidad de Vida en Salud SF-36

Desde la misma definicion de salud por parte de la OMS, se ha buscado tener una estimacion del
bienestar, el cual puede ser evaluado mediante la determinacion de la calidad de vida relacionada
con la asistencia en salud(29). Para esto, se han creado varios instrumentos dentro de los cuales se
encuentra el cuestionario de salud SF-36 (SF-36 Health Survey) el cual es uno de los instrumentos
mas utilizados a nivel mundial para la evaluacién de la calidad de vida relacionada con la salud.
Sus propiedades psicométricas se han evaluado en multiples articulos y en diferentes paises e
idiomas. “Esta constituido por 35 items, divididos en 8 dimensiones: Funcion Fisica, Rol Fisico,
Rol Emocional, Funcion Social, Salud Mental, Salud General, Dolor Corporal y Vitalidad.
Contiene ademas un item adicional que no forma parte de ninguna dimension y que mide el cambio
de la salud en el tiempo ”(30).

Existen dos versiones de la encuesta, el original con 36 items y el abreviado con 12 items. El
cuestionario estad dirigido a personas de mas de 14 afos de edad y preferiblemente se
autoadministra. En cuanto a la interpretacion de los datos, las escalas del SF-36 estan ordenadas de
forma que “a mayor puntuacion, mejor es el estado de salud. Los items son codificados, agregados
y transformados en una escala que tiene un recorrido desde 0 (el peor estado de salud para esa
dimension) hasta 100 (el mejor estado de salud) ”(31).

Esta encuesta ya se encuentra validad para Colombia desde el 2005 en un estudio realizado en la
Ciudad de Medellin, donde concluyen que es confiable para evaluar calidad de vida en salud,
posterior a la adaptacion linguistica, en adultos colombianos con un alfa de Cronbach de las escalas

de 0,80(32)
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Para el presente estudio, se utilizara la encuesta de 36 items.
Fases del estudio:
Para el desarrollo del estudio se tuvo en cuenta el siguiente flujograma:

lustracién 1. Fases del estudio

Identificar e B
d la de
una iagea necesidad informacion

Iniciar la Fortalecer
justificacion marco
y escritura tedrico

Definir el

tipo de
estudio

Presentacion
y
correcciones
Paso por
comité

Obtener
resultados

[CLEIE))
Controlar
sesgos

_ Solicitud de
Aplicar permisos
encuestas Abordar la instrumentos
poblacion
Evaluacién de Recolectar Manejo de la
los resultados datos muestra

Consideraciones
éticas

Referencia: Elaboracion propia.

Control de sesgos:
Los sesgos son errores que puede presentarse durante el estudio y que termina afectando la validez
de los resultados. Por eso, es importante conocerlos para generar intervenciones que mitiguen su

aparicion o que los eliminen completamente(33)

e Tipos de sesgos:

Los diferentes tipos de sesgos y su intervencion se detallan en la tabla 3:

Tabla 3. Tipos de sesgos

Tipo de sesgo Posibilidad de | Origen Intervencion

ocurrencia
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Sesgos de | Alta Seleccion  de e Aplicacion de iguales
seleccién los instrumentos a toda la
participantes muestra.

e Tener en cuenta los criterios
de inclusion para la
seleccion de los
participantes

Sesgo de | Media Instrumento de | Utilizacion  de  instrumentos
Informacion medicién validados en Colombia con alfa
de cronbach >0.6

Andlisis de los datos:

Para el analisis de los datos, se utilizo el programa estadistico SPSS version 25, donde se realizé

Referencia: Elaboracion propia

un analisis dependiendo de los objetivos especificos:

1. Descripcién de las caracteristicas sociodemogréaficas de la poblacion.

2. Resultados globales de apoyo social.

3. Asociacion entre caracteristicas sociodemogréaficas de la poblacion con apoyo social y

calidad de vida.

4. Resultados globales de calidad de vida de la poblacion de estudio.

5. ldentificacién de posible asociacion entre tipo de diagnéstico y tiempo de diagnéstico con

los resultados de apoyo social y calidad de vida.

6. Correlacién entre los resultados de apoyo social y calidad de vida.

Para los objetivos especificos de identificar la percepcion del apoyo social que reciben los

cuidadores de nifios con enfermedades cronicas que ponen en riesgo la vida y de identificar la
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percepcion de calidad de vida relacionada con la salud de los cuidadores de nifios con enfermedades
cronicas que ponen en riesgo la vida, se llevo a cabo un analisis descriptivo donde se tuvo en cuenta
las frecuencias relativas y absolutas.

Para el objetivo especifico de asociar los resultados obtenidos entre la calidad de vida y el apoyo
social de los cuidadores de nifios con enfermedades crénicas que ponen en riesgo la vida se realizo
estadistica inferencial a través del coeficiente de correlacion de Spearman.

Adicionalmente, se hicieron asociaciones entre las variables sociodemogréaficas y los diferentes
instrumentos utilizados en el estudio, y de acuerdo a esto, se aplico la Prueba de Kruskal-Wallis la

cual indica si hay diferencias estadisticamente significativas entre los grupos de analisis.

e Errortipoly ll:

- Hipdtesis nula (HO): pl= p2 — existe un nivel de asociacion entre el apoyo social y la
calidad de vida relacionada con la salud en cuidadores de nifios con enfermedades cronicas
que ponen en riesgo la vida.

- Hipotesis alternativa (H1): ul# p2 — No existe ningun nivel de asociacion entre el apoyo
social y la calidad de vida relacionada con la salud en cuidadores de nifios con

enfermedades crénicas que ponen en riesgo la vida.

Consideraciones éticas:
De acuerdo con los principios establecidos en Pautas CIOMS(34) y en la Resolucion 008430 de

octubre 4 de 1993(35) este estudio se consideré como Investigacion con riesgo minimo ya que

dentro de los cuestionarios se cuentan con preguntas que tratan aspectos sensibles de la parte

psicolégica que pueden generar alguna reaccion emocional en el cuidador. En cumplimiento con
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lo anteriormente mencionado y con el Articulo 6 de la nombrada Resolucion, se tuvieron en cuenta

los siguientes criterios(36):

Esta investigacion se enmarcé en los principios éticos del respeto por las personas y la
autonomia de las mismas (las personas deben estar en capacidad de decidir sobre su
participacion o no y se respetara su decision), la beneficencia (siempre buscando el
beneficio para quienes participen y personas que a futuro puedan tener sus mismas
condiciones), la no maleficencia (sin hacer dafio dentro del estudio y su aplicacién) y la
justicia (por lo que a todos se les aplicaran los mismos instrumentos y se trataran de manera
similar).

En el marco del respeto, se tuvo en cuenta los derechos de autor, por lo cual se pidi6
autorizacion a los autores de los instrumentos para su uso (ver anexos), a las instituciones
donde se realiz6 la recoleccion de datos a los cuidadores (en caso que los nifios se
encuentren dentro de una IPS. Ver anexos) y el respeto a la propiedad intelectual que se
evidencia en la adecuada referenciacion de la literatura.

Durante su desarrollo, no se evidencié alguna reaccion emocional. En caso de haberse
detectado algun tipo de riesgo emocional con la misma, se tenia planeado acomparfiar
durante la crisis y posteriormente, direccionar hacia su EPS para una intervencién por los
profesionales adecuados.

Al ser un estudio derivado del Estudio multicéntrico: Calidad de vida relacionada con la
salud en nifios, nifias y adolescentes de 4 a 18 afios con enfermedad cronica en
Latinoamérica, los datos recolectados, fueron dispuestos bajo el archivo preparado para el

mismo. Solo se pueden retirar datos especificos de una persona, con el consentimiento
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firmado por la persona a quien le pertenezcan. Solo tienen acceso a estos datos, el personal
investigador y para fines de la propia investigacion.

e Previo a la recoleccion de datos, se conté con un consentimiento informado firmado por la
persona a quien pertenecen los datos y fue objeto de la investigacion. En los casos donde
no se conto con el mismo, esos datos no fueron tenidos en cuenta para la investigacion.

e El grupo investigador hace parte de la Maestria de Cuidados Paliativos de la Universidad
Antonio Narifio y los datos solo fueron utilizados para fines educativos.

e La investigacion se llevo a cabo posterior a la obtencion de las siguientes autorizaciones:
de la Universidad Antonio Narifio; el Consentimiento Informado las personas que aceptaron

participar y la aprobacion del proyecto por parte del Comité de Etica de la Universidad.

Consentimiento informado

El Proceso de Consentimiento Informado es fundamental para la proteccion de las personas que
participan espontanea y libremente en las investigaciones. No es recomendable, desde el punto de
vista ético, que una investigacion se lleve a cabo, si los participantes no cuentan con adecuada
informacidn sobre la investigacion, y todo lo que deriva de su participacion en la misma(37).

El consentimiento informado estuvo enmarcado en la resolucion, asi como se explicé la naturaleza
de la investigacion, objetivos y la confidencialidad de los datos tras la aceptacion de participacién
voluntaria (ver anexos). La previa firma y ratificacién de dicho conocimiento fue el punto de

partida para la recoleccion de datos(38)
Resultados
De los 129 cuidadores de nifios con enfermedades cronicas quienes diligenciaron la encuesta, se

incluyeron en el estudio 124 quienes no solo cumplian los criterios de inclusion, sino que ademas
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autorizaron participar del estudio; se excluyeron 5 cuidadores quienes no firmaron el

consentimiento informado.

Caracteristicas Sociodemograficas:

De los 124 cuidadores de nifios con enfermedades cronicas fueron en su mayoria de sexo femenino
(58.9%), en su mayor parte casadas (41.9%) y con escolaridad profesional (37.9%). La media
general de edad fue de 38,6 afios, siendo 38,5 para mujeres y 39,1 para hombres.

La mayor parte de los cuidadores son padres o madres, empleados y pertenecientes a los estratos
socioeconémicos medio y bajo.

Las enfermedades de los nifios objeto de cuidado son enfermedades crénicas de tipo respiratorio e
inmunoldgico, seguido de enfermedades metabdlicas y dermatoldgicas (tabla 4).

Tabla 4. Caracteristicas Sociodemogréficas de Cuidadores de nifios con Enfermedades
Cronicas. Colombia, 2022. n=124

n % n %
Genero del Cuidador Parentesco
Femenino 73 58,9 Cuidador No Familiar 2 1,6
LGTBQ+ 1 0,8 Esposo (a) 1 0,8
Masculino 50 40,3 Hermano (a) 2 1,6
Estado Civil Madre/Padre 100 80,6
Casado (a) 52 41,9 Otro cuidador Familiar (abuelo, primos, tios) 19 15,3
Separado (a) 8 6.5 Tipo de enfermedad del nifio bajo cuidado
Soltero (a) 40 32,3 Enfermedad Dermatolégica 19 15,3
Unién Libre 22 17,7 Enfermedades inmunolégicas 27 21,8
Viudo (a) 2 1,6 Enfermedades metaboélicas 19 15,3
Escolaridad Enfermedades neuroldgicas 17 13,7
Ninguno 4 3,2 Enfermedades Renales o de vias urinarias 5 4,0
Primaria 14 11,3 Enfermedades respiratorias Crdnicas 34 274
Profesional o con Postgrado 47 37,9 Otras 2 1,6
Secundaria Completa o incompleta 34 27,4 Ocupacion
Técnico o Tecndlogo 25 20,2 Empleado 55 44,4
Estrato Socioeconémico Estudiante 16 12,9
1 21 16,9 Hogar 23 18,5

29 234 Pensionado/a 2 1,6

41 33,1 Trabajador Independiente 28 22,6

17 13,7 Numero de Cuidadores

g~ W N

10 81 1 28 226
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6 6 4,8

2 61 49,2
Area de vivienda 3 20 16,1
Rural 6 4,8 4 13 105
Urbana 118 95,2 5 2 16
¢Unico Cuidador? Edad del Cuidador Media/Desviacién estandar 38,63 11,12
No 97 78,2
Si 27 21,8

Fuente: Datos del estudio

Apoyo Social:

Frente al apoyo social, los resultados de las diferentes dimensiones medidas por el instrumento son
buenos, asimismo, el indice global de apoyo se encuentra por encima de la media, lo que indica
una adecuada percepcién de apoyo social, dado principalmente por el apoyo emocional recibido y
el apoyo afectivo recibido (tabla 5).

Tabla 5. Resultados Globales Apoyo social. Colombia, 2022. n=124

Interaccion indice Global
Apoyo Apoyo Social Apoyo de Apoyo
Emocional Instrumental Positiva Afectivo Social
Media 31.49 15.07 15.64 13.08 75.28
Desviacion Estandar 7.704 4.787 4.135 2.322 17.333
Minimo 11 4 4 4 26
Maximo 40 20 20 15 94

Fuente: Datos del Estudio

Asociacion apoyo social y caracteristica sociodemograficas:

Al realizar la asociacion entre las caracteristicas sociodemograficas y el apoyo social, se encuentran
diferencias estadisticamente significativas entre los grupos de analisis. Entre los grupos de estado
civil y las dimensiones de apoyo emocional e interaccion social, siendo peor la percepcion de apoyo
emocional para los viudos; seguidos de los solteros, quienes reportan baja interaccion social, bajo

apoyo afectivo y por ende, bajo indice global de apoyo social. De igual forma, ser cuidador Gnico
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se relaciona con un peor apoyo instrumental, menos interaccién social y un impacto negativo en el
indice global de apoyo social (tabla 6).

Tabla 6. Apoyo social y Variables sociodemograficas. Colombia, 2022. n=124

. Apoyo Interaccién Social . indice Global de
Apoyo Emocional Instrumental Positiva Apoyo Afectivo Apoyo Social
Media/DE p* Media/DE p* Media/DE p* Media/DE p* Media/DE p*
Genero del
Cuidador
Femenino
e 31,08+7,90 0674 14,3045,26 0170 15,36+4,00 0.409 12,97+2,39 0.864 73,71+17,84 0,490
asculino 31,98+7,48 16,20+3,81 15,98+4,34 13,22+2,25 77,38+16,54
Estado Civil
Casado (a) 34,1445 50 16,7143,33 17,19+2,91 13,711,78 81,77+12,48
Separado (a) 31,38+8,28 12,75+6,58 15,00+4,59 13,13+2,03 72,25+19.93
Soltero (a) 20584920 0,047 1425+526 0052 1443+497 0022 1263+282 0109 708842075 0,030
Union libre 28,90+7,37 13,29+5,26 14,67+3,96 12,62+2,41 69,48+16,47
Viudo (a) 25,00+8,48 18,50+2,12 13,00+4,24 11,50+0,70 68,00+11,31
Estrato
Socioeconémico
1 29,71+7,35 12,90+4,77 13,62+4,16 12,57+2,18 68,81+15,67
2 31,76+6,96 14,90+5,36 15,34+3,82 13,07+2,46 75,07+16,97
3
31564795 (579 15562465 o)y 16128402 g 1317¢188 o, 7641#1723 .,
4 31,94+8,72 15,41+4,65 16,29+4,78 13,18+3,20 76,82+20,09
5 34,00+7,65 16,80+3,76 17,70+2,86 14,10+1,66 82,60+14,91
6 30,50+9,37 16,33+3,67 15,50+4,72 12,33+3,07 74,67+20,59
¢Unico Cuidador?
No
! 32244723 () ay 1588%417 (qos 16158395 o, 1332206 ;50 775941584 o)
Si 28,81+8,83 12,19+5,75 13,78+4,31 12,22+2,96 67,00+20,08
Parentesco
Cuidador No
Familiar 31,50+4,95 16,50+0,70 13,50+6,36 10,00+1,41 71,50+13,43
Hermano (a)
. 215041343 ) 4o; 13504636 g0 10004848 oo 13008141 0 580082969 ) coq
Madre/Padre 31,9047,77 14,84+5,04 15,89+4,07 13,22+2,38 75,85£17,79
Otro cuidador
Familiar 30,79+6,79 16,47+3,30 15,32+3,77 12,89+1,82 75,47+14,01
Ocupacion
Empleado 31,67+7,84 15,80+4,24 15,91+4,36 13,24+2,38 76,62+17,55
Estudiante 34,88+6,54 15,94+4,76 16,75+3,58 13,63+1,66 81,19+15,43
Hogar 20,9146,96 0187 13264511 (242 150443,26 (396 13,04+2,18 (533 71,26£14,27 210
Pensionado/a 31,00+0,00 18,00+1,41 15,00+1,41 11,50+0,70 75,50+0,707
Trabajador
Independiente 30,54+8,61 14,4345,39 15,0044,71 12,61+2,67 72,57+20,20

* Prueba de Kruskal-Wallis
** Prueba U de Mann-Whitney

Calidad de vida:

Frente al comportamiento de la calidad de vida, los puntajes mas altos fueron en las dimensiones

funcién fisica, desempefio fisico y desempefio emocional. A pesar de estos resultados las medidas
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sumarias de salud fisica y salud mental, tienden a puntajes limitrofes. Los resultados de la medida
sumaria de salud fisica muestran una gran influencia de puntajes por debajo de 50 con relacion a
las dimensiones dolor corporal y salud general en contraste con las dimensiones de funcion y
desempefio fisicos; mientras que las medidas sumarias de salud mental muestran una gran
influencia de la dimensién de salud mental medida por el instrumento. (tabla 7)

Tabla 7. Comportamiento de la calidad de vida en cuidadores de nifios con enfermedades
cronicas. Colombia 2022. n=124

Dimensiones del SF-36 Media + DE  Percentil 25  Percentil 50  Percentil 75
Funcion Fisica (FF) 92,3+14,2 90.0 100 100
Desempefio Fisico (DF) 89,3+228 100 100 100
Dolor Corporal (DC) 42,8+ 15,8 30,0 50,0 50,0
Salud General (SG) 49,4 +8,3 45,0 50,0 55,0
Vitalidad (VT) 56,5+ 10,5 50,0 55,0 65,0
Funcion Social (FS) 49,5+ 15,6 37,5 50,0 62,5
Desempefio Emocional (DE) 80,1+31,0 66,7 100 100
Salud Mental (SM) 55,4+ 7,6 52,00 56,0 60,0
Medida Sumario Salud Fisica 68,4+11,1 65,0 71,2 76,2
Medida Sumario Salud Mental 60,3+ 12,2 52,3 65,6 69,3

Fuente: Datos del Estudio

Asociacion calidad de vida y caracteristica sociodemograficas:

El anélisis de resultados de las caracteristicas sociodemogréaficas de la poblacién versus calidad de
vida mostro asociaciones significativas como el género y la funcion social, la escolaridad y el
desempefio fisico, dolor corporal, vitalidad y funcion social. Ademas, se muestra una menor
percepcién de calidad de vida en cuidadores con menor grado de estudios.

