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RESUMEN

Introduccion. La evaluacion de la discapacidad es referente fundamental para la toma de
decisiones, en términos de identificar necesidades, ajustar tratamientos, establecer
prioridades, asignar recursos, medir resultados y determinar la efectividad de las
intervenciones y al mismo tiempo, es relevante para las decisiones politicas en salud. Las
condiciones gastrointestinales cronicas (CGIC) constituyen un grupo de enfermedades con
aumento en su incidencia y su impacto en la calidad de vida de los nifios. Objetivo.
Correlacionar discapacidad con variables sociodemogréficas y clinicas en nifios entre 6 a 17
afios con enfermedades gastrointestinales cronicas en Bucaramanga - Colombia. Método.
Estudio transversal y correlacional; se realizé un muestreo no probabilistico de sujetos
voluntarios con CGIC entre 6 a 17 afios. Muestra de 113 participantes, se uso el
instrumento WHODAS 2.0 avalado por el Ministerio de Salud y Proteccion Social de
Colombia, Resolucion 0000583 del 2018. Resultados. Se encontro correlacion directa y
estadisticamente significativa entre el sexo, la afiliacion a salud con el dominio cognicion.
Por otro lado, se encontrd correlacion positiva entre la edad y el dominio de actividades
diarias. En cuanto a las variables clinicas, se evidencid correlacion entre el uso de ayudas
externas y el dominio de actividades diarias, domésticas y escolares. Conclusiones. La
poblacién con enfermedades gastrointestinales cronicas de la ciudad de Bucaramanga
participante evidencio bajos niveles de discapacidad, dominios de participacion, relaciones
y actividades diarias con tareas escolares presentaron mayores promedios de puntuacion
(mayor discapacidad), a medida que aumenta la edad en los nifios se presenta mayor

discapacidad.

Palabras Claves: Nifios, Enfermedades gastrointestinales, Enfermedad cronica, Evaluacion

de la Discapacidad.



ABSTRACT

Introduction: The evaluation of disability is a fundamental reference for decision-making,
in terms of identifying needs, adjusting treatments, setting priorities, allocating resources,
measuring results and determining the effectiveness of interventions and, at the same time,
is relevant to health policy decisions. Chronic gastrointestinal conditions (CCHCs) are a
group of diseases with an increase in their incidence and impact on the quality of life of
children. Objective: To correlate disability with sociodemographic and clinical variables in
children between 6 and 17 years with chronic gastrointestinal diseases in Bucaramanga -
Colombia. Methodology: Cross-sectional and correlational study; non-probabilistic
sampling of voluntary subjects with CGIC between 6 and 17 years was performed. Sample
of 113 participants, the WHODAS 2.0 instrument endorsed by the Ministry of Health and
Social Protection of Colombia was used, resolution 0000583 of 2018. Results: We found
direct and statistically significant correlation between sex, health affiliation with the
domain cognition, on the other hand, we found positive correlation between age and the
domain of daily activities. Regarding the clinical variables, there was a correlation between
the use of external aids and the mastery of daily, domestic, and school activities.
Conclusion: The population with chronic gastrointestinal diseases in the participating city
of Bucaramanga showed low levels of disability, participation domains, daily relationships
and activities with schoolwork showed higher average scores (greater disability), as age

increases in children, greater disability occurs.

Keywords: Children, Gastrointestinal diseases, Chronic diseases, Disability assessment.
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PRESENTACION

Se presenta el informe final de investigacion para obtener el titulo como Magister en
Discapacidad de la Universidad Autbnoma de Manizales. Este trabajo hace parte del
proyecto titulado Correlacion de discapacidad con variables sociodemograficas y clinicas
en nifios de 6 a 17 afios con enfermedades gastrointestinales cronicas en las ciudades de

Cali y Bucaramanga, Colombia. Este es el informe final de la ciudad de Bucaramanga.

Adscrito a la linea de investigacion de Funcionamiento y Discapacidad en la perspectiva de

la Salud del Grupo de Investigacion Cuerpo Movimiento de la UAM vy realizado por 1
estudiante de la cohorte V111 de la maestria en discapacidad. Para la evaluacion de
discapacidad esta investigacion utilizd como instrumento el WHODAS 2.0, desarrollado
por la OMS y acogido por el Ministerio de Salud y Proteccion social en la resolucion
0000583 del 2018, cuenta con comprobadas propiedades psicométricas, adaptado y
validado al idioma espafiol, el cual puede utilizarse no solo con fines investigativos si no

también en instituciones de salud, de rehabilitacion y de gobierno que deseen medir estos

constructos en determinados grupos poblacionales para la toma de decisiones informadas.
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1 AREA PROBLEMATICA, ANTECEDENTES Y PREGUNTA DE
INVESTIGACION
Las Condiciones Cronicas Complejas (NCCC por su sigla en inglés), constituyen un tema
de importancia para el area de salud debido a altos gastos en asistencia, hospitalizaciones
prolongadas y discapacidad resultante, esta ultima de interés para la salud publica siendo
una medida poblacional importante al igual que la mortalidad. Segln la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), la cronicidad de una enfermedad radica en caracteristicas tales

como: que sus afecciones sean de larga duracion (mayor a seis meses) y de progresion lenta

(1).

Existen enfermedades gastrointestinales que se incluyen en el grupo de NCCC (2) debido a
que las intervenciones y tratamientos que se realizan requieren cirugias complejas y
procedimientos de dificil manejo para patologias como atresia de vias biliares, enterocolitis
necrotizante, trasplantes hepaticos, entre otras. Asi, algunos autores del &ambito
internacional y nacional han caracterizado a las enfermedades gastrointestinales cronicas
tanto en nifios como adultos y su posible relacion con deficiencias motoras, cognitivas,
sociales, asi como también con la calidad de vida. No obstante, el perfil de discapacidad
(desde puntaje global, grado) no es clara en la poblacion infantil; por lo tanto, analizar las
condiciones gastrointestinales cronicas en relacion con la discapacidad permitiria intervenir
de manera oportuna el proceso, teniendo en cuenta el contexto y las variables
sociodemogréficas y clinicas en la poblacion infantil, la cual es méas vulnerable por

encontrarse en un periodo de desarrollo (3,4).

Las condiciones gastrointestinales cronicas pueden afectar uno o varios 6rganos y a su vez
estos limitan la funcion de otros sistemas vitales; dichas deficiencias generan mayores dias
de hospitalizacion por sus complicaciones médicas, como son las enfermedades infecciosas,
las cuales afectan al 50% de los nifios que cursan los primeros meses de post-trasplante
hepatico, debido a la alteracion hepatica y al tratamiento inmunosupresor (5). En Estados
Unidos, de la poblacion pediatrica en general, entre el 13 -18% corresponde a los nifios con
NCCC, lo cual representan el 80% del costo de la asistencia sanitaria infantil. El

diagnostico de nifios y nifias con NCCC en uno o varios sistemas corporales se atribuye al
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alto grado de complejidad médica. Esta poblacion presenta una condicion médica con
expectativa de vida menor a 12 meses o fallecimiento en un espacio inferior a este tiempo
(6). Los nifios con deficiencias gastrointestinales cronicas que se ubican en este grupo
consumen un alto porcentaje de servicios de salud y relacionados, generando una enorme
proporcion del gasto dado fundamentalmente a que precisan un mayor numero de
hospitalizaciones, mayor indice de ingresos en unidades de cuidados intensivos (UCI),
estancias mas prolongadas, mayor asistencia tecnoldgica, y mayor necesidad de servicios

de alto nivel de complejidad y de maultiples especialistas (2,3).

Baruay et al por su parte, mencionan que las enfermedades gastrointestinales pueden estar
descritas de manera orgénica o funcional. Siendo estas en su orden, aquellas donde existe
de base una lesidén anatdmica o al menos una alteracion bioquimica demostrable, versus
aquellas gue no tienen verificable ninguna de las dos caracteristicas anteriormente
mencionadas (7). Presentar una insuficiencia hepéatica aguda (IHA) en la infancia ya sea
por trastorno organico o funcional es una emergencia que pone en peligro la vida del nifio y

en aproximadamente el 50% de los casos, sigue siendo desconocida su etiologia (8).

Las enfermedades gastrointestinales cronicas en los nifios presentan un impacto sobre otros
sistemas vitales. Estas condiciones de salud se caracterizan por signos de insuficiencia
intestinal que dificultan mantener la homeostasis corporal y en consecuencia el nifio
presenta desequilibrios hidroelectroliticos, deshidratacién, mala absorcion, deficiencias de
vitaminas y minerales, diarrea crénica y aumento de la evacuacion por el estomago (9),
generando dificultades para involucrarse en su rol social y desarrollar sus actividades de la
vida diaria. Contreras y colaboradores, mencionan que el adecuado manejo y tratamiento
farmacoldgico de las enfermedades gastrointestinales previenen una afectacién en el
desarrollo de vida en los nifios con estas condiciones de salud, pero el objetivo ultimo no es
lograr solo una rehabilitacion “intestinal”, sino lograr una autonomia enteral lo cual influye
ciertamente en mejorar su calidad de vida. Por lo anterior, se debe tener en cuenta que una
estancia prolongada en el hospital afecta el desarrollo psicomotor del nifio, asi como su rol

en la participacién (10).
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En el contexto internacional no es frecuente encontrar resultados de estudios sobre la
discapacidad en nifios con enfermedades gastrointestinales cronicas. Se conocen algunos
estudios que identifican deficiencias cognitivas, conductuales y motoras; también existe
informacidn relacionada con enfermedades gastrointestinales y calidad de vida teniendo en
cuenta las deficiencias en estructuras y funciones, a su vez las limitaciones en las

actividades y participacion en las situaciones sociales.

La Universidad de Standford, California, en el departamento de Pediatria, realizé un
estudio, el cual establece la relacion que tiene la funcién clinica y neuro-cognitiva de los
nifios que han presentado un trasplante hepatico por enfermedad metabdlica refiriendo que
estos nifios se encuentran en riesgo de supervivencia y de presentar deficiencias en
desarrollo mental y psicomotor (11). De un total de 54 personas se registraron riesgos
neuroldgicos antes y después de las intervenciones. Tras los trasplantes, la supervivencia de
la persona y del injerto fue del 100% a los 4,5 + 2,2 afios de seguimiento. La funcién
hepatica fue normal en todas las personas, la supervivencia de las personas y del injerto fue
del 98% y 96%, respectivamente y un tercio de las personas tenian problemas mentales (1Q
<70) antes del trasplante, sin cambio estadisticamente significativo 1 afio después. Este
estudio concluye que el trasplante de higado es un tratamiento eficaz a largo plazo y puede

llegar a detener el dafio cerebral, pero no revertirlo.

Robberecht y et al refieren que en la enfermedad del ciclo de la urea o el ciclo de Krebs-
Henseleit, el trasplante puede prevenir mayor deterioro neurolégico y cognitivo y la
funcién puede mejorar en algunos casos relacionados con el estado pre-trasplante (12). En
los nifios trasplantados por enfermedad hepatica en etapa terminal con atresia biliar y otras
deficiencias no metabolicas se demostré una mejora significativa en su desarrollo motor y
cognitivo en el post-trasplante. En esta evaluacion se encontraron mejorias significativas en
sus habilidades motoras relacionadas directamente con el estado nutricional, evidenciando
un aumento del volumen muscular y una mejora posterior en los puntajes motores de 90,6
en la evaluacion inicial a 97.3 a los 4 afios. Se encontraron ganancias en el desarrollo

mental (pv 0,02), social (pv 0,01), coordinacion ojo-mano (p= 0,03) y en el funcionamiento
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(p=0,02) y se asociaron con mejoras en el crecimiento en indices nutricionales tales como

la altura, el peso y el nivel de albumina (13).

Parmar y Vandriel en su estudio tipo revision sistematica sobre la calidad de vida en nifios
que requieren trasplante hepatico realizado por la Universidad de Toronto, Canada (14),
destacan el deterioro de la calidad de vida de los nifios con trasplante hepatico comparable
a otros grupos de enfermedades crdnicas receptoras de 6rganos sélidos. Esta revision
identifico factores de riesgo asociados a la calidad de vida como son trastornos del suefio,
adherencia a la medicacion y mayor edad al momento del trasplante. Ademas de identificar
que las puntuaciones en el dominio escolar (PedsQL) y de percepcion general de la salud en

general (CHQ) son también mas bajas.

En el estudio multicéntrico de Alonso, Bucuvalas y et al, relacionado con el estado de salud
y la calidad de vida en los nifios con experiencia de trasplante hepatico (TH) pediatrico en
Estados Unidos y Canada (15), se identificd un total de 167 sobrevivientes a los 10 afios,
los cuales recibieron terapia de inmunosupresion diaria; esto significd una supervivencia
para el primer aloinjerto del 94% al afio y del 88% a los 10 afios. Las comorbilidades
asociadas con el curso post-trasplante hepatico incluyeron enfermedad linfoproliferativa
(5%), disfuncién renal (9%) y deterioro del crecimiento lineal (23%). A su vez, se encontrd
que los nifios pos-trasplante hepéatico deben recibir tratamientos inmunosupresores
efectivos que son la clave del éxito de este procedimiento, el cual disminuye el riesgo de
rechazo por toxicidades minimas concomitantes de los medicamentos. También se encontrd
que una mayor duracion de la exposicion a los esteroides se asocid con el deterioro del

crecimiento después del segundo y tercer afio post-TH (16).

Nicholas, Taylor, Dhawan y Gilmour en Estados Unidos y Canada (17) tuvieron en cuenta
la valoracion de la calidad de vida relacionada con la salud evaluada por PedsQL 4.0 y se
revelaron puntajes totales mas bajos auto-informados de usuarios sobrevivientes por 10
afios en comparacion con nifios sanos de las mismas edades (77.2 = 12.9 versus 84.9 +
11.7; P <.001); solo 32% de los usuarios logré un perfil ideal de un primer aloinjerto

estable en monoterapia con inmunosupresion, crecimiento normal y ausencia de secuelas
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comunes inducidas por inmunosupresion. Ademas, los sobrevivientes de TH peditrico
informaron una disminucidn de la calidad de vida, con un 14% que reporté un valor
genérico de CVRS de> 2 SD por debajo del de una poblacion sana compatible, encontrando
que las puntuaciones mas bajas estaban relacionadas con las escalas de funcionamiento
emocional y escolar. También se encontr6 que la ansiedad por el tratamiento y los
problemas relacionados con la adherencia con medicamentos crénicos son factores clave
que afectan la calidad de vida (17). Ademas, este estudio plantea que no se espera que estos
factores disminuyan con el tiempo, de hecho, su impacto puede aumentar a medida que los
sobrevivientes pediatricos de TH llegan a la adolescencia, incluso si su estado general de
salud no cambia. Esto sugiere que la exposicién crénica a medicamentos puede afectar
negativamente el estado de salud al aumentar el riesgo de infecciones adquiridas en la

comunidad que causan la pérdida de dias escolares.

En la Universidad de Queensland, Australia (18) investigaron los resultados de la nutricion
y la cognicion de los nifios con trasplante hepatico en la infancia, e identificaron que la
desnutricion es comun en nifios con enfermedad hepatica terminal y la recuperacion se
espera después del trasplante. La desnutricion infantil temprana es reconocida por
contribuir a la enfermedad del adulto y puede llevar a déficit permanentes en el
crecimiento, el desarrollo psicomotor y la capacidad de aprendizaje del nifio (18,19). En
este estudio concluyeron que los sobrevivientes a largo plazo después del trasplante
hepatico infantil pueden esperar excelentes resultados médicos en cuanto a la
normalizacion de peso, talla, densidad mineral 6sea, coeficiente intelectual y cognicién,
pero contindan teniendo riesgo para la obesidad sarcopénica, dificultades de las funciones
ejecutivas y trastornos por déficit de atencién e hiperactividad y, a su vez encontraron que
el compromiso nutricional persiste en los sobrevivientes a largo plazo del trasplante

hepético infantil.

En Australia, se realizé un estudio transversal en el Hospital Royal Children’s en Brisbane
(20), donde se evalud el funcionamiento cognitivo, la funcién académica, el
comportamiento y la salud emocional a largo plazo de los nifios sobrevivientes después de

un trasplante de higado. Los nifios elegibles eran mayores de 5 afios después del trasplante,
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todavia asistian a la escuela y eran residentes en Queensland. Se realizaron pruebas
auditivas y neurocognitivas en 13 nifios trasplantados y seis hermanos, incluyendo dos
pares de gemelos donde uno fue trasplantado y el otro no. La edad media en la prueba fue
13,08 afios (rango 6,52-16,99); el tiempo transcurrido después del trasplante fue de 10,89
afos (rango 5,16-16,37) y la edad en el trasplante de 1,15 afios (rango 0,38-10,00). La
media de coeficiente intelectual a gran escala fue de 97 (81-117) para nifios trasplantados y
de 105 (87-130) para los hermanos. No se identificaron dificultades en el intelecto, la
cognicion, la funcion académica, la memoria y el aprendizaje en nifios trasplantados o sus
hermanos, aunque los trasplantados habian reducido la capacidad matematica en
comparacion con los nifios sanos. Los nifios trasplantados tuvieron dificultades en
funcionamiento ejecutivo, particularmente en la autorregulacion, planificacion y
organizacion, resolucion de problemas y escaneo visual; 31% (4/13) de aquellos
trasplantados, y los nifios sin hermanos presentaron una calificacién de Trastorno por
Déficit de Atencion e Hiperactividad (TDAH). Se notaron dificultades emocionales en
aquellos trasplantados. Como conclusion los nifios sobrevivientes con trasplante de higado
a largo plazo exhiben dificultades en la funcidn ejecutiva y son méas propensos a tener

TDAH a pesar del intelecto y la cognicion relativamente intactos.

En un articulo de la Asociacion de Gastroenterologia pediatrica, hepatologia y nutricion
europea y Norte Americana (21), se publicaron resultados de un estudio que tuvo como
objetivo determinar si los nifios y nifias con atresia de vias biliares (AVB) difieren
cognitivamente y confirman retrasos en el desarrollo antes del trasplante de higado. Se
examinaron 33 bebes usando la Escala de Mullen de Aprendizaje temprano (Mullen Scales
of Early Learning), 21 nifias y 12 nifios (edades 3-20 meses) con AVB, comparando los
indices por sexo y correlacion entre las puntuaciones con parametros clinicos y bioguimicos
estandar. En general, tanto los nifios como las nifias fueron vulnerables a retrasos en el
desarrollo en las areas de lenguaje expresivo (EL) y habilidades motoras gruesas. En
comparacion con sus compafieros varones, se encontré que las nifias tenian puntajes mas
bajos en el area de habilidades de recepcidn visual (p= 0,05) con una tendencia encontrada

para EL (p=0,08). También se encontrd que las nifias tienen niveles mas altos de C-
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bilirrubina y menor estatura. Los parametros de crecimiento fueron correlacionados con las
puntuaciones de lenguaje expresivo y rendimiento motor grueso y las habilidades motoras
finas. En particular, las mujeres bebés parecen ser vulnerables a los retrasos en las
habilidades cognitivas en comparacion con los nifios. Los niveles de C-bilirrubina pueden
jugar un papel importante en el aumento de la vulnerabilidad para las nifias. En general se
encontrd que los nifios y nifias presentan limitaciones en las actividades relacionadas con
las habilidades de motricidad fina en el primer afio, también se vieron afectadas las
habilidades del lenguaje en los nifios y nifias experimentando una regresion en el primer
afio, posiblemente relacionado con el efecto de la alimentacion por sonda nasogastrica.
Relacionado con la participacion, se encontr6 la reduccion temporal en las habilidades

sociales debido a los tratamientos inmunosupresores.

Por otra parte, estudios demuestran, como es notable, que la atresia de via biliar puede
Ilegar a ser un factor que promueve la discapacidad en los nifios, alterando su
funcionamiento a nivel cognitivo, motor, del lenguaje, la vision, entre otros. Esto se puede
ver por la relacion que existe entre el estado nutricional del infante y su desarrollo. El
estudio de Caudle y et al (22), tuvo como objetivo determinar las diferencias en el
funcionamiento cognitivo entre nifios y nifias, y se descubrié que desde los primeros meses
de edad, ambos eran vulnerables a retrasos en el desarrollo en las areas de lenguaje
expresivo y en las habilidades motoras gruesas, ademas, en comparacion con los nifios, las
nifias tienen méas débil desempefio en habilidades de recepcidn visual (p=0,05), esto podria
estar relacionado con gue los niveles de bilirrubina C se hallaron mas altos en las nifias. En
nifios pequefios con atresia biliar, los déficits cognitivos especificos propensos a la
decadencia puede ser mas especificos y notables que las observadas en otras poblaciones
sin atresia biliar (22). Este estudio también se hace relevante en tanto analiza la funcion
visual como un componente del funcionamiento a evaluar en los nifios con enfermedad
gastrointestinal, por tanto, permite evidenciar que, dadas las posibles deficiencias en el
sistema visual, puede ser necesario el uso de tecnologia de asistencia para la vision como lo

son las gafas.
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Fullerton y et al (23), encontraron en su estudio que las afecciones del sistema
gastrointestinal como la enterocolitis necrotizante, es causal de alteraciones en el
neurodesarrollo produciendo niveles de moderada a severa discapacidad. Los datos
referidos en su estudio muestran las diferencias notables sobre la muestra evaluada,
reportando como en los nifios sin enterocolitis necrotizante se presenta tan solo el 17% de
un tipo de discapacidad, dado por su posible prematurez, comparado con el 24% y el 38%

de nifios con enterocolitis necrotizante.

En Colombia, un estudio descriptivo retrospectivo de corte transversal, en la unidad de
gastroenterologia, hepatologia y nutricion pediatrica (Gastronutriped) en la ciudad de
Bogot4, tuvo como objetivo determinar los principales diagnosticos registrados entre los
afios 2009 y 2013 y comparar el comportamiento de las enfermedades gastrointestinales de
este quinquenio con otros anteriores. En los resultados se reportd que los principales
diagnosticos de 1.171 nifios (menores de 5 afios de edad) consultados fueron de: 33,9%
estrefiimiento crénico funcional, 23,5% alergia alimentaria, 5,5% trastorno de la conducta
alimentaria, 4,1% enfermedad por reflujo gastroesofagico, 4,0% enfermedad acido-péptica,
3,7% diarrea persistente, sindrome posterior a la enteritis, 3,4% fibrosis quistica, 2,3%
diarrea cronica inespecifica o funcional, 1,8% reflujo gastroesofagico, 1,1% sindrome de
malabsorcion, 0,8% sindrome de intestino irritable, 0,7% obesidad, 0.6% deficiencia de
hierro, 0,6% diarrea aguda, 13,7% otros (24). Respecto a la comparacion de este Ultimo
quinquenio con los anteriores, se observé un descenso de la enfermedad acido-péptica, en
tanto el estrefiimiento, que se ubicaba en un segundo lugar, ascendio al primer lugar; otro
hallazgo relevante fue que alergia alimentaria aparecié como un nuevo diagnostico y en un
segundo lugar. Al mismo tiempo, se determind que el comportamiento de las enfermedades
gastrointestinales puede variar constantemente debido a diversos factores intrinsecos y
extrinsecos, entre ellos, caracteristicas propias de la persona, su ambiente fisico y social y,
su cultura; de alli que la caracterizacion de dichas condiciones varien de quinquenio a
quinquenio segun se ha reportado desde el afio 1997 en esta unidad de gastroenterologia.
Igualmente, en los avances tecnologicos diagnosticos, el méas elevado nivel de

conocimiento y la sensibilizacién profesional han permitido identificar condiciones
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especificas que hacen variar los perfiles epidemiol6gicos respecto a las enfermedades
gastrointestinales. En los Gltimos afios se hace evidente el aumento en la prevalencia de
enfermedades gastrointestinales como los trastornos funcionales, el estrefiimiento funcional
cronico, el sindrome de intestino irritable y la alergia alimentaria, ésta Gltima considerada

como un importante problema de salud publica en la actualidad (24).

Es importante reconocer que la alta consulta pediatrica de gastroenterologia genera un
impacto significativo en el uso y costo de los servicios médicos y de salud, dado que
ademas de los sintomas tipicos, es comun la presencia de comorbilidades y complicaciones
como la diverticulitis, la trombosis hemorroidal y el cancer de colon (24). Si bien, este
estudio no evidencia las repercusiones en términos de discapacidad de esta poblacién, si
hace explicito el reconocer la importancia de desarrollar estudios en relacion a determinar
el impacto de condiciones gastrointestinales en el sistema de salud y en la sociedad, de alli
que pueda constituirse en un referente importante a nivel nacional, puesto que evidencia el
perfil epidemioldgico de las enfermedades gastrointestinales pediatricas y por lo tanto, sus

implicaciones en salud publica que no son ajenas a la discapacidad.

La prevalencia en Colombia de las enfermedades gastrointestinales no es concluyente, aun
asi, se encuentra que los recién nacidos presentan con mayor frecuencia colestasis
(enterocolitis necrotizante) y deficiencias hepaticas (atresia de vias biliares) (14). El perfil
epidemioldgico de las enfermedades gastrointestinales, resaltan la importancia de la
intervencion clinica, la deteccion temprana e intervencion de estas condiciones cronicas

para disminuir sus secuelas y los factores de riesgo que puedan estar asociados.

De la misma manera, en Colombia existen estudios relacionados con deficiencias y
desnutricion, encontrando que la identificacion de déficits nutricionales tempranos en
periodos prenatales y postnatales criticos pueden generar efectos determinantes en los
resultados a largo plazo en el desarrollo del sistema nervioso, musculoesquelético,
respiratorio y gastrointestinal. Se ha demostrado que la nutricion inadecuada produce
efectos a largo plazo cuando ésta se establece durante un periodo critico del desarrollo. Las

consecuencias de la desnutricidén aguda, cronica o global van desde una disminucion en el
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coeficiente intelectual, problemas de aprendizaje, retencion y memoria, escaso desarrollo
muscular y enfermedades infecciosas frecuentes en la nifiez, hasta un mayor riesgo a

enfermedades crénicas en la edad adulta (25,26).

De lo anterior podemos identificar que la cronicidad de la enfermedad gastrointestinal varia
en cada nifio y podria analizarse y categorizarse desde la Clasificacion Internacional del

Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF) (27).

Algunos estudios han hallado las consecuencias del funcionamiento de los nifios con
enfermedades gastrointestinales crénicas (28,29), entre ellos, se ha demostrado que nifios
que van a ser sometidos a trasplante hepatico tienen de base deficiencias en su funcién
fisica, como la disminucion de la fuerza, el nivel de energia, mayor percepcion del dolor, la
desnutricion avanzada, la detencidn del crecimiento, el desgaste muscular, el
desacondicionamiento secundario y la menor capacidad de realizar actividades diarias, esto
se suma ademas a que pasan un periodo prolongado de tiempo en la unidad de cuidados
intensivos y a veces a polineuropatias, esto los lleva a mayor riesgo para la discapacidad
fisica y el deterioro funcional de larga duracion. Segun Feldman y colaboradores (28), la
capacidad fisica puede reducirse de un 43% a un 64% en comparacion con controles sanos,

ademas tienen menor aptitud cardiopulmonar.

Desde otro punto de vista, en especial desde el componente psicosocial, el estudio de
Mohammad y et al (29), hallé que los adolescentes con enfermedades cronicas pueden tener
dificultades en su transicion a la edad adulta para llevar su vida de manera independiente,
especialmente por limitaciones en las actividades, las restricciones en la participacion, el
uso diario de medicamentos y temores a complicaciones en su salud, de alli que se
reconozcan las deficiencias en la salud fisica, la salud mental, el funcionamiento en roles

sociales desde edades tempranas que pueden conllevar a implicaciones en afios posteriores.

También es importante resaltar la influencia de los tratamientos en las enfermedades
gastrointestinales cronicas, por ejemplo, por los tratamientos inmunosupresores los nifios

pueden presentar deficiencias en funciones de los sistemas inmunologicos (b435) y
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respiratorios (b440), a su vez, por hospitalizaciones prolongadas los nifios presentan

aislamiento social, el cual disminuye la participacion.

Las restricciones senso-perceptuales y del entorno de estos nifios se muestra como
deficiencia, debido a los procedimientos invasivos constantes que requieren
inmovilizaciones por largos periodos de tiempo. Uno de estos procedimientos es el uso de
catéter central para recibir alimentacion parenteral (TPN), el cual inhibe al nifio a realizar
movimientos completos en la extremidad donde se encuentra el dispositivo, restriccion del
uso de la via oral lo que disminuye o restringe las funciones digestivas como son las
funciones relacionadas con el sistema digestivo (b510-b539) como la ingestion, la
digestion, asimilacion, defecacion, mantenimiento del peso, sensaciones asociadas con el
sistema digestivo y metabdlico (b545) relacionadas con el balance hidrico, mineral y
electrolitico y endocrino. Estos nifios son expuestos a una alimentacion desde un soporte
nutricional enteral, parenteral, gastrostomia, sonda oro o nasogastrica, que permiten
mantener los requerimientos necesarios para funcionamiento de sus sistemas vitales, pero

evidentemente limita la realizacion de actividades diarias y restringe su participacion.

Estas deficiencias mencionadas estan directamente relacionadas con las funciones neuro-
musculoesqueléticas y del movimiento, evidenciando alteraciones en las funciones y
movilidad de las articulaciones y los huesos (b710-b729), asi como su estabilidad, ademas
de las funciones musculares (b730 — b749) relacionadas con la fuerza muscular, tono
muscular, resistencia muscular. Estas funciones del movimiento (b750-b789) estan
relacionadas con los reflejos motores, reflejos de movimiento involuntario, con el control
de los movimientos voluntarios, patrén de la marcha, masculos y funciones del
movimiento. Ademas, con las funciones de la piel (b820) funciones reparadoras de la piel y

(b840) sensaciones relacionadas con la piel.

La discapacidad que se puede generar a partir de este complejo de condiciones
gastrointestinales cronicas puede ser transitoria 0 permanente; teniendo en cuenta la
discapacidad no solo como una deficiencia del individuo sino la resultante de la relacién

que tiene con el entorno fisico inmediato y con la sociedad, esto afecta el desempefio y
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desenvolvimiento en las actividades y restringe la participacion en relacion a dimensiones
como el aprendizaje y aplicacion del conocimiento, relacionada con experiencias
sensoriales intencionadas (d110 — d129), aprendizaje basico (d130-d159) copiar, repetir,
aprender a leer, aprender a escribir, a calcular, adquisicién de habilidades; tareas y
demandas generales, al llevar a cabo una Unica tarea; en la comunicacion tanto la recepcion
(d310-d329) como la produccion (d330-d349); movilidad relacionadas con cambiar y
mantener la posicion del cuerpo (d410- d449), andar y moverse (d450-d469); autocuidado;
entre muchas mas actividades que pudiera el entorno facilitar para favorecer una inclusién

escolar y social.

En el Boletin de Discapacidad en la primera infancia en Colombia (30), el Ministerio
Nacional de Salud y Proteccién Social afirma que la discapacidad en los nifios es una
realidad incierta. Esta afirmacion se debe a las limitaciones en la cobertura en la poblacion
que dificultan dar cuenta de la situacion global del pais y muestra la necesidad de mejorar
los mecanismos de evaluacién e identificacion. De ahi la importancia de investigaciones

que permitan establecer perfiles de discapacidad para la toma de decisiones.

Reconocer la importancia de realizar estudios en el contexto colombiano alrededor de la
identificacion de deficiencias en funciones y estructuras corporales, limitaciones en la
actividad y restricciones en la participacion, y su relacion con variables sociodemogréaficas
y clinicas, permiten a mediano y largo plazo generar politicas publicas que impacten el

bienestar y la calidad de vida de la poblacion infantil con esta condicion de salud cronica.

De acuerdo con los resultados presentados de las diversas investigaciones en el &mbito
nacional e internacional es posible afirmar que el estado del arte en este tema se ha centrado
en la identificacion de las deficiencias en funciones y estructuras corporales, existe
entonces un vacio en el conocimiento que permita demostrar el impacto de estas

condiciones en las dimensiones personal y social en los nifios.

La tendencia de la investigacion en este campo recomienda desarrollos cientificos en las

siguientes areas: (31)

22



e Mejorar la disponibilidad, comparabilidad y la calidad de los datos sobre discapacidad a
nivel mundial

e Mejorar la validez de las mediciones

e Formular mediciones mas adecuadas del entorno y sus impactos en los diversos
aspectos de la discapacidad, con el fin de identificar intervenciones ambientales
eficaces en funcion de los costos

e Realizar estudios epidemioldgicos que incorporen los aspectos de la discapacidad
relacionados con condiciones de salud (incluida la comorbilidad) que permitan
caracterizar la discapacidad y analizar sus interacciones con las condiciones de salud y
los factores ambientales

e Emplear la CIF como marco uniforme en las investigaciones relacionadas con la salud y
la discapacidad

e Investigar sobre el impacto y la medicion de los factores ambientales (politicas, entorno
fisico, actitudes) sobre la discapacidad

e Investigar sobre las interacciones entre factores ambientales, condiciones de salud y
discapacidad

e Realizar investigaciones sobre las necesidades, las barreras de acceso a los servicios de
salud y los resultados de salud de las personas con discapacidad en condiciones de salud

especificas.

A partir de lo anterior, las investigadoras plantean la siguiente pregunta orientadora de la

investigacion:
PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢Cudl es la relacion existente entre discapacidad con variables sociodemogréficas y clinicas

en nifios de 6 a 17 afios con Enfermedades Gastrointestinales Crénicas?
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1.1 DISPOSICIONES ETICAS VIGENTES Y CONDICIONES DE
FACTIBILIDAD

Se analizaron las posibilidades de realizacion de esta investigacion desde el punto de vista

de los recursos humanos, técnicos, materiales y financieros, y no se encontraron elementos

que obstaculicen su desarrollo.

El proyecto se ejecut6 por una investigadora estudiante de la cohorte VIII de la maestria en
discapacidad, con la codireccion de dos investigadoras del grupo cuerpo movimiento,
quienes realizaron la capacitacion y entrenamiento requerido en el diligenciamiento del
instrumento del decreto 0000583 de febrero del 2018 basado en la CIF-CY y WHODAS
2.0.

El estudio se consider6 con “riesgo minimo™ acorde con el articulo 11 de la resolucion
008430 de 1993 del Ministerio de Salud Colombiano (38), donde se registraron los datos a
través de procedimientos comunes, pues se realizaron pruebas de evaluacion clinica de
caracter no invasivo, que no atentaron contra la integridad fisica y moral de los
participantes, se protegio la privacidad de los participantes y de sus tutores. El estudio
cumplié ademas con los principios enunciados en la Declaracion de Helsinki de la
Asociacion Médica Mundial (39) toda vez que su interés es cientifico, en todo momento se
respetd el derecho del participante a proteger su integridad, se tomaron todas las
precauciones del caso para respetar su vida privada y para reducir al minimo el impacto del
estudio en su integridad fisica y mental. A los padres o acudientes se les comunicaron los
propositos y condiciones de la investigacion, los participantes firmaron voluntariamente el
consentimiento informado (Previamente aprobado por el comité de ética de la UAM)
(Anexo 1).

Por ultimo, se respetaron ademas los derechos de autor de los aportes tedricos y
conceptuales utilizados para la construccion del area problematica y marco tedrico

mediante la citacién en estilo VVancouver 2016.
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2 JUSTIFICACION
La discapacidad en el mundo ha presentado una prevalencia de 15,6% que ha venido en
aumento en las Gltimas tres décadas y segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
estas personas experimentan dificultades considerables en su funcionamiento (27). Estas
tasas de discapacidad han aumentado a causa del envejecimiento de la poblacién y el

aumento de las enfermedades crénicas, donde se ubican las deficiencias gastrointestinales.

En el afio 2015, el reporte de la OMS en Colombia registrd los valores de mortalidad,
siendo este de 5,9 millones de nifios antes de cumplir cinco afios. El 45% de las muertes
infantiles estan asociadas a problemas de malnutricidn y estan predispuestos a
enfermedades graves, que por sus condiciones cronicas pueden presentar discapacidad

permanente siendo mas vulnerables debido a fragilidad y complejidad médica (4).

El promedio nacional de la discapacidad dado por el DANE en Colombia es del 6,3% (32)
refiriéndose a las personas con limitaciones permanentes y el 19,8 % son nifios y jévenes
entre 0 a 19 afios (33). En el proyecto sobre la Carga Mundial de Morbilidad se estimo una
cifra préxima en discapacidades infantiles (0-14 afios) con una estimacion de 95 millones

de nifios (5,1%), 13 millones de los cuales (0,7%) tienen “discapacidad grave” (34).

En el informe del DANE de Agosto de 2015 (33), donde se realizé un perfil de la
poblacién con discapacidad con enfoque diferencial, se tuvo en cuenta el Censo General de
2005y la informacion de la RLCPD de julio de 2015, y se encontr6 que dentro de estas
deficiencias, la limitacidn que se registr6 con mayor frecuencia segun la CIF, fue la de Ver,
a pesar de usar lentes o gafas con un 43,4%, seguida de Moverse o caminar con un 29,3%;
mientras que las limitaciones para Bafiarse, vestirse, alimentarse por si mismo (9,5%) y
Relacionarse con los demas (9,9%) fueron las que se identificaron con menor frecuencia.
Por otro lado, el Registro de Localizacion y Caracterizacion de Personas con Discapacidad
(RLCPD) pese a que cuenta con un conjunto amplio de variables y un robusto sistema de
intercambio y actualizacion de informacion, tiene una limitada cobertura poblacional y no
permite dar cuenta de su situacion global. Finalmente, algunas encuestas poblacionales, que

hacen aproximaciones timidas a la prevalencia de la discapacidad, arrojaron resultados muy
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distintos a los del Censo o el RLCPD, lo cual no s6lo pone en duda su propia veracidad,
sino también los resultados de éstas otras fuentes.

El DANE en el 2018 (35) presentd cifras de la poblacion con discapacidad por
departamentos. En Santander, del total de la poblacién, 7.554 personas corresponden a
nifios y adolescentes entre 0 y 18 afios con alguna discapacidad, con una prevalencia de
0,37%. Por su parte, en Bucaramanga 2.193 nifios y adolescentes, en el mismo rango de
edad, son PcD con prevalencia de 0,37% sobre el total de la poblacion. Los sistemas
corporales de mayor prevalencia para la discapacidad en el departamento son los
relacionados con el Sistema Nervioso Central (1.777), seguido por el movimiento del
cuerpo, manos, brazos y pies (1.238) y relacionados con las deficiencias de los ojos (798).
Los nifios con discapacidad relacionados con el sistema gastrointestinal en la categoria de
digestion, metabolismo y hormonas presentan una prevalencia de 190 nifios con

discapacidad en este departamento.

El término discapacidad incluye todas las deficiencias en funciones y/o estructuras
corporales, limitaciones en las actividades y restricciones en la participacion social. Por su
parte la OMS comenz6 a desarrollar e implementar la CIF utilizando un enfoque
“biopsicosocial” el cual presenta un equilibrio viable entre los modelos médico y social y
define la discapacidad, desde el punto de vista relacional, como el resultado de
interacciones complejas entre las limitaciones funcionales (fisicas, intelectuales o mentales)
de la persona y los ambientes fisico y social, los cuales representan las circunstancias en las
que viven estas personas (27). De esta manera se entrelaza la definicién de la UNICEF que
se refiere a la discapacidad como “un concepto que evoluciona y que resulta de la
interaccidn entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al
entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de

condiciones con las demas personas” (4).

Siguiendo este mismo concepto, el Ministerio de Salud y Proteccion Social de Colombia
por medio de la Resolucion 0000583 de febrero de 2018 decreta identificar y clasificar a las

personas de todos los grupos etareos con discapacidad, en busqueda de realizar una
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intervencion temprana, continua, coordinada e integral para esta poblacion en estado de
vulnerabilidad. En esta resolucion se implemento la evaluacion y medicién de la
Discapacidad y el Registro de Localizacion y Caracterizacion de Personas con
Discapacidad (RLCPD) (36). Actualmente el 58% de las personas con discapacidad se
encuentran registradas (DANE, 2005-2015); sin embargo, se sigue encontrando la
limitacion al acceso del aplicativo en la pagina Web para todas las personas con
discapacidad, lo mismo que para el personal de salud que realiza el registro. Por un lado, el
Censo General de 2005 (DANE) (6), si bien ofrece informacion amplia sobre las
condiciones de vida de la poblacion con discapacidad, no permite hacer una lectura
consistente desde la perspectiva de la CIF.

Para la evaluacion de la discapacidad, esta resolucién plante6 como instrumento uno
basado en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y Salud
(CIF) y CIF jovenes y nifios (CIF- 1A) (37) de la OMS el cual permite generar un perfil de
funcionamiento de la persona con discapacidad, teniendo en cuenta la evaluacion genérica
y practica y, se fundamenta en la necesidad de reconocer las caracteristicas de las personas
con discapacidad y la relacion que establecen con su entorno, lo cual puede impedir el

desarrollo de su proyecto de vida.

El instrumento reconoce que la discapacidad es multidimensional y que es producto de la
interaccion entre los atributos de un individuo y las caracteristicas del entorno fisico, social,
y actitudinal de la persona. Ademas, tiene en cuenta las diferentes etapas del desarrollo
desde los 0 a 17 afios para nifios y de 18 afios en adelante. Este registro presenta un
conjunto amplio de variables que se encuentran divididas en edades de 0 meses a 2 afos, de
3abafos, de 6 a 17 afios y los mayores de 18 afios (basandose en el instrumento de
WHODAS 2.0) (3). Cada version evidencia la diferenciacion en los dominios que evaltan
las actividades y la participacion de acuerdo con las actividades propias de cada etapa del

ciclo de vida, resaltando las caracteristicas de la poblacion infantil.

EI WHODAS 2.0 es un instrumento intercultural de evaluacion genérico y practico, que
puede medir la discapacidad en la poblacion. Este instrumento capta el nivel de
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funcionamiento en seis dominios (D): D.1. cognicién, D.2 movilidad, D.3 cuidado
personal, D.4 relaciones, D.5.1 Actividades Cotidianas, D.5.2 Tareas Escolares y D.6
participacion, y presenta 36 items (desde CIF-CY y WHODAS 2.0). La evaluacion de la
discapacidad se da por una escala genérica que establece la CIF, la cual se realiza por
medio de un calificador, una descripcion y un rango, dado de la siguiente manera: 0 =
ninguna = 0-4%; 1= leve=>5 - 24%; 2 = moderada = 25 - 49%; 3= severa = 50 - 95%; 4=

completa o no lo puede hacer = 96% - 100%.

El proposito de la Resolucion 0000583 de 2018 es tener un panorama integral de las
influencias médicas, individuales, sociales, y ambientales sobre el funcionamiento y la
discapacidad (36). La valoracion a partir de la propuesta de la Resolucion permite una
mirada multidisciplinaria teniendo en cuenta las diferentes areas como son: condicion de
salud (diagndstico de la enfermedad), estructuras y funciones corporales (fisicas, mentales
y psicolégicas), actividades (nivel de desempefio individual de tareas), participacion (nivel

de involucramiento y desenvolvimiento en las situaciones sociales).

En concordancia con los anteriores planteamientos, el presente estudio se justificd desde las
siguientes consideraciones: el principal interés de esta investigacion fue correlacionar las
caracteristicas sociodemograficas y clinicas con discapacidad en la poblacién de nifios con
deficiencias gastrointestinales cronicas mediante el uso de la herramienta avalada por el
Ministerio de Salud y Proteccion Social a través de la Resolucion 0000583 de 2018, la cual
permitio obtener datos objetivos frente a las limitaciones y restricciones. El proyecto se
encuentra inscrito en la linea de investigacion de funcionamiento y discapacidad en la
perspectiva de la salud del grupo cuerpo movimiento de la Universidad Auténoma de
Manizales donde participé una estudiante de la cohorte VIII de la maestria en discapacidad

para el desarrollo de su trabajo de grado.

El proyecto es novedoso toda vez que aborda en un mismo instrumento el funcionamiento
humano desde la perspectiva corporal, individual y social. Obtener informacion sobre
discapacidad de los nifios se constituye en elemento fundamental para la planeacion y

construccién de programas y politicas integrales en torno a la poblacion infantil. El
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proposito académico de este proyecto es fortalecer la formacion de magisteres desde la
perspectiva de evaluacion de la discapacidad en infancia y consolidar su competencia como

investigadores en el marco de los estudios correlacionales.
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3 REFERENTE TEORICO

3.1 CONDICIONES DE SALUD DE ORIGEN GASTROINTESTINAL

Las enfermedades gastrointestinales son aquellas patologias que afectan los drganos del
sistema digestivo, que se encuentra divido por su fisiologia en tres secciones: El tubo
digestivo (boca, esofago, estomago, intestinos delgado y grueso), 2. Pancreas y 3. Higado y
vias biliares (40). La medicina digestiva como especialidad, tiene un origen reciente cuyos
precedentes no van mas alla de la segunda mitad del siglo X1V (40). Sin embargo, algunos
autores refieren que las enfermedades digestivas han acompafado a la humanidad desde
tiempos mas antiguos (41). Ademas, el avance tecnoldgico y las mejoras en las ayudas
diagnosticas han facilitado la deteccion de enfermedades crénicas (9,20). La OMS refiere
que las poblaciones en las cuales estan los nifios menores de 5 afios, adultos mayores,
mujeres embarazadas, son las poblaciones méas vulnerables y con mayor riesgo de presentar

una enfermedad gastrointestinal (20).

Las enfermedades gastrointestinales son uno de los principales problemas de salud publica
que afectan principalmente a los paises en desarrollo (42). El perfil de las enfermedades
gastrointestinales cambia permanentemente a nivel mundial y local, lo cual incide en la
sospecha diagnostica y el manejo médico. EI comportamiento de las enfermedades
gastrointestinales varia constantemente debido a multiples factores, algunos relacionados
con las personas, y otros, con el ambiente, la familia y la cultura. La gravedad depende del

tipo de enfermedad y sus comorbilidades.

Existen diferentes enfermedades del sistema gastrointestinal (42) relacionadas con su
estructura y su funcion. El diagnostico de una enfermedad gastrointestinal puede ser
multifactorial y varia dependiendo del lugar del intestino y su complejidad (41,43) segln su
fisiopatologia, se clasifican en trastornos motores del eséfago (reflujo gastroesofagico),
ulcera péptica, dispepsia funcional y/o gastroparesia (enterocolitis necrotizante),
alteraciones intestinales que cursan con mala absorcion (diarrea y estrefiimiento),
enfermedades cronicas del intestino (Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa), pancreatitis

aguda y cronica, Hepatitis virica, cirrosis hepatica, calculos biliares y pigmentarios (litiasis
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biliar). Las enfermedades gastrointestinales cronicas de las cuales se ha encontrado mayor

evidencia cientifica en la poblacion pediatrica y su relacion con discapacidad son:

Enterocolitis Necrosante (ECN)

La ECN es la patologia digestiva adquirida mas frecuente y grave en el periodo neonatal
(44) y es comun en los recién nacidos de extremo bajo peso al nacer (EBPN) (23). La
isquemia, el hiper-crecimiento bacteriano y la respuesta inflamatoria sistémica intervienen
directamente en el desarrollo de este proceso, finalizando en todos los casos en la necrosis
del intestino, con o sin perforacion. La morbimortalidad es significativamente alta (45) a
pesar de los avances en el tratamiento del cuidado intensivo del recién nacido (46). La ECN
constituye junto con la prematuridad y la deficiencia respiratoria, una de las causas mas
importantes de estancias hospitalarias complicadas y muy prolongadas (46). Ademas, se
sabe que los neonatos de EBPN estan en aumentado riesgo de adquirir discapacidades del
desarrollo a largo plazo (47,48). En un estudio de cohorte prospectivo resaltan en su tasa de
seguimiento siendo mayor al 80%, se encontrd que los nifios sobrevivientes con ECN de
bajo peso extremo y evaluados en rangos de edad entre 18 - 24 meses, presentaron segun la
escala de Bayley un mayor riesgo (p mayor 0.001) de presentar discapacidad severa del
neurodesarrollo, asi como cirugia posterior al alta y alimentacion por sonda (49). Los
tratamientos en las diferentes etapas de la ECN son similares para los nifios que presentan
esta enfermedad y depende de la cronicidad, aumentando su complejidad. Estudios reportan
que del 40-50% de los casos evolucionaron de forma favorable con tratamiento médico
(44).

Pancreatitis

La pancreatitis aguda surge cuando existe dolor abdominal e intolerancia a la via oral, la
incidencia de la pancreatitis se encuentra en personas que han presentado trauma
abdominal, enfermedad sistémica subyacente e infeccion agregada, compromiso vascular o
hemodinamico y consumo de mdltiples farmacos. Los nifios menores de 4 afios

aparentemente sanos pueden presentar pancreatitis (50) como consecuencia de alteraciones
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congénitas, como el pancreas divisum, o de enfermedades metabolicas o hereditarias; estas
ultimas relacionadas con la pancreatitis recurrente o cronica. El diagnostico debe
confirmarse con la determinacion de enzimas pancreaticas y la realizacion de un estudio de
imagen, ya sea tomografia abdominal o resonancia magnética. El tratamiento inmediato es
de equilibrio hidroelectrolitico y metabdlico, ademas de evitar la estimulacion pancreética

(con ayuno y descompresion gastrica).

La pancreatitis cronica se destaca por fibrosis del parénquima y pérdida del tejido
funcional, insuficiencia exocrina y endocrina de la glandula, calcificaciones y atrofia
glandular, que constituye el estadio final de la enfermedad (50,51). Por su etiologia se
presentan dos tipos de pancreatitis cronica que son los mas mencionados como son la
pancreatitis cronica autoinmune y obstructiva. La evolucion de esta enfermedad es
prolongada debido a que estos nifios requieren un soporte nutricional oportuno a través de
la nutricién parenteral o enteral via sonda naso yeyunal. En esta enfermedad es importante
detectar y tratar oportunamente las complicaciones como necrosis pancreética, infecciones
y falla organica multiple que requieren de intervenciones quirargicas de urgencia. Respecto

a esta condicion, no se encontraron estudios relacionados con discapacidad.

Enfermedades del higado, cirrosis y vias biliares

Hepatitis virica: Es una enfermedad infecciosa del higado, causada por distintos virus y
caracterizada por necrosis hepatocelular e inflamacion. Los virus implicados en este
proceso son fundamentalmente los virus de la hepatitis (VH) A, B, C, Dy E, aunque
también puede producirse con mucha menor frecuencia por otros como el Virus de Epstein-
Barr, Citomegalovirus, Virus Herpes Simple y Virus Varicela Zoster. La incidencia de la
hepatitis fulminante es de 2 casos por cada 1.000 hepatitis ictéricas, sobre todo por VHB,
siendo su mortalidad superior al 70% (52). Se divide en hepatitis aguda y crénica, el cuadro
clinico de la hepatitis aguda es cansancio, inapetencia, intolerancia a la grasa, pérdida de la
capacidad olfatoria, nauseas, vomitos, dolor en el hipocondrio derecho, sensacion de

distension abdominal, diarrea y cefalea, presentando ictericia que generalmente dura 3-5
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dias, aunque puede no estar presente o alargarse durante semanas, en algunos casos suele

ocasionar fiebre.

La hepatopatia en los nifios difiere en comparacion con los adultos teniendo en cuenta que
los nifios son méas vulnerables a los profundos efectos nutricionales. La mayoria de las
hepatopatias cronicas en los nifios dan lugar a cirrosis y/o colestasis de las que se derivan
las complicaciones. La mayoria de las hepatopatias cronicas, independientemente de la
etiologia, requieren el trasplante hepatico, las complicaciones que se evidencian tanto en

adultos como en nifios son la hipertension portal, varices esofagicas y ascitis (52,53).

Litiasis biliar o enfermedad de Atresia de vias biliares (AVB): esta enfermedad es poco
frecuente, se estima que afecta a 1 de cada 12.000 nacidos vivos en el ambito mundial (54).
Esta enfermedad se caracteriza por ser un proceso inflamatorio destructivo, idiopético, que
afecta a los conductos intrahepaticos y extrahepaticos, que lleva a una fibrosis y
obliteracion del tracto biliar, con el posterior desarrollo de cirrosis. La AVB es la causa mas
frecuente de ictericia neonatal obstructiva extrahepatica y la causa mas frecuente de
trasplante hepatico pediatrico de forma aislada. Se ha relacionado una mayor incidencia
entre los nifios pretérmino y con bajo peso al nacimiento (22). La correccién quirtrgica
precoz, con el restablecimiento del flujo biliar, permitiria evitar el desarrollo de cirrosis
biliar e insuficiencia hepética secundaria. Estas enfermedades hepéticas cronicas en nifios
requieren tratamientos especializados y complejos, como lo es el trasplante hepatico (30)
que no sélo pretenden impedir la progresion de la enfermedad, reducir los sintomas de la
enfermedad o revertir los dafios ya causados. En ocasiones los mecanismos terapéuticos

pretenden prevenir complicaciones graves o mortales (46,55).
Trasplante hepatico

El trasplante hepatico pediatrico ha evolucionado durante las Gltimas dos décadas, hasta
convertirse en una terapia efectiva y ampliamente aceptada para tratar lactantes y nifios
(56). Las personas postrasplantadas actualmente logran tasas de sobrevida al afio cercanas a

85-90%, con una excelente calidad de vida después del trasplante (20). Ademas, se ha
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mencionado en varios estudios (18, 20,21) la relacion que tiene el trasplante hepatico y las
deficiencias en estructuras y funciones, limitacion en las actividades y participacion por

diferentes factores.
Clasificacion de las enfermedades gastrointestinales

Las enfermedades gastrointestinales se encuentran referenciadas en la clasificacion
internacional de las enfermedades (CIE-10) OMS (57), clasifica segun su etiologia las
condiciones de salud como enfermedades, trastornos y lesiones utilizando un lenguaje
normalizado y agrupandolas. La codificacion pretende organizar por sistemas las
enfermedades, asignando el capitulo X1 a las enfermedades del aparato digestivo las cuales
estan dividas por letras (K) y numeros (00-93) mencionando a las enfermedades por grupos

de drganos intestinales.

Se observa el capitulo de la siguiente manera:

(K00-K14) Enfermedades de la cavidad oral, las glandulas salivales, mandibula y
maxilar

(K20-K31) Enfermedades del es6fago, estomago y del duodeno

(K40-K46) Hernias abdominales

(K50-K52) Enteritis y colitis no infecciosas

(K55-K63) Otras enfermedades de los intestinos

(K65-K67) Enfermedades del peritoneo

(K70-K77) Enfermedades del higado

(K80-K87) Trastornos de la vesicula biliar, del tracto biliar y del pancreas

(K90-K93) Otras enfermedades del sistema digestivo

La CIE 11 cambia su lenguaje armonizandolo con la Clasificacién Internacional del

Funcionamiento y Discapacidad (CIF) (27).
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3.2 DISCAPACIDAD

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), considera la discapacidad como un problema
de salud publica, porque afecta de manera significativa y abarca el 15% de la poblacion
mundial, involucrando de manera desproporcionada a las poblaciones vulnerables y siendo
mas comun en personas mayores, mujeres y nifios (30). Para el 2009, segun cifras del
Banco Mundial, existian al menos 50 millones de personas con algun tipo de discapacidad
en América Latina y el Caribe. Muchos de los censos nacionales arrojaron datos que
determinaron valores de prevalencia de la discapacidad cercanos al 10%, con cifras que

oscilan desde Guatemala con el 6,2% a Brasil en 14.5% (58).

Para el afio 2005 en Colombia, el censo nacional DANE muestra las caracteristicas claras
de la situacion con discapacidad a nivel mundial y nacional. El territorio colombiano hace
parte de uno de los paises con mayores cifras en discapacidad del continente americano, en
la zona se ha dado un incremento sustancial de la poblacion en situacion de discapacidad
que asciende a 2°651.701 personas (6,3%) segun el banco interamericano de desarrollo
(32). En el Censo Nacional realizado por el DANE (32,59) en Julio de 2015 se establecio
que del total de la poblacion colombiana (48.203.405), los nifios y nifias de 0 a 19 afios
representan el 36 % de la poblacién (17.208.135).(17,208,135). De este porcentaje los
nifios y nifias con discapacidad en edades de 0 a 19 son 130,303, lo que representa el 11%

de los nifios y nifias en el pais.

Segun la OMS y la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la
Salud (CIF) en el 2001 la definicion de discapacidad se transforma en un término genérico
que recoge las deficiencias en las funciones y estructuras corporales, las limitaciones en la
capacidad de llevar a cabo actividades y las restricciones en la participacion social del ser
humano (58). La discapacidad es un fendmeno complejo que refleja una interaccion entre
las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que se
vive. La discapacidad no es un atributo de la persona, sino un compilado conjunto de
condiciones, muchas de las cuales son creadas por el contexto/entorno social. Por lo tanto,

el manejo requiere la actuacion conjunta y es responsabilidad colectiva de la sociedad hacer
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las modificaciones ambientales necesarias para la participacion plena de las personas con
discapacidad en todas las areas de la vida social (27).

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud CIF
(27) esta basada en la integracién de estos dos modelos opuestos con el fin de conseguir la
integracion de las diferentes dimensiones del funcionamiento; la clasificacion utiliza un
enfoque “biopsicosocial”. Partiendo de este modelo tedrico, se entiende la discapacidad
como un “conjunto de elementos bioldgicos, sociales y culturales que conforman
interrelaciones, en donde todas se ven afectadas si una de ellas cambia” la relacion del ser
humano con la inclusién del ambiente es un factor determinante en la participacion de las
personas con discapacidad que junto con el entorno genera una horizontalidad,

permitiéndole desarrollar sus actividades y tener un sentido de vida.

El concepto de funcionamiento se puede considerar como un término global, que hace
referencia a todas las Funciones Corporales, Actividades y Participacién; de manera
similar, la discapacidad engloba las deficiencias, limitaciones en la actividad o restricciones
en la participacion. La CIF, considerada el marco conceptual de este proyecto, entiende el
funcionamiento y la discapacidad como una interaccion dinamica entre las condiciones de
salud y los factores contextuales, tanto personales como ambientales (27). La CIF-1A esta
disefiada para registrar las caracteristicas del desarrollo infantil teniendo en cuenta todos los
cambios relacionados con la primera infancia, la infancia intermedia y adolescencia,
ademas de las influencias del entorno donde se encuentra cada nifio o adolescente.

Por su parte la UNICEF y la UNESCO (4,60,61) teniendo en cuenta que el rango de la
primera infancia oscila desde el desarrollo prenatal hasta los ocho afios de edad, siendo
esta una etapa crucial de crecimiento y desarrollo en la cual las experiencias de aprendizaje
y participacion desarrolladas en este periodo pueden influir en todo el ciclo de vida del
individuo; hacen énfasis en prevenir las discapacidades y a su vez de garantizar en los nifios
con discapacidad la accesibilidad a intervenciones que sirvan como facilitadores para

desarrollar su potencial como individuo(61,62).
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3.3 INSTRUMENTOS PARA LA EVALUACION DE DISCAPACIDAD EN
INFANCIA
El sistema de clasificacion principal de la discapacidad es la CIF (27) que evolucion0 para
establecer la clasificacion particular para nifios y jovenes en la Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, de la Discapacidad y la Salud de la Infancia y la Juventud (CIF-1A),
esta clasificacion esta disefiada para registrar las caracteristicas del desarrollo infantil y las
influencias de su entorno (37). Este sistema fue disefiado por la OMS con el fin de
proporcionar un lenguaje comun y universal para su aplicacion en la clinica, la salud
publica y la investigacion, todo esto con el fin de facilitar la documentacion y medicion de
la discapacidad y la salud en los nifios y adolescentes.

Debido a las dificultades que ha tenido el gobierno nacional para la toma de decisiones con
la poblacion con discapacidad dada la falta de informacion, herramientas y estandarizacion
de procesos, el Ministerio de Salud y Proteccion Social en el decreto 0000583 de 2018,
unifica la medicion de la discapacidad con las herramientas basadas en la CIF y CIF- 1A —
WHODAS 2.0, e implementa la certificacion de discapacidad y el Registro de Localizacion

y Caracterizacion de las personas con Discapacidad en Colombia.

Este instrumento se encuentra basado en la Ley 1346 de 2009 gue incorpora la Convencién
de los Derechos de las Personas con Discapacidad, con el fin de generar igualdad de
condiciones en el territorio colombiano a todas las personas, incluidas aquellas que
presenten deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales (36), teniendo en cuenta

las barreras que pudieran impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad.
El modelo conceptual del RLCPD maneja los siguientes conceptos:

a. Las estructuras y funciones corporales que incluyen las funciones mentales y
psicoldgicas, la ausencia o alteracion de alguna o varias estructuras que conducen a
las deficiencias.

b. Las actividades, que hace referencia al desempefio individual de las tareas que

conducen a limitaciones en las actividades cotidianas.
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La participacion, relacionado con el grado de involucramiento y desenvolvimiento
en las actividades sociales que conduce a restricciones.
Interaccion entre el individuo - condicion de salud y factores contextuales que

conducen a facilitadores o barreras del funcionamiento y la discapacidad.

Esta resolucion presenta una guia para el equipo multidisciplinario en lo que respecta a

evaluacion de discapacidad, estos pasos estan divididos en tres acciones:

1.

Identificacion de deficiencias corporales: se revisa historia clinica con el
instrumento basado en la CIF-1A (0 a 18 afios) y WHODAS 2.0 instrumento para
medir la discapacidad para mayores de 18 afios. Los datos arrojados como resultado
en este primer paso son el diagnostico de CIE-10, codigos y calificadores de
deficiencias CIF, causas de las deficiencias, categoria de las deficiencias, registro
individual de prestacion de servicios de salud - RIPS de consulta.

Valoracién de las limitaciones en las actividades y restricciones en la participacion,
la cual se hace por medio de una entrevista estructurada y el instrumento depende de
la edad de la persona. Los resultados son cédigos y calificadores de limitaciones,
restricciones y nivel de dificultad en el desempefio global y por dominios (nifios de
6 a 17 afios).

Solicitud de informacidn sobre factores ambientales y personales, la cual se realiza
por medio de la entrevista estructurada y el instrumento de recoleccion de
informacidn basado en los factores ambientales y personales (CIF). Los resultados
son datos personales, de residencia, auto-reconocimiento y datos sobre el entorno

para la vida y el cuidado.

En cuanto a los criterios de actividades y participacion del perfil de funcionamiento

(limitaciones en las actividades y la restriccion en la participacion) el instrumento se divide

en cuatro versiones segun la edad de las personas: nifios entre 0-2 afios, 3 a 5 afios, 6y 17

afnos y 18 afos en adelante.
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3.4 DISCAPACIDAD Y ENFERMEDADES GASTROINTESTINALES
CRONICAS
Un estudio de colaboracion internacional de la carga global de enfermedades y salud
infantil y adolescente (63), permitid cuantificar y describir niveles y tendencias de
mortalidad y niveles de salud en nifios y adolescentes de 1990 a 2015, con el fin de
proporcionar un marco para la discusion de las politicas. Se analizaron 195 paises y
territorios por grupo de edad, sexo y afio de 1990 a 2015, usando enfoques estandarizados
para el procesamiento de datos y modelos estadisticos. Los resultados hallaron que la
mortalidad global en nifios y adolescentes disminuy6 de 14°018.000 millones a 7°026.000
de muertes en 2015. Esta tendencia mundial se dio por reducciones en las enfermedades
infecciosas, nutricionales y trastornos neonatales, que en conjunto llevaron a la necesidad
de aumentar la atencion en enfermedades no transmisibles y lesiones que aumentan la carga
mundial de enfermedades y asi mismo de la carga de discapacidad. La carga de la
discapacidad en nifios y adolescentes aumentd un 4,3% de 1990 a 2015, con gran parte del
aumento debido al crecimiento de la poblacion y la mejora de la supervivencia. A parte de
las condiciones infecciosas, muchas causas de discapacidad estan asociados con secuelas a
largo plazo de condiciones presentes en el nacimiento (por ejemplo, trastornos neonatales,
defectos congénitos de nacimiento y hemoglobinopatias) ademas de complicaciones por
deficiencias nutricionales. Dentro de las 10 principales causas de carga de discapacidad
son: discapacidad en el desarrollo intelectual, epilepsia, pérdida de la audicion, pérdida de
la visidn y anemia, ésta Gltima asociada a otras causas etiologicas como las enfermedades
infecciosas, hemoglobinopatias, malaria, anquilostomiasis, condiciones ginecoldgicas,

gastritis y duodenitis, las cuales estan asociadas a enfermedades gastrointestinales cronicas.

Este estudio internacional, resalta la importancia de la atencién mundial constante y la
inversion requerida a las causas de la pérdida de salud entre los nifios y adolescentes. La
persistencia de enfermedades infecciosas junto con la transicién epidemioldgica en curso a
las lesiones y las enfermedades no transmisibles, exigen que todos los paises evalten
cuidadosamente y apliquen estrategias apropiadas para maximizar la salud de sus nifios,

nifias y adolescentes, en funcién de generar politicas en salud.
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El reconocer que la carga de la discapacidad puede estar relacionada con condiciones
gastrointestinales, permite evidenciar la importancia de contextualizar dichas condiciones

de salud en el tema de la discapacidad.
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4 OBJETIVOS

41 OBJETIVO GENERAL
Establecer la relacion entre discapacidad con variables sociodemogréficas y clinicas en
nifios entre 6 a 17 afios con enfermedades gastrointestinales cronicas en la ciudad

Bucaramanga.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
a) Describir las caracteristicas sociodemogréaficas en nifios entre 6 a 17 afios con

enfermedades gastrointestinales cronicas en la ciudad de Bucaramanga.

b) Describir las caracteristicas clinicas en nifios entre 6 a 17 afios con enfermedades

gastrointestinales cronicas en la ciudad de Bucaramanga.

c) Establecer la discapacidad por dominios global y grado en nifios entre 6 a 17 afios con

enfermedades gastrointestinales cronicas de la ciudad Bucaramanga.

d) Correlacionar discapacidad con variables sociodemogréficas y clinicas en nifios entre 6

a 17 afos con enfermedades gastrointestinales cronicas de la ciudad Bucaramanga.
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5 VARIABLES Y OPERACIONALIZACION
Tabla 1.Variables sociodemogréficas

Variable Valor Indicador Indice
Sexo Masculino Condicion de ser hombre o mujer, determinado por 1
Femenino caracteristicas bioldgicas: anatémicas, y fisiolégicas. 2
Edad cronoldgica en afios cumplidos al momento de la
Afios cumplidos evaluacion. Tiempo transcurrido desde el momento del Registro
Edad (6 a 17 afios) nacimiento hasta la fecha de medicién de los del dato
cuestionarios.
) . Cantidad de afios cursados en la escuela, colegio o Registro
Afios de escolaridad Afios totales de estudio
universidad. del dato
Ninguno 0

Maximo nivel de
estudios alcanzado

Primaria incompleta
Primaria completa
Secundaria incompleta
Secundaria completa
Educacion Especial

Maéaximo nivel de estudios cursado o alcanzado acorde

con el sistema de educacion colombiano.

Afiliacion al Sistema
de Seguridad Social

en Salud

No afiliado
Subsidiado
Contributivo
Régimen Especial
Otro

Forma como el Estado colombiano brinda un
aseguramiento que cubre los gastos de salud a los
habitantes del territorio nacional, colombianos o

extranjeros.

Ingresos familiares

Menos de 1 SMMLV

Entre 1y 2 SMMLV

Entre 2y 4 SMMLV
Més de 4 SMMLV

Ingresos totales mensuales aportados por todos los
miembros del nicleo familiar de la persona con
discapacidad. Un salario minimo mensual legal vigente
corresponde a $828.116

Estrato

socioecondmico

Sin estratificar
Bajo-bajo: Estrato 1
Bajo: Estrato 2
Medio-bajo: Estrato 3
Medio: Estrato 4
Medio-alto: Estrato 5
Alto: Estrato 6

Nivel de clasificacion de un inmueble acorde con su
clasificacién socioeconémica, existe un maximo de seis

estratos socioeconémicos.

o B W DN P O~ WDN PO WDN P OO0 b W0 DN PP

Ciudad de residencia
(Municipio)

Bucaramanga

Entidad territorial fundamental de la division politico-
administrativa del Estado, con autonomia politica, fiscal
y administrativa dentro de los limites que le sefialen la

Constitucion y las leyes de la Republica. Articulo 311 de
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la actual Constitucion Politica de Colombiay la Ley 136
de junio 2 de 1994.

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 2.Variables clinicas

) ) indic
Variable Valor Indicador
e
El diagndstico o propedéutica es el procedimiento
por el cual se identifica una enfermedad, o .
Regist
cualquier condicidn de salud de referencia para la ro del
o N Enfermedades gastrointestinales, discapacidad, comorbilidad asociada o enfermedad diagn
Diagnostico Medico . ) crénica .
metabolicas y endocrinas (CIE 10) ’ ostico
El CIE 10 es la clasificacion internacional de médic
enfermedades y problemas relacionados con la °
salud.
. » Cantidad de tiempo en meses transcurrido desde el .
Tiempo de evolucion o Regist
L momento de adquirir o encontrarse con la
de la condicion de 6 meses en adelante L o ro del
limitacion permanente o transitoria hasta la fecha
salud y dato
de evaluacion.
Uso de ayudas No Utilizacidon actual de ayudas externas o dispositivos 0
externas si de apoyo para la discapacidad 1
Ninguna 0
Colostomia 1
Sonda oro — nasogéstrica 2
. Utilizacion de equipamiento adaptativo para la
Tipo de ayudas i . » . .
Oxigeno equiparacion de oportunidades relacionado con la 3
externas o
limitacién permanente
Aparato ortopédico 4
Audifono 5
Férula 6
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gastrointestinal

Antihipertensivo
Anticonvulsivante
Insulina
Inmunosupresor
Hormona Tiroidea
Estatinas.

Otro

Caminador 7
Gafas 8
Muletas 10
Silla de ruedas 11
Otra
No 0
Uso de medicamentos Consumo actual de medicamentos
Si 1
Ninguno
Analgésico
Protector Gastrico
Antiagregante Plaquetario
Antidepresivo
Antireumatico
Tipo de medicamento Antiinflamatorio no esteroideo
. o . . Regist
asociado a la ) Utilizacion de farmacologia para el manejo de la
o Relajante muscular L ro del
condicion condicion de salud actual dat
ato

Fuente: Elaboracion propia.
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Tabla 3. Variables de Discapacidad. WHODAS 2.0 avalado en la resolucion 583 de
2018 (Ministerio de Salud y Proteccion Social de Colombia).

Sub-
Variable Definicion Valor Indice
Variable
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
D11 Dificultad para concentrarse en hacer Dificultad leve 1
' algo durante 10 minutos Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
D12 Dificultad para recordar las cosas Dificuliad leve 1
' importantes que tiene que hacer Dificultad moderada 5
Cognicion
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
Dificultad para analizar y encontrar Dificultad leve 1
D13 soluciones a los problemas de la vida
diaria Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
Dificultad para aprender una nueva No aplica 9
D14 tarea, como por ejemplo llegar a un
Ninguna dificultad 0

lugar donde nunca ha estado
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Sub-

Variable Definicion Valor Indice
Variable
Dificultad leve 1
Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
DLE Dificultad para entender en general lo Dificultad leve !
dice la gente Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
DL6 Dificultad para comenzar y mantener Dificultad leve 1
| una conversacion Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
Dificultad para estar de pie durante Dificultad leve 1
Movilidad D2.1 largos periodos de tiempo, por
ejemplo 30 minutos Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
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Sub-

Variable Definicion Valor Indice
Variable
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
D2.2 Dificultad para pararse luego de estar Dificultad leve 1
sentado Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
Dificultad para moverse adentro de su .
Dificultad leve 1
D2.3 hogar
Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
Dificultad leve 1
D2.4 Dificultad para salir de su hogar
Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Dificultad para caminar largas Ninguna dificultad 0
D2.5 distancias como un kilémetro (o
equivalente a 10 cuadras) Dificultad leve 1
Dificultad moderada 2
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Sub-

Variable Definicion Valor Indice
Variable
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
D31 Dificultad para lavarse todo el cuerpo Dificultad leve !
(bafiarse) Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
Dificultad leve 1
D3.2 Dificultad para vestirse
Cuidado Dificultad moderada 2
Personal Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
Dificultad leve 1
D3.3 Dificultad para comer
Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
D3.4 Dificultad para quedarse sélo (a) No aplica 9
durante unos dias Ninguna dificultad 0
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Sub-

Variable Definicion Valor Indice
Variable

Dificultad leve 1

Dificultad moderada 2

Dificultad severa 3

Dificultad extrema / No lo puede hacer 4

No aplica 9

Ninguna dificultad 0

D41 Dificultad para relacionarse con Dificultad leve !
personas que no conoce bien Dificultad moderada 2

Dificultad severa 3

Dificultad extrema / No lo puede hacer 4

No aplica 9

Ninguna dificultad 0

Dificultad leve 1

Relaciones D4.2 Dificultad para mantener una amistad

Dificultad moderada 2

Dificultad severa 3

Dificultad extrema / No lo puede hacer 4

No aplica 9

Ninguna dificultad 0

Dificultad para llevarse bien con Dificultad leve 1

> personas de la familia Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3

Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
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Sub-

Variable Definicion Valor Indice
Variable
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
Dificultad leve 1
D4.4 Dificultad para hacer nuevos amigos

Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
Das Dificultad para relacionarse con sus Dificultad leve !
profesores Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0

Dificultad para ocuparse de los
D5 1 quehaceres domésticos u otras cosas Dificuliad leve 1
que se espera que haga para ayudar en Dificultad moderada 2

Tareas la casa
domeésticas y Dificultad severa 3
escolares
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
(1y?2)

No aplica 9
Dificultad para terminar los Ninguna dificultad 0

D5.2 quehaceres domésticos u otras
actividades que se supone debe hacer | Dificultad leve 1
Dificultad moderada 2
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Sub-

Variable Definicion Valor Indice
Variable
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
Dificultad para terminar sus Dificultad leve 1
D5.3 actividades escolares tan rapido como
era necesario Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
D54 Dificultad para seguir reglas o Dificultad leve !
| adaptarse a la escuela Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
D5 5 Dificultad para realizar sus tareas Dificultad leve !
escolares normales Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
D56 Dificultad para estudiar para los No aplica 9
examenes escolares importantes Ninguna dificultad 0
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Sub-

Variable Definicion Valor Indice
Variable
Dificultad leve 1
Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
Dificultad para terminar todas las Dificultad leve 1
D5.7 tareas y actividades escolares que
necesita realizar Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
Dificultad para terminar sus Dificultad leve 1
D5.8 actividades escolares tan rapido como
era necesario Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
Dificultad para seguir reglas o Dificultad leve 1
> adaptarse a la escuela Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
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Sub-

Variable Definicion Valor Indice
Variable
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
Dificultad para participar, en
D61 actividades de la comunidad (por Dificultad leve 1
ejemplo, clubes grupos religiosos o Dificultad moderada 2
actividades curriculares)
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
Dificultad ser invitado a tantas Dificultad leve 1
D6.2 fiestas, citas de juego o ratos para
compartir como a él le gustarfa Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Participacion
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
D6.3 Tiempo dedicado a la condicion de Dificultad leve !
salud de su hijo o sus consecuencias Dificultad moderada 5
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
D64 Queé tan triste o molesto se ha sentido Ninguna dificultad 0
su hijo debido a su condicion de salud Dificultad leve 1
Dificultad moderada 2
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Sub-

Variable Definicion Valor Indice
Variable
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
Impacto econémico que ha tenido Dificultad leve 1
D6.5 para usted y para su familia la
condicion de salud de su hijo Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
Cuanta dificultad ha tenido su familia | pificultad leve 1
D6.6 debido a los problemas de salud de su
hijo Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4
No aplica 9
Ninguna dificultad 0
Dificultad para realizar por si mismo Dificultad leve 1
D6.7 cosas que le ayuden a relajarse 0 a
disfrutar Dificultad moderada 2
Dificultad severa 3
Dificultad extrema / No lo puede hacer 4

Fuente: Elaboracion propia.
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Tabla 4. Grado de discapacidad

Variable Valor Indicador Indice

Ninguna 0-4%

Grado de discapacidad por Leve 5_24% Porcentaje de discapacidad: equivalente en porcentaje

dominios de la calificacién parcial (por dominios) o total
J tota Moderada 25-49% obtenida
Severa 50-95%
Extrema 96 — 100 %

Fuente: Elaboracion propia.
La puntuacion final resulta de la suma de los ponderados por dominios acorde con la
sintaxis simple y especificada en la resolucidn 583 de 2018 propuesta por la OMS (64)

permitiendo del mismo modo la conversién a la escala de 0 a 100 puntos (Anexo 4).

Tabla 5. Codificacién y calificadores CIF-1A

Variable Valor Indicador indice
funciones corporales (b)
Descripcion de los codigos CIF-1A para cada dominio.
Cadigo CIF-1A estructuras corporales Cada grupo tiene espacio para la codificacion de hasta dos (s)
categorias.
actividades y participacion (d)
Ninguna 0
Leve 1
Indica la magnitud del problema o la dificultad que se esta
Calificador Moderada evaluando, todos los componentes se cuantifican en la 2
escala genérica de calificacion de la CIF
Severa 3
Completa o no lo puede hacer 4

Fuente: Elaboracion propia.
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6 METODOLOGIA

6.1 DISENO DEL ESTUDIO

Figura 1. Disefio del Estudio

Participantes con
diagnostico médico
de EGIC
(n=113)

Criterios de
imclusion

—

Criterios de
exclusion

Nifios con otras condiciones
de salud que generen
discapacidad (trastorno del
neuro-desarrollo,
enfermedad neuromuscular,
PC. lesiones
musculoesqueléticas agudas,
entre otras).

Nifios con edades
de 6 a 17 afios.

Con diagnostico
medico de EGIC

[ Firma
consentimiento
| informado

del

6.2 ENFOQUE Y TIPO DE ESTUDIO

medicion

Aplicacion de encuesta '
e  instrumento

Que pertenezean a la
ciudad de Bucaramanga o Ambos generos
dreas metropolitanas.
de Analisis de la
informacion

Fuente: Elaboracion propia.

Proyecto de investigacion que se desarroll6 con un enfoque empirico analitico, estudio

transversal de alcance correlacional (bivariado).

6.3 POBLACION, MUESTRA Y MUESTREO

En Colombia gracias a la informacion presentada por el Censo DANE (32), la prevalencia

de la poblacién con discapacidad general es de 7,1%, siendo en Santander y Bucaramanga

de (0,37%) para ambos casos. De los sistemas corporales que registran mayor prevalencia

de generar discapacidad son aquellos relacionados, en cuarto lugar, con el Sistema

Gastrointestinal en la categoria de la digestion, metabolismo y hormonas. El calculo de la

muestra se estimé con la formula para test bilateral (“estimacion de una relacion lineal”),
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teniendo en cuenta un nivel de confianza del 95%, un poder estadistico del 90% y una

correlacion lineal esperada de 0,3 considerada por Mukaka como aceptable para este tipo de

estudio (65). La férmula utilizada fue la siguiente:

Se calcul6 la muestra ajustada a la pérdida con la formula:

Donde:

n =

l11:1 L
2 1

B Z]_% +Zl—ﬁ

+r
—Fr

+3

Donde:

Tabla 6. Poblacién, Muestra y Muestreo

Estimadores Valores
Nivel de confianza (Z Alfa) 95% 1,96
Poder Estadistico (Z Beta) 90% 1,282
Riesgo deseado (numerador) 3,242
Correlacién lineal esperada (r) 0,30
Denominador 0,31
Tamafio de la muestra (n) 113
Porcentaje de pérdida (L) 0,10
Muestra ajustada a la perdida (n") 125

Fuente: Elaboracion propia.

1
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N: Muestra calculada
L: Pérdida del 10%

Acorde con lo anterior, la muestra fue de 113 nifios entre 6 y 17 afios con diagnostico de
enfermedad gastrointestinal cronica, de Bucaramanga y su area metropolitana. Se realiz6 un
muestreo no probabilistico con sujetos voluntarios entre 6 y 17 afios con diagndéstico de
EGIC, reclutados mediante la técnica de bola de nieve, el marco muestral fueron las

instituciones de mediana y alta complejidad de la ciudad anteriormente mencionada.

6.4 CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION

Criterios de inclusion: nifios de ambos sexos, en edades comprendidas entre los 6 y 17 afios
de edad, con diagndstico médico de enfermedad gastrointestinal cronica, residentes en la
ciudad de Bucaramanga y su area metropolitana, que al momento de la evaluacién no
estuvieran hospitalizados y que tuvieran un tiempo de evolucién de la condicion de salud

mayor a 6 meses.

Criterios de exclusion: Nifios con otras condiciones de salud que generen discapacidad,
tipo trastorno del neuro-desarrollo, enfermedad neuromuscular, paralisis cerebral, lesiones

musculoesqueléticas agudas, entre otras.

6.5 TECNICAS E INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE INFORMACION Y
PROCEDIMIENTO

Técnica:
Entrevista: aspectos sociodemograficos, clinicos y discapacidad.
Instrumentos:

a. Instrumento de variables sociodemograficas y clinicas: El instrumento indaga sobre las

variables sociodemograficas y clinicas del participante. (Anexo 3).

b. Cuestionario de discapacidad: Se uso del instrumento WHODAS 2.0 avalado en la
resolucion 0000583 de febrero de 2018 por el Ministerio de Salud y Proteccion Social, para

esta investigacion se utilizé el instrumento en el rango de 6 a 17 afios (Anexo 4A 'y 4B).
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6.6 PROCEDIMIENTO

a) Entrenamiento y Calibracion de evaluadora.

b) Reclutamiento de los participantes del estudio, segun la muestra calculada.
C) Aceptacion y firma del consentimiento informado (Anexo 1).

d) Aplicacion de encuesta e instrumento de evaluacion

e) Sistematizacion, tabulacion, graficacion y analisis de informacion.

f) Discusion de resultados.

El tiempo estimado promedio para la realizacion de la encuesta y aplicacion del

instrumento por cada nifio fue:
- Evaluacidn de variables sociodemogréficas y clinicas: 5 minutos.

- Aplicacion de Instrumento WHODAS 2.0 Resolucion 0000583 del ministerio de
salud y proteccién social: 20 minutos.

6.7 ANALISIS ESTADISTICO

El procesamiento de la informacion se realizd mediante el programa estadistico SPSS
version 25.0 (Statistical Package for the Social Science) licenciado por la Universidad

Autonoma de Manizales.
Los resultados se calcularon en dos momentos:

a) Analisis univariado: Se caracterizd la muestra teniendo en cuenta las variables
sociodemogréficas, clinicas y de discapacidad. En variables de tipo cualitativo se
calcularon proporciones y en las cuantitativas medidas de tendencia central y de

dispersion.

b) Analisis bivariado: Se establecieron relaciones entre variables de discapacidad con
variables sociodemograficas y clinicas. Para ello, se aplicaron coeficientes de

correlacion de Pearson segun el comportamiento de la variable, y coeficiente ETA.
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Previamente se realizaron pruebas de normalidad con Kolmogorov-Smirnov. Para todos

los casos se aceptd significancia estadistica con un p Valor menor o igual a 0,05.
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7 RESULTADOS

7.1 RESULTADOS UNIVARIADOS

7.1.1 Andlisis Descriptivo de Caracteristicas Sociodemograéficas

Del total de la poblacién evaluada del departamento de Santander, el 81,4% residen en la
ciudad de Bucaramanga, el restante en los municipios aledafos. El sexo predominante fue
el femenino equivalente al 61,9%. En relacion con la variable educacién, de los nifios
estudiados el 43,4% cuentan con secundaria incompleta, seguido de primaria incompleta
con un 32,7%. Cabe destacar que 10 de los menores no se encontraban escolarizados en el
periodo de evaluacion, y del resto de la muestra uno nunca habia estado escolarizado, la
mayoria tenian nivel de primaria y secundaria incompleta y el 7,1% termind su secundaria.
Alrededor del 70,8% de la poblacidn, pertenecen a los estratos socioeconémicos 1y 2, asi
mismo el 79,6% reportan afiliacion en el sistema general de seguridad social en salud de
tipo subsidiado. Sus ingresos familiares oscilan entre 1y 2 SMMLYV (45,1%), seguido de
menos de 1 SMMLYV (34,5%).

Tabla 7. Resumen descriptivo de variables sociodemogréaficas

Variable (n=113) FA %
Girén 5 4.4
o Piedecuesta 4 35
Municipio
Floridablanca 12 10,6
Bucaramanga 92 81,4
Masculino 43 38,1
Sexo
Femenino 70 61,9
Nunca ha estado escolarizado 1 0,9
Primaria incompleta 37 32,7
Primaria completa 5 4,4
Maximo nivel de Secundaria incompleta 49 434
estudio alcanzado Secundaria completa 8 71
Otro 4 35
Sin actividades escolares en el
. 9 8,0
momento del estudio

Subsidiado 90 79,6

Afiliacion en el —
. Contributivo 22 19,5

Sistema General de _ _

Régimen especial 1 9
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Variable (n=113) FA %

Seguridad Social en

Salud

Estrato 1 34 30,1
Estrato Estrato 2 46 40,7
socioeconémico Estrato 3 24 21,2
Estrato 4 9 8,0
Menos de 1 SMMLV 39 34,5
Ingresos familiares B Ty E ATy >t ol
Entre 2 y 4 SMMLV 17 15,0
Més de 4 SMMLV 6 583

n=113. Fuente: Elaboracion propia.
A continuacion, se relacionan los resultados de medidas de tendencia central y de
dispersion de las variables cuantitativas de edad en afios, tiempo en afios de escolaridad y

tiempo de la condicion de salud (Tabla 8).

Tabla 8. Estadisticos descriptivos variables sociodemograficas cuantitativas

Variable (n=113) Media Desviacion Minimo Maximo
Edad (afios) 12,38 3,897 6 17
Tiempo en afios de
7,25 3,649 0 15
escolaridad (afios)*
Tiempo de la condicidn de
33,31 20,188 9 132
salud (meses)

*Dentro de los casos evaluados, se encontr6 que un menor nunca ha estado escolarizado

Fuente: Elaboracion propia.

7.1.2 Analisis Descriptivo de las Variables Clinicas

Se evidenciaron dos grupos de enfermedades de mayor frecuencia segun la clasificacion
CIE-10, un grupo perteneciente a “otras enfermedades de los intestinos” con un 29,2%, las
cuales hacen referencia a fisura intestinal, megacolon, enfermedad diverticular del

intestino, estitis cronica, trastorno funcional intestinal, enfermedad intestinal no
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especificada, fisura anal, absceso anal, sindrome del intestino irritable y obstruccion

intestinal. Seguido del grupo que hace referencia a “enfermedades del Es6fago, Estomago y

duodeno” siendo estas de 22,1% entre las cuales hacen parta las gastritis (agudas y

cronicas), ulcera duodenal no especificada, enfermedad del eséfago, fistula del estomago y

duodeno, ulcera géstrica con hemorragia, gastro-duodenitis cronica y ulcera péptica. (Tabla

9).

Tabla 9. Resumen descriptivo de diagnostico médico principal

Diagnéstico Médico (n=113) FA %
(K20 - K31) Enfermedades del Eséfago, Estbmago y duodeno 25 22,1
(K40 - K 46) Hernias Abdominales 2 1,8
(K50 - K52) Enteritis y colitis no infecciosas 21 18,6
(K55- K63) Otras enfermedades de los intestinos 33 29,2
(K65 - K67) Enfermedades del Peritoneo 2 1,8
(K70-K77) Enfermedades del higado 3 2,7
(K80 - K87) Trastornos de la vesicula biliar, del tracto biliar y del pancreas 11 9,7
(K90 - K93) Otras enfermedades del sistema digestivo 16 14,2

Fuente: Elaboracion propia.

De los participantes, el 21,2% usa medicamentos asociados a su condicion de salud

gastrointestinal, siendo estos de tipo inhibidores (8,8%), tales como lansoprazol,

esomeprazol, omeprazol, pantoprazol, ranitidina, lotronex. Por otra parte, el 98,2% no hace

uso de ayuda externa y el 0,9% refiere uso de seton y bolsa de desechos. (Tabla 10).
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Tabla 10. Resumen descriptivo del uso de medicamento y ayudas externas

Uso de medicamentos asociados a condicion FA o
0
gastrointestinal (n=113)

No 89 78,8
Si 24 21,2
Tipo de medicamentos (n=113)
Ninguno 89 78,8
Analgésico 2 1,8
Antiinflamatorio 4 35
Inhibidores 10 8,8
Otro 8 7,1
Uso de ayudas externas (n=113)
No 111 98,2
Si 2 1,8
Tipo de ayuda externa utilizada (n=113)
Ninguna 111 98,2
Seton 1 9
Bolsa de desechos 1 9

Fuente: Elaboracion propia.

7.1.3 Anadlisis Descriptivo de Discapacidad

El dominio que presenta mayor discapacidad es el de participacion con una media de 17,60
+14,115. La mayoria de los dominios obtuvieron puntuaciones bajas en promedio, en
algunos casos se presentaron puntajes por encima de 60, exceptuando cuidado personal el
cual presento el valor maximo mas bajo de 31,25. Los dominios en los cuales se observaron
casos con las puntuaciones mas altas en discapacidad fueron los dominios de participacion
y actividades diarias y tareas domésticas sin actividades escolares con puntajes en el rango
de 75y 68 respectivamente. El puntaje global de discapacidad fue bajo, la discapacidad de
actividades diarias sin actividades escolares es en promedio de 7,66 + 6,894, por su parte la
discapacidad global con actividades escolares resulté con una media de 7,69 + 6,505.
(Tabla 11).
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Tabla 11. Analisis descriptivo de discapacidad, puntajes de los dominios y puntaje

global
o ) ) n ) Desv. Rang | Minim | Maxim
Dominios y Discapacidad Global Media )
Tip 0 0 0

Cognicion 113 5,86 9,923 0-46 0 45,83
Movilidad 113 9,47 11,444 0-60 0 60,00
Cuidado Personal 113 1,33 4,295 0-31 0 31,25
Relaciones 113 6,99 8,801 0-55 0 55,00
Actividades Diarias (Tareas 113

) ) o 4,70 10,075 0-69 0 68,75
Domeésticas sin Actividades Escolares)
Actividades Diarias (Tareas 103

] o 4,29 7,786 0-41 0 41,67
Domeésticas con Actividades Escolares)
Participacion 113 17,60 14,115 0-75 0 75,00
Puntaje global sin actividades escolares 113 7,66 6,894 0-37 0 37,08
Puntaje global con actividades 103

7,69 6,505 0-30 0 30,92

escolares

Fuente: Elaboracion propia.

7.1.4 Analisis Descriptivo de Grado de Discapacidad

De la muestra evaluada el comportamiento de la discapacidad indica que, en tres de los

dominios predomino la ausencia de la discapacidad, seguido del grado de discapacidad leve

en los dominios de movilidad y relaciones, siendo estos de 57,5% y 56,6%

respectivamente. La mayoria de los dominios presentaron al menos una persona con

discapacidad severa, destacandose el dominio de participacion con cuatro personas en este

grado de discapacidad. En ninguno de los dominios evaluados se hallaron personas con

discapacidad extrema. Respecto a la discapacidad global predominé el grado de
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discapacidad leve, seguido de ausencia de discapacidad. El 8,8% que representa las

ausencias estadisticas en el dominio de actividades diarias tareas domésticas con

actividades escolares y el puntaje global con actividades escolares es debido a la poblacién

gue no se encuentra escolarizada.

Tabla 12. Analisis descriptivo de grado de discapacidad por dominios y global

Grado de Discapacidad n Ninguna Leve Moderada Severa Extrema
Cognicion 113 47,8 46,0 6,2 0,0 0,0
Movilidad 113 31,0 57,5 9,7 1,8 0,0
Cuidado Personal 113 87,6 11,5 9 0,0 0,0
Relaciones 113 37,2 56,6 53 9 0,0
Actividades Diarias (con 103 59,3 274 44 0.0 0.0
Actividades Escolares)

Participacion 113 22,1 48,7 25,7 35 0,0
Grado 26,5 61,1 3,5 0,0 0,0

Fuente: Elaboracion propia.

7.1.5 Anadlisis de Normalidad para Variables Cuantitativas

Previo al analisis bivariado se realizaron pruebas de normalidad para las variables

cuantitativas, para su proceso se utiliz6 la prueba de Kolmogorov Smirnof (KS) y se

encontr6 que dichas variables tienen una distribucion normal (p<0,05), es asi como se

permitio determinar que la correlacion entre las variables se realizaria a través del

coeficiente de correlacién de Pearson (r) (Tabla 13).

Tabla 13. Anélisis de normalidad de variables cuantitativas

Parametros normales?® Maéximas diferencias extremas . Sig.
. o Estadistico Lo
Variable cuantitativa . Desv. . . Asintotica
Media L Absoluto | Positivo | Negativo | de prueba .
Desviacion (bilateral)
Edad en afios 12,38 3,897 174 ,118 -,174 174 ,000°
Tiempo en afios de
. 7,25 3,649 ,118 ,105 -,118 ,118 ,001°
escolaridad
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Tiempo de la condicién

33,31 20,188 ,129 ,129 -,117 ,129 ,000°
de salud en meses
Dominio Cognicién 5,86 9,923 ,285 ,285 =277 ,285 ,000°¢
Dominio Movilidad 9,47 11,444 ,218 ,218 -204 ,218 ,000°
Dominio Cuidado

1,32 4,295 497 497 -,379 497 ,000°
Personal
Dominio Relaciones 6,99 8,801 244 244 -214 ,244 ,000°
Dominio  Actividades
Diarias (con Actividades 4,28 7,786 ,301 ,301 -,291 ,301 ,000°
Escolares)
Dominio Participacion 17,60 14,115 ,148 ,148 -,106 ,148 ,000¢
Puntaje Global
Discapacidad 7,69 6,505 214 214 -,119 214 ,000°¢
(Actividades Escolares)

Fuente: Elaboracion propia.

7.2 RESULTADOS BIVARIADOS

7.2.1 Correlacién entre Variables Sociodemograficas y Discapacidad

En los analisis entre las variables sociodemograficas con las de discapacidad, se encontrd
correlacion ETA esperada por encima de 0,3 considerada aceptable, siendo significativa
entre el Sexo y el dominio de cognicidn, esta correlacion es positiva lo que indica que las
mujeres presentan mayor compromiso en actividades como concentrarse durante diez
minutos 0 mas, recordar cosas importantes, encontrar una forma para manejar los
problemas de la vida diaria, aprender a hacer algo nuevo, entender en general lo que dice la
gente. Algo similar ocurrié en la variable de afiliacion en salud la cual indica que los
pertenecientes al régimen subsidiado presentaron mayor compromiso en este mismo
dominio. Respecto a la correlacion entre la edad y el dominio Actividades Diarias - Tareas
domeésticas con actividades escolares en la cual la correlacion es positiva, indica que, a
mayor edad, mayor sera la discapacidad en actividades como realizar sus tareas escolares

normales, estudiar para exdmenes escolares, terminar todas las tareas y actividades
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escolares que necesita realizar tan rapido como es necesario, seguir reglas o adaptarse a la
escuela (Tabla 14).

Tabla 14. Analisis de la correlacion entre variables sociodemograficas y discapacidad

[ o n 8 $
8 % § § 8 < ] cl= § =
Q = = 5 =
S o § S 2z |e 8 |2588 <28 8 8
2 o 8 <] 3 S |E8 |§F gueE g o8u
5 S| © = < 2 E S < . 2 gl E S =23 3
S o =} K=} I s = o 8 8 8l o 2| T & T
Variabl I = = S a |0 g |ESEZ O EIE gD
ariables g g € EA 8 2 al| & 2 2
o o [a) Q 3 o
a e} o < <
ETA 331~ 284 233 243 257 315+ | 941
Sexo
Valor P 007 154 o017 036" 119 078 115
r 047 209 214 153 321 112 236
Edad en afos
Valor P 624 026" 023 105 001 238 016"
Maximo nivel de | =12 482 256 169 1194 4127 441 | 916
estudios Valor P 193 240 273 323 349 341 381
Afiliacion en | ETA 373~ 490" 152 216 360" 227 | 956
salud ValorP 050" 34 031 077 088 057 | 159
| ETA 450" 325~ | 302+ 254 465~ 390~ | 967
ngresos
familiares Valor P 31 289 224 236 298 388 | 421
= ETA 353 381 228 256 437 354~ | 964~
strato
SOCIOECONOMICO =010 p 334 316 126 111 312 251 315

*p valor< 0,05. ** p valor < 0,01 - *** correlacion esperada de 0,3 considerada aceptable por Mukaka y para este tipo de estudio,

significancia considerada (p valor< 0,05) - ETA: Coeficiente de correlacion r= coeficiente de correlacion de Pearson.

Fuente: Elaboracion propia.

7.2.2 Relacién entre Variables Clinicas y Discapacidad

Las correlaciones entre las variables clinicas y la discapacidad evidencian solamente una
correlacion estadisticamente significativa entre el uso de ayudas externas y el dominio de

Actividades Diarias - Tareas Domésticas con Actividades Escolares, lo que evidencia que
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nifios con diferentes complicaciones que hacen uso de ayudas externas por su condicion de

salud, podran tener mas dificultades para cumplir con tareas como las actividades

domésticas y encargos de su hogar, terminar tareas, cumplir con responsabilidades

escolares, y adaptarse a la escuela (Tabla 15).

Tabla 15. Analisis de la correlacion entre variables clinicas y discapacidad.

o c
c ho] 44 S = he] ]
. < 8 e 5 g =
g Z| 8 5 585 |8 |s8¢
S S8 g ) 2 8§ 8 'S £ 9 8
g 5| 3 ¢ T - = 2328
] S| © 2 2 T8 2 3 2 S g
Estadistico o ol € g o 2 53 o T 3 3
c c| £ a c & 9z o € 2 8
€ E| E = o § 2 £ g 8 2
- c S Q b -
Variables Valor P a 8| o 8 E’ 8 < éE’ 5 8
,408**
s ETA ,268 ,270 ,236 ,293 ,383%x* ,954 5+
Diagnostico *
médico
Valor P ,153 ,212 ,134 ,306 ,318 ,316 ,318
,503**
ETA , 313w ABT > ,197 ,393 x> 469> ,954 %
Uso de *
medicamentos
Valor P ,175 ,186 ,029* ,252 ,256 ,372 ,318
,863**
ETA ,175 ,356%xx 104ex | 78E** ,398 1,000%*
Uso de ayudas *
externas
Valor P ,023* ,065 ,253 ,506 ,019* 446 175

*p valor< 0,05. ** p valor < 0,01

*** correlacion esperada de 0,3 considerada aceptable por Mukaka y para este tipo de estudio, significancia considerada (p valor< 0,05)

ETA: Coeficiente de correlacion

Fuente: Elaboracién Propia.
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8 DISCUSION DE RESULTADOS
Este estudio tuvo como objetivo principal establecer la correlacion entre discapacidad con
variables sociodemograficas y clinicas en nifios entre 6 a 17 afios con enfermedades
gastrointestinales cronicas en la ciudad de Bucaramