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RESUMEN

OBJETIVO: Evaluar la calidad de vida y su relacion con factores sociodemograficos
de cuidadores y contexto familiar en nifios de 5 a 15 afios con Trastorno de Déficit de
Atencion e Hiperactividad (TDAH) y su comparacion con casos control; mediante el
uso de la herramienta PEDS-QL™ en febrero 2017 en la consulta externa de neurologia

y pediatria del Hospital San Francisco de Quito del IESS.

METODOLOGIA: Se realizd un estudio casos control pareado por edad y sexo, con
una muestra calculada de 160 pacientes, entre 5 y 15 afios, con TDAH vy nifios con otros
diagndsticos, que acudieron a la consulta externa de pediatria y neurologia del Hospital
San Francisco de Quito. A todos los nifios y sus padres o cuidadores, se les realizd dos
encuestas, la primera sobre contexto familiar y la segunda sobre calidad de vida
mediante la herramienta PEDS-QL™- A los datos obtenidos se realizaron un analisis
univarial, bivarial y multivarial, mediante los programas estadisticos de Epi Info e IBM
SPSS Statistics.

RESULTADOS: En esta investigacion participaron 160 nifios, de los cuales 49
tuvieron TDAH (30.3%), 58 tuvieron enfermedades crénicas (36.2%) y 53 nifios
tuvieron enfermedades agudas (33.13%). De la poblacion total 91 pacientes fueron
varones (56%) y 69 fueron nifias (43.1%). De los 49 pacientes con TDAH los varones
tuvieron mayor prevalencia con 79.5%, frente a 20.5% de mujeres. Dentro de esta
poblacion se estudio la calidad de vida en 4 esferas, funcionamiento fisico, emocional,
social y escolar; entre ellas la edad preescolar y escolar (p= 0.030), la zona de
residencia urbana (p=0.011) y la falta de autonomia personal (p=0.013), afectan la
calidad de vida en funcionamiento fisico. Mientras que los nifios con TDAH (p=0.003)
y los nifios con familias disfuncionales (p=0.049) se muestran afectados en calidad de
vida emocional. Para calidad de vida social, los nifios que no tienen autonomia personal
(p=0.039) son los mas afectados; y por ultimo los nifios con TDAH (p=0.000) y los

nifos escolares (p=0.012) son los que peor calidad de vida escolar tienen.

CONCLUSIONES: EI género prevalente en TDAH fue el masculino, y el grupo de
edad mas frecuente fueron los nifios escolares. Existen factores sociodemograficos que
afectan la calidad de vida de los nifios como diagnostico de TDAH, la edad, la zona de

residencia, autonomia personal, tipo de familia. Los nifios con TDAH muestran peor

9



calidad de vida emocional, social y escolar comparado con controles; sin embargo, la
calidad de vida en funcionamiento fisico no se afecta. Las familias disfuncionales
afectan el estado emocional de los nifios. El resultado mas bajo de calidad de vida de

nifos con TDAH fue en el area escolar.

PALABRAS CLAVE: déficit de atencion, hiperactividad, calidad de vida, PEDS

QL™ condicidn social, econdmica, contexto familiar
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ABSTRACT

OBJECTIVE: To evaluate the quality of life and its relationship with socio-
demographic factors of caregivers and family context in children aged 5 to 15 years
with Attention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD) and its comparison with control
cases; through the use of the PEDS-QL™ tool, in February 2017 in the external
consultation of neurology and pediatrics of the San Francisco de Quito, IESS Hospital.

METODOLOGY: A matched control case by age and sex was carried out, with a
calculated sample of 160 patients, between 5 and 15 years, with ADHD and children
with other diagnoses, who attended the external consultation of pediatrics and
neurology of the San Francisco de Quito, IESS Hospital. All of the children and their
parents or caregivers carried out two surveys, the first on family context and the second
on quality of life using the PEDS-QL™ tool. To the data obtained, a univariate,
bivariate and multivariate analysis were performed through the statistical programs of
Epi Info and IBM SPSS Stadistics.

RESULTS: 160 children participated in the study, of whom 49 had ADHD (30.3%), 58
had chronic diseases (36.2%) and 53 had acute diseases (33.13%). Of the total
population, 91 patients were male (56%) and 69 were girls (43.1%). Of the 49 patients
with ADHD, males had a higher prevalence with 79.5%, compared to 20.5% of females.
Within this population, quality of life was studied in four areas: physical, emotional,
social and school functioning; school and preschool children (p = 0.030), the area of
urban residence (p = 0.011) and the lack of personal autonomy (p = 0.013), affect the
quality of life in physical functioning. While children with ADHD (p = 0.003) and
children with dysfunctional families (p = 0.049) are affected in emotional quality of
life. For social quality of life, children who do not have personal autonomy (p = 0.039)
are the most affected; and finally children with ADHD (p = 0.000) and school children
(p = 0.012) are the ones with the worst quality of school life.

CONCLUTIONS: The prevalent gender in ADHD was the masculine, and the most
frequent group were school children. There are sociodemographic factors that affect the

children's quality of life such as diagnosis of ADHD, age, area of residence, personal
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autonomy, family type. Children with ADHD show worse quality of emotional, social
and school life compared to controls; however, the quality of life in physical
functioning is not affected. Dysfunctional families affect the emotional state of children.

The lowest quality of life outcome of children with ADHD was in the school area.

KEY WORDS: Attention deficit, hyperactivity, quality of life, PEDS QL™ social,

economic, family context
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CAPITULO 1. INTRODUCCION

El trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH) es un trastorno del
neurodesarrollo con etiologia multifactorial y de inicio en la infancia, se manifiesta por
una exagerada hiperactividad, impulsividad y dificultad para mantener la atencion que
puede persistir hasta la edad adulta, impactando diferentes areas como la académica,
laboral y social (APA, 2014).

Segun el CIE 10, el TDAH es un sindrome conductual y se trata de un trastorno del
comportamiento caracterizado por distraccion moderada a grave, periodos de atencién
breve, inquietud motora, inestabilidad emocional y conductas impulsivas. Su codigo
CIE10 es F90 (Organizacion Mundial de la Salud, 2008).

El TDAH es un desorden prevalente del desarrollo que puede afectar seriamente la vida
del nifio en su aspecto cognitivo, emocional, social y académico, asi como también

afectar negativamente la vida familiar y escolar (Yi chen Lee et al., 2016).

Su diagnostico se basa en los criterios clinicos del Manual diagnéstico y estadistico de
los trastornos mentales (APA, 2014).

Es importante su diagnéstico y deteccion temprana para poder disminuir los sintomas,
mejorar el aprendizaje escolar y las interacciones sociales de los nifios. (M. Garcia,
Tato, Borbujo, & Corral, 2008a)

El TDAH presenta una elevada incidencia, y se considera la patologia
neurocomportamental infantil y juvenil mas prevalente, se inicia en la edad prescolar, es
predominante en varones de 3-8 afos; puede asociarse a antecedentes familiares. Los
sintomas del TDAH tienen un gran impacto en el desarrollo del nifio e interfieren en su
desenvolvimiento social, emocional y cognitivo, afectan tanto al nifio como a sus

familiares y comparfieros de escuela (Cardo & Servera, 2008).

Las personas afectadas con este trastorno tienen mayor riesgo de un mal funcionamiento
en varios campos como en su comportamiento, salud fisica y mental, su desempefio
escolar, relaciones interpersonales y seguridad propia. Por este motivo la calidad de vida
de estos nifios se ve afectada negativamente en varios aspectos como su vida social,
escolar, emocional y cognitiva. La medida de la calidad de vida ayuda para evaluar el

impacto de las condiciones de salud de estos pacientes, y es importante para identificar
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estrategias efectivas para tratar a los pacientes con TDAH y promover el éxito del
tratamiento (Anixt, Vaughn, Powe, & Lipkin, 2016).

La aplicacion de escalas o medidas para valorar la calidad de vida en la poblacién
pediatrica, es una estrategia para facilitar la localizacion de comportamientos de riesgo,
identificar problemas especificos de salud, y determinar cdmo se desarrolla el nifio que
sufre una enfermedad cronica; lo cual es de utilidad para realizar intervenciones en
nifios y adolescentes que padecen de TDAH en la comunidad (Varni & Burwinkle,
2006b).

La evaluacion de la calidad de vida es compleja ya que se basa en la percepcién
individual del impacto de su estado de salud en el funcionamiento fisico, psicoldgico y
social. La calidad de vida puede medirse mediante varios instrumentos, la mayoria de
estos son generales y no se especifican en una enfermedad en particular. Entre los
cuales estan por ejemplo: the Child Health Questionnaire Parent Form 50, Child Health
and Illness Profile-child edition (CHIP-CE), Paediatric Quality of Life Inventory
(PEDS-QL™). Estos instrumentos evalGan varios aspectos de la vida de los pacientes,
independientemente de la enfermedad que padezcan (Coghill & Hodgkins, 2016).

El PEDS QL™ es un instrumento ampliamente estudiado y utilizado, disefiado para
nifios, que tiene un médulo genérico para calidad de vida pediatrica, que cuenta ademas
con modulos especificos para varias enfermedades crénicas y situaciones clinicas
especificas. Esta herramienta evalla funcién fisica, emocional, social y escolar;
mediante un cuestionario dirigido a los cuidadores o a los nifios, utilizando preguntas
sencillas sobre cada uno de estos aspectos. Su utilidad radica en evaluar como el
Trastorno de Déficit de Atencidn e Hiperactividad afecta la calidad de vida de estos
nifios (Vélez, Villada Ramirez, Arias, & Eslava-Schmalbach, 2016).
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CAPITULO 2. MARCO TEORICO

2.1 TRASTORNO DEL NEURODESARROLLO

Los trastornos del neurodesarrollo son un grupo de patologias que inician en el periodo
de desarrollo de los nifios. Se manifiestan tempranamente, frecuentemente antes de que
el nifio inicie la vida escolar, se caracterizan por un déficit del desarrollo que produce
deficiencias del funcionamiento personal, social, académico u ocupacional. Estas
afecciones varian desde limitaciones muy especificas del aprendizaje o del control de
las funciones ejecutivas hasta deficiencias globales de las habilidades sociales o de la
inteligencia (APA, 2014) (Pascual-castroviejo & Madrid, 2008).

Es posible clasificar a los trastornos del neurodesarrollo en tres grupos con una fuerte
interconexion entre ellos: | Trastornos del neurodesarrollo sindromicos, caracterizados
por presentar sintomas clinicos muy tipicos que se ajustan a un patrén hereditario de
tipo mendeliano; 11 Trastornos del neurodesarrollo vinculados a una causa ambiental
conocida, entre ellos el ejemplo mas comun son los efectos del alcohol y drogas sobre el
feto; y Ill los Trastornos del neurodesarrollo sin una causa especifica identificada,
dentro de los que se incluyen a los trastornos del espectro autista, trastorno del lenguaje,
trastorno de déficit de atencion, trastorno de lenguaje, entre otros (Artigas-Pallares,
Guitart, & Gabau-Vila, 2013).

2.2 TRASTORNO DE DEFICIT DE ATENCION E HIPERACTIVIDAD

El trastorno de déficit de atencion e hiperactividad (TDAH) es un desorden comun del
neurodesarrollo de inicio en la infancia caracterizado por la falta de atencion, o por la
hiperactividad con impulsividad, o0 ambas. Afecta a diferentes areas como la académica,
social, laboral y emocional. Sus sintomas pueden persistir hasta la edad adulta (Pascual-
castroviejo & Madrid, 2008) (Felipe, Sdnchez, Sanchez, & Suéarez, 2015).

Se considera que el TDAH esta presente cuando el comportamiento mostrado por el
nifio tiene mayor frecuencia e intensidad de lo que es habitual segln la edad y el
desarrollo del individuo, y estas manifestaciones afectan de forma negativa en las

actividades diarias y en el rendimiento escolar o laboral (Artigas-Pallarés et al., 2013).
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2.2.1 Historia

En 1798, Sir Alexander Crichton (1763-1856), un médico escocés, describié una
inquietud mental muy similar al tipo inatento del TDAH. Dentro de su descripcion se
encuentran sintomas como falta de atencion y la inquietud en los nifios. Sefial6 que
estos nifios eran incapaces de concentrarse en la escuela y sugirié que deberian estudiar
en escuelas especiales. Por Gltimo, menciond que los sintomas desaparecian al llegar a
la edad adulta (Minde, 1998). Estos hallazgos se encuentran publicados en 1798, en un
libro llamado “Una investigacion sobre la naturaleza y el origen de la enajenacion
mental”, donde Sir Alexander Crichton hace referencia a un estado inquieto y a la
incapacidad para atender (Minde, 1998).

Posteriormente en 1845, el médico psiquiatra Heinrich Hoffman, publicé una coleccién
de cuentos sobre diversos problemas psiquiatricos de la infancia y adolescencia,
llamado “Pedro el Melenas”, donde describe claramente a un nifio hiperactivo e inatento
(Minde, 1998).

En 1902, George Still, un pediatra britanico, describié un grupo de 20 nifios con
sintomas similares al TDAH, y describio los problemas hallados como “defecto de
control moral”, ademas dictd conferencias sobre una condicién que provocaba un
comportamiento impulsivo, hiperactivo, desafiante y una falta de atenciéon en muchos
pacientes. Menciond que sus niveles de inteligencia eran normales, y que esta
desviacién social era una enfermedad neuroldgica que no se debia a una mala crianza,
sino a un producto de una herencia bioldgica o una lesion en el momento del nacimiento
(Posgrado de la Fundacion Adana, 2015).

Entre 1917 y 1918, muchos pediatras notaron la presencia de pacientes con sintomas de
hiperactividad, falta de concentracion e impulsividad. Lo atribuyeron al numero
creciente de casos de encefalitis, por dafio cerebral, sin embargo, cuando los nifios
afectados crecieron, los médicos descubrieron que la mayoria de ellos eran en verdad
muy inteligentes (Posgrado de la Fundacion Adana, 2015). Entre 1950 y 1970, se ha
considerado como la época de oro de la hiperactividad, describiendo a la hiperactividad
como el sintoma primario y restandole importancia al déficit de atencion (Postgrado de
la Fundacion Adana, 2015).

El trastorno como actualmente se lo conoce fue descrito por primera vez en 1968 en el

primer Manual de Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM) de la
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American Psyquiatric Association (APA, 2014). El trastorno de déficit de atencién e
hiperactividad fue descrito como el trastorno del neurodesarrollo mé&s comun en la
infancia (Cantwell, 1996) (“SWAIMAN’S VOL Il.pdf,” 2012).

El metilfenidato en su nombrecomercial, Ritalina, un medicamento estimulante que se
introdujo en la década de los 50, se empez0 a utilizar en los pacientes con TDAH. En la
década de los 70, los investigadores médicos se centraron en los sintomas de inatencién
y los incluyeron como criterios diagnosticos. Desde 1980, se clasifico al trastorno en
tres subtipos principales: tipo inatento, hiperactivo- impulsivo, o combinado (Posgrado
de la Fundacion Adana, 2015).

17



llustracion 1 Resumen de resefa historica:
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Fuente: Attention-deficit/hyperactivity disorder, 2015. (Faraone, Asherson, Banaschewski, Biederman, Ramos-quiroga, et al., 2015)



2.2.2 Fisiopatologia
Genética

El TDAH es comun en las familias, presentdndose una mayor prevalencia, comparado
con la poblacion en general, en pacientes con padres y hermanos que sufren del mismo
trastorno. Se han estudiado genes que contribuyen a la aparicion de este trastorno, a su
persistencia y remision. Existen estudios sobre el genoma, donde se ha demostrado que
aproximadamente el 40% de la herencia del TDAH puede ser atribuida a numerosas
variantes genéticas. La mayor parte de estudios genéticos de TDAH se ha realizado en
gemelos, y se conoce ademas que muchos de los genes que determinan el diagnostico de
TDAH, también aparecen en otros trastornos psiquiatricos como depresién, problemas
de conducta y esquizofrenia (Faraone, Asherson, Banaschewski, Biederman, Ramos-

quiroga, et al., 2015).

Factores de riesgo ambientales

Los factores psicosociales, como las caracteristicas de la familia, son aspectos muy
importantes para la aparicion del TDAH. Las experiencias psicologicas traumaticas,
como la pérdida de equilibrio familiar, ansiedad, un ambiente hostil en el hogar, mala
relacion entre los padres y con el nifio, mala crianza, temperamento dificil del nifio
pueden contribuir a la aparicion o persistencia de TDAH (Vasquez, MJ; Cardenas, EM;
Feria, M; Benjet, C; Palacios, L; De la Pefia, 2010a).

Otros factores de riesgo incluyen a los relacionados con la etapa prenatal y perinatal,
como el uso materno de tabaco y alcohol, peso bajo al nacer, nacimientos prematuros y
exposicion a diferentes toxinas, como pesticidas, zinc, plomo, entre otras (Faraone,

Asherson, Banaschewski, Biederman, Buitelaar, et al., 2015).

Mecanismos cerebrales

Cognicion: EI TDAH se caracteriza porque hay déficit de madaltiples dominios
cognitivos, como la memoria visual y verbal, control inhibitorio, vigilancia y
planificacion. Otros dominios afectados por el TDAH incluyen procesamiento de
informacién y tiempo por el 16bulo frontal, lenguaje, memoria, respuestas coherentes y
control motor (Faraone, Asherson, Banaschewski, Biederman, Ramos-quiroga, et al.,
2015).
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Imagenes sobre funcionamiento y estructura del cerebro: Algunas regiones cerebrales y
vias neurales han sido implicadas en el TDAH. Estudios funcionales de Resonancia
magnética cerebral en pacientes con TDAH muestran una desactivacion de las vias de
atencion en areas frontoparietal, ventral. La via frontoparietal realiza los procesos
ejecutivos, mientras que la via ventral facilita la reorientacion de la atencion y el
comportamiento frente a estimulos externos. Otros estudios muestran que el TDAH
también se asocia con una hiperactivacion de los sistemas somatomotores y visuales, 1o
que probablemente compense el mal funcionamiento del area prefrontal y de la corteza

cingular anterior.

Una sola dosis del estimulante metilfenidato, mejora la activacién de la corteza frontal y
de la insula, que son las areas claves del control cognitivo, mas no afecta las vias de la
memoria. El tratamiento a largo plazo con metilfenidato se asocia con una activacion
normal del ndcleo caudado derecho durante la ejecucion de tareas que demanden

atencion (Faraone, Asherson, Banaschewski, Biederman, Ramos-quiroga, et al., 2015).

Ademas de estos cambios funcionales, también se han observado cambios estructurales
cerebrales asociados al TDAH. Por ejemplo, el TDAH se asocia con un 3 a 5% de
disminucion del tamafio cerebral, comparado con controles no afectados, lo cual puede
ser atribuido a reduccion de la materia gris. Un meta-anélisis de pacientes con TDAH
muestran alteraciones en la integridad de la materia blanca, especialmente en la corona
radiada anterior derecha, forceps menor derecho, cépsula bilateral interna y cerebelo
izquierdo. EI TDAH también se asocia con una maduracion retardada de la corteza
cerebral, por ejemplo, en un estudio realizado, la edad que alcanzaron el pico de
maduracion cerebral, en pacientes con TDAH, fue de 10.5 afios, comparado con 7.5
afios en sujetos no afectados; este retraso fue mas evidente en regiones prefrontales que
son importantes para la ejecucién del funcionamiento, atencion y actividad motora

(Faraone, Asherson, Banaschewski, Biederman, Ramos-quiroga, et al., 2015).

En su fisiopatologia tienen importancia los circuitos cerebrales relacionados con la
atencion y el procesamiento cerebral de la informacion; se reporta una lentificacion en
los tiempos de reaccion cognitivos de los nifios con TDAH (Moscoso Ariza, Restrepo
de Mejia, Orrego Cardozo, & Vidarte Claros, 2010).
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llustracion 2. Mecanismos cerebrales del TDAH
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Fuente: Attention-deficit/hyperactivity disorder, 2015

(Faraone, Asherson, Banaschewski, Biederman, Ramos-quiroga, et al., 2015)

21



2.2.3 Epidemiologia

El TDAH es relativamente comun; estudios epidemioldgicos recientes han reportado
una prevalencia mundial de 8% a 12% en nifios y adolescentes y de 1.2% a 7.3% en
adultos (Vasquez, MJ; Cérdenas, EM; Feria, M; Benjet, C; Palacios, L; De la Pefia,
2010Db).

Las encuestas de poblacion sugieren que el TDAH ocurre en la mayoria de las culturas
en aproximadamente 5% en nifios y 2.5% en adultos (APA, 2014). En la actualidad se
conoce que de cada 100 nifios en edad escolar, de 3 a 5 presentan TDAH, en la
adolescencia varia reportandose que de cada 100 varones adolescentes de 1 a 6 lo
presentan, y de 100 mujeres adolescentes de 1 a 2 lo presentan (Vasquez, MJ; Cardenas,
EM; Feria, M; Benjet, C; Palacios, L; De la Pefia, 2010b).

Esta patologia es mas frecuente en varones que en mujeres, con 3 a 5 hombres por cada
mujer; en las nifias el diagnostico es mas tardio y presentan mayor tendencia a la falta
de atencion. Més del 75% de los nifios que presentan este trastorno lo seguiran
padeciendo en la adolescencia, y un 30 a 65% también lo haran en la edad adulta. Sin
embargo, las manifestaciones clinicas de la enfermedad varian a lo largo del tiempo
(Sanidad, 2010).

Segun tipo de géneros, en las mujeres es mas frecuente el tipo inatento que en los
varones (30% frente al 16%). El subtipo combinado se presenta méas frecuente en nifios
que en niflas (80% frente a 65%), y el subtipo hiperactivo-impulsivo es el menos
frecuente de los tres, se encuentra en nifias en 5% y en nifios en 4% (Fundacion
CADAH 2012).

La prevalencia de TDAH no varia significativamente entre poblaciones diversas en
paises de Europa, Asia, Africa, América y Oceania (Faraone, Asherson, Banaschewski,

Biederman, Ramos-quiroga, et al., 2015).

Este trastorno se produce a nivel mundial, en distintas culturas, con mayor prevalencia
en paises occidentales; la diferencia radica en los métodos diagnosticos mas que en
diferencias de la presentacion clinica del cuadro (Vasquez, MJ; Céardenas, EM; Feria,
M; Benjet, C; Palacios, L; De la Pefia, F, 2010a).
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llustracion 3. Distribucion por edades de TDAH

2,4% 1,2%

B < 3 afios
[ 3-5 afios
M 6-8 afios
[ 9-11 afios
[] > 12 afios

Fuente: Trastorno por déficit de atencion e hiperactividad: un problema actual, 2008.

(M. Garcia, Tato, Borbujo, & Corral, 2008b)

lHustracion 7. Distribucion por subtipos de TDAH

7.2%

27,7%

26,5%
O HA predominante + DA B HA + impulsividad
[ DA predominante + HA B Déficit de atencion

Fuente: Trastorno por déficit de atencion e hiperactividad: un problema actual, 2008.

(M. Garcia et al., 2008b)
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2.2.4 Aspectos socioculturales

ElI TDAH se asocia con mdltiples dificultades sociales, psicoldgicas como baja
autoestima, problemas de aprendizaje, fracaso académico, abuso de sustancias,
delincuencia en la juventud y edad adulta. Por lo tanto, este trastorno produce una gran
demanda de servicios de salud, educacion, judiciales. Las relaciones sociales de estos
pacientes se ven afectadas con sus similares, como sus hermanos, compafieros, se
afectan las relaciones con los adultos y padres, debido a su desobediencia, su
agresividad, inatencién a las normas sociales (Vasquez, MJ; Cardenas, EM; Feria, M;
Benjet, C; Palacios, L; De la Pefia, 2010a).

Se realizd un estudio de simulacion de nifios con TDAH para evaluar los efectos
negativos del comportamiento y funcionalidad normal en las mafianas y como se afectan
las familias, cuidadores y hermanos de los pacientes, hallando una relacién entre nifios
con TDAH y problemas severos de disfuncion familiar, comparado con nifios sin
TDAH (Schachar, Barkley, & Faraone, 2016). Como consecuencia estos nifios y
adolescentes son rechazados por la sociedad, tratados de una manera negativa,

experimentan mucho estrés, sentimientos negativos, de incompetencia, baja autoestima.
2.2.4.1 Relacion entre TDAH y abuso sexual infantil

El abuso sexual infantil conlleva a graves consecuencias como problemas de
personalidad, ansiedad, TDAH, depresion, desadaptacion social, suicidio,
comportamiento impulsivo, disfuncion sexual y sindrome de estrés postraumatico.
Ademaés, las victimas pueden desarrollar trastornos alimentarios, comportamiento

delincuente y abuso de sustancias.

Con el objetivo de examinar si los sintomas del TDAH en la infancia se asocian al
maltrato infantil, se realizd un estudio con 14.322 participantes, y los resultados
mostraron que el tipo inatento se asocié significativamente a la probabilidad de
supervision negligente, la negligencia fisica, el abuso fisico y el abuso sexual de
contacto. En menor medida, el tipo hiperactivo se asocio a la probabilidad de
supervision negligente y el abuso fisico. La asociacion entre el tipo hiperactivo y el
abandono fisico o el abuso sexual de contacto no fue significativa (Cornella Canals &
Juéarez Lépez, 2014).
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2.2.4.2 Los impactos del TDAH a largo plazo
Se han identificado impactos a largo plazo en los siguientes ambitos:

llustracion 5. Impactos de TDAH a largo plazo

Alslamiento Soclal
Actividad Delictiva

Accidentes Diversos
Autoestima
L Atencidn Educacional

" EDUCACION, VIDA
SOCIALY SOCIEDAD
Tasas de'.a hu;u y Actividades ]f fun.;:lnnes
dependencia a sustancia familiares
(sin tratamiento) Tiempo Invertido
Tasas de ansiedad, depresién T DA H para consejo
y suicidio Aislamliento Social
SALUD DEL MENOR FUNCION FAMILIAR
OCUPACIONAL SALUD FAMILIAR

Relaciones adversas entre
padres e hijos
Dificultades maritales, estrés

Absentismo
Estatus
Productividad
Relaciones interpersonales e N

Impacto emocional en los
. padres e hijos

Fuente: Guia clinica para el trastorno por déficit de atencion e hiperactividad. Guias
Clinicas Para La Atencién De Trastornos Mentales. (Vasquez, MJ; Cardenas, EM;
Feria, M; Benjet, C; Palacios, L; De la Pefia, 2010a)
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2.2.4.3 Factores familiares y ambientales de riesgo de TDAH
Se han reportado los siguientes factores de riesgo y ambientales

(Pascual-castroviejo & Madrid, 2008) (Barradas, 2013)

e Temperamental: Caracteristicas como una menor inhibicion conductual, poco
autocontrol, basqueda de nuevas cosas, estos son rasgos en el temperamento que
pueden predisponer a nifios al TDAH.

e Ambiental: El peso al nacer muy bajo (menos de 1500gr) aumenta el riesgo de
padecer TDAH de dos a tres veces. Otros factores como tabaquismo, dieta
materna, maltrato infantil, negligencia, muerte de un familiar o amigo muy
cercano, madre o padre con trastorno mental, familia numerosa, hacinamiento,
clase social baja, familia disfuncional, vivir en un barrio conflictivo o fuera del
hogar, cambio brusco de mejor a peor nivel econdmico y social, podrian
representar una minoria de casos.

e Genético y fisiologico: EI TDAH es mas frecuente entre familiares bioldgicos de
primer grado de los individuos con TDAH. Se considera la herencia como un

factor importante.

La prevalencia de TDAH es mayor en hijos de padres que padecieron el mismo
trastorno comparado con sujetos control. (Joseph, Perlman, Gnagy, Pelham, & Molina,
2016)

Los padres deben comprender que este es un trastorno crénico y requiere de la ayuda y
colaboracion de todas las personas que rodean al nifio. La enfermedad no va a
desaparecer, pero se puede controlar de una buena manera, y existen posibilidades
reales de tratarlo. La familia debe aprender a convivir con el problema, incluir al nifio y

no marginarlo (Bernal Hernandez, 2008).

Es comprobado que los padres y las familias de nifios que padecen TDHA sufren las
consecuencias de lidiar con una enfermedad crénica. Esta situacion crea conflictos de
pareja, afectacion de la vida social familiar, problemas con los demas hermanos; ademas
de estrés familiar y mayores conflictos. Los padres de estos nifios pueden tener
sentimientos de culpabilidad de no estar cumpliendo su labor como padres
(Presentacion-Herrero, Garcia-Castellar, Miranda-Casas, Siegenthaler-Hierro, & Jara-
Jiménez, 2006).
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2.2.5 Diagnostico

El diagnostico se basa en los criterios clinicos de déficit de atencion e hiperactividad del
Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales, 5ta edicion (DSM-V) que
diferencia tres formas clinicas, segun los sintomas predominantes (APA, 2014)
(Pascual-castroviejo & Madrid, 2008).

El diagndstico es clinico, se basa en la observacién del comportamiento del nifio y su
comportamiento durante la entrevista a los padres. Se debe realizar una anamnesis
completa y profunda buscando la presencia de sintomas y su relacién con diferentes
ambientes, asi como antecedentes familiares y personales. EI examen fisico inicia con la
exploracion neurolégica completa, evaluacion visual y auditiva. EI examen fisico suele
ser normal. Los examenes complementarios dependen de los hallazgos tanto en la
anamnesis como en el examen fisico; estos no se consideran mandatorios, a menos que
la valoracion clinica lo justifique. Ademads, es importante realizar un estudio
psicométrico para determinar el nivel intelectual, la capacidad de atencion, de
concentracion, y aspectos emocionales (Vasquez, MJ; Cérdenas, EM; Feria, M; Benjet,
C; Palacios, L; De la Pefia, 2010a).

Se deben realizar entrevistas clinicas a los padres y al paciente, obtencion de
informacion de la escuela, mediante entrevistas a maestros, revision de antecedentes

familiares y del paciente, y exploracion fisica y psicopatoldgica del paciente.

No es imprescindible la evaluacion neuropsicolégica del paciente, sin embargo siempre
resulta Gtil para conocer el perfil de habilidades y dificultades en el funcionamiento

cognitivo y la comorbilidad con trastornos especificos del aprendizaje.

La mayor parte de los padres observan los sintomas por primera vez cuando los nifios
son pequefios, al momento de aparicion de su desarrollo motor independiente. Estos
primeros sintomas son inespecificos y no se puede establecer como tal el diagnostico
hasta que el nifio alcanza la edad de preescolar. Es ideal hacer el diagndstico antes de
los 18 meses (Ministerio de Sanidad, 2010). Los sintomas se hacen evidentes en los
primeros afios de educacion bésica, cuando se distingue la mala adaptacion escolar, y

los profesores identifican estas manifestaciones.

Ademas de los criterios diagnésticos del DSM-V existen otros instrumentos de

evaluacion, las cuales pueden usarse simultdneamente de forma complementaria para
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detectar la presencia y evaluar la intensidad de los sintomas del paciente. Los
cuestionarios de psicopatologia general también son Utiles para detectar comorbilidades
(APA, 2014) (Pascual-castroviejo & Madrid, 2008).

El diagnostico de TDAH debe realizarse por un médico con entrenamiento y
experiencia en el diagnostico de TDAH y sus comorbilidades mas frecuentes.
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llustracion 6. Desarrollo del TDAH a través del tiempo
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2.2.6 Clasificacion

La clasificacion del TDAH se realiza segun varios criterios:

2.2.6.1 Por sus sintomas

Tabla 1 Clasificacion de TDAH por sintomatologia

Inatencion

Hiperactividad-impulsividad

No pone atencion a los detalles, comete
errores por descuido en tareas escolares,
en el trabajo o durante otras actividades

Molesta moviendo las manos y los pies
mientras esta sentado

Tiene dificultades para mantener la
atencion en tareas y/o juegos

Se levanta del puesto en clase o en otras
situaciones en las que debe permanecer
sentado

No parece escuchar lo que se le dice

Corretea vy situaciones

inadecuadas

trepa  en

No sigue las instrucciones o no termina las
tareas en el colegio o en casa a pesar de
entender las 6rdenes

Tiene dificultades para relajarse o practicar
actividades en las que debe permanecer
quieto

Tiene dificultades para organizar sus
actividades

Estd permanentemente en movimiento,
como si tuviera un motor

Evita hacer tareas o actividades que le
demanden un esfuerzo mental sostenido

Habla excesivamente

Pierde sus Utiles escolares o las cosas
necesarias para realizar sus actividades

Contesta 0 actla antes de que se termine
de formular la pregunta

Se distrae facilmente con estimulos
irrelevantes

Tiene dificultades para formar en una fila
0 esperar su turno

Es olvidadizo en actividades de la vida
diaria

Interrumpe las conversaciones o los juegos
de los demés

Fuente: Manual diagnostico y estadistico de los trastornos mentales.

(APA,

2014) (Pascual-castroviejo & Madrid, 2008)

Segun el predominio de estos sintomas se identifican los subtipos: TDAH de tipo
inatento, TDAH de tipo hiperactivo impulsivo, y TDAH mixto o combinado
(“SWAIMAN’S VOL ILpdf,” 2012).

Predominio de inatencion: seis 0 méas de los siguientes sintomas se han mantenido
durante al menos 6 meses en un grado que no concuerda con el nivel de desarrollo y que

afecta directamente las actividades sociales y académicas/laborales.

Predominio de hiperactividad e impulsividad: seis 0 méas de los siguientes sintomas se
han mantenido durante al menos 6 meses en un grado que no concuerda con el nivel de

desarrollo y que afecta directamente a las actividades sociales y académicas/laborales.
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2.2.6.2 Por su aparicion clinica

Por su aparicion clinica se les clasifica en (Felipe, Sanchez, Sanchez, & Suarez, n.d.)
(M. D. G. Garcia et al., 2017):

Dominio A: seis 0 mas de los criterios para inatencién y/o seis 0 mas de los criterios

para hiperactividad- impulsividad

Dominio B: algunos de los sintomas que causan alteracion deben estar presentes antes

de los 7 anos

Dominio C: algunas alteraciones que causan sintomas deben estar presentes en dos o

mas situaciones (casa y colegio)

Dominio D: debe existir una clara evidencia de afectacion en el desempefio social,

académico o en el funcionamiento ocupacional

Dominio E: los sintomas no se presentan en el curso de otro trastorno mental
2.2.6.3 Por su nivel de gravedad

Por su gravedad se clasifica en (APA, 2014) (Pascual-castroviejo & Madrid, 2008):

Leve: pocos 0 ningun sintoma estan presentes mas que los necesarios para el
diagnostico, y los sintomas sélo producen deterioro minimo del funcionamiento social o

laboral.
Moderado: sintomas o deterioros funcionales presentes entre “leve” y “grave”

Grave: presencia de muchos sintomas aparte de los necesarios para el diagndstico o de
varios sintomas particularmente graves, o los sintomas producen deterioro del

funcionamiento social o laboral.

2.2.7 Diagnostico diferencial

El TDAH es un cuadro muy particular que tiene sus propias caracteristicas y lo hace
inconfundible frente a otras patologias. Sin embargo, existen trastornos comoérbidos
severos, como obsesion, agresividad, conflictividad social, actitud oposicional
desafiante, que los convierte en personas irresponsables y peligrosas, con conciencia de

sus actos.
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Los trastornos que se deben tener en cuenta son la patologia hiperactiva compulsiva, y
la agresividad en si misma. No existen limites claros que separen cada uno de estos
comportamientos, incluso el de un paciente con esquizofrenia. Algunas investigaciones
bioquimicas genéticas han situado muy proximas las zonas cromosomicas relacionadas
con el TDAH vy la esquizofrenia (Abad Mas, Luis; Arrighi Emilia; Fernandez
Maldonado, Laura; Gandia Benetd, 2012).

Los trastornos comérbidos mas frecuentes son
(APA, 2014)

e Trastorno negativista desafiante

e Trastorno explosivo intermitente

e Otros trastornos del neurodesarrollo

e Trastorno especifico del aprendizaje

e Discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual)
e Trastorno del espectro autista

e Trastorno de apego reactivo

e Trastornos de ansiedad

e Trastornos depresivos

e Trastorno bipolar

e Trastorno de desregulacion disruptiva del estado de animo
e Trastornos por consumo de sustancias

e Trastornos de la personalidad

e Trastornos psicoticos

e Sintomas de TDAH incluidos por medicacion

e Trastornos neurocognitivos

2.2.8 Tratamiento

Para el tratamiento se necesita un equipo multidisciplinario de profesionales, quienes
deben tratar los diversos problemas conductuales, muy diversos y cronicos, asociados al
TDAH. Se debe contar con médicos generales y familiares, pediatras, psiquiatras
generales, de nifios y adolescentes, neurdlogos, psicologos, trabajadores sociales y
profesores (Sanidad, 2010).
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Los tratamientos mas efectivos para TDAH estan enfocados en reducir los sintomas
clave; estos son prolongados, y sélo van a controlar y disminuir los sintomas, mas no a
curar el trastorno. Entre las principales intervenciones se encuentran: farmacoterapia,
psicoeducacion, modificacion conductual, tratamiento cognitivo-conductual y
orientacion a padres y profesores. (Vasquez, MJ; Cardenas, EM; Feria, M; Benjet, C;
Palacios, L; De la Pefia, 2010a)

2.2.8.1 Terapia conductual

La terapia conductual analiza la conducta del nifio e identifica las caracteristicas
inadecuadas, es decir las areas donde se debe trabajar y establecer objetivos a partir de
éstas (Tratamiento psicolégico TDAH). Una vez iniciada la terapia conductual se deben
premiar o reforzar los comportamientos que han mejorado en el nifio para estimular su
continuidad, y ademas, continuar reduciendo los comportamientos no
deseados.(Sanidad, 2010)

Se recomienda la terapia cognitivo-conductual como tratamiento inicial para el TDAH
en nifios y adolescentes en las siguientes situaciones: cuando los sintomas del TDAH
sean leves, el impacto del TDAH sea minimo, no concuerden la frecuencia e intensidad
de los sintomas narrados por los padres y profesores, el diagnéstico de TDAH es
incierto, cuando los padres rechacen el tratamiento farmacol6gico y en nifios menores
de 5 afos, ya que la medicacion no ha sido probada de manera segura (Ministerio de
Sanidad, 2010). Se realizara una evaluacion del tratamiento a los 3 meses de inicio, al

finalizarlo, o en el momento en que se considere oportuno.
2.2.8.2 Tratamiento psicopedagbgico

Dentro del tratamiento psicopedagogico se debe considerar que las escuelas cuenten con
programas educativos, sociales y conductuales individualizados para estos pacientes.
Los programas de las escuelas para el TDAH pueden incluir adaptaciones en las aulas,
entrenamiento para docentes, técnicas de modificacion de conducta, fomentar buenos
habitos de estudio, reforzar conductas apropiadas, eliminar comportamientos
inadecuados, mantener una buena relacion entre el especialista y los padres, para lograr
objetivos comunes. Los controles seran necesarios al menos una vez al afio mientras

dure el tratamiento (Ministerio de Sanidad, 2010).
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2.2.8.3 Tratamiento farmacolégico

Previo a iniciar el tratamiento farmacoldgico se recomienda explicar a los padres sobre
la medicacion, qué es, para qué sirve, sus efectos adversos, por cuanto tiempo se debe
tomar, la importancia de tomar el medicamento a las horas previstas y por el tiempo que
sea necesario, y sobretodo explicar que el medicamento no es la solucién del problema,
solo sera una herramienta que ayudara en el tratamiento (Vasquez, MJ; Cardenas, EM;
Feria, M; Benjet, C; Palacios, L; De la Pefia, 2010b).

El tratamiento farmacoldgico se basa en el uso de medicamentos estimulantes como el
metilfenidato (MFD) y no estimulantes como la atomoxetina; los cuales han sido
ampliamente utilizados en nifios con TDAH, mostrando mejoria. Estos medicamentos
actian en el sistema dopaminérgico y adrenérgico. Cabe mencionar que estos
medicamentos no son drogas adictivas (Vasquez, MJ; Cardenas, EM; Feria, M; Benjet,
C; Palacios, L; De la Pefia, 2010a).

Metilfenidato

El metilfenidato (MFD) es un estimulante del SNC, actta bloqueando el transportador
de dopamina, lo que incrementa la cantidad de dopamina disponible en el espacio
sindptico; disminuye los sintomas como inatencién, hiperactividad e impulsividad,
mejora las relaciones psicosociales, la concentracion, la memoria y el desempefio
académico. Es seguro usarlo luego de los 6 afios. La dosis recomendada es de 0.6 a 1

mg/kg/dia, y se puede modificar hasta conseguir la dosis éptima (Sanidad, 2010).

Parte del tratamiento con metilfenidato incluye su monitorizacion en fluidos biolégicos,
y en estudios recientes se ha probado la existencia del principio activo del farmaco AR
(&cido ritalinico) en matrices biolégicas no convencionales como saliva, sudor o
cabello; lo cual resulta de mayor comodidad tanto para padres y nifios frente a las
muestras convencionales como sangre u orina. Esto es de utilidad para monitorizar los
niveles del medicamento en el organismo. (Papaseit, Garcia-Algar, Simd, Pichini, &
Farre, 2012)

Los efectos adversos del metilfenidato son conocidos y entre ellos el principal es la
hiporexia y pérdida de peso, seguido de insomnio, cefalea, irritabilidad, ansiedad, dolor

abdominal, los cuales no son de gravedad y se los puede manejar. Y los efectos
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beneficiosos de la medicacion si han sido demostrados, por lo que se mantiene como

tratamiento de primera linea (Storebg, Simonsen, & Gluud, 2016).

Las contraindicaciones del metilfenidato son: sensibilidad a los psicoestimulantes,
glaucoma, enfermedad cardiovascular, hipertiroidismo, hipertensién, anorexia nerviosa
(Ministerio de Sanidad, 2010).

Atomoxetina

La atomoxetina (ATX) actda inhibiendo la recapturacion de la noradrenalina a nivel
presinaptico, se puede prescribir a nifios partir de 6 afios de edad, adolescentes y
adultos. Entre los efectos adversos se encuentran los gastrointestinales como néausea e
hiporexia, reacciones alérgicas y de manera ocasional presencia de mania. Se administra
una vez al dia, con dosis de 0.5mg/kg/dia hasta alcanzar de 1 a 3 semanas, después 1.2 a
1.8 mg/dia, su efecto clinico se observa a partir de la cuarta semana de
tratamiento.(Ministerio de Sanidad, 2010)

A la atomoxetina se lo considera una segunda opcion de tratamiento. (Schwartz &
Correll, 2014)

Las contraindicaciones de la atomoxetina son: glaucoma, hipersensibilidad a los

componentes. (Ministerio de Sanidad, 2010)
2.2.8.4 Seguimiento

La duracion del tratamiento debe plantearse de manera individualizada en funcion de los
sintomas y su repercusion funcional. En algunos casos podria prolongarse durante

varios anos.

Se recomienda valorar periddicamente la modificacion de los sintomas del paciente y
suspender por una o dos semanas anuales para obtener informacion sobre el

funcionamiento del nifio o adolescente de parte de sus padres 0 maestros.

También se debe realizar un estudio cardiovascular previo al inicio del tratamiento
farmacologico, controlar la talla cada 6 meses en los nifios que utilicen metilfenidato o
atomoxetina, controlar el peso a los 3 y 6 meses después de iniciado el tratamiento,
registrar el crecimiento en las tablas pediatricas, monitorizar periddicamente frecuencia

cardiaca y tension arterial. Debido a que la medicacién podria ocasionar pérdida del
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apetito se debe tener cuidado con la alimentacion del nifio (Vasquez, MJ; Cérdenas,
EM; Feria, M; Benjet, C; Palacios, L; De la Pefia, 2010a).

No se recomienda suspender la medicacion por periodos, salvo en caso de evaluar

respuesta y considerar mantener o no el tratamiento, o reducir los efectos adversos.
2.2.8.5 Beneficios y efectos adversos

Se han demostrado los beneficios de la medicacion frente al placebo en pacientes
pediatricos diagnosticados de TDAH; entre ellos una mejoria en la calidad de vida, lo
cual mejora las relaciones familiares y el estado emocional del nifio (Schwartz &
Correll, 2014).

Las investigaciones actuales muestran que los nifios y adolescentes tratados con
medicacion, tienen menor riesgo de consumir drogas, alcohol, de presentar
comportamiento antisocial y de padecer trastornos psiquiatricos como depresion y
ansiedad. (Sanidad, 2010)

Sin embargo, ambas medicaciones causan una serie de efectos adversos que incluyen
cambios en el comportamiento, trastornos del suefio, apetito y crecimiento. Por lo tanto,
también se considera al tratamiento no farmacolégico como una alternativa vélida y de
tanta importancia como el tratamiento farmacoldgico. La dieta de estos nifios debe ser
modificada, eliminando lacteos, alimentos artificiales y con colorantes, azlcares
excesivos. Es labor de los padres o cuidadores identificar aquellos alimentos que
exacerban los sintomas de los nifios para poder retirarlos de la dieta (Stevenson et al.,
2014).

2.2.9 Prevencion

Debido al origen genético de la enfermedad, la prevencién de la misma no es factible.
Sin embargo, se puede prestar especial atencién a las poblaciones en riesgo (Ministerio
de Sanidad, 2010).

Antecedentes familiares de TDAH

e Prematuros
e Bajo peso al nacimiento
e Ingesta de toxicos durante la gestacion

e Traumatismos craneoencefalicos graves
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2.3 CALIDAD DE VIDA

El término calidad de vida es un concepto dinamico que ha sufrido varias
transformaciones a través de los afios, actualmente tiene mucho protagonismo en todos
los ambitos de la vida humana (De Guillain-Barre, Nicolay, Marifio, Santiago, & Melo,
2014).

El concepto de calidad de vida ha evolucionado hasta englobar varios aspectos del nivel
de vida, bienestar y satisfaccion personal con la vida. La OMS define a la salud como el
estado completo de bienestar fisico, mental y social; y no s6lo como la ausencia de
enfermedad (Yi-chen Lee et al., 2016).

La calidad de vida tiene un concepto tanto subjetivo como objetivo. El subjetivo se
refiere al bienestar, felicidad y satisfaccion con la vida; mientras que el componente
objetivo incluye varios parametros del funcionamiento social, tales como empleo,

independencia econdmica, nivel de vida e indicadores sociales.

Dentro de medicina existe un gran interés por mantener la calidad de vida de los
pacientes, ayudar a la sobrevida, la cual ha mejorado gracias al desarrollo de nuevas

tecnologias y tratamientos.

El término calidad de vida relacionada a la salud, se conoce como un indicador
comprensivo en la evaluacion del estado de salud reportado por el paciente. Existen
diferencias que podrian alterar los resultados de calidad de vida como factores sociales,
demograficos, psicoldgicos, socioeconémicos, y factores culturales (Urzta M, 2010).

Cuando una enfermedad aqueja a una persona no sélo se ve afectado su estado fisico y
fisioldgico sino su estado psicoldgico, su nivel de independencia y sus relaciones

sociales. Su calidad de vida relacionada con la salud se veria afectada.

La OMS, desde 1994, define la calidad de vida como “la percepcion personal de un
individuo de su situacion en la vida, dentro del contexto cultural y de valores en los que
vive y en relacion con sus objetivos, expectativas, valores e intereses”. Segun la OMS
existen 3 grupos de personas afectadas por una situacion de enfermedad, como son: los
pacientes con enfermedades cronicas, los cuidadores de estos pacientes, normalmente
los familiares, y el tercer grupo son los nifios (WHO Quality of Life Assessment Group,
1996).
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Respecto a la infancia, el problema es aun mayor, debido a las particularidades de esta
etapa tan vulnerable de la vida. Los nifios y adolescentes deben adaptarse a todas las
fases del desarrollo. La calidad de vida en la infancia refleja el punto de vista del nifio y
de su familia respecto al impacto de la enfermedad en su vida cotidiana, teniendo en
cuenta diferentes factores y no sélo los relacionados con el estado o la gravedad de la
enfermedad (Senplades, 2009).

La calidad de vida en los nifios es un nuevo concepto bio-psico-social, distinto al
concepto de los adultos. Se puede referir a una enfermedad, al cuidado que le
proporcionan los adultos, episodios placenteros o traumaticos, fisicos o emocionales y
gue causan un impacto en la vida del nifio y pueden determinar la calidad de vida del

nifio cuando llegue a ser adulto. (AsUa., 2009)

Dentro del plan del buen vivir se expone la necesidad de propiciar equidad social,
erradicar la pobreza, promover el desarrollo sostenible y redistribucion equitativa de los
recursos Yy la riqueza, como condiciones fundamentales para alcanzar el buen vivir. La
calidad de vida empieza por el ejercicio pleno de los derechos del Buen Vivir; como son
agua, alimentacion, salud, educacién y vivienda (Senplades, 2009).

2.3.1 Calidad de vida y trastorno de déficit de atencidon e hiperactividad

Es conocido que los individuos que sufren de TDAH estan en mayor riesgo de presentar
afectaciones en varios campos, incluyendo: salud fisica y mental, logros académicos,
relaciones interpersonales, seguridad propia. Las dificultades sociales y emocionales
asociadas al TDAH tienen un notable efecto negativo en la calidad de vida, lo cual
engloba varios pardmetros como salud fisica y emocional, funcionamiento cognitivo,
social y escolar. La medida de la calidad de vida evalta el impacto de las condiciones

de salud en la percepcion del paciente sobre su funcionamiento (TDAH vy tu, 2015).

El entendimiento del impacto de la calidad de vida en el TDAH es crucial para
identificar estrategias efectivas para el manejo de este trastorno, y potenciar el éxito de

su tratamiento.

A los nifios con TDAH se les puede afectar el suefio. Por ejemplo, se ha demostrado que
el TDAH combinado con el Trastorno oposicionista desafiante se asocia con mayor
resistencia para ir a dormir, y para despertarse en la mafiana. Asi mismo, el TDAH junto

al trastorno de Ansiedad fue asociado con mayores movimientos durante el suefio; la
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Depresion, se asocia con mayores problemas para dormir en adolescentes con TDAH
(Yiiriimez & Kilig, 2016).

La utilizacion de escalas de medicion de calidad de vida como el PEDS-QL™, puede
ayudar en la evaluacion de la salud a nivel de la comunidad, y sus resultados pueden ser
utilizados para influenciar en la toma de decisiones y estrategias de salud que beneficien

a estos pacientes (Varni & Burwinkle, 2006b).
2.3.2 Herramienta PEDS-QL™

El modelo de medida PEDS-QL™ es una herramienta para medir la calidad de vida en
nifios y adolescentes sanos y en los que padezcan alguna patologia cronica. Esta
herramienta integra tanto la escala genérica como la especifica para las enfermedades en
un solo modelo. Esta escala se desarrollé basada en protocolos, enfocada en abarcar los
4 grupos de evaluacion relacionados a la salud y se realizaron pruebas previas a su
validacion (Varni & Burwinkle, 2006b).

Esta escala ha sido validada en varios paises. En algunos paises de habla hispana, como
Espafia, Argentina y Uruguay, se ha probado que es una medida confiable de calidad de
vida relacionada con la salud. La escala es sensible a los cambios de estado de salud en
los menores y se caracteriza por ser breve y de rapida y facil aplicacion. Las principales
dimensiones de la calidad de vida relacionada a la salud son: estado funcional,

funcionamiento psicoldgico y funcionamiento social.

El cuestionario PEDS-QL™ se desarroll6 originalmente en inglés, y posteriormente se
tradujo al espafiol en diferentes paises. EI modulo genérico evalla cuatro dimensiones:
funcionamiento fisico (8 items), funcionamiento emocional (5 items), funcionamiento
social (5 items) y funcionamiento escolar (5 items). La escala de medicion para los 23
items es del tipo Likert, con cinco categorias de respuesta, y las puntuaciones mas altas
indican mejor calidad de vida relacionada a la salud. La escala cuenta con cuatro
versiones acordes a la edad del nifio: 2-4 afios (prescolares), 5-7 afios (nifios pequerios),
8-12 afios (nifios) y 13-18 afios (adolescentes). Del mismo modo, para los nifios entre
los 5 y 18 afios, existe una version donde sus padres o cuidadores pueden responder el
cuestionario. Su aplicacion toma entre 10 y 15 minutos (Vélez, Villada Ramirez, Arias,
& Eslava-Schmalbach, 2016).
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Algunas de las caracteristicas de PEDS-QL™ son:

e Esuna escala breve, consta de 23 items,

e Espréctica, ya que demora 10-15 minutos completarla,

e Es flexible, se puede utilizar en comunidad, en escuelas, en consultas
pediétricas,

e Esté elaborada de acuerdo al desarrollo de los nifios, puede ser respondida por
los nifios o por sus cuidadores,

e Es multidimensional, abarca funcionamiento fisico, emocional, social y escolar,

e Aporta un buen indice de confianza: 0.88 para el reporte de los nifios, y 0.90
para el de los padres,

e Tiene amplia validez, distingue entre nifios sanos y nifios que presentan alguna
condicion cronica de salud,

e Essensible a los cambios clinicos en el tiempo,

e Se hatraducido a varios idiomas.

En total la escala evalta 23 items, 8 de los cuales son de funcionamiento fisico y 15 de

salud psicosocial (James W. Varni, 2017).

El PEDS-QL™ es una herramienta confiable y una medida vélida para valorar el
funcionamiento familiar, ya que abarca varios aspectos familiares de la vida del nifio
interrogado, como estado de animo, nivel de ansiedad y depresion, preguntas sobre
autonomia de los nifios y calidad de vida. Ademas en estas preguntas también se refleja
el estado de animo de los padres que también sufren las consecuencias de tener un nifio
con una enfermedad cronica (Vélez, Villada Ramirez, et al., 2016) (Medrano, Berlin,
& Davies, 2013).

2.4 FACTORES SOCIODEMOGRAFICOS Y FAMILIARES
2.4.1 Autonomia

Es importante que los nifios aprendan a desarrollarse solos, y lograr una autonomia
personal. Un nifio auténomo es aquel que es capaz de realizar por si mismo las tareas y
actividades propias de los nifios de su edad, se muestra mas seguro e independiente; en

cambio un nifio no auténomo es inseguro, dependiente de sus padres o cuidadores,
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requiere ayuda continua, y esto desencadena en problemas de relacion interpersonal y
aprendizaje, son muy sobreprotegidos y tienen poca iniciativa. La importancia de
ensefarles a los nifios habitos de autonomia radica en su desarrollo con otros nifios de

su edad, en su aprendizaje y calidad de vida.

Dentro de autonomia personal debemos inculcar a los nifios tareas para; 1) su cuidado
personal como la higiene, dentro de esta area es importante el control de esfinteres,
cepillado de dientes, bafio, lavarse la cara, las manos, peinarse; Il) el vestido, aprender a
escoger la ropa, colocarse las prendas correctamente, amarrarse los zapatos; Ill) la
comida, aprender a utilizar los cubiertos, comer solo, no molestar en la mesa, normas
basicas de comportamiento durante las comidas; V) realizar las tareas domésticas,

como arreglar su cuarto, sus juguetes, guardar las cosas en su lugar, tender la cama.

Por otro lado, los nifios deben aprender a desarrollarse en el medio externo, y tener
autonomia social, como llevar una buena relacion con otros miembros de la familia, con
otros nifios, pedir por favor y dar las gracias, respetar su turno, pedir prestado, aprender
a cruzar la calle, evitar peligros, usar el teléfono, salir donde sus amigos, ir al cine, a

jugar, usar el transporte publico, comprar, entre otros (Fundacion CADAH, 2012).

Para los nifios que tienen TDAH, el trato por sus padres debe ser mas prodigioso, tener
mas tiempo para dedicarles, organizar las actividades en casa, distribuir tareas y asignar
responsabilidades a cada miembro de la familia. Los padres deben priorizar el tiempo de
estudio de los nifios y poner atencion en las asignaturas que mas problemas tiene el
nifio, y asignarles tareas para su tiempo libre, siempre dejando un tiempo libre para el
ocio y descanso. Es una buena idea realizar el cronograma de actividades con la
participacion del nifio, para que también exponga sus ideas, y luego de llegar a un
acuerdo mutuo entre padres e hijo, colocar un horario de las actividades diarias en el
dormitorio del nifio (Fundacion CADAH, 2012).

2.4.2 Tipos de familia

Las familias son un grupo de personas con vinculos afectivos y emocionales; en la
actualidad las familias no lo conforman necesariamente personas unidas por un lazo de
sangre o parentesco. Por lo tanto, existen varios tipos de familias, que se acomodan a la

situacion de cada grupo de personas.
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La familia nuclear clasica lo conforma el padre, la madre, y sus hijos; cuyos miembros
conviven en su residencia comun, existe cooperacion econémica. Contiene dos adultos
de distintos sexos, los cuales mantienen una relacion sexual aprobada por la sociedad:;

incluye a los hijos que pueden ser propios o adoptados.

La familia monoparental, es aquella familia que esta conformada por un solo progenitor
(padre 0 madre), y uno o varios hijos. El tipo mas comun dentro de esta familia es la
convivencia de madres con sus hijos, y representa de un 80 a 90% de los casos. Las
familias monoparentales provenientes de divorcios aumentan el riesgo de pobreza, de
descuido de los hijos, al tener que trabajar la mujer a tiempo completo para poder

mantener el hogar.

La familia extensa se define como la agrupacion de personas con parentesco que se
extiende mas alla de los padres y los hijos. Donde varios miembros de una familia de
diferentes generaciones habitan en una misma residencia. Entre ellos, se encuentran los
bisabuelos, abuelos, tios, primos; donde existe apoyo y cuidado hacia las personas

mayores.

La familia mixta la conforman miembros unidos por un lazo sanguineo mas personas
ajenas a la familia, por ejemplo una madre divorciada que vive con sus hijos y con su
nueva pareja. O en el caso de tener un inquilino que no pertenece a la familia, pero

convive con los miembros de la misma.

La familia homoparental se da cuando existen gays, lesbianas, 0 personas transgénero
que se convierten en progenitores de uno a varios hijos, ya sea de forma biologica o0 no
bioldgica (Donati, 2014).

2.4.3 Funcionalidad familiar

La familia se define como un conjunto organizado e independiente de unidades ligadas
entre si por reglas de comportamiento y por funciones dinamicas en constante

interaccion entre si y en intercambio permanente con el exterior.

El funcionamiento familiar se define como el conjunto de atributos que caracterizan a la
familia como sistema y que explican las regularidades encontradas en la forma como el

sistema familiar opera, evalta o se comporta (McCubbin y Thompson, 1987).

La funcionalidad familiar depende de muchos factores, entre ellos el principal es una

adecuada comunicacion, la cual es el modo de transmisién de la informacion entre los
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miembros de la familia, e influye en la calidad de vida familiar. Una comunicacion
efectiva y positiva ayuda a los miembros de la familia a resolver problemas en conjunto,
apoyarse en situaciones negativas y salir adelante frente a cualquier situacion. Cuando
no existe una comunicacion efectiva se afecta claramente la funcionalidad de esa

familia, y va en contra del bienestar de sus miembros (Valencia, 2010).

Los valores de la familia es otro componente para su adecuada funcionalidad. Los
cuales estan ligados a las condiciones sociales y culturales, regulando la vida misma de
la familia. Ademas los miembros de la familia deben compartir las mismas creencias y
costumbres, lo que permitira que la familia adquiera un sentido de permanencia

(Singuenza Campoverde, 2015).

Por otro lado, la familia disfuncional, es aquella donde no hay planteamientos claros, ni
verdaderos sobre el origen de la familia. Donde se busca constantemente la separacién
de sus miembros, la fragmentacién de la unidad familiar y la competencia entre unos y
otros. Donde padres e hijos mantienen una relacion de conflicto permanente,
desarrollando mecanismos de ataque y defensa, y una lucha constante por el poder y la
autoridad, donde reina el egoismo y la individualizacién. No existen vinculos afectivos
claros, ni tienen tradiciones que unan a la familia. Las estrategias de crianza son rigidas,
no hay libertad en los actos de cada persona y también se ha perdido el respeto, el carifio
y el amor. Los padres llevan una relacion conflictiva, pueden existir actos de violencia
intrafamiliar; muchas veces puede estar ligado a comportamientos como alcoholismo,
drogadiccion, infidelidad, falta de empleo; factores que actian negativamente en el
funcionamiento familiar. La organizacion familiar es inestable y la comunicacién

inefectiva (Gonzélez, 2010).
2.4.4 Nivel socioecon6mico

El nivel socioeconémico se define como la capacidad econdmica y social de un
individuo, de una familia o de un pais. Para definirlo se toman en cuenta una serie de
variables como nivel de estudios, tipo de hogar, acceso a tecnologia, gasto en alimentos
y vestimenta, entre otros. Los niveles socioecondmicos son herramientas socioldgicas

que estan sujetas a cambios.

El Instituto Nacional de Estadistica y Censos (INEC), realizd una encuesta a los hogares

urbanos de Quito, Guayaquil, Cuenca, Ambato y Manta; para identificar el nivel
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socioecondmico, el cual se divide en A, B, C+, C- y D, desde mayor a menor poder

econémico y social:

El nivel A se caracteriza porque las viviendas cuentan con piso flotante, mas de dos
bafios, electrodomésticos completos, equipo de tecnologia, vehiculo propio, el jefe de
familia tiene estudios de postgrado y se desempefia en empresas, como cientificos o

dentro de cuerpo legislativo o ejecutivo.

El nivel B se diferencia en que la vivienda tiene piso parquet, el jefe del hogar tiene

estudios universitarios, y se desempefia laboralmente en cargos del nivel medio.

El nivel C+, las viviendas tienen piso baldosa, no todos los hogares cuentan con todos
los servicios de tecnologia, ni todos tienen vehiculo propio, el jefe de hogar tiene
estudios secundarios y se desempefia como trabajador de servicios, comerciante u

operador de maquinaria.

El nivel C- se caracteriza porque sus viviendas tienen piso de ladrillo o cemento, la
mitad cuentan con electrodomésticos, y muy pocos con tecnologia, el jefe de familia
tiene estudios primarios y trabaja como empleados, ayudantes, o se encuentran

inactivos.

El nivel D tiene viviendas con piso de cemento o tierra, muy pocos tienen
electrodomésticos o servicios de tecnologia, no poseen vehiculo y el jefe de familia
tiene estudios de primaria 0 ninguna instruccién y se desempefia como trabajadores no
calificados, montadores o estan inactivos (Instituto Nacional de estadisticas y censos,
2011).

2.4.5 Hacinamiento

Se define como hacinamiento el fendmeno donde muchas personas conviven
amontonadas en un espacio que seria ideal para muchas menos personas. El
hacinamiento es un problema de la actualidad y que existe a nivel mundial; donde
grupos numerosos de personas habitan en ciudades superpobladas, mientras que los
campos y sitios rurales permanecen inhabitados. Hoy en dia el hacinamiento familiar es
un problema muy comun en centros urbanos, debido a falta de planificacion, falta de

empleos, falta de planificacion familiar (Salazar Veronica, 2012).

El hacinamiento predispone a malas condiciones de salud y de habitad; lo cual puede

repercutir en actos de violencia, de agresividad y conflictos. Otros problemas frecuentes
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en sitios superpoblados son la delincuencia, la falta de higiene, el narcotréfico,

enfermedades, etc.

El indice de hacinamiento es la relacion entre los miembros que habitan en una casa,

versus los dormitorios de la vivienda. Los valores son los siguientes:

e hasta 2.4: sin hacinamiento
e de 2.54a4.9: hacinamiento medio

e mas de 5.0: hacinamiento critico

45



CAPITULO 3. MATERIALES Y METODOS

3.1 PROBLEMA DE INVESTIGACION

¢La calidad de vida de los nifios, entre 5 y 15 afios, que padecen TDAH es peor en
comparacion con nifios con otras patologias agudas y crénicas, en la consulta externa de
neurologia y pediatria del Hospital San Francisco de Quito del IESS, en el mes de
febrero del 20177

¢Los factores sociodemograficos de los padres o cuidadores y el contexto familiar
influyen en la calidad de vida de los nifios, entre 5 y 15 afios, con TDAH y de nifios con
otras patologias agudas y cronicas, en la consulta externa de neurologia y pediatria del
Hospital San Francisco de Quito del IESS, en el mes de febrero del 20172

3.2 JUSTIFICACION

El trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH) es el trastorno del
neurodesarrollo mas comun en la infancia, que afecta seriamente la vida del nifio en su
aspecto cognitivo, emocional, social y académico, asi como también afecta
negativamente la vida familiar y escolar. Es una enfermedad que ain no se diagnostica
en su totalidad en los servicios de salud primarios, por desconocimiento, 0 no son
atendidos todos los casos por falta de recursos y especialistas. Es una enfermedad que
afecta a todo el ndcleo familiar y su tiempo de tratamiento requiere de mucho tiempo

hasta ver cambios reales en el comportamiento de los nifios.

En Ecuador actualmente, no existe un estudio sobre el TDAH en nifios; en nuestro pais
se han hallado estudios sobre TDAH en estudiantes adolescentes, TDAH relacionado
con otras adicciones y relacionado con alimentacion; sin embargo ninguno que estudie

la calidad de vida en nifios con esta patologia.

En el Hospital San Francisco de Quito del IESS, el servicio de neuropediatria es
relativamente nuevo, funciona desde octubre de 2016 y los casos atendidos de nifios con
TDAH son numerosos. Cada dia acuden pacientes nuevos referidos de otros centros de
salud y hospitales, y de otras ciudades para recibir atencion especializada y eficaz.
Ademas ya cuenta con una amplia lista de pacientes subsecuentes, todos los cuales ya
forman un universo significativo que requiere atencion y estudio para mejorar

resultados en el tratamiento y calidad de vida. Los resultados obtenidos en este estudio
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servirdn para identificar los casos de los nifios que tengan mayor afectacion en la
calidad de vida y lograr una atencion especializada y un seguimiento de los casos;
ademas estos resultados podran servir de referencia para nuevos estudios a nivel

nacional.
3.3 OBJETIVOS

3.3.1 Objetivo General

Evaluar la calidad de vida de los nifios, entre 5 y 15 afios, que padecen TDAH y
comparar con nifios con otras patologias agudas y crénicas, en la consulta
externa de neurologia y pediatria del Hospital San Francisco de Quito, del IESS,
en el mes de febrero del 2017.

3.3.2 Objetivos Especificos

1. Valorar mediante la herramienta PEDS-QL™ la calidad de vida en el
funcionamiento fisico, emocional, social y desempefio escolar en los pacientes
de 5 a 15 afios de edad diagnosticados de TDAH y en los nifios con otras
patologias agudas y cronicas, del Hospital San Francisco de Quito del IESS en el
mes de febrero de 2017.

2. Evaluar las caracteristicas sociodemogréaficos de los padres o cuidadores, las
caracteristicas clinicas y el contexto familiar, en nifios entre los 5 a 15 afios de
edad atendidos en el Hospital San Francisco de Quito del IESS, en el mes de
febrero del 2017.

3. Determinar la relacion entre las caracteristicas sociodemograficas, el contexto
familiar, caracteristicas clinicas con el nivel de la calidad vida de nifios de 5 a
15 afios de edad diagnosticados de TDAH y en los nifios con otras patologias
agudas y cronicas, del Hospital San Francisco de Quito del IESS en el mes de
febrero de 2017.
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3.4 HIPOTESIS

1. La calidad de vida de los nifios, entre 5 y 15 afios, que padecen TDAH es peor
que en nifos con otras patologias agudas y cronicas, en la consulta externa de
neurologia y pediatria del Hospital San Francisco de Quito del IESS, en el mes
de febrero del 2017.

2. Los factores sociodemograficos de los padres o cuidadores y el contexto familiar
influyen en la calidad de vida de los nifios, entre 5 y 15 afios, con TDAH vy de
niflos con otras patologias agudas y cronicas, en la consulta externa de
neurologia y pediatria del Hospital San Francisco de Quito del IESS, en el mes
de febrero del 2017.

3. La calidad de vida, medida con la herramienta PEDS-QL™, en el
funcionamiento fisico, emocional, social y desempefio escolar en los pacientes
de 5 a 15 afios de edad diagnosticados de TDAH, es peor que en otros nifios con
otras patologias agudas y cronicas, del Hospital San Francisco de Quito del IESS

en el mes de febrero de 2017.

3.5 METODOLOGIA
3.5.1 Disefo del estudio

Se llevo a cabo un estudio de casos control pareado por edad y sexo.

3.5.2 Lugar de estudio

El estudio se realizd en el Hospital San Francisco de Quito del IESS, en la consulta

externa de neurologia y pediatria.

El Hospital San Francisco de Quito pertenece al Instituto Seguro Social del Ecuador, es
de segundo nivel y de especialidades. Su poblacion de atencién incluye el sector norte

de Quito, y ademas es centro de referencia de otras provincias.
El Hospital esta equipado con Rayos X, Ecografia, Tomdgrafo.

Dentro del servicio de Pediatria cuenta con Emergencias Pediatricas, Hospitalizacion de
Pediatria, Neonatologia, Unidad de Cuidados Intensivos neonatales, Cirugia pediatrica,
y subespecialidades pediatricas como neurologia, oftalmologia, otorrinolaringologia, y

traumatologia.
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En el servicio de neurologia se atienden 10 turnos diarios para nifios de todas las edades
con diferentes patologias del neurodesarrollo y neuroldgicas, ademas de realizar

interconsultas a nifios que se encuentran hospitalizados.

La direccion del hospital en la Avenida Av. Jaime Roldds Aguilera y Mercedes
Gonzalez (Sector Carcelén) Teléfono: 02 3952000.

3.5.3 Universo y muestra

La poblacién de estudio fueron los nifios y nifias de 5 a 15 afios diagnosticados de
TDAMH en la consulta externa de neurologia, y los nifios y nifias de 5 a 15 afios con otras
patologias agudas y cronicas en la consulta externa de neurologia y pediatria del
Hospital San Francisco de Quito del IESS, en el mes de febrero 2017. A consulta
externa de neurologia acuden aproximadamente 30 pacientes con TDAH por mes, 360

por afio. (Fuente: Estadistica de consulta externa del Hospital San Francisco).

El nimero de casos, por razones de tiempo, y dada una investigacion de 1 mes, fue de
minimo 40 nifios que acudieron a la consulta externa o que pudieron ser localizados en
sus hogares durante un mes de estudio. EI namero de controles pareados por edad y

sexo fue de tres por cada caso hasta completar una muestra minima de 120 nifios.
3.5.4 Tamafio de muestra

El tamafio de la muestra se calcul6 con el programa Stat Calc de Epi Info 7.2

La muestra total fue de 160 nifios para un OR esperado de 2, una prevalencia de calidad

de vida baja de 30% en los controles, un nivel de confianza de 95% y un poder de 80%.

3.5.5 Criterios de inclusion
e Nifios y nifias de 5 a 15 afios de edad diagnosticados de TDAH en la consulta
externa de neurologia del Hospital San Francisco de Quito del IESS, en el mes
de febrero 2017.
e Niflos y nifias de 5 a 15 afios de edad que acudan con patologias cronicas y
agudas en la consulta externa de neurologia y pediatria del Hospital San

Francisco de Quito del IESS, en el mes de febrero 2017.
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3.5.6 Criterios de exclusion
Nifios y nifias menores de 5 afios y mayores de 15 afios
Nifos y nifias diagnosticados fuera de la institucion
Nifios y nifias con patologia neuroldgica discapacitante, tipo Paralisis Cerebral

Infantil
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3.5.7 Operacionalizacion de variables

Tabla 2. Operacionalizacion de variables

Variable Definicion Dimension Indicador Escalay
Categorias

Caracteristicas nifio

Género Son las Caracteres Cualitativa:
peculiaridades sexuales Hombre
que diferencian a secundarios Mujer
los individuos de
una especie en
masculinos y
femeninos

Edad Es el tiempo Afios y meses Preescolares: 5
transcurrido a cumplidos afos
partir del Escolares: 6 a
nacimiento de un 10 afios
individuo. Preadolescentes:

11 a 12 afios
Adolescentes:
13-15 afios

Trastorno de Es un trastorno | Criterios Cumplir los Tiene TDAH

déficit de neurobiol6gico diagnosticos del | criterios de

atencion e originado en la DSM-V inatencion e No tiene TDAH

hiperactividad | infancia que hiperactividad
implica déficit de
atencion,
hiperactividad
y/o impulsividad.

Tiempo de Meses o diasde | Tiempo de Acude por Paciente nuevo

Diagnostico y intervalo entre diagnostico primera vez

tratamiento. fecha de Paciente
diagnostico, e Acude varias subsecuente
inicio de veces de forma
tratamiento y subsecuente
fecha de
consulta.

Calidad de vida | Percepcion del Puntajes de la 100 a 78:
paciente o de su escala del Test Buena
cuidador, que PEDS-QL™
informa acerca
del estado de 77 a69:
salud y/o de los Mala
aspectos no
médicos de la
vida <69: Pésima

Autonomia Estado de Nivel de Con autonomia

personal del independencia autonomia

nifo personal del nifio personal

Sin autonomia

Autonomia Estado de Nivel de Con autonomia

social del nifio

independencia
social del nifio

autonomia social

Sin autonomia
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Caracteristicas padres o cuidadores

Nivel de Es el nivel de Escolaridad de los | Analfabeto
escolaridad de | educacién de las padres
los padres personas dentro Primaria

del plano

educativo Secundaria

institucional

Superior

Residencia del | Ubicacién Parroquia en el Zona urbana

paciente y sus
padres

geografica donde
una persona vive

perimetro urbano

Parroquia fuera
del perimetro
urbano

Zona rural

Contexto familiar

Familia

Grupo de
personas
emparentadas
entre si, que
viven juntas

Tipos de familias

Vive con ambos
padres: Nuclear

Vive con un
solo progenitor:
Monoparental

Viven otras
personas aparte
de los padres:
Extensa

Viven con otras
personas que no
pertenecen a la
familia : Mixta

Funcionalidad | Capacidad de la Grado de Funcional
familiar familia para funcionalidad de
enfrentar los la familia
problemas como
un solo nucleo
Disfuncional
Nivel Capacidad Caracteristicas de | Piso flotante:
socioeconémico | adquisitiva de la la vivienda Estrato A
familiar familia para
satisfacer sus Piso parquet:
necesidades Estrato B
Piso baldosa:
Estrato C+
Piso cemento:
Estrato C-
Piso tierra:
Estrato D
Hacinamiento Aglomeracion en | Indice de NUmero de 2.4 personas:
un mismo lugar | hacinamiento personas Sin
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de muchas relacionada con hacinamiento
personas ndmero de
dormitorios. 2.5-4.9
personas:
Hacinamiento
medio

Mas de 5
personas:
Hacinamiento
critico

3.5.8 Instrumentos y procedimiento de recoleccion de la informacion

Se aplicaron dos encuestas en el mes de febrero de 2017, a los padres y cuidadores de
los nifios diagnosticados de Trastorno de Déficit de Atencidn e Hiperactividad, y a los
padres o cuidadores de los nifios con otras patologias agudas y crénicas, en la consulta
externa de neurologia y de pediatria en el mes de febrero del afio 2017.

Se realizaron dos formularios a los participantes, en primer lugar se aplico el
Cuestionario sobre situacion socioeconémica y familiar y en segundo lugar el
instrumento PEDS-QL™ que evallia la calidad de vida. Estas encuestas se realizaron
cara a cara Yy via telefénica a las madres de familia, de pacientes diagnosticados de
TDAH que no pudieron acudir a consulta externa en el mes de estudio. Los nimeros de
teléfono fueron proporcionados por la secretaria del servicio de consulta externa de

pediatria, y las encuestas constan de consentimiento informado por via telefonica.

La realizacion de ambos cuestionarios tomo un tiempo aproximado de 15 a 20 minutos,
durante el horario de consulta externa de neurologia de 7h a 11h am y consulta externa
de pediatria hasta las 13h aproximadamente.

3.5.9 Plan de andlisis de datos

El PEDS-QL™ utiliza una escala tipo Likert de 5 opciones de respuestas, puntuadas de
0 a 4, para los nifios de 5 a 15 afios y sus padres (0 = nunca es un problema, 1 = casi
nunca, 2 = a veces, 3 = a menudo, 4 = siempre). Los valores obtenidos de los items son
revertidos y linealmente transformados a una escala de 0-100 (0 = 100, 1 =75, 2 =50, 3
= 25, 4 = 0), de manera de que mientras mas alto es el resultado obtenido, mejor es la
calidad de vida. Y se califica de la siguiente manera: de 100 a 78: buena, de 77 a 69:

mala, y menor a 69 es pésima.
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Se construy6 una base de datos en el programa Excel, y los datos se analizaron en el
programa Epi Info 7.2. Para el analisis univarial se utilizaron porcentajes y para

variables cualitativas y promedios, desviacion estandar para cuantitativas.

Para el anélisis bivarial se calcularon Odds Ratio con intervalos de confianza y prueba
Chi Cuadrado. Para variables cualitativas con cuantitativas se calculd diferencia de

medias con intervalos de confianza y prueba de Anova Kruskal-Wallis.

Ademaés se realizd andlisis multivarial utilizando el programa de regresion logistica
IBM Spss Stadistics.

Se realiz6 un modelaje paso a paso. En el primer paso se seleccionaron todas las
asociaciones que tenian valores de p menores de 0.05. Con estas variables se fueron
eliminando las asociaciones que en la regresion logistica presentaron valores de p

mayores de 0.05.
Se tomo al valor de p menor a 0.05 como significativo.

3.5.10 Aspectos bioéticos

Este estudio contd con la aprobacion del Comité de Etica de la PUCE y del Hospital
San Francisco de Quito del IESS. Se guard6 confidencialidad en los resultados
obtenidos, no se han incluido nombres o identificacion de los pacientes. Los resultados
y conclusiones obtenidas son en beneficio de la institucion que brinda la informacion de
las historias clinicas. El presente estudio no presenta ningun riesgo de producir dafio,
invalidez o muerte; sélo se realizaron encuestas a los cuidadores de los nifios via

telefénica o en persona.

El presente estudio no significd ningin riesgo ni molestia para los pacientes.
Previamente a la formulacién de las encuestas, se les explicd a los padres acerca del
estudio, quienes estuvieron de acuerdo y colaboraron de muy buena manera. Los nifios

también participaron contestando las preguntas.
3.5.10.1 Consentimiento informado a padres

En este estudio se aplico a los padres o cuidadores un consentimiento informado,
tomado de un modelo de la OMS, donde se detalla las caracteristicas del estudio, las
edades comprendidas de los participantes, la metodologia del estudio, y la aceptacion

por parte de los representantes de los pacientes de participar.
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Las preguntas de ambos cuestionarios; no representaron ningun riesgo para el paciente,

ni influyeron sobre su atencion en la consulta externa.

Los padres fueron abordados despues de su atencion en consulta externa para
explicarles el propdsito y las caracteristicas de la investigacion, y su aceptacion a

participar en la misma, o no.
3.5.10.2 Asentimiento a los nifos

El asentimiento a los menores de edad es un documento que autoriza la participacion de
nifios y jévenes en una investigacion; sin embargo, este no reemplaza al consentimiento

informado.

Este documento esta dirigido a los nifios y jovenes para explicarles sobre el estudio en

palabras sencillas, y asi confirmar su aceptacion en la participacion del estudio.

El asentimiento a menores se lo realiza desde nifios escolares hasta jovenes menores de
18 afos de edad. Por lo tanto, en este estudio se realizé el asentimiento informado a los

nifios y jovenes, ademas del consentimiento a los padres.

El modelo utilizado fue tomado de la OMS.
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CAPITULO 4. RESULTADOS

4.1 ANALISIS UNIVARIAL
4.1.1- Caracteristicas demograficas y clinicas de los nifios
En esta investigacion, se estudiaron 160 nifios, de los cuales predominaron los hombres

(56%). Hubo un predominio del grupo de escolares con (60%), seguido de adolescentes
(16.9%).

En relacion al tipo de diagnostico, se clasificaron en nifios con TDAH, con patologias
agudas y cronicas. Se estudiaron 49 nifios con TDAH, 53 con patologias agudas y 58
con cronicas. El 37.5% de pacientes fueron nuevos, y el resto subsecuentes.

Tabla 3. Caracteristicas demograficas y clinicas de los nifios estudiados. Hospital
San Francisco, Quito Febrero 2017

Variables No % IC 95%
Sexo (n=160)

Femenino 69 43.13% 35.3-51.1
Masculino 91 56.9% 48.22 - 67.5
Edad (n=160)

Preescolar 17 10.63% 6.3-16.4
Escolar 96 60.00% 52 -67.6
Preadolescente 20 12.50% 7.8-18.6
Adolescente 27 16.9% 11.4-23.6
Tiempo (n=160)

Nuevo 60 37.50% 29.9-454
Sub 100 62.50% 54.5-70.02

Fuente: Md. Carolina Rodriguez

De los 49 pacientes con TDAH los varones tuvieron mayor prevalencia con 79.5%,
frente a 20.5% de mujeres siendo la variable sexo estadisticamente significativa, frente
al tipo de diagndstico, con una p con valor de 0.0003.

Tabla 4. Comparacion de género con tipo de diagndstico. Hospital San Francisco,
Quito Febrero 2017.

TDAH (n=49) CRONICO (n=58) AGUDO (n=53) Valor p
Sexo
F (n=69) 10 14.49% 28 40.58% 31 44.93% 0.0003
M (n=91) 39 42.86% 30 32.97% 22 24.18%

Fuente: Md. Carolina Rodriguez
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Se evalud las dimensiones de autonomia en personal y social. En relacion a la
autonomia personal, el 86.8% de los nifios, son nifios que hacen las tareas de cuidado y
personales por si solos, frente a 13.1% que no lo hacen. Mientras que para autonomia
social, los valores son similares entre aquellos nifios que salen solos, que no tienen
sobreproteccion de los padres, (49.3%) y aquellos nifios que no tienen permiso para salir
solos (50.6%).

Tabla 5. Autonomia de los nifios estudiados. Hospital San Francisco, Quito
Febrero 2017

Variables No % IC 95%
Autonomia personal

Sin 21 13.1% 8.3-19.3
Con 139 86.8% 80.64 - 91.6
Autonomia social

Sin 81 50.6% 42.6 -58.6
Con 79 49.3% 41.3-57.3

Fuente: Md. Carolina Rodriguez
4.1.2. Caracteristicas socioecondmicas de los nifios
En relacién a las caracteristicas sociodemograficas, la mayor parte de padres

entrevistados tuvieron una educacion secundaria (47%), frente a un grupo minoritario de

analfabetos (1.2%). EI 25% tuvieron educacién superior.
El 51% habitan en parroquias rurales. El 58% de las viviendas fueron propias.

Se observé predominio del nivel C con 79%, y una minoria de 0.6% de Nivel D, el cual
es el mas desfavorable. El nivel A que es el de mayor riqueza constituyo el 6% de la
poblacién estudiada. Mientras que el 90.6% de los nifios no viven en condiciones de

hacinamiento.
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Tabla 6. Caracteristicas socioeconomicas de las familias estudiadas. Hospital San

Francisco, Quito Febrero 2017

Variables No % IC 95%
Instruccion (n=160)
Analfabeto 2 1.25% 0.15-44
Primaria 41 25.63% 19-33.1
Secundaria 76 47.50% 39.5-55.5
Universidad 41 25.63% 19-33.1
Parroquia (n=160)
Rural 83 51.88% 43.8 -59.8
Urbano 77 48.13% 40.1-56.1
Vivienda (n=160)
Arrendada 38 23.75% 17.3-31.1
Prestada 28 17.50% 12 -24.3
Propia 94 58.75% 50.7 - 66.4
Condicién
Socio econémica (n=160)
Nivel D 1 0.63% 0.02-3.4
Nivel C 127 79.38% 77.2-85.3
Nivel B 22 13.75% 8.8-20
Nivel A 10 6.25% 3-11.1
Hacinamiento (n=160)
Con hacinamiento 15 9.38% 5.3-15
Sin hacinamiento 145 90.63% 85-94.6

Fuente: Md. Carolina Rodriguez

4.1.3. Caracteristicas familiares de los nifios

En relacién a las caracteristicas familiares, las familias nucleares fueron las mas

predominantes (60%), seguidas de las familias monoparentales (18%) y extensas (17%).

De las 160 familias, el 6.8% fueron disfuncionales.

Tabla 7. Caracteristicas familiares de los nifios estudiados. Hospital San Francisco,

Quito Febrero 2017

Variables No % IC 95%
Tipo familia (n=160)

Extensa 28 17.50% 12-24.2
Mixta 7 4.38% 1.8-8.8
Monoparental 29 18.13% 125-25
Nuclear 96 60.00% 52 - 67.6
Funcionamiento familiar

(n=160)

Disfuncional 11 6.88% 34-12
Funcional 149 93.13% 88 -96.5

Fuente: Md. Carolina Rodriguez
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4.1.4. Caracteristicas clinicas y calidad de vida de los nifios

Dentro del estudio, el 30% de pacientes tuvieron TDAH, el 36% diagndsticos cronicos,

y el 33%, agudos.

Para calificar la calidad de vida de cada nifio estudiado, se aplico el test PEDS QL™, el
cual se compone de 4 aspectos de la vida de los nifios, el funcionamiento fisico, el
emocional, social y escolar. Se calificé cada uno por separado, con puntajes de bueno,

malo y pésimo.

En el funcionamiento fisico, predominé la calificacibn buena (68%), en el
funcionamiento emocional, por el contrario tuvo mayoria la puntuacion pésima (58%),
en el funcionamiento social, la mayoria fue calificacion buena (70%), y por ultimo en la

funcionalidad escolar, hubo un predominio de calificacion pesima con 51%.

Tabla 8. Caracteristicas clinicas y calidad de vida de los nifios estudiados. Hospital
San Francisco, Quito Febrero 2017

Variables No % IC 95%

Tipo de DG (n=160)

Agudo 53 33.13% 26 - 41
Cronico 58 36.25% 28.9- 44.2
TDAH 49 30.63% 23.4-38.4

Calidad de Vida

Funcionamiento Fisico (n=160)

Pésimo 27 16.88% 11.4-23.6
Mala 24 15.00% 9.8-214
Bueno 109 68.13% 60.3 -75.2
Funcionamiento Emocional (n=160)

Pésima 94 58.75% 50.7 - 66.4
Mala 28 17.50% 11.9-242
Buena 38 23.75% 17.3-31.1
Funcionamiento Social (n=160)

Pésima 36 22.50% 16.2 - 29.7
Mala 11 6.88% 34-11.9
Buena 113 70.63% 62.9-77.5
Funcionamiento Escolar (n=160)

Pésima 82 51.25% 43.2 -59.2
Mala 39 24.38% 179-31.7
Buena 39 24.38% 17.9-317

Fuente: Md. Carolina Rodriguez
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4.2. COMPARACION DE LAS CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS
DE LOS NINOS

Dentro de la poblacion de nifios con TDAH se observa una prevalencia del género
masculino con 79.5%, sobre el 20.41% de mujeres. En la edad el grupo prevalente son
los nifios escolares con 69.39%. En la instruccion de los padres, dentro del grupo de
TDAH predominan los padres de instruccion secundaria con 55.10%. En la parroquia el
65% de los nifios con TDAH habitan en zonas urbanas. En el nivel socioeconomico la
mayoria de nifios con TDAH pertenecen al grupo C con 73.47%; el 89.80% de nifios
con TDAH no viven en hacinamiento. En relacidn al tipo de familia el 61% de los nifios
con TDAH pertenecen a una familia nuclear, y el 95% a una familia funcional.

Tabla 9. Caracteristicas sociodemograficas de los nifios estudiados. Hospital San
Francisco, Quito Febrero 2017

TDAH (n=49) CRONICO (n=58) AGUDO (n=53)
Sexo
F (n=69) 10 20.41% 28 48.28% 31 58.49%
M (n=91) 39 79.59% 30 51.72% 22  41.51%
Edad
Preescolar 6 12.24% 6 10.34% 5 9.43%
Escolar 34 69.39% 31 53.45% 31 53.49%
Preadolescente 6 12.24% 6 10.34% 8 15.09%
Adolescente 3 6.12% 15 28.86% 9 16.98%
Instruccion
Analfabeto 0 0.00% 1 1.72% 1 1.89%
Primaria 5 10.20% 20 34.48% 16 30.19%
Secundaria 27 55.10% 25 43.10% 24 45.28%
Universidad 17  34.69% 12 20.69% 12 22.64%
Parroquia
Rural 17  34.69% 34 58.62% 32 60.37%
Urbano 32 65.30% 24 41.37% 21 39.62%
Nivel socioeconémico
Nivel A 5 10.20% 0 0.00% 5 9.43%
Nivel B 8 16.33% 8 13.79% 6 11.32%
Nivel C 36 73.47% 49 84.48% 42 79.25%
Nivel D 0 0.00% 1 1.72% 0 0.00%
Hacinamiento
Con 5 10.20% 5 8.62% 5 9.43%
Sin 44 89.80% 53 91.38% 48 90.57%
Tipo de familia
Nuclear 30 61.22% 36 62.06% 30 56.60%
Mononuclear 9 18.36% 7 12.06% 13 24.52%
Extensa 6 12.24% 13 22.41% 9 16.98%
Mixta 4 8.16% 2 3.44% 1 1.88%
Funcionalidad familiar
Funcional 47 95.91% 51 87.93% 51 96.22%
Disfuncional 2 4.08% 7 12.06% 2 3.77%

Fuente: Md. Carolina Rodriguez
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4.3 ANALISIS BIVARIAL DE FACTORES ASOCIADOS A CALIDAD DE VIDA

4.3.1 Funcionalidad fisica

En el analisis de la relacion entre funcionalidad fisica y variables demograficas se
encontraron diferencias de medias del puntaje de calidad de vida estadisticamente
significativas con zona de residencia y edad. No hay diferencias de medias, ni

asociaciones estadisticamente significativas con sexo.

En la variable de edad el grupo de los adolescentes y preadolescentes presentaron
promedios méas altos del puntaje de calidad de vida, lo que indica que a mayor edad
mejor calidad de vida en funcionalidad fisica. Al analizar la relacion entre edad y el
nivel de calidad de vida medido en categorias no se encontrd asociaciones

estadisticamente significativas.

Con zona de residencia, los nifios que viven en zonas rurales tienen mejor promedio que
los de zona urbana. Esta variable presenta también asociaciones estadisticamente
significativas con mejor nivel de calidad de vida que los nifios de zonas urbanas.

Tabla 10. Caracteristicas demogréaficas y funcionalidad fisica en nifios atendidos en
el HSQ. Quito, febrero 2017.

Funcionalidad Fisica

Variable MediaztDE p Pésimo (n=27) Mala (n=24) Bueno p
(n=109)

Sexo
F (n=69) 82,0+15,9 0.88 13 18.84% 12 17.39% 44 63.77%  0.583
M (n=91) 83,0+ 12,1 14 15.38% 12 13.19% 65 71.43%
Edad
Preescolar (n=17) 82,9+ 10,1 0.03 2 11.76% 4 2353 11 64.71% 0.084
Escolar (n=96) 80,1+ 15,1 22 22.92% 16 16.67% 58 60.42%
Preadolescente (n=20) 88,2 +119 2 10.00% 1 5.00% 17 85.00%
Adolescente (n=27) 86,9+ 9,8 1 3.70% 3 1111% 23 85.19%
Zona de residencia
Rural (n=83) 84,7+ 14,1 0.012 | 8 9.64% 11 13.25% 64 77.11% 0.020
Urbana (n=77) 80,2+ 13,1 19 24.68% 13 16.88% 45 58.44%

Fuente: Md. Carolina Rodriguez

En la relacion entre caracteristicas clinicas con la funcionalidad fisica se encontraron
diferencias de medias de calidad de vida estadisticamente significativas con tipo de

diagnostico, autonomia personal y social. Al analizar los niveles de calidad de vida
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(agrupacion categdrica) con las caracteristicas clinicas solo se encontrd asociaciones

estadisticamente significativas con autonomia personal.

En cuanto al tipo de diagnostico, los nifios con TDAH presentan promedios menores de

calidad de vida que los nifios con patologias cronicas y agudas.

En las variables de autonomia tanto personal como social, los mejores promedios se

observaron en los nifios con autonomia, en comparacion a los nifios no autbnomos.

Tabla 11. Caracteristicas clinicas y funcionalidad fisica en nifios atendidos en el
HSQ. Quito, febrero 2017.

Funcionalidad Fisica

Variable MediatDE P Pésimo Mala (n=24) Bueno

(n=27) (n=109)
Tipo de dg
TDAH (n=49) 77,9+ 14,6 0.016 12 24.49% 7 14.29% 30 61.22% 0.377
Crdnico (n=58) 83,3+ 13,9 10 17.24% 8 13.79% 40 68.97%
Agudo (n=53) 85,9+ 12,0 5  9.43% 9 16.98% 39 73.58%
Tiempo de dg
Nuevo (n=60) 81,8+12,8 0.44 13 21.67% 7 11.67% 40 66.67% 0.359
Subsecuente (n=100) | 83,0+ 14,4 14 14.00% 17 17.00% 69 69.00%
Autonomia personal
Sin (n=21) 70,6+ 17,2 0.0002 10 47.6% 4 19.05% 7 33.3% 0.000
Con (n=139) 84,3+ 12,3 17 12.2% 20 14.3% 102  73.3%
Autonomia social
Sin (n=81) 79,7+ 14,3 0.007 18 22.2% 12 14.8% 51 62.9% 0.180
Con (n=79) 85,2+ 12,7 9 11.3% 12 15.1% 58 73.4%

Fuente: Md. Carolina Rodriguez

En las caracteristicas familiares y socioeconémicas se encontraron diferencias de
medias de calidad de vida, estadisticamente significativas, con la instruccion de los
padres, funcionalidad familiar y condicién socioecondmica. No se encontraron
asociaciones significativas con la clasificacion categoria de nivel de calidad de vida y

todas estas variables.

En instruccion de los padres, el grupo con mejor calidad de vida son los analfabetos,
seguidos de instruccion secundaria, primaria, y con el promedio mas bajo se encuentran
los padres con instruccion superior. Lo anterior se explica probablemente porque los
nifios con padres de menor instruccidn sobreprotegen menos a sus hijos y estos apoyan

el trabajo de los padres.

Los nifios con familias funcionales muestran un mejor promedio que las disfuncionales.
Siendo la disfuncionalidad familiar un factor que afecta el desenvolvimiento de los

ninos en las actividades fisicas.
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En la condicion socioecondmica el nivel C y el A obtuvieron los mejores promedios, en
comparacion con los otros grupos. Los nifios de nivel medio presentan los promedios
menores posiblemente porque tiene menos espacio para jugar en sus viviendas y se

insertan menos en el trabajo de los padres.

El resto de variables, como sexo, tiempo de diagndstico, tipo de familia, hacinamiento,
no muestran diferencias de medias ni asociaciones estadisticamente significativas, por

lo tanto, no hay diferencias de calidad de vida segln estas variables.

Tabla 12. Caracteristicas familiares y socioeconémicas en funcionalidad fisica en
nifios atendidos en el HSQ. Quito, febrero 2017.

Funcionalidad fisica

Variable MediatDE P Pésimo Mala (n=24) Bueno p

(n=27) (n=109)
Instruccion padres
Analfabeto (n=2) 96,8+4,4 0 0.00% 0 0.00% 2 100.00%
Primaria (n=41) 82,2+ 14,3 0.0503 7 17.07% 8 19.51% 26 63.41% 0.7054
Secundaria (n=76) 84,2+ 14,2 11 14.47% 9 11.84% 56 73.68%
Superior (n=41) 79,1+ 12,0 9 21.95% 7 17.07% 25 60.98%
Tipo de familia
Extensa (n=28) 80,3+ 12,5 0.4500 7 25.00% 4  14.29% 17 60.71% 0.6423
Mixta (n=7) 84,8+ 12,0 1 14.29% 1 14.29% 5 71.43%
Monoparental (n=29) 81,8+£10,4 3 10.34% 7 24.14% 19 65.52%
Nuclear (n=96) 83,2+ 15,2 16 16.67% 12 12.50% 68 70.83%
Funcionalidad
familiar
Disfuncional (n=11) 75,0+ 12,1 0.0411 3 27.27T% 2 18.18% 6 54.55% 0.561
Funcional (n=149) 83,1+13,8 24 16.11% 22 14.77% 103 69.13%
Hacinamiento
Critico (n=2) 67,1+ 6,6 0.1056 1 50.00% 1 50.00% 0 0.00% 0.2243
Medio (n=13) 87,5+ 11,7 1 7.69% 3 23.08% 9 69.23%
Sin (n=15) 82,3+ 139 25 17.24% 20 13.79% 100 68.97%
CSE
Nivel A (n=10) 83.4+ 8,8 0.036 0 0% 4 40% 6 60% 0.084
Nivel B (n=22) 76,5+ 11,6 7  3182% 1 4.55% 14  63.64%
Nivel C (n=127) 83,4+ 14,2 20 15.75% 19 14.96% 88 69.29%
Nivel D (n=1) 100+ 0 0.00% 0 0.00% 1 100.00%

Fuente: Md. Carolina Rodriguez

4.3.2 Funcionalidad emocional

En el analisis de funcionalidad emocional vemos que las diferencias de medias de las
variables sociodemograficas no fueron estadisticamente significativas en calidad de vida

emocional de los nifios. Se encontraron asociaciones estadisticamente significativas con
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la zona de residencia, donde la zona rural obtuvo mejor frecuencia de nivel de calidad

de vida en la calificacion de buena, frente a la zona urbana.

Tabla 13. Caracteristicas demograficas y funcionalidad emocional en nifios
atendidos en el HSQ. Quito, febrero 2017.

Funcionalidad emocional

Variable MediatDE p Pésimo Mala (n=28) Bueno (n=38) p
(n=94)

Sexo

F (n=69) 64,1+ 18,8 0.2323 36 52.17% 14 20.29% 19 2754% 0.338

M (n=91) 60,2+ 20,8 58 63.74% 14 15.38% 19 20.88%

Edad

Preescolar (n=17) 64,4+18,1 0.8339 10 58.82% 3 1765% 4  2353% 0.478

Escolar (n=96) 60,8 + 20,7 59 61.46% 17 17.71% 20 20.83%

Preadolescente (n=20) 62,7 £21,6 9 4500% 6 30.00% 5 25.00%

Adolescente (n=27) 65,3 +17,4 16 59.26% 2 741% 9 33.33%

Zona de residencia

Rural (n=83) 63,3+ 21,4 0.8339 41 49.40% 19 22.89% 23 27.71% 0.037

Urbana (n=77) 61,1+ 184 53 68.83% 9 11.69% 15 19.48%

Fuente: Md. Carolina Rodriguez

En las variables clinicas el tipo de diagnéstico y la autonomia personal tuvieron

diferencias de medias estadisticamente significativas. Los nifios con enfermedades

agudas obtuvieron los mejores promedios, seguidos de enfermedades cronicas y por

ultimo los nifios con TDAH, mostrando una desventaja en calidad de vida en el aspecto

emocional en estos pacientes. Se hallaron asociaciones significativas con el tipo de

diagnéstico, los pacientes con enfermedades cronicas y TDAH obtuvieron las

frecuencias mas altas en puntuacion pésima de funcionalidad emocional, seguidos del

grupo de patologias agudas. Los nifios que padecen TDAH tienen peor calidad de vida

emocional que el resto de nifios.

La autonomia personal, obtuvo un mejor promedio para los nifios auténomos,

comparado con los nifios no autbnomos. No hubo asociaciones con autonomia personal.
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Tabla 14. Caracteristicas clinicas y funcionalidad emocional en nifios atendidos en
el HSQ. Quito, febrero 2017.

Funcionalidad emocional

Variable MediatDE p Pésimo Mala (n=28) Bueno (n=38) p

(n=94)
Tipo de dg
TDAH (n=49) 55+21,4 0.0001 36 73.47% 7 14.29% 6 12.24% 0.0076
Crénico (n=58) 60 +19,2 37 63.79% 9 15.52% 12 20.69%
Agudo (n=53) 71,4 #15,7 21 39.62% 12 22.64% 20 37.74%
Tiempo de dg
Nuevo (n=60) 63,6 £18,4 0.2675 31 51.67% 16  26.67% 13 21.67%  0.0607
Subsecuente (n=100) | 61,4 +20,9 63 63.00% 12 12.00% 25  25.00%
Autonomia personal
Sin (n=21) 53,3+19,5 0.0294 16 76.1% 2 9.52% 3 14.2% 0.2185
Con (n=139) 63,5+19,8 78 56.12% 26 18.71% 35 25.18%
Autonomia social
Sin (n=81) 60,3 +£20,3 0.1680 53 65.43% 12 14.81% 16  19.75% 0.2202
Con (n=79) 64,1+195 41 51.90% 16 20.25% 22 27.85%

Fuente: Md. Carolina Rodriguez

En las caracteristicas familiares y socioecondémicas la variable con diferencia de media
estadisticamente significativa fue la funcionalidad familiar, donde se observa que las
familias funcionales obtuvieron mejor promedio en calidad de vida que las
disfuncionales. No hubo asociaciones significativas en caracteristicas familiares y

socioecondmicas.
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Tabla 15. Caracteristicas familiares y socioecondmicas en funcionalidad emocional
en nifios atendidos en el HSQ. Quito, febrero 2017.

Funcionalidad emocional

Variable MediatDE p Pésimo Mala (n=28) Bueno (n=38) p

(n=94)
Instruccion padres
Analfabeto (n=2) 67,5+10,6 0.7885 1 50.00% 1 50.00% 0 0.00% 0.7564
Primaria (n=41) 61,0 £20,2 26 63.41% 8 19.51% 7 17.07%
Secundaria (n=76) 63,5 +20,7 43 5658% 12 1579% 21 < 27.63%
Superior (n=41) 60,7 +19,1 24 5854% 7  17.07% 10  24.39%
Tipo de familia
Extensa (n=28) 58 +19,2 0.3428 18 6429% 5 17.86% 5 17.86% 0.6111
Mixta (n=7) 55 £19,5 5 7143% 1 14.29% 1 14.29%
Monoparental (n=29) 62+ 15,7 20 6897% 5 17.24% 4 13.79%
Nuclear (n=96) 64 +21,3 51 53.13% 17 17.71% 28 29.17%
Funcionalidad
familiar
Disfuncional (n=11) 49 +£21,3 0.0151 10 90.91% 0 0.00% 1 9.09%  0.0737
Funcional (n=149) 63,2 +19,6 84 56.38% 28 2483% 37 24.83%
Hacinamiento
Critico (n=2) 55 +28,2 0.9161 1 50.00% 1 50.00% O 0.00% 0.2992
Medio (n=13) 64,2 +£18,9 10 76.92% O 0.00% 3 23.08%
Sin (n=15) 62,1 £20,1 83 57.24% 27 18.62% 35 24.14%
CSE
Nivel A (n=10) 655 £19,7 0.2723 4 40.00% 2 20.00% 4 40.00% 0.4874
Nivel B (n=22) 58,4 +£20,7 14 6364% 3 13.64% 5 22.73%
Nivel C (n=127) 62,3 £19,7 76  59.8% 23 18.11% 28 22.05%
Nivel D (n=1) 100 = 0 0.00% 0 0.00% 1 100.00%

Fuente: Md. Carolina Rodriguez

4.3.3 Funcionalidad social

En las caracteristicas demograficas la variable con diferencia de media estadisticamente
significativa para calidad de vida social fue la edad. El grupo con mejor promedio
fueron los nifios en edad preescolar, y el grupo con promedio mas bajo fueron los nifios

escolares. No hubo asociaciones estadisticamente significativas en este grupo.
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Tabla 16. Caracteristicas demograficas y funcionalidad social en nifios atendidos
en el HSQ. Quito, febrero 2017.

Funcionalidad social

Variable Media+DE p Pésimo Mala (n=11)  Bueno

(n=36) (n=113)
Sexo
F (n=69) 81,0+22,2 0.2902 16 23.19% 1 1.45% 52 75.36% 0.060
M (n=91) 78,6 £22,0 20 2198% 10 10.99% 61  67.03%
Edad
Preescolar (n=17) 87,3+12,7 0.0026 2 11.76% 0 0.00% 15 88.24% 0.469
Escolar (n=96) 75,6 £22,3 26 27.08% 8 8.33% 62 64.58%
Preadolescente (n=20) 84,7+214 4 20.00% 1 5.00% 15 75.00%
Adolescente (n=27) 85,5+239 4 1481% 2 7.41% 21 77.78%
Zona de residencia
Rural (n=83) 82,9+18,7 0.1643 14 1687% 6 7.23% 63 75.90% 0.207
Urbana (n=77) 76,2+249 22 2857% 5 6.49% 50 64.94%

Fuente: Md. Carolina Rodriguez

En las caracteristicas clinicas el tipo de diagnostico y la autonomia personal tuvieron
diferencias de medias estadisticamente significativas para la calidad de vida en la

funcionalidad social.

Los mas afectados son los nifios con TDAH, con el promedio mas bajo. También hubo
asociaciones significativas con esta variable agrupada en categorias, el grupo con
categoria pésimo nivel de vida presento el riesgo mas alto y el valor mas bajo en la

categoria bueno, comparado con el grupo de patologias cronicas y agudas.

Se encontraron diferencias de medias y asociaciones segun categorias de calidad de vida
con autonomia personal y social. Los nifios con autonomia mostraron mejores
promedios de calidad de vida social frente a los nifios sin autonomia. En la agrupacion
categorica los nifios con autonomia tuvieron mejores puntajes en la calificacion de

bueno.
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Tabla 17. Caracteristicas clinicas y funcionalidad social en nifios atendidos en el
HSQ. Quito, febrero 2017.

Funcionalidad social

Variable MediatDE p Pésimo Mala (n=11) Bueno

(n=36) (n=113)
Tipo de dg
TDAH (n=49) 65,9 +24,7 0.0000 22 4490% 5 10.20% 22 4490% O
Cronico (n=58) 80,0 £21,8 13 2241% 5 8.62% 40 68.97%
Agudo (n=53) 919 +84 1 189% 1 1.89% 51 96.23%
Tiempo de dg
Nuevo (n=60) 82,0 £17,9 0.7957 12 20.00% 4 6.67% 44 7333% 0.8301
Subsecuente (n=100) | 78,2 +24,2 24 2400% 7 7.00% 69  69.00%
Autonomia personal
Sin (n=21) 63,5 £21,9 0.0001 10 4762% 4 19.05% 7 33.33% 0.0002
Con (n=139) 82,1 £21,1 26 1871% 7 5.04% 106  76.26%
Autonomia social
Sin (n=81) 76,6 £22,2 0.0207 24 29.63% 2 2.47% 55 67.90% 0.0142
Con (n=79) 825 21,6 12 1519% 9 11.39% 58 73.42%

Fuente: Md. Carolina Rodriguez

En las caracteristicas familiares y socioeconémicas no hubo diferencia de medias, ni

asociaciones estadisticamente significativas.

Tabla 18. Caracteristicas familiares y socioeconémicas en funcionalidad social en
nifios atendidos en el HSQ. Quito, febrero 2017.

Funcionalidad social

Variable MediatDE p Pésimo Mala (n=11) Bueno

(n=36) (n=113)
Instruccion padres
Analfabeto (n=2) 975 +£35 0.3738 0 0.00% 0 0.00% 2  100.00% 0.913
Primaria (n=41) 78,1 £23,6 9 2195% 2 488% 30 73.17%
Secundaria (n=76) 81,0 £20,9 17 2237™% 7 9.21% 52 68.42%
Superior (n=41) 77,8 £23,1 10 2439% 2 488% 29 70.73%
Tipo de familia
Extensa (n=28) 79,6 £21,7 0.5442 4 1429% 3 10.71% 21 75.00% 0.1613
Mixta (n=7) 69,2 +30,4 2 2857% 2 28.57% 3 42.86%
Monoparental (n=29) 84,3 £15,8 5 17.24% 2 6.90% 22  75.86%
Nuclear (n=96) 79,0 £23,1 25 26.04% 4 4.17% 67  69.79%
Funcionalidad
familiar
Disfuncional (n=11) 72,7 £24,7 0.2427 3 271.27% 2 18.18% 6 54.55% 0.253
Funcional (n=149) 80,2 +£21,8 33 2215% 9 6.04% 107 71.81%
Hacinamiento
Critico (n=2) 52,5 £459 0.4425 1 50.00% O 0.00% 1 50.00% 0.8589
Medio (n=13) 82,6 +14,0 2 1538% 1 769% 10 76.92%
Sin (n=15) 79,7+22.2 33 22.76% 10 6.90% 102 70.34%
CSE
Nivel A (n=10) 73,5 £24,8 0.4593 3 30.00% 1 10.00% 6 60.00%  0.9607
Nivel B (n=22) 79,5 £235 4 18.18% 1 455% 17  77.27T%
Nivel C (n=127) 80,0 £21,7 29 2283% 9 7.09% 89  70.08%
Nivel D (n=1) 100 + 0 000% O 0.00% 1 100.00%

Fuente: Md. Carolina Rodriguez
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4.3.4 Funcionalidad escolar

En las variables demogréficas, la edad obtuvo diferencia de medias y asociacion
estadisticamente significativa con la calidad de vida escolar. En esta variable, el grupo
con mejor promedio fueron los preescolares, y los de promedio méas bajo los escolares.
En la calificacion categdrica de nivel de calidad de vida, también los escolares
presentaron riesgos mas altos en categoria de pésimo, frente a los otros grupos.

Tabla 19. Caracteristicas demograficas y funcionalidad escolar en nifios atendidos
en el HSQ. Quito, febrero 2017.

Funcionalidad escolar

Variable MediatDE p Pésimo Mala (n=39) Bueno (n=39) p

(n=82)
Sexo
F (n=69) 64,6 £19,5 0.6295 34 49.28% 18 26.09% 17 24.64% 0.886
M (n=91) 63,4 £19,5 48 52.75% 21 23.08% 22 24.18%
Edad
Preescolar (n=17) 75,5 +15,2 0.0016 7 4118% 7 41.18% 3 17.65% 0.000
Escolar (n=96) 59,4 +20,0 59 61.46% 20 20.83% 17 17.71%
Preadolescente (n=20) 66,5 +18,0 8 40.00% 8 40.00% 4 20.00%
Adolescente (n=27) 67,9£15,3 8 29.63% 4 14.81% 15 55.56%
Zona de residencia
Rural (n=83) 65 +18,5 0.5439 39 46.99% 26 31.33% 18 21.69% 0.103
Urbana (n=77) 63,1 £19,9 43 5584% 13 16.88% 21 27.27%

Fuente: Md. Carolina Rodriguez

En cuanto a las variables clinicas tanto el diagndstico como la autonomia personal
tuvieron diferencia de medias y asociaciones estadisticamente significativas para nivel
de calidad de vida escolar. No se encontro diferencias ni asociaciones estadisticamente

significativas con autonomia social.

En cuanto al tipo de diagndstico, el grupo de nifios con TDAH tuvieron los mejores
promedios de puntaje de calidad de vida seguidos de aquellos con diagnosticos
cronicos, y por ultimo las enfermedades agudas con el promedio méas bajo. Estos
resultados discrepan con la agrupacion categérica en la cual los nifios con TDAH
presentan las frecuencias mayores para nivel de calidad de vida pésimo pero no
estadisticamente significativo. La discrepancia anterior podria explicarse porque los

nifios del estudio ya estan recibiendo tratamiento y han mejorado su comportamiento en
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la escuela y probablemente porque tiene menor tasa de ausentismo escolar que los nifios

con enfermedades agudas y cronicas.

La variable de autonomia personal mostrd que los nifios con autonomia tuvieron

mejores promedios, comparados con los nifios sin autonomia. Al igual que en la

calificacion categodrica de nivel de calidad de vida, los nifios con autonomia tienen

frecuencias mas altas en la categoria bueno que los nifios sin autonomia.

Tabla 20. Caracteristicas clinicas y funcionalidad escolar en nifios atendidos en el

HSQ. Quito, febrero 2017.

Funcionalidad escolar

Variable MediatDE p Pésimo Mala (n=39) Bueno

(n=82) (n=39)
Tipo de dg
TDAH (n=49) 74,9 £13,7 <0.0001 | 40 8163% 5 1020% 4 8.16%  <0,00
Cronico (n=58) 64,2 £19,3 29 50.00% 16 2759% 13 2241% 1
Agudo (n=53) 51,7 £17,9 13 2453% 18 33.96% 22 41.51%
Tiempo de dg
Nuevo (n=60) 65,0 £19,3 0.5487 28 46.67% 16 26.67% 16 26.67% 0.667
Subsecuente (n=100) | 63,2 19,5 54 54.00% 23 23.00% 23  23.00%
Autonomia personal
Sin (n=21) 46,9 £18,6 <0.0001 | 18 85.7% 2 9.52% 1 4.76% 0.003
Con (n=139) 66,5 +18,3 64 46.06% 37 26.62% 38 27.34%
Autonomia social
Sin (n=81) 61,5 +19,1 0.0867 47 58.0% 18 22.2% 16 19.75% 0.2
Con (n=79) 66,3 £19,6 35 443% 21 265% 23 29.1%

Fuente: Md. Carolina Rodriguez

Las demas variables de caracteristicas familiares y socioeconémicas no presentaron

diferencias de medias de calidad de vida, ni asociaciones estadisticamente significativas.
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Tabla 21. Caracteristicas familiares y socioecondmicas en funcionalidad escolar en
nifios atendidos en el HSQ. Quito, febrero 2017.

Funcionalidad escolar

Variable MediatDE p Pésimo Mala (n=39) Bueno (n=39) p
(n=92)

Instruccion padres

Analfabeto (n=2) 65 +14,1 0.9995 1 50.00% 1 50.00% O 0.00%  0.7254

Primaria (n=41) 64,0 £20,0 21 51.22% 8 1951% 12 29.27%

Secundaria (n=76) 63,9 +20,2 36 4737% 22 2895% 18  23.68%

Superior (n=41) 63,7 +18,2 24 5854% 8 1951% 9 21.95%

Tipo de familia

Extensa (n=28) 62,8 £14,3 0.0992 16 57.14% 8 28.57% 4 14.29% 0.2787

Mixta (n=7) 47,8 £15,2 6 85.71% 1 1429% 0 0.00%

Monoparental (n=29) 67,4 +21,2 14 48.28% 5 17.24% 10  34.48%

Nuclear (n=96) 64,3 +21,2 46 47.92% 25 26.04% 25 26.04%

Funcionalidad

familiar

Disfuncional (n=11) 54,5 £24,7 0.1035 8 7273% 0 0.00% 3 27.27% 0.1365

Funcional (n=149) 64,6 £18,9 74 4966% 39 26.17% 36 24.16%

Hacinamiento

Critico (n=2) 60 26,6 0.4873 2 100.00% O 0.00% 0 0.00%  0.5965

Medio (n=13) 56,8 +16,8 8 61.54% 2 15.38% 3 23.08%

Sin (n=15) 64,5 +19,2 72  49.66% 37 2552% 36 24.83%

CSE

Nivel A (n=10) 64 +24.1 0.5758 6 60.00% 1 10.00% 3 30.00% 0.5761

Nivel B (n=22) 63.8 +17.8 12 5455% 6 21.271% 4 18.18%

Nivel C (n=127) 63.7 £19.4 64 5039% 32 2520% 31 24.41%

Nivel D (n=1) 90 + 0 0.00% 0 0.00% 1 100.00%

Fuente: Md. Carolina Rodriguez
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4.4 ANALISIS MULTIVARIAL

4.4.1 Andlisis multivarial de calidad de vida

Se realiz6 un analisis multivarial mediante el programa SPSS para verificar las variables
estadisticamente significativas que afectan la calidad de vida de los nifios con TDAH,

en cada una de las areas estudiadas, se hallaron los siguientes resultados.

Las variables que presentaron asociaciones estadisticamente significativas con calidad
de vida de los nifios en el funcionamiento fisico fueron la edad, la parroquia o sitio de
residencia y la autonomia personal. Al igual que en el analisis bivarial los nifios con
TDAH no presentan diferencias estadisticamente significativas con calidad de vida

fisica.

En relacion a la edad, se tiene mejor calidad de vida a mayor edad, en funcionalidad
fisica. Efectivamente los preadolescentes y adolescentes presentan mejor calidad de

vida fisica.

En el caso de parroquia, los nifios que habitan en zonas rurales tuvieron mejor calidad
de vida que aquellos que viven en la ciudad, probablemente por la libertad con la que
cuentan los nifios que viven en el campo, su contacto con la naturaleza, lo cual les ayuda
a desenvolverse mejor en las actividades fisicas, en comparacion con nifios de ciudad
que viven en espacios mas reducidos, no salen a jugar, no tienen mucha convivencia con

SuS pares.

Por otro lado, en autonomia personal, los nifios que son autosuficientes en actividades
como realizar su aseo personal, vestirse o comer solos, tuvieron mejor calidad de vida
en comparacion con los nifios que necesitan ayuda de sus padres o cuidadores para

realizar estas mismas tareas.

Para la calidad de vida en funcionamiento emocional las variables estadisticamente
significativas fueron el tipo de diagndstico y la funcionalidad familiar. Aquellos nifios
con diagnostico de TDAH fueron los mas afectados en la calidad de vida emocional, en
comparacion con nifios que presentan enfermedades agudas o cronicas; también influye
la funcionalidad de la familia, siendo los nifios de familias disfuncionales los que peores

resultados obtuvieron.
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Para la calidad de vida social la Unica variable estadisticamente significativa fue la
autonomia personal, mostrando una mayor afectacion de calidad de vida los nifios no

autonomos, en comparacion con los nifios que si tienen autonomia.

Por Gltimo, en la funcionalidad escolar, influyé en la calidad de vida el tipo de

diagndstico y la edad.

Los nifios con TDAH son los que peor calidad de vida escolar tienen, ya que estos nifios
no se concentran en clases, no estan quietos, tienen problemas para realizar las tareas y

olvidan las cosas, en comparacién con nifios que no padecen la enfermedad.

Para la edad los nifios méas afectados fueron los escolares, entre 6 y 10 afios, que es la
edad promedio de diagndstico de TDAH, y apenas estan siendo tratados con
medicamentos y terapias psicoterapéuticas de ayuda, en comparacién con nifios

mayores que ya se estan adaptando al tratamiento y muestran mejores resultados.

En conclusion el TDAH solamente tiene influencia en la calidad de vida emocional y

escolar.

Tabla 22. Analisis multivarial de calidad de vida en nifios atendidos en el HSFQ.
Quito, febrero 2017

Dimensiones calidad de vida OR ajustado Valor p
(1C95%)

Calidad de Vida Fisica

Edad 0.8 (0.78 —0.92) 0.030

Zona de residencia 2.5(2.2-2.9) 0.011

Autonomia personal 0.59 (0.38 - 0.79) 0.013

Calidad de Vida Emocional

Tipo Diagnostico 2.2 (1.94 — 2.46) 0.003

Funcionalidad familiar 1.6 (1.38 —1.88) 0.049

Calidad de Vida Social

Autonomia personal | 0.45 (0.07 - 0.83) ] 0.039

Calidad de Vida Escolar

Tipo de diagnostico 2.2 (2.43-2.97) 0.000

Edad 0.84 (0.77 — 0.90) 0.012

Fuente: Md. Carolina Rodriguez
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CAPITULO 5. DISCUSION

5.1 DISCUSION

El presente trabajo tuvo como uno de los objetivos describir las caracteristicas
demograficas de los nifios y adolescentes con diagndstico de TDAH. En nuestro estudio
se encontr6 una mayor prevalencia de nifios con TDAH (80%) en comparacion con
nifias (20%), lo cual coincide con la literatura universal, donde se describe una mayor

prevalencia en varones que en mujeres, con rangos de 2.5:1 a 5.6:1. (Sanidad, 2010).

En relacion a las caracteristicas familiares el 61% de los nifios estudiados con TDAH
pertenecen a una familia formada por dos progenitores; el 55% de los padres cuentan
con instruccion secundaria y 34% de la poblacién estudiada habita en areas rurales. Un
estudio similar espafiol se realizd con 114 nifios con TDAH y sus familias. En los
hallazgos el 82% de las familias fueron nucleares, el 43.9% de los padres entrevistados

tuvieron instruccion secundaria y el 70% habitan en areas urbanas (Grau, 2006).

Estas caracteristicas varian en cada poblacion estudiada, en el area donde se realice el
estudio y el pais implicado; sin embargo son datos importantes para conocer de los
nifios que tienen TDAH y como estos factores influyen en su comportamiento,
evolucidn y calidad de vida.

Mediante la escala PEDS-QL™ se valor6 la calidad de vida en nifios con TDAH. En
nuestro estudio se hallo que el diagndstico de TDAH no es una condicion que influya en
la calidad de vida fisica de los nifios. En 2016, fue publicado un meta anélisis de calidad
de vida en nifios y adolescentes con TDAH y nifios controles, utilizando esta misma
escala; hallaron que el grupo de TDAH tuvo un impacto leve a moderado en la calidad
de vida en funcionamiento fisico; en nifios con TDAH frente al grupo control. (Yi chen
Lee etal., 2016),

Los pacientes con TDAH son nifios muy inquietos, que les gusta jugar y participar en
actividades deportivas. Es necesario promocionar y educar a las madres y maestros

sobre la importancia de practicar deporte y actividades fisicas en nifios con TDAH.

En esta investigacion, la edad tuvo un impacto con la calidad de vida fisica en nifios

tanto con TDAH como con otros diagndsticos; los nifios menores tuvieron promedios
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mas bajos de calidad de vida fisica que los adolescentes. En el estudio de Calidad de
vida y TDAH de 2016 se hallé que la edad fue asociada negativamente con calidad de
vida en funcionamiento fisico en nifios con TDAH comparado con los nifios que tienen
desarrollo normal. (Yi chen Lee et al., 2016). Este hallazgo se debe probablemente a
que los adolescentes tienen mas desarrollo fisico, ayudan a los padres en el trabajo
fisico, son més competitivos en los deportes, juegan méas en espacios exteriores que los
niflos menores. Lo que indica que es necesario permitir a los nifios preescolares y

escolares que participen en actividades fisicas.

Otro resultado nuestro fue que los nifios que presentan TDAH tienen alteraciones en la
calidad de vida en las esferas emocional y escolar, con valores estadisticamente
significativos. En la calidad de vida emocional el grupo con TDAH obtuvo los peores
resultados en esta area, en comparacion con nifios que presentan enfermedades agudas y
cronicas. Segun un estudio publicado en 2006, los nifios con TDAH tuvieron peores
resultados en el funcionamiento psicosocial que los nifios controles, diagnosticados de

cancer y paralisis cerebral (Varni & Burwinkle, 2006a).

En el mismo afio, se realizé un estudio entre nifios con TDAH y comorbilidades, nifios
con Diabetes Mellitus Tipo 1 y controles sanos, para medir la calidad de vida utilizando
la escala de PEDS-QL™. Y los resultados fueron que a pesar de que los nifios con
TDAH estaban con tratamiento, fueron quienes reportaron niveles de calidad de vida
mas baja de los tres grupos de estudio. En el desglose de la calidad de vida en
funcionamiento fisico, emocional, social y escolar; se observa que el grupo de TDAH
tuvo los valores mas bajos, con niveles estadisticamente significativos. (Coghill &
Hodgkins, 2016). Dentro de las comorbilidades se describe desérdenes psiquiatricos,
incluyendo cambios de humor, ansiedad, abuso de sustancias, retardo mental, entre

otras.

Es importante conocer si los nifios con diagnostico de TDAH también sufren otras
comorbilidades ya que eso empeora la calidad de vida. En nuestro estudio no se

tomaron estos datos, lo que si seria importante hacerlo en proximas investigaciones.

La zona de residencia urbana mostro resultados mas bajos de calidad de vida fisica que
los nifios que habitan en zonas rurales, que son las mas desfavorecidas en aspecto
socioecondémico. Estudios publicados coinciden en que los nifios en condiciones

socioecondémicas deprimidas y la falta de estimulos impactan en el desarrollo
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madurativo, y fisico de los nifios. Y que el desarrollo motor grueso de los nifios con un
nivel socioecondmico alto tiene mejores resultados en desarrollo comparado con nifios
con menor nivel socioeconomico (Manuel Pando Moreno, Carolina Aranda Beltran,

Maria Teresa Amezcua sandoval, Patricia | Mendoza Roay, 2003).

Sin embargo, en nuestro estudio se observé lo contrario, probablemente por la libertad
que tienen los nifios del campo frente a nifios que habitan en ciudad y no tienen mucho
contacto con el medio externo, por las multiples actividades fisicas que realizan los
nifios y jovenes en el campo, en la agricultura, muchos trabajan con los padres en su
tiempo libre. Independientemente de la zona de residencia de los nifios, se deberia

promover las actividades fisicas y el deporte.

Los nifios sin autonomia personal tuvieron resultados mas bajos de calidad de vida en
funcionamiento fisico y social que aquellos que si tienen autonomia para realizar tareas
de cuidado como bafarse, vestirse, comer solos. La autonomia es la capacidad del nifio
de adquirir de forma gradual habitos que le permitan valerse adecuadamente y de forma
independiente en su medio, a través del desarrollo de la confianza y de la conciencia de
sus habilidades corporales, socioeconémicas y culturales. EI hecho de que el nifio

alcance habitos de autonomia personal le ayudara en su desarrollo fisico (Pedag, 2011).

Por tal motivo es importante incentivar el desarrollo de los nifios, que aprendan a

valerse por si mismos y no sobreprotegerlos.

La funcionalidad familiar también influyé en el comportamiento emocional de estos
pacientes; los provenientes de familias disfuncionales presentaron los peores resultados.
En relacion a las familias; la funcionalidad y estructura familiar afectan la evolucion y
el manejo de la enfermedad. Estudios muestran que las familias disfuncionales y
monoparentales tienen menos recursos, requieren mayor colaboracién de otros
miembros de la familia, presentan mayor nimero de problemas entre padres, regimenes
de visitas; todo lo que ocasiona mayor estrés por parte de la madre o padre para

enfrentar a la enfermedad (Grau, 2006).

En las familias disfuncionales hallamos nifios que viven sélo con la madre, el padre se
encuentra ausente, o casos de convivencia de ambos padres, pero con mala relacién

interpersonal, conflictos y violencia familiar, dando como resultado nifios nerviosos,
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que tienen miedo constante, tristeza y aislamiento, muy frecuente el enojo y mal
caracter y los problemas para dormir; por el contrario, nifios de familias funcionales no

se muestran tan afectados en la esfera emocional.

Se debe trabajar permanentemente con los nifios que tengan familias disfuncionales, con
el neurdlogo, psicélogo y terapeutas familiares para mejorar la calidad de vida de estos
nifios. Para proximos estudios se deberia incluir el tipo de trabajo de los padres, v el
horario laboral, para conocer a los nifios que son cuidados por otras personas, 0 por sus

mismos padres, lo cual influye en la calidad de vida de los nifios.

En cuanto a funcionamiento escolar hemos hallado que los nifios con diagnostico de
TDAH son los que peor calidad de vida escolar tienen. El bajo rendimiento escolar de
los nifios con TDAH, se debe a las propias dificultades organizativas, de planificacion,
priorizacion, atencion y precipitacion de las respuestas. Pueden presentar dificultades
especificas asociadas a TDAH como trastornos de aprendizaje, dislexia, entre otros
(Fundacion CADAH, TDAH, 2012).

Los nifios que sufren de esta enfermedad son inatentos en clases, molestan a los
compafieros, tienen problemas de concentracién, olvidan las cosas con frecuencia, y
requieren ayuda constante en la realizacion de las tareas escolares; situacion que afecta
en el rendimiento escolar, en la relacion de los nifios con sus comparfieros y con los
maestros y en el ambiente familiar en si. Los problemas escolares son los que mas
preocupan a los padres de familia, y probablemente el motivo por el que acuden en

primera instancia a una valoracion por pediatria y neurologia.

La edad fue otro factor determinante en la calidad de vida escolar, siendo los nifios
escolares, entre 6 y 10 afios quienes obtuvieron los peores resultados, comparado con
los preescolares, preadolescentes y adolescentes. En estudios similares se analiza el
factor de edad, coincidiendo en que en la etapa escolar es donde méas se pone de
manifiesto la enfermedad, al entrar el nifio en un ambiente estructurado y disciplinado.
Antes de esta edad comunmente no se realiza el diagnostico ya que es muy dificil

diferenciar un nifio caprichoso y desobediente de un nifio con TDAH (Grau, 2006).

El TDAH afecta negativamente la calidad de vida emocional y escolar de los nifios, por
lo tanto, es muy importante realizar un diagndstico oportuno y certero, capacitar a
maestros y parvularios de educacion basica para derivar al paciente a los diferentes

especialistas para iniciar el tratamiento lo antes posible.
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5.2 LIMITACIONES

La muestra utilizada en este estudio fue pequefia, por la limitacion del periodo
de tiempo.

Se deben incluir nifios sanos como poblacion de control para compararlos con
nifios con la enfermedad, como lo han hecho los estudios similares al nuestro y
asi poder dilucidar cada problema de una manera mas objetiva.

Es necesario conocer el tipo de trabajo de los padres, el horario del mismo, para
conocer quien les cuida a los nifios, cuantas horas pasan solos en casa; lo cual
tiene una influencia en su desarrollo fisico y emocional.

En nuestro estudio no incluimos las comorbilidades de los nifios que presentan
TDAH. Es importante tomar en cuenta este factor que va a agravar el nivel de
calidad de vida de los nifios en todos los aspectos.

La condicion socioeconémica de nuestra muestra fue uniforme al ser una
poblacién perteneciente al Seguro Social, no es una realidad para toda la
poblacién.

En nuestro estudio no se incluyo el tratamiento de los nifios que tienen TDAH,
factor que mejora la calidad de vida para aquellos que ya han iniciado

medicacion y terapias.
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CAPITULO 6. CONCLUSIONES

En la evaluacion de calidad de vida se observa que, en funcionamiento fisico, las
variables que influyen en la calidad de vida fueron la edad, la zona de residencia
y la autonomia personal, en funcionamiento emocional, influyeron el tipo de
diagnéstico y la funcionalidad familiar, en funcionamiento social, influy6 la
autonomia personal y en funcionamiento escolar, influyé el tipo de diagndstico y
la edad.

Los nifios que padecen TDAH muestran afectacion en la calidad de vida
emocional, social y escolar comparado con controles.

Los nifios que padecen TDAH no muestran afectacion en la calidad de vida en
funcionamiento fisico comparado con controles.

Las familias disfuncionales son un factor que afecta negativamente la calidad de
vida emocional de los nifios, tanto con TDAH como con otros diagndésticos.

La autonomia personal es una variable que influye en el funcionamiento fisico y
social de los nifios.

La instruccién de los padres, el hacinamiento y el nivel socioeconémico no son

factores determinantes en la calidad de vida de los nifios.
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CAPITULO 7. RECOMENDACIONES

Es importante que los pediatras realicen un diagndstico oportuno de los nifios
que tengan sintomas de hiperactividad o inatencion y derivarlos al especialista,
asi como educar a padres de familia y maestros de las escuelas, para que
identifiquen nifios con TDAH en etapas tempranas.

Se debe hacer énfasis en las unidades de salud en aquellos nifios que provengan
de familias disfuncionales y brindarles apoyo psicoldgico dirigido tanto a los
nifios como a los padres o cuidadores.

En los momentos de atencion durante la consulta externa es necesario fomentar
habitos de autonomia en nifios segln su edad y etapa de desarrollo.

Promover actividades fisicas recreativas entre los nifios.

Mantener una buena relacion y comunicacion entre los profesionales
especialistas con los padres de familia y cuidadores de estos pacientes, para que
se comprometan en ayudar a los nifios, llevarlos a los controles necesarios,
acudir a las citas con neuropsicologia y administrar la medicacion segun
indicaciones médicas.

Implementar acciones de seguimiento en el Hospital San Francisco de Quito del
IESS a los pacientes presentados en este estudio, y continuar con la
investigacion para observar cambios en la calidad de vida y ver si hay mejoria
después de llevar un tratamiento adecuado.

Ampliar el area de neurologia infantil en el Hospital San Francisco de Quito,
implementando mas profesionales como psicélogos infantiles, neuropsicélogos
y una unidad de terapia conductual, para que los pacientes con TDAH realicen
su tratamiento integro y completo en el mismo hospital, y no sean derivados a
otros servicios en busqueda de estas necesidades.

Realizar estudios comparativos de TDAH en los diferentes servicios de
neurologia, y en variedad de poblaciones, como pacientes privados, de seguro
social y de sector puablico, para ver cémo influyen los factores
sociodemograficos y la calidad de vida de estos nifios para mejorar los aspectos

de manejo y tratamiento.
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CAPITULO 8. ANEXOS

8.1 CONSENTIMIENTO INFORMADO A LOS PADRES

Este documento de Consentimiento Informado se dirige a los representantes legales de
los nifios y nifias que acuden a la consulta externa de pediatria del Hospital San
Francisco con diagnéstico de TDAH o controles pediatricos, y se les invita a participar
en el estudio para investigar la calidad de vida de nifios que presenten la patologia

comparado con aquellos que no la presentan.

Introduccion

Yo soy Carolina Rodriguez Casares, médico postgradista de Pediatria de la Pontificia
Universidad Catolica del Ecuador, estoy investigando sobre la relacion entre calidad de
vida factores sociodemograficos y contexto familiar de nifios con TDAH y nifios
controles. Le voy a dar informacion e invitarle a participar de esta investigacion. No
tiene que decidir hoy si participar 0 no en esta investigacion. Antes de decidirse, puede

hablar con alguien que se sienta comodo sobre la investigacion.

Puede que haya algunas palabras que no entienda. Por favor, me hace saber para poder
informarle. Si tiene preguntas mas tarde, puede preguntarme a mi, 0 a miembros del

equipo.
Proposito

El Trastorno de Déficit de Atencién e Hiperactividad es una enfermedad del
neurodesarrollo de los nifios que se presenta con frecuencia. Los nifios que padecen esta
patologia tienen afectacion en su desarrollo social, emocional, escolar y fisico. La
situacion familiar de cada uno y los factores sociodemograficos pueden afectar
negativamente sobre su calidad de vida. Es por esto que se desea realizar una encuesta
para valorar como estos factores sociodemograficos y familiares afectan la calidad de

vida, para compararlos con nifios que no padezcan la enfermedad.
Tipo de Intervencion de Investigacion

Esta investigacion se realizar& mediante dos encuestas dirigidas a los padres o
cuidadores de los nifios que acuden a la consulta externa de neurologia y de pediatria

del Hospital San Francisco. La primera encuesta se denomina PedsQL, es un test
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validado para valorar la calidad de vida de los nifios, incluye 23 preguntas divididas de
la siguiente manera: 8 items dirigidos a funcionamiento fisico, 5 items dirigidos a
funcionamiento emocional, 5 items dirigidos a funcionamiento social y 5 items
dirigidos a funcionamiento y desempefio escolar. La segunda encuesta consta de 10
preguntas divididas de la siguiente manera: 5 items sobre datos del nifio, 2 items sobre
datos de los progenitores o cuidadores, y 3 items sobre el contexto familiar del nifio en

estudio.

Posteriormente se recopilardn todos los datos, se analizaran y procesaran, para sacar
conclusiones acerca de los factores que afectan la calidad de vida de los nifios.

Seleccidn de participantes

Se invita a que participen todos los nifios y nifias que acudan a la consulta externa de
neurologia y pediatria del Hospital San Francisco, durante el mes de febrero,
diagnosticados de Trastorno de Déficit de Atencidon e Hiperactividad, y nifios que
acuden por otros motivos a consulta de pediatria, que no presentan ningun trastorno del

neurodesarrollo.
Participacion Voluntaria

La aceptacion para la participacién de sus hijos en esta investigacion es totalmente
voluntaria. Usted puede elegir que participen o no hacerlo. Tanto si elige que deben
participar o no, contara con todos los servicios de este hospital y nada cambiara. Usted
puede cambiar de idea mas tarde y dejar de participar aun cuando haya aceptado antes.

Procedimientos y Protocolo

Durante nuestra investigacion se seleccionaran los nifios y nifias de 5 a 15 afios de edad
que acudan a la consulta externa de neurologia y pediatria del Hospital San Francisco
durante el mes de febrero, y que presenten el diagnéstico de TDAH o que acudan por
control a pediatria y que no presenten ninguna patologia del neurodesarrollo.

Esta investigacion inicia con la realizacion de dos encuestas dirigidas a los padres o
cuidadores de los nifios seleccionados. La primera encuesta se denomina PedsQL,
evalla la calidad de vida mediante preguntas sobre funcionamiento fisico, emocional,
social y escolar de los nifios, toma un tiempo aproximado de 15 minutos. La segunda
encuesta es sobre la situacion familiar de cada nifio, son 10 preguntas sobre datos del
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paciente, datos de los progenitores y datos de contexto familiar. Tiempo aproximado
para completarlo 10 minutos.

Estas encuestas se realizaran en el mes de febrero en la consulta externa de este hospital.
Se planea la captacion de 30 pacientes con TDAH y 90 pacientes con otras patologias;
hasta completar un total de 120 pacientes. Posteriormente los datos obtenidos seran
analizados para evaluar como la situacion familiar y el diagnostico de TDAH afecta la
calidad de vida de estos pacientes y poder tomar medidas en cuanto a sus terapias o

valoracién por neuropsicologia para mejorar la vida de estos pacientes.

Los beneficios de participar en esta investigacion incluyen el conocimiento sobre
factores que afectan la calidad de vida de los nifios que presenten TDAH para
posteriormente tomar medidas terapéuticas y trabajar conjuntamente con médicos,

psicologos, maestros y padres en beneficio de estos nifios.

Habra confidencialidad en los resultados de las encuestas. S6lo se tomara el nimero de
historia clinica del nifio como dato de identificacion.

Los resultados que se obtengan en esta investigacion serviran para tomar medidas del
tratamiento y seguimiento de los nifios que presentan TDAH y mejorar su calidad de

vida.

Usted como madre o padre puede negarse a que su hijo o hija participe en esta

investigacion; lo que no significa que se dejara de recibir la atencion en este hospital.

Si tiene cualquier pregunta puede hacerlas ahora o mas tarde, incluso después de

haberse iniciado el estudio. Si desea hacer preguntas mas tarde, puede contactarme:

Nombre: Carolina Rodriguez Casares, Email: carolrod85@hotmail.com, Teléfono:
0980659565.

Esta propuesta ha sido revisada y aprobada por el Comité de bioética de la Pontificia
Universidad Catolica del Ecuador, que es un comité cuya tarea es asegurarse de que se
protege de dafios a los participantes en la investigacion. Si usted desea averiguar mas

sobre este comité, contacte [nombre, direccion, numero de teléfono.]
Formulario de consentimiento:

He sido invitado a autorizar la participacion de mi hijo/a que presenta TDAH, o0 que no

la presenta para establecer la calidad de vida en nifios con TDAH y que asi mi hijo/a
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pueda recibir el manejo adecuado. Se me ha explicado que el procedimiento la
realizacion de dos encuestas con preguntas de facil entendimiento sobre la calidad de
vida y sobre la situacion familiar de mi hijo/a. También me han explicado que no existe
ningan riesgo al colaborar con esta encuesta, y los beneficios al realizarla para
contribuir a mejorar la calidad de vida de nifios con TDAH. Me he informado sobre la
investigacion y consiento voluntariamente a que mi hijo/a participe en esta
investigacion y entiendo que tengo el derecho de solicitar el retiro de la participacion de
mi hijo/a de la investigacion si asi lo deseo, y ello no afectard de ninguna manera el

trato ni cuidado médico de mi hijo/a.

Nombre del representante del Participante

Firma del representante del Participante

Fecha

Dia/mes/afio
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8.2 ASENTIMIENTO A LOS NINOS Y JOVENES

Mi nombre es Carolina Rodriguez, soy doctora en pediatria, y mi trabajo consiste en
investigar sobre la calidad de vida en nifios y jovenes con Trastorno de Déficit de
Atencion e Hiperactividad. Quiero saber como se ha afectado tu vida luego del

diagnostico de tu enfermedad.

He discutido de este estudio con tus padres, quienes estan de acuerdo en que participes,

y €S necesario que tu también me des tu aprobacion.

Voy a realizar un estudio para conocer aspectos de tu vida y de tu familia, para saber
como se ha afectado tu calidad de vida luego de tu diagndstico de Déficit de Atencién e
Hiperactividad, o de otra enfermedad que tu tengas. Te pido que me ayudes a contestar

estos cuestionarios.

Si aceptas estar en mi estudio, te haré unas preguntas sobre tu comportamiento social,
tus emociones, actividades fisicas y la escuela, ademéas te haré preguntas sobre tu

familia y el sitio donde vives.

Puedes hacer preguntas las veces que quieras en cualquier momento del estudio.
Ademas, si decides que no quieres terminar el estudio, puedes parar cuando quieras.
Nadie puede enojarse 0 enfadarse contigo si decides que no quieres continuar en el
estudio. Recuerda, que estas preguntas tratan sobre tu vida y tu familia. No hay

preguntas correctas (buenas) ni incorrectas (malas).

Si firmas este papel quiere decir que lo leiste, o alguien te lo ley0 y que quieres estar en
el estudio. Si no quieres estar en el estudio, no lo firmes. Recuerda que tu decides estar
en el estudio y nadie se puede enojar contigo si no firmas el papel o si cambias de idea y

después de empezar el estudio, te quieres retirar.
De acuerdo: ----------- No de acuerdo; ------------

Firma del participante del estudio ---------------

Firma del representante ---------------

Firma del investigador ----------------------
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8.3 ENCUESTA

8.3.1 Encuesta de caracteristicas sociodemograficas y contexto familiar
NUmero de HCL.:

Caracteristicas del nifio:

1. SEXO:Hombre( ) Mujer()

EDAD:

DIAGNOSTICO: TDAH () No TDAH ()

TIEMPO DE DIAGNOSTICO: Paciente nuevo () Paciente subsecuente ( )

AUTONOMIA:

a. Hace las tareas en casa solo (arregla la habitacién, colaborar en tareas del
hogar: Si ( ), No ()

b. Realiza tareas de higiene personal solo: (cepillado de dientes, bafio, aseo):

Si(),No()

El nifio se viste solo: Si ( ), No ()

El nifio come solo: Si ( ), No ()

El nifio sale solo donde amigos: Si ( ), No ( )

El nifio se queda en casa solo: Si ( ), No ()

abrown

hD oo

Caracteristicas de los padres o cuidadores:

1. NIVEL DE ESCOLARIDAD: Analfabeto ( ), Primaria ( ), Secundaria ( ),
Universitario ( )
2. DOMICILIO:

Provincia:

Ciudad:

Parroquia:
Contexto familiar:

1. TIPO DE FAMILIA:
a. Nuclear: vive con ambos padres mas los hijos ( )

b. Monoparental: vive con un solo progenitor ( )
c. Extensa: vive con otras personas aparte de los padres ( )

d. Mixta: vive con otras personas que no pertenecen a la familia ( )
2. FUNCIONALIDAD FAMILIAR:

a. Funcional: buena relacién entre los miembros de la familia, resuelven
problemas juntos, buen ambiente familiar ()

b. Disfuncional: mala relacion entre los padres, no hay buena comunicacion
entre sus miembros, hijos que no obedecen a los padres ( )



3. NIVEL SOCIOECONOMICO FAMILIAR:

Propiedad de la vivienda: Propia ( ), Arrendada ( ), Prestada ( )
Tipo de piso: Flotante ( ), Parquet ( ), Baldosa ( ), Cemento ( )
Internet: Si (), No ()

Television: Si (), No ()

Auto o vehiculo: Si (), No ()

Instruccion de jefe de familia: Postgrado ( ), Universitario ( ),
Secundaria ( ), Primaria ( ), Sin instruccion ( ),

000 oW

4. HACINAMIENTO

a. Numero de personas que habitan en la casa:
b. Numero de habitaciones en casa:
c. Elnifio tiene habitacion propia:

(Elaborado por: Dr. Alberto Narvaez, Dra. Carolina Rodriguez)
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8.3.2 Encuesta de calidad de vida

PEDS-QL™: Pediatric Quality of Life Inventory

Version 4.0

Reporte por parte de los padres (edades de 8 a 12 afios)

Direcciones

De la siguiente lista de cosas que podrian resultar en un problema para su hijo;

mencione que tan grave resulta cada uno de los siguientes items para su nifio durante el

mes pasado, siguiendo la siguiente escala: En el mes pasado, que tan grave a resultado

para su nifio:

Funcionamiento fisico

Nunca

Casi
nunca 1

veces 2

Frecuente
3

Casi
siempre 4

Caminar mas de una cuadra

Correr

Participar en actividades
deportivas o ejercicio

Levantar algo pesado

Banarse en tina o en la
ducha por si mismo

Realizar tareas domésticas

Presentar lastimados

Bajo nivel de energia

Funcionamiento
emocional

Nunca

Casi
nunca 1

A
veces 2

Frecuente
3

Casi
siempre 4

Sentirse asustado o con
miedo

Sentirse triste

Sentirse enojado

Problemas para dormir

Preocuparse sobre que le
va a suceder
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Funcionamiento social Nunca | Casi A Frecuente | Casi
nunca 1 veces 2 | 3 siempre 4
Llevarse bien con otros
nifios
Otros nifios no quieren ser
sus amigos
Sentir que otros nifios se
burlan
No poder hacer cosas que
otros nifios de su edad si las
hacen
No llevar el mismo ritmo de
juego
Funcionamiento escolar | Nunca | Casi A veces | Frecuente | Casi
0 nunca 1 2 3 siempre 4

Prestar atencion en clases

Olvidar cosas

Problemas para realizar
las tareas

Ausentarse de la escuela
porgue no se sienten bien

Ausentarse de la escuela
por acudir al médico u
hospital

(Tomado de: The PedsQL™. Mesurement Model for the Pediatric Quality of Life

Inventory)
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