Con respecto a la ocupacién se hallaron diferencias en las dimensiones de funcién fisica y
desempefio fisico, donde la menor calidad de vida se hall6 en personas pensionadas.

Ser Unico cuidador mostro diferencias significativas en la funcion social y en el desempefio
emocional. Finalmente se hallo diferencias estadisticamente significativas con respecto al
parentesco en la dimension Desempefio fisico, siendo menor en cuidadores familiares (tablas 8 y
9).
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Tabla 8. Variables sociodemograficas y Dimensiones de calidad de vida asociadas en cuidadores
de nifios con enfermedades crénicas. Colombia 2022. n=124

Funcién Desempefio Dolor Vitalidad Funcion Desempefio
Fisica Fisico Corporal Italida social Emocional

Media vaI%r* Media vaI%r* Media val%r* Media val%r* Media val%r* Media val%r*
Genero
Femenino 91,0 88,3 88,3 55,8 47,3 74,8
Masculino 93,9 0.204 91,0 0.142 91,0 0269 57,4 0.75 53,3 0,028 87,3 0,051
Escolaridad
Ninguno 87,5 75,0 47,5 65,0 56,3 81,5
Primaria 92,8 76,8 35,0 58,9 48,2 82,1
Secundaria 90,0 0,638 852 0,007 429 0,044 595 0,014 471 0,033 747 0,809
Técnico 91,2 89,0 38,0 50,6 435 85,6
Profesional 94,6 97,3 47,2 55,8 545 71,3
Estrato socioeconémico
1 91,9 881 42,3 58,5 48,2 82,9
2 92,9 82,7 37,5 56,5 42,6 65,5
3 88,9 87,8 419 55,2 48,4 84,7
4 95.1 0,801 98,5 0,191 447 0,046 57.9 0,904 588 0,004 85.2 0,156
5 96,5 95,0 50,0 54,0 56,2 83,3
6 97,5 100 58,3 56,6 58,3 88,8
Ocupacion
Empleado 95,3 91,8 45,8 54,8 50,9 81,3
Estudiante 95,6 87,5 41,8 59,6 50,7 70,3
Hogar 81,3 0,011 760 0,003 373 0,152 576 0,288 440 0,169 844 0,61
Pensionado 77,5 75,0 30,0 50,0 31,2 62,5
Trabajador Independiente 94,2 97,3 42,8 57,3 52,2 80,9
Cuidador Unico
No 91,9 89,6 435 55,9 51,4 83,3
i 935 0,611 87.9 0,865 403 0,426 58.3 0,261 430 0,025 68.5 0,039
Parentesco
Cuidados No Familiar 87,5 100,0 60,0 65,0 56,2 100
Hermano (a) 100 100,0 50,0 57,5 56,2 100
Madre/Padre 935 0,513 oL6 0,01 421 0,562 56.1 0,721 407 0,672 778 0,451
Otro cuidador Familiar 85,0 75,0 43,6 56,5 46,7 86,8

*Prueba de Kruskal-Wallis

Tabla 9. Variables sociodemograficas asociadas a las medidas sumarias de Salud Fisica y
Mental de Calidad de Vida en cuidadores de nifios con enfermedades crénicas. Colombia 2022.

n=124
Salud Fisica Salud Mental
Media/ p valor*
Estado Civil
Casado 68,5 62,0
0,034 0,200
Separado 65,7 56,5



Soltero

Unién libre

Viudo

Escolaridad

Ninguno

Primaria

Secundaria

Técnico

Profesional

Estrato socioeconémico

o OB W N

Ocupacion

Empleado

Estudiante

Hogar

Pensionado
Trabajador Independiente
Cuidador Unico

No

Si

Parentesco

Cuidados No Familiar
Hermano (a)
Madre/Padre

Otro cuidador Familiar

70,4
67,8
425

65,6
62,5
66,6
66,9
72,5

67,8
65,6
66,8
72,1
72,6
71,7

70,8
68,5
60,2
58,1
711

68,7
67,2

75
78,1
69,1
62,6

0,034

0,041

0,02

0,606

0,03

40

60,6
59,4
37,4

64,6
61,1
59,0
58,1
61,9

60,7
54,6
61,0
64,7
62,5
66,1

60,7
58,7
60,3
47,4
61,6

61,6
55,7

69,8
64,9
59,6
62,0

0,239

0,042

0,615

0,028

0,564

*Prueba de Kruskal-Wallis

Correlacion entre Apoyo Social y Calidad de Vida:

En cuanto a la asociacién entre apoyo social y calidad de vida, se hallaron relaciones en maltiples

variables, sin embargo, son asociaciones débiles de acuerdo con lo establecido en el coeficiente de

Spearman.

Hay diferencias estadisticas entre la funcién social y la funcion mental total, con el comportamiento

general de la calidad de vida, siendo la interaccion social la que presenta mayor relacion, aunque

muy baja.
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Ademas, se encuentra correlacion, aunque muy baja entre la funcion mental y el apoyo emocional,
la funcion social y el indice global de apoyo social, siendo congruentes ambas medidas en los dos
cuestionarios (tabla 10).

Tabla 10. Correlacién entre apoyo Social y Calidad de vida en Cuidadores de nifios con
enfermedades cronicas. Colombia 2022. n=124

Apoyo Social Apoyo Interaccion indice Global de
g:‘l/'%id Apoyo Emocional InstrEmyentaI Social Positiva ~ /\POY° Afectivo Apoyo Social
Coeficiente Coeficiente Coeficiente Coeficiente Coeficiente
de P de P de P de P de P
correlacion correlacion correlacion correlacion correlacion
Funcion Fisica 0,272 0,002 0,186 0,038 0,221 0,014 0,165 0,067 0,243 0,007
Desempefio Fisico 0,125 0,065 0,017 0,851 0,081 0,372 0,002 0,984 0,077 0,397
Dolor Corporal 0,185 0,040 0,149 0,098 0,122 0,175 0,096 0,288 0,154 0,088
Salud General 0,065 0543 0,074 0417 0,039 0,664 0,038 0,673 0,060 0,583
Vitalidad 0,286 0,001 0,17 0,059 0,219 0,014 0,289 0,036 0,253 0,005
Funcién social 0,292 0,001 0,244 0,006 0,34 <0,001 0,325 <0,001 0,317 <0,001
Desempefio Emocional 0,163 0,070 0,147 0,104 0,204 0,023 0,077 0,395 0,187 0,038
Salud Mental 0,257 0,004 0,177 0,049 0,236 0,008 0,176 0,050 0,243 0,006
Funcion Fisica Total 0,249 0,005 0,169 0,061 0,176 0,050 0,161 0,073 0,205 0,022
Funcién Mental total 0,317 <0,001 0,256 0,004 0,342 <0,001 0,225 0,012 0,333 0,001
*Rho de Spearman
Discusién

En el presente estudio se logro identificar que el 58% de los cuidadores, corresponde al género
femenino, lo cual ratifica el rol social que ejerce la mujer como cuidadora y esta en consonancia
con lo descrito en el estudio de Romero-Guevara, S et al.(39), donde evidencian que el rol del
cuidado sigue estando a cargo de la mujer en un 89.9% del total de su muestra(39); sin embargo,
un punto importante de comparacion entre ese estudio en comparacion y el presente, ha sido la
disminucion en la concentracion del cuidado en la mujer y lo relevante que es, que cada vez se
involucre mas el género masculino en esta labor. No obstante, VVaquiro-Rodriguez, S et al.(40),
confirman que la mujer ha sido una cuidadora por excelencia, asumiendo multiples roles que van

desde cuidadora informal para su familia y la sociedad, hasta agente de salud(40), por lo cual
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todavia queda un tramo importante en equiparar el cuidado en ambos géneros. Asi mismo, de este
porcentaje (58% de cuidadores femeninos) se aprecia que el 84% son madres de los nifios,
evidenciando asi que el rol del cuidado esta a cargo de las madres, ratificando por lo planteado por
Vaquiro(40) y Montalvo-Prieto, A et al(41). quienes evidencian en su estudio que las mujeres que
cuidaban de los enfermos eran madres en un 66,7%(41).

Adicionalmente, el 22% son cuidadores Unicos, de los cuales el 78% tienen una escolaridad
méaxima de secundaria completa, lo cual puede estar relacionado con lo expuesto en el articulo de
Jiménez-Ruiz, 1(42) donde asocia el término “superwoman” para las mujeres quienes mantienen
multiples roles, pero su desarrollo personal se suele ver truncado por el manejo de una carga
excesiva. A su vez, de esos cuidadores unicos, el 56% declaran ser solteros, contrario a lo
evidenciado Romero-Guevara et al(39). en su estudio, donde el 54.3% vivian en una union
estable(39), sin embargo, este dato es concordante con lo evidenciado por descrito en los
resultados, donde el 41,9% de las cuidadoras son casadas y de estas, solo el 7% declaran ser
cuidadoras Unicas.

Frente a la edad del cuidador, se aprecia que, a pesar de tener una media de 38,6 afios, la edad
méaxima reportada es de 88 afios para mujeres, contrario a la edad maxima de los hombres, la cual
fue de 68 afios; mientras que para ambos géneros la edad minima del cuidador fue de 20 afios. Este
comportamiento en la edad maxima, no se ha reportado dentro de los estudios analizados, debido
a gque el maximo reportado fue por Giraldo-Montoya, D et al(43) quienes obtienen una edad
maxima para el cuidador principal de 70 afios y una edad minima de 18; con una mediana de 46

anos(43)
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Influencia del poyo Social:

El apoyo social percibido por los participantes del estudio, evidencia una adecuada percepcion y
sobre este tema discuten Montalvo-Prieto, A et al(41) en su articulo, donde demuestran que contar
con apoyo social tanto familiar como de personas cercanas es importante, porque proporciona
fortaleza para afrontar la incertidumbre y ansiedad(41).

Las dimensiones del apoyo social entre ellas el apoyo emocional y apoyo afectivo influyen de
forma positiva sobre el concepto general de apoyo social, sin embargo, el apoyo instrumental
también juega un papel importante en el constructo de apoyo social global y esto fue descrito por
Hartley, J et al(44) en su revision sistematica donde concluyen que la asistencia que reciben los
cuidadores por parte de otra persona, tiene un impacto positivo para los cuidadores(44) y es justo
este el que a pesar de no estar por debajo de la media en este estudio, si cuenta con un valor menor

en comparacion con las otras dimensiones.

Desde la relacion de la calidad de vida v lo sociodemogréfico:

En cuanto a la relacion que guarda la calidad de vida frente a la ocupacién, se evidencia que los
cuidadores pensionados presentan peor salud fisica, lo cual esta en relacién con la edad, dado que,
de acuerdo a lo determinado por el Ministerio de Trabajo para Colombia, para pensionarse es
necesario tener 60 afios de edad para la mujer o, 62 afios de edad para el caso del hombre(45); y el
incremento de la edad y el género femenino se relaciona con un incremento de la fragilidad de
acuerdo a lo descrito por Vanleerberghe, P et al(46) y esto a su vez, deteriora la calidad de vida (p=
0.019)(47). Adicionalmente, Ramirez-Ramirez, J et al(47) publicaron en su estudio donde describe

gue en Colombia se ha reportado un promedio de velocidad de la marcha de 0,95m/seg en
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Manizales y de 0,75m/seg en la ciudad de Pasto en mayores de 60 afios y esto es un criterio de
medicion de la escala Fried de fragilidad, la cual tiene como punto de corte de normalidad, una
velocidad de la marcha de 1,20 m/s(48), lo cual ratifica el concepto de fragilidad en la poblacion
mayor de 60 afios.

De igual forma, la salud fisica se encuentra peor en las personas quienes cuentan con una
escolaridad que solo llega hasta primaria y en quienes pertenecen a los estratos socioecondémicos
bajo y medio, lo cual también es descrito por Hofelmann, D et al(49) quienes evidencian que el
ingreso familiar y la escolaridad mostraron una asociacion de tendencia positiva con los puntajes
de calidad de vida en las dimensiones fisicas, psicologicas y ambientales (p <0.001), sin embargo,
ellos midieron la diferencia entre esas condiciones y personas de piel blanca frente a piel negra, lo
cual no se mide en el presente estudio.

Otra relacion encontrada, es la que surge entre el estrato socioeconémico y la salud mental, donde
se evidencia que, a menor estrato, mayor afectacion en la salud mental, esto en concordancia con
lo descrito por Bozkurt-Zincir, S et al(50) quienes evidencian que el 34,8% de los cuidadores de
adultos y nifios, experimentaron al menos sintomas depresivos leves y que el nivel socioeconémico,
influian en los factores de los sintomas depresivos en los cuidadores de adultos y nifios (p <0.001):
esto a su vez, es ratificado por Ferraz, K et al(51), quienes encuentran que 66,5% de los cuidadores

pertenece a una poblacion de bajos ingresos y a su vez de bajo nivel de escolaridad(51).

La mirada del apoyo social percibido vy su relacién con la calidad de vida de cuidadores:

Para hablar de la relacién entre el apoyo social y la calidad de vida en cuidadores de nifios con

enfermedades cronicas, es importante destacar que, tras la revision de la literatura, no se encuentran
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estudios donde se determine esta asociacion en el grupo general de las enfermedades cronicas, ni
la utilizacion de estos dos instrumentos al tiempo para la correlacion. Existen algunos estudios
donde se evalua la calidad de vida o el apoyo social por separado o se abordan algunos topicos en
comun con sobrecarga del cuidador, tales como el estudio realizado por Gardner,M et al(52) que
habla sobre la calidad de vida de los cuidadores de nifios con cancer o el de Frishman, N et al(53)
donde aborda calidad de vida percibida entre los cuidadores de nifios con distrofinopatia.

Uno de los estudios mas cercanos encontrados, es el de Puerto, H et al(54) donde abordan la calidad
de vida y apoyo social en los cuidadores familiares de personas en tratamiento contra el cancer
pero no es enfocado en nifios y ademas solo utilizan el SF-36 pero para la medicion de la calidad
de vida utilizaron QOL-Family, a pesar de esto, dentro de sus conclusiones se encuentra que el
apoyo social es influyente en la satisfaccion del cuidador y su calidad de vida; también existen
estudios como el de De Maria, M et al(55), evaluando la influencia de la pluripatologia en la calidad
de vida relacionada con la salud en adultos y en sus cuidadores, dentro de los cuales se ha
encontrado una influencia reciproca del apoyo familiar percibido en los aspectos fisicos y mentales
de calidad de vida (55).

Los resultados del presente estudio mostraron correlacion entre todas las dimensiones de apoyo
social y la salud mental, la cual es explicada por todas las correlaciones halladas en vitalidad,
funcién social, desempefio emocional y salud mental y en cuanto a la parte fisica, esta se relaciona
sobre todo con el dolor corporal, lo cual también fue descrito por Brehaut et al(56) desde el 2004
donde evidenciaron que los cuidadores de los nifios con paralisis cerebral, informaban en un 35,5
% algun dolor fisico(56) y esto fue reconfirmado en un estudio reciente de Alves-Figueiredo, A et

al(57); sin embargo, entre las de mayor correlacion se encuentran la funcién mental total con la
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interaccion social positiva y el apoyo emocional, este comportamiento a su vez hace que se
relacione con el indice global de apoyo social. Simultaneamente, la funcion social se relaciona con
la interaccion social positiva y el indice global de apoyo social. Esto esta alineado con lo que ya
habia evidenciado Collins, A et al(58) en su estudio, donde encontraron que los cuidadores
expresaron en un 70%, la necesidad de mas apoyo para tener tiempo para si mismos, 64% ayuda
para lidiar con la expectativa del futuro, 63% ayuda para tener un descanso, especialmente en la
noche, 61% ayuda con las labores del hogar y 60% ayuda para lidiar con sentimientos y

preocupaciones(58).

Limitaciones

Entre las limitaciones del presente estudio se encuentra la dificultad de obtener una muestra por
calculo probabilistico debido al poco interés de los cuidadores por participar del estudio, lo cual
Ilevd a cambiarlo por periodo de tiempo.

Otra limitacion fue la imposibilidad por parte de los cuidadores de reconocer las enfermedades
cronicas de los nifios que tienen a cargo, las cuales, a pesar de cumplir los criterios de tiempo, son
percibidas como “normales” dado que ya son capaces de reconocerlas y convivir con ellas.
Adicionalmente, el rol del cuidado no es claro y sobre todo en los padres, quienes asumen el
cuidado de sus hijos a manera de una responsabilidad implicita, mas no como una actividad
adicional. Asi mismo, el concepto del cuidado no es tenido en cuenta cuando no se realiza de
tiempo completo, por ejemplo, en padres trabajadores con jornadas de mas de 8 horas, padres

separados o cuando se cuenta con otros cuidadores familiares que apoyen.
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Conclusiones
Si bien este estudio de asociacion entre el apoyo social y la calidad de vida de cuidadores de nifios
con enfermedades cronicas es el primero encontrado (en las bases consultadas) hasta ahora en
Colombia donde se correlacionan los dos constructos, demuestra que, si hay asociacion entre los
dos, aunque esta es muy baja. A pesar de esto, las dimensiones de apoyo social y la salud mental,
estan influenciadas por la funcién social, desempefio emocional y salud mental. En cuanto a la
parte fisica, se relaciona especialmente con el dolor corporal y la funcion mental con el apoyo
emocional, siendo congruente con lo expuesto en la literatura y la relacion que cada dimension del
apoyo social tiene con sus pares en la calidad de vida.
Aunque en el apoyo social, los cuidadores cuentan con una buena percepcion en general, hay
variables como el estado civil y el ser cuidador Unico que pueden influenciar negativamente
algunos aspectos como la interaccion social, la cual es clave para generar pertenencia y solidaridad.
Simultdneamente, los resultados de la calidad de vida muestran congruencia entre la afectacion de
la parte fisica con menor percepcion de bienestar en las mismas dimensiones de los instrumentos;
de igual forma se presenta en la parte mental. A su vez, variables como la escolaridad y la
ocupacion juegan un papel importante en el desarrollo de alteraciones fisicas.
A pesar de esto, se encuentran otras situaciones que influyen sobre la percepcién de la calidad de
vida, entre ellas las variables sociodemogréaficas en las cuales se desenvuelva el cuidador y el tipo
de enfermedad que presente el objeto de cuidado, lo cual puede llevar a mayor o menor afectacion
de las dimensiones medidas por los cuestionarios.
También influye el hecho que sean los padres quienes ejerzan ese cuidado, debido a que esto social

y culturalmente esta concebido como una obligacién de brindar cuidados a sus hijos y mas en
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situacion de enfermedad, lo cual hace que no se perciba a manera de una carga sino de un

compromiso.

Recomendaciones
Es importante continuar investigando sobre esta asociacion y en especial en cuidadores de nifios
quienes requieran de cuidados paliativos. No obstante, primero se debe trabajar sobre la
socializacion adopcion del rol de cuidador y sus implicaciones para desmitificar que el cuidado

solo lo ejerce una persona.
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ANEXQOS

Anexo 1. Consentimiento Informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN LA INVESTIGACION:

“ASOCIACION ENTRE EL APOYO SOCIAL Y LA CALIDAD DE VIDA EN
CUIDADORES DE NINOS CON ENFERMEDADES CRONICAS”
Instrucciones:

- Por favor, lea cuidadosamente toda la informacion sobre el presente estudio de
investigacion llamado “ASOCIACION ENTRE EL APOYO SOCIAL Y LA
CALIDAD DE VIDA EN CUIDADORES DE NINOS CON ENFERMEDADES
CRONICAS”

- Tiene la completa libertad de preguntar al personal encargado del estudio todo lo que le
genere duda.

- Posterior a la lectura y comprension de la informacion, puede manifestar su deseo o
desacuerdo de participar del estudio. En caso de estar de acuerdo con la participacion,

debera firmar este documento, el cual cuenta con una copia que le sera entregada.

DESCRIPCION GENERAL

Las enfermedades crénicas en todas las etapas de la vida, pero especialmente en la infancia y
adolescencia, generan un cambio de estilos de vida para el menor y su familia o quienes asumen
su cuidado. La labor del cuidado no siempre es sencilla o bien entendida dado que se requiere un

conocimiento diferente al respecto y una serie de recursos adicionales, lo cual puede llevar a un
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desgaste del cuidador, quien en muchos casos se puede sentir abandonado o recargado. Desde este
punto, se hace indispensable contar con una red de apoyo social que ayude a soportar las
necesidades del menor con requerimientos de cuidados especiales. Debido a esto, es relevante

determinar la asociacién entre el apoyo social y la calidad de vida del cuidador.

OBJETIVO DEL ESTUDIO
Determinar el nivel de asociacion entre el apoyo social y la calidad de vida relacionada con la salud

en cuidadores de nifios con enfermedades crénicas que ponen en riesgo la vida.

¢POR QUE ME ELIGIERON PARA HACER PARTE DE ESTE ESTUDIO?
- Por ser cuidador familiar y principal de nifios con enfermedades croénicas.
- Por ser mayor de edad para Colombia (18 afios).
- Porque sabe leer y escribir

- Porque tiene a su cargo el cuidado de nifios con edades comprendidas entre los 4 a 18 afios.

RIESGOS Y BENEFICIOS
El riesgo para este estudio esta catalogado como minimo.
El beneficio de su participacion se vera reflejado en que los resultados obtenidos permitiran mejorar

los procesos de intervencion de personas con situaciones similares a las suyas.



51

Ciudad:
fecha:

Yo, , identificado con documento No. he sido

informado (a) sobre el proposito, los objetivos, procedimientos de intervencion y evaluacion que
se llevaran a cabo en esta investigacion y los posibles riesgos que se puedan generar por la misma.
He sido informado sobre que durante mi participacion se requieren de los siguientes
procedimientos, que podré libremente aceptar o rechazar:

1. Se me realizaran unas preguntas relacionadas a mi percepcion de apoyo social. Las
respuestas seran registradas por medio de un instrumento que sera suministrado por el
investigador y el cual debo diligenciar completamente.

2. Se me realizaran unas preguntas relacionadas a mi percepcién de calidad de vida. Las
respuestas seran registradas por medio de un instrumento que sera suministrado por el

investigador y el cual debo diligenciar completamente.

Autorizo a La Universidad Antonio Narifio y su grupo de investigacion a realizar el tratamiento de
mis datos.

Adicionalmente he sido informado de lo siguiente:

* Mi participacion en esta investigacion es totalmente autdnoma, libre y voluntaria, y entiendo que
puedo retirarme de ella en el momento que lo decida.

* No recibiré beneficios de ninguna clase, por la contribucion a esta investigacion. Sin embargo, lo
esperado es que los resultados alcanzados por la misma, permitan mejorar los procesos de

intervencion de personas con condiciones similares a las que presento.
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 Toda la informacion recopilada y los resultados de esta investigacion, seran tratados bajo el
principio de la confidencialidad. Esta informacion sera conservada en medio fisico (papel) y medio
electronico. El archivo se guardara en la Universidad Antonio Narifio, bajo la proteccion de los
investigadores.

* Debido a que toda la informacién de este proyecto de investigacion, es llevada de manera
anonima, los resultados personales no estaran disponibles para terceras personas que deseen
acceder a ella. Esto también se aplica para mis otros miembros de mi familia y los profesionales de

la salud que estén en contacto conmigo durante la investigacion.

Hago constar que he leido y comprendido este documento y que lo firmo de manera voluntaria.

Firma
Nombre

Documento de identidad: Tipo No. de

Huella:



Anexo 2. Cuestionario SF-36(59)

Cusstionario de salud SF-36
Marque una sola respussta

1) En general, usted diffa que su s3ud es:
a. Excelente

2) ;COmo dirfa que s su S3ud actual, COMPArada con (3 de haos un afio?
3. Mucho mejor anora que hace un 340

b. Algo mejor anora

©. Mas o menos igual que hace un afio

d. Algo pecr ahora que hace un afio

©. Mucho peor anora que hace un 3o

=8 rsferen 3 © cosas qus ustsd podria hacsr

Las
&n un dia normal

4) Su 530 3ctual, jle IME3 PAra Nacer esfUSTZOS MOUEF3COS, COMO MOVEr UNA Mesa,
BIE 12 Scpheadora Jura ki Bolog 0 Camminar snde o 2 Boear

. No, no me Imita nada

5)SU salud acksa, e Bita para coger o Revar 12 boka de 3 compra?
l SLM.NIZ

St me mita un poco
c.No.nomelmuznaﬂ:

6) Su s3lug 3ctual, ;le IMIta para subir vanos pisos por i3 escalera?
a. Si. me Emita mucho

b. SL me Imita un poco

©. No, no me Imita nada

7) Su s3lug actual, ;e AMI3 para sublr N ol PiSO Por I3 escalera”
a. Si. me Emita mucho

b. SL me Imita un poco

©. No, no me Imita nada

8) Su salua actual, ,_neunmmagamaseoanoaumv
a. Si. me Emita mu

b. _,Lmemnunpoeo

©. No, no me imita naca

12) Durante i3 Gmas 4 semanas, (NIzo menos Se 0 que hublera quenco nacer 3 c3us3
de 3igen prodlema emocional (COMO estar triste, GSPrIMIdO. O NENVoso)?
a.st
b.No

12) Durante Ias (BMas 4 semanas, ;o hizo su rabajo O sus actvidades cotidlanas tan
cuigadosamente como de COStUMDFE, 3 C3usa Ge iGN problema emocional (como estar
triste, Geprmido. © nenviosc)?

a.si

b.No

20y DOk i a4 RSO R e Dk 5 ke TR 6 e bl
con 1a famiFa, los amigos,

105 vecinos u o¥ae personass
3. Nada

b. Un poco

© Reguiar

. Bastante

& Mucho

21) £ Tuvo dolor en aiguna parte 0ai CuerpO durants 13s 4 UItMas semanas?
3. No. ninguno

22) Durante 135 URIMas 4 semanas, ;hasta qué punio =l dolor je ha aficultadd su tradaje
Naditual (NCido el rabajo fuera de c3sa y 135 domesticas?

3. Nada

b. Un poco

© Reguiar

d. Sastante

& Mucho

Las siguientss preguntas se refieren a como 88 ha sentido y como Is han Ido las
cosas durants 132 4 Ultimas semanas. En cada pregunta. rssponda o que s parszca
mag a como s ha sentido usted.

23) Durants 135 4 QIiMas semanas, ; Cu3nto tempo s2 SNEG leno de Vitalkdad?

3. Slempre

b. Casl siempre

31) Durante 135 4 QIIM3s s2manas. ; CLANtO BempO 52 SMBS CaNEaco?
3. Slempre.
b. Casl siempre

© Muchas vecss

amigos

Por favor, diga si Is parscs cierta o falsa cada una ds 1as sigulentss frasss
33) Creo que me pongo entermo mas facamende que oF2s personas
a. Totaimente

&. Totaimente taisa

34) Estoy tan sano come cualquiera
3. Totalment= clerta

2. Totalments cie
d. Bastanie falsa
&. Totaimente faisa

36) Mi salud es excelente
3. Totalmente clerta

53

9) Su salua actual, ; Je IMita para caminar un KIGMetro 0 mas?
a. SL. me Imita mucho

b. St me Imita un poco

€ No, no me Imita nada

10) Su s3luc 3ctual. ;e IMIta para caminar vanas Manzanas (varios centenarss de
metros)?

a. St me Imita mucho
b. St me #mita un poco
©. No, no me imita naca

11)Su 53k achuat ;1e ks para caminar wna sola manzana (nos 100 metos)?

12) Su salud actual ;e mita para bafiarse o vestrse por sl mismo?
a. SL. me Imita

b. qlmemunpoeo

© No, no me imita naca

Las 26 refisren a on su trabajo o en sus actividades

13) Durante I35 UltiMas 4 semay tuvo que recucir &l empo dedicado Jl rabajo © 3 sus
acividades cobidtanas 3 Caues e 4 sarud neica?

a st

b. No

14) Durant= i35 Qitimas 4 semanas, ;hizo menos Ge io que Nudlera quendo Nacer, 3 causa
de su sakd

fisica?

a.si

b.No

15) Durante 135 GM3s 4 SEMAN3S. £UVO qUE Tefar 02 Nacer IGUNSS 13re3s en SU DI
o0 en sus

actividades cotidlanas, 3 causa de su s3d Nisica?

a st

b.No

16) Durante |as URIMas 4 52mManas, ; tuvo GIMCLILAd Para hacer su Irabajo O sus activicades
cofidianas (por elempio. Ie costo M3 de 1o normal), 3 Causa de su Sakd isica”
a.si

b.No

17) Durante (2 arimas 4
cotidianas a causa de 3igun probiema

o ml

a.si

h Na

tuvo que recucir el lempo dedicado al trabajo 0 3 sus
emocional (como estar triste, deprimico,

. S0 alguna vez
£ Nunca

25) Durante Ias £ Gtimas semanas, ;CuAnto JemMpo 2 sInB0 tan bajo de Moral que naca
imarie?

26) m 138 4 OItiMas semanas, ;Cuanto tempo se SNtio calMaco y ranqulio?
3.

b. Casl siempre

©. Muchas veose

d. Algunas veces

e. S0 alguna vez

. Nunca

27) Durants 135 4 QltiMas semanas, ;CuANto BEMPO 1WWO MUCha energia?
a. sl

28) Durante 135 4 OltiMas semanas, (Cuanto tempo s2 SNBO desanimado y iriste?
a. Slempre

b. Casl slempre

© Muchas veoss.

d. Algunas vecss

&. SGo alguna vez

7. Nunca

28) Durants 35 £ Qitmas semanas, ; CU3NIo BEMPO 52 SO 3gotado?

30) Durante 135 £ QItMas s2manas, ; CLANto tempo 2 shitd feliz>
lemp
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Anexo 3. Cuestionario MOS Apoyo Social(28)

Ias l'ulm preguntas se refieren al apoyo o ayuda de que usted dispone

) uﬁnms fntimos o familiares. tiene usted? las
e e e

Escriba el nanero de amigos intimos y familiares cercanos

La gente busca a otras personas para encontrar compaiifa, asistencia u otros tipos de ayuda. ;Con qué frecuencia
dispone usted de cada uno de los siguientes tipos de apoyo cuando lo necesita?

Nuna  Poss  Algunas Lamayorfa Siempre
veces  veces  deveas

Marque con un dirculo uno de los nimeros de cada fila,
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Anexo 4. Ficha de caracterizacion de la diada (persona con enfermedad cronica-Cuidador

familiar) GCPC-UN-D(60)

FICHA [E CARACTERIZACION DE LA (MADA CUIDADOR- PERSONACON ENFERMEDAD CROMICA GCPC-UN-D',

VERSION 5.3- 2018

_ Irestitwciin donde se diligendia el instrumenta:
| INFORMACKIN BELPADERTE
PaceTkarg,

Teldna,

IDEMTIFICACION DE CONDICIONES DE LA PERSONA CON

1, IDENTIFICACION DE COMDICIONES DEL CUIDADOR Y 50

ENFERMEDAD CRONICA Y SU PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

PERFIL SOCIODEMOGRAFI D

1.1 Diagndsticos Médicos: 1.1 Diagnisticos Médicos:
1.2, Género 1.2 Gémera

Masculine O Femenine £ Masculing D Femening U
1.3, Edad anns 1.3 Edad anos
1.4 Grado Miximo de escolaridad 1.4 Grado Mdxima de escolaridad
1.5 Departamento de Procedencia 1.5 Departamento de Procedencia
1.6 Lugar de Residencia; 1.6 Lugar de Residencia:

Rural O Urbano O Rural O Urhano O
1.7 Estade Ciil 1.7 Estado Civil
) selterala) ) sciterala)
D Casadnda) O Casadoda)
) Separadn(a) ) Separadola)
Ciudola) ) iudola)

Unidin Libre Unicin Libre
A opacion 1 pepacion

Hugar Hug.ar

[ Empleado (a}
L) Trabajoindependiente
) Estudiante

Orros

- Empleado {3}
) Trabajo Independiznte
2 Estudiante

(tros

1.8 Estrato socipeconfmice
1D2D3B: o &0 O

1.5 Estrato socipecondmicn

10203 04 O s O

1.1, Tiempa que lleva con enfermedad crénica

1.10 ;Cuida a la persona a su cargo desde o momento de
iulia?mﬁn'i:-u?
s O WO O

1.11, Religicin
Wivel de Compromisa Religioso
Ao Medio O BajoD

1.11 Religicn
Hivel de Compromisa Religioso
Mol MedioD BajpD

1.12. EPS 1.12. EPS
$Otras Planes? Prepagads 1 Plan volunsaric D) s0tros Planes? Prepagada ] Plan volungsnio O
Plan complementarie O Piliza 0 Plan complementario ) Piliza ()
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2. PERCEPCION DE CARGA Y DE APOYD

2.1 ; Tiene un dni idador? 2.1 jEs wsted el dnico cuidador?
) fJ Ha & lf) Na O atra 5], qCudl {es)?
Otro (5], 2 Cwil {es)? _

2.2 Ndmera de horas de aywda que requiene diariamente 2.2, Tiempa que lleva como cuidador

para su cuidado
2.2.1. Ndmero de horas que usted oree que dedica

dizriamenteal cuidado de su familiar

2.3 Indique con wna % los apoyos con los que cuenta y 2.3 Indique con una x los apoyos con los que cuenta como
califique su nivel de satisfaccién con respecta a los mismos, | cuidador y califique su nivel de satisfaccitn con respecto
siendo 1 el minima y 4 el mixmo: a los mismas, siendo 1 el minima y 4 el mixamo:
Mivel de stisfacciin Ninel de stisfacclén
Apoyo conque | Margue Apoyo comque | Marque
cuenta conw | 1 2|2 | 4 cuesta conw [ 1 | 2 [ =2 [ 2

P ol g oo Paicologoo

Fameliar Famliar

Religioso Religioea

Ecoadmico Econdmizo

Soclal Social

sonro pCudl? o pLudl?
2.4 La persona que lo cuida os: 2.4 ;Ha tenkdo experiendias previas como cuidador?

D quitnies):
Espaso (3 o Madre/padre Diagndistico:
:IHl',iuia'J O Abuelala) Tiempo como cusdadar:
Amigoda) Crrg

1.5 Percibe que para su familia, usted como pacients o5 2.5 Nivel de percep<idin de carga segin ZARIT:
una carga: Ha sabrecarga
Moy plsD A0 Medersda O Baja Sobrecarga leve )

Lobrecarga intensa D

2.6 Al mirar su condicidn y calidad de vida actuales, como

califica los siguientes niveles de bienestar, sienda 1 el 2.6 Al mirar su condicidn y calidad de vida actuales, cémo

minimo y 4 ¢l miximo bienestar posible: califica los siguientes niveles de bienestar, siendo 1 e
Niveles de Bignestar [ 1])2 (3] 4 ini 4 ¢l mixime bienestar posible:
Fisico Miveles de Bignestar (1] 2 |3 |4
Psicaldgico-Emocional Fisico
Social Psicaldgico- Emocional
Esparitual Soial
Espiritual

@ Grupe deinvestigacidncuidnde de enfermerin al paciete crdnico

3, MEDIOS DE INFORMACION ¥ COMUNICACION

{TIC: Tecnalogias de b info 6 v la comumicacian)
3.1. Autovaloracidn en el uso de las TIC s 3.1 Autowaloracidn en el uso de las TIC s
IS Piesl i usa
e .
' i i oz s £ i | =
Tel pwsiin Ted eisidn
Radin Fadio
W [Rlrereg
Tel ¢ Telghasa
Traemmel Traeirel
o Gl [CST
i-il_g_F;ara su autocuidado usted hace uso de Las TICsT 3.2 ;Para su cuidado o of e su familiar usted hace uso de
o) Mo O las TIC's?
51 Hal2l
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Anexo 5. Solicitud de permisos

Cuestionario SF-36

-

-

= M Gmail

/ Redactar
Correo
[ Recibidos

¥ty Destacados
(© Pospuestos
E> Enviados

[

No hay conversaciones
Iniciar un chat

Chatear

Espacios

ano

Aun no hay espacios
Crear o encontrar un espacio

Reunidn

M Gmail

¢/ Redactar
Correo
[ Recibidos

¢ Destacados
(© Pospuestos
B> Enviados

)

No hay conversaciones
Iniciar un chat

Chatear

Espacios

oo
=

Alin no hay espacios
Crear o encontrar un espacio

Reunion

Q

e

Q

|
T

Buscar en todas las conversac = @ Activo ¥ @ @
B © m B 0 @ B D i 14de207 ¢ >
Solicitud de permisos para uso del SF-36 o _ BT

Externo Recibidos x

CLAUDIA LORENA QUINTERO BOLANOS Buenas noches, Espero s

BiblioPro <BiblioPro@imim.es=
parami
> espafiol =

Hp, inglés Traducir mensaje

mar, 16 nov 2:35 (hace 4 dias)

T €

Desactivar para: inglés s«

Estimada Claudia Lorena comentar que el profesor Jordi Alonso nos ha remitido su solicitud. Para el 5F se

requiere de licencia, para poder proceder con la licencia que en este caso puede requerir de una tarifa
necesitaria que cumplimentara el formulario que hay a continuacién (puedes contestar en espafiol). Si se trata

de uso académico sin financiacién como parece por su solicitud le aconsejaria que escribiera en inglés para
aplicar a una beca gratuita a Cherylann Mimande (cmimande@qualitymetric.com)

Please note that appropiate licensing fees will be applied for the use of any of our scoring solutions. Please

provide the answers to all of the questions below so that we may determine the PRO Solution best suited to your

reserach needs and provide you with a quote

|
T

Buscar en todas las conversac &

Tl

B 0 W B O G O

FW: New submission from Long Form Test-OP089%9816 X & [&

Externo Recibidos x

Jessica Jo Rennison <jrennison@qualitymetric.com=
para mi, Olivia +

Hp inglés v > espafiol v Traducir mensaje

Hello,
Can you please provide me with your student ID.

Regards,
Jessie

From: acen@sagefrog.com <acen@sagefrog.com>
Sent: Friday, Movember 12, 2021 4:48 PM

® Activo -

@ @

15de207 <

lun, 15 nov 17:36 (hace 5 dias) vy €

Desactivar para: inglés

To: License Requests <License@qualitymetric.com=; acen@sagefrog.com
Subject: Mew submission from Long Form Test-OP089816

Dropdown Choice

jue, 11 nov 1805 (nace 9 dias)  Yr



#* Intranet Sector Salud 4 @@ Coomeva ScopiaD.. # WorkFlow Medicina.. @/ eiber 'rm Portafolio | Informes ﬁ Microsoft Tearms @ Sishuestras COVID...

= M Gmail

/ Redactar
~ Correc
[J Recibidos 10

¥y Destacados

(© Pospuestos

~ Chatear =+

M

No hay conversaciones
Iniciar un chat

~ Espacios +

oo
a

AUn no hay espacios
Crear o encontrar un espacio

Q

&«

odineen@qualitymetriccom X 3IE ® Activo ¥ @ =
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8 0 O B 0 @ B D i 2de4 £ >
Olivia Dineen <odineen@aualitymetric.com= mar, 14dic 2021,9:23 ¢ € H
para mi, Olivia +

¥ inglés =~ > espafiol =  Traducir mensaje Desactivar para:inglés x

Dear Claudia Lorena Quintero Bolafios,
Thank you for purchasing QualityMetric’s PRO CoRE and executing License Agreement QM057479

PRO CoRE Activation Key for:
-0z

- Apoyo Social y Calidad de vida en cuidadores de nifios con patologia cronica

Please read the installation notes below on how to access the PRO CoRE software to start collecting, scoring, interpreting
and reporting on the licensed PRO survey. See Appendix B of your License Agreement for complete details of the licensed

survey materials purchased.
IMPORTANT INSTALLATION NOTES  PLEASE READ
1} Windows Administrative Access is required to install the software.

2} If you are prohibited from installing the software or do not feel comfortable daing so, please consult your IT
support and bring the items below to their attention.

3} You may download the QualityMetric PRO CoRE installer from the following location:

D core

a

e



59

Cuestionario MOS y Ficha de caracterizacion de la diada (persona con enfermedad

crénica-Cuidador familiar) GCPC-UN-D

TRGEOG, 319 FM Lo de Universided Asionis hadha - Coslimmaoon de comes

™
P CLAUDIA LORENA GUINTERD BOLARDE <oiquintsrodsiuan sdu.oo

Antenie Narine

Confirmacion de correc
1 mensaje

Grupo Crondoo <webmaster_febogunal educo= 12 de novwiembee de 2021, 18:48

Responder ac Grupd Cronico <goronl aledu. oo
Para: Claudls Lorena Suinkem Solafcs =ciquinterosSfusn edu. o=

Su =olcBud ha sido emdads al Srupo de irestigacidn Culdado de Erfsmieria al Packenie Cronico, quien &n un
espaciont inferior a 15 dixs hables respomndend la solichud

Hommbrs somplsio de guien collohs =) permilso
Comaa Eleatrdnioo

Carge (sl s ectudlanis decorlba qus
profeclan scid ourcando)

Incttusolen (entidad 3 la gue o sdcoribs la
sollofud de aval)

Programa aosdédmioo {sm oaco de cer
schadlants dillgenciar ecte campa)

Domiallla del colleRants {dimocion v oludad
Instteolonal o pamsonal dal colloitanis. Esta
Informaolon haos parts del dooumants aval
dal permiso del Insiruments|

THulo da ks Investigaolon! practios formathea
da pregrado o pocgrado

Hombre de sllos] Behas de caracderizaclén
¥io Inctrumantos quas colloltan aval v cantidad
de slemplarsc collohados

Inctrumenios de audfona por integrantac del
Grapo de invectigsslon

Instrumenios valldadcs sn sspaftol para
Colomibla por ol Gropo de bnvestigesion

Humearo de Ejamplaress que 8 requbsnen de
kog Inctrumantoc

Tlampo ques Durara la Invesctigaalsn {indigus
Iz cantidad ds Macac o Aficc)
[Faaha

Bylas bagal £ comenids on sl Tarass 'y ka8 bvon Sdunics mr

Claudla Lorena Quintero Botafios
clquirtzroE A uan adu.oo
Estudlant= Maesiria Culdados Fallativos

Uriversidad Antonio Marfio
Mas=sirla Culdados Fallathos, segundo semssirs

Cmera & Mo, 1-33 La Ermika Roidaniio Vale del Caucs

APCY 3 BOCIAL Y LA CALIDAD DE ¥IDW EN CUIDADDRES DE
NFIDE CON PATOLOG IAS CRONICAS

Ficha de caraci=rizacdin de= b dada (perscna con enfermedad
crénica-Culdador familar) GCPC-UN-D.

Instnamente Adopcion del nol del Culdsdor tamilllar g paciente
crénico (ROL)L 2047

Yersiin en espaflcl para Colombda dal instrumenio Calkdad D= Wida,
Yersldn Culdadior (futomn original: Bey Femell, Verdon an =spafiol
para Colombla ded Instrumento de apoyo sodal pencibldo- BE0E-
(Wersion original: Sherbourne y Stewart)

o

6 mses
2021-11-12

kil M

i i Cocmbie. 5

4 o .
v il

difgidcs Bk pEE

L e deNEAE B o VEr SR L reoredumciie, MaTUms s N el ek SNOUETIN pn b i LN P SN b 7 PSS ames ke
g i pe T, PrSTITo sl e mu cores. Lol Dmton Pemsonsha senin Twmdos conforma 8 8 Ly 1584 ow 303 p o rasams Poitics de Dstcs Personaies gus poedni

e BT B I PN WD W Ll 0L 2. Eoi

i

LT T B e A DM 8 u | ]

o icted B I sruicn © b i 1 oo Tl

o R TR AT Pelied pot E Unieraides.



60

TR, 051 P e sciichute da seal e s d irtrismeston del g d T, 08P Comen seiichistes da sval e sac d irsinmesto del e d
292K Mzuaizar come KM Expicrar v dezcaraar
n Este mensaje se ha traducido CLAUDIA LORENA GUINTERD BOLARDE ) GCPC-UN-0_CARACTERIZACION DIADA_Griginal 2014.pdt
Universidad—— automaticamente: - espafiol. <eiquinterodsiiuan.s du.ocs 120 wam Exiorar y gescargar

Antenie Narifie

Re: Aplicativo para recepcion de solicitudes de aval de uso de

i FICHA DE CARACT DIADA_Inctrumento scria ROL dosx
330 e Zar oL ETU S e dasiari

. - : S . FICHA DE CARACT DIADA Verclon 5.0 LARGA 2418 Iges y minimental dosx
instrumentos del grupo de investigacién cuidado de A e e e B gz
enfermeria al paciente cronico ] RCYC-20142_snouscta diaca.par

Cllvia Lorsma Chaparra Diaz <olohapamod@unal sdu.oc 26 ge noviembre de 2021, 15:38 5553K Wgualzar come BTHL Sxmicrary deccaraar

Far: GLAUDIA LORENA QUINTERD BOLANCS <ciquinteros 3 uan sdu.co>

Claudia. Un cordial salude.Me pemmito enviars el pemiso ¥ ios documentas.
Muchas exitos

LORENA
]

20 adjuntos
] BLBCEPC-188-2021_CLAUDIA LORENA GUINTERO_MPALIATIVO_UAN.pdt
= 257K Wauaizar come BTN ENRiorar y Jeiiarar

™) Recumen ROL.doo

138K Mauaizar come BTHL Exsiorar i dessaraan
o] Walidity snd rsilablitty ROL pat
< 133K Vizuarzar come KTML. aar

1_1 Floha ténioa agopeson rol_28 Junio 2021 pdT
< 503K Visumizar como KTML Exmiorar y descargar

q_:l ‘artiowlo acopoton del rol andina.pdf
= 533K yizugizar come HTML,

Floha ténloa acopesan rol_28 Junio 2021 doax
212K Mzygizar come HTML EXRIOrar y deccaraar

) INSTRUMENTO CALIDAD DE VIDA VERSION CUIDADOR FAMILIAR_rocatada pat
 zemm g Expigrary descargar

H'J INSTRUMENTO CALIDAD DE VIDA VERZION CUIDADOR FAMILIAR. pdf
< 324K Visumizar come HTML Exgiorar y descargar

o] @OL Familly verciom original.par

= 547K yizugizar come BTML,

- oalidad de vida ouldadgor_enf global.pdf
= 39K e

g Teis Diana Arooc.pat

= 278K Lzuaizar come HTWL Exsicrary descargar

=y 30pare costal UT_artioule. pet
278K Mzuaizar come HTML.

= B.FICHA TECNICA MOS VERZION CUIDADOR Y PERSONA CON ECNT. REVIZADO 26 D4 2014.paf
= 123¢ yzuaizar come BT Bxiorary dezzarogr

1_1 FICHA TECNICA PULZES (1paf
=l 5K Wzuaizar come KTML,

= FICHA TECHIC A PRUEE A $PM3G-PFEIFFER (1).pat
= 130K Mzyatzar come BTWL Exgiorar y descargar

7] B. FICHA TECNICA 20EBRECARGA DE ZARIT 10 82 2014 par

gl H11150_p e

SIS 00t an




Bogoad, D.C., 01 ge marzo de 2021

Sefioees

Uriversidad Amionio Narifio
Facdtad de Enfermeria

Cra 1 £47A - 15- Sede Cincurnalar
Bogodd, Colomisia

61

Aval de las instituciones

Asunto: Carta de Alianza para participar en el proyectn titulado: “Estudio mulicentnico; Calidad de
vida relacionada con la Salud en nifics y fifias de 4 @ 7 ah0s con emdermedad cronica en

Lafnoamenca’.
Fespetados sefiores

For medio de |3 presente manifestamos nuestrointeresdeestablecerunaalianzay participar en el
provecio de investigacion de |3 “Convocatoria para [ financiacion de proyecios de dencia, tecnalogia,
iNNowackn y creacion artistica 2020F, de |a cual foemaran parte 13 invesbigadora Soraya Coling Malz
ientificada con cédula de ciudadania No. 1034284231 de Bogold D.C. y & investigador Juan
Sebastian Lozano Masos issntificano con céua de ciudadania Mo. 1105679432 ge Espinak-Taima,
pertenecientes al Snipo de Investigacion en Salud Hospital Miitar Central.

En caso que el provect en mencion resulie sprobado, se aportard una confraparida en especie un
valor de $13.8680000 (irece milones ochocienios sesenta mil pesos), dsoiminada de la siguiente

manem:
VALOR
RUBRD EFECTING WALOR ESPECIE TOTAL
Salidas oe campo 0 50 $0
Servicios Tecnicos $0 50 50
Fersonal Clentico (12 meses)
. . 57.200.000
SoEya Colna Matir 4
nors/semana) 0 513.8600000
-Juan  Sebasian  Lozano (4 56,660,000
horas/semana)
Equipas 0 50 50
Trosswarsa 32 Mo &9 — 03 Bogond Do, Colombin - Conmuader |57 1) 3 480868
wetwre. Pas o T D L
10D bospaal Mills Central Colomban O BHCMILCCL [ s owsmaemar i |
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BOGOTN | ST

Bogotd D.C, Marzo 16 de 2021 GCl-012

Investgadara
NADIA CAROLINA REINA GAMBA
Facultad de Enfermeria

Universidad Antonio Narifo

Bogoté. D.C.

ASUNTO: Parinenca regional def “estudio multicantrico: calidad de vida relacionada con la
sakd en nifios y nifies de 4 a 7 afos con enfermedad crénica en Latnoamérica”, (Registro-
128)

Respetada Investigadora.

Cordial saludo. Dando alcance a solcitud de conoapto onico clentifico y ético del Protocolo
e investigacidn relacionado, me permito Frecisar que en PuNion del Comitd de Elica de la
Irvestigacicn de la Subred integrada de Senvicos da Salud Sur E.S.E.. dal 27 de Febrera
dal 2020, surtido los ajustes solciados, 56 conskdert pertineants &l desarrolio dal
postulado por ser al drea tematica de Intenés en el proceso de Calidad en la gestidn clinica.

Concepto Téorvoo Crentifioo: APROBADO CON RECOMENDACION DE INFORME DE GESTION
TANTO EN LA EJECUCION COMD EN LA TRANSFERENCIA DEL CONCCIIENTO OBTENICO,
CON SERIODICIDAD TRIMESTRAL.

56 recomienda por parte del comité tener en cuenta por las condicicnes de
COVID 19, las normas de bicseguridad y garantia del buen uso de los elementos do
proteccidn requendos. en su desarrolio académico, asstencial y de investigader.

Subred Integrada de Servicios de Salud Sur. ESE

L’:E::ﬁfw%—
- — =z
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Aval de la Universidad

ez, e P Cormes da Uskarsded Antonia Marfic - { aningroyeci de b n Cakdudon P
Unn CLAUDIA LDAENA GUINTERD BOLARDE <siguinter E.I TN Lo
——linrersidad — . nesguan

Antenioe Maring

Concepto anteproyecto de tesis Maestria en Cuidados Paliatives

1 mensaje

Carollnea Herndindez Pinzon <canihamand2z8 2 an. sdu.oo=- 26 de nowiembne: de 2021, 17:48
Coo clquintendeaffiuan sdu.oo

Corcial saludo apreciadosias| estudiantes

e permiito informar que en el Comite de trabajo de grado realizado el dia de hoy se do aprobacion a su
in ¥ por b tanto pueden ser presentados ante el Comité de Biodética ol prdcima lunes 29
de noviembre de 2021,

Tendendo en cuenta |o anterior, deben realtzar el emvio del documento antes del provimo domingo 28 de noviembre a
las 23haras al correo depano snfsrmeriafusn ady go, adpnto lista de chegues para la recepoidn die proyectos de
investigacidn al comfté de baodtica.

Por fawor tener en cuenta ol doocumenta adjunta y enmviar un solo documento que integre todas los aspectos, ademas
inchir la portada, tabla de contberido y referencias b'hllug'ihl:a:. El analisis de similthud reportado por tumikin en la
entrega final del anteprovects €5 sdecusda ¥ 5 encuentra por debajo del T3 en todos ks anteproyectos.

Agradezco s colaboracidn, quedo atenta a cualguier inquietud.

Cordlalmente,

Carefina Herndrdez Finzdn
Prafesor ashtents
Faculted A Enfermeria
Unbsersidad Antonks Marifes
Sede Clrounvalar

Tel: 3153580 - Bat. 3003,

——Universidad ——

Antonio Marif

LIZETA DE CHEQUED PARA LA RECEPCION DE PROYECTDE DE INVEZTIBACION AL COMITE DE BIBETICA
H;.I PARA LA INVEETIZACIKON - CELdoox
15K
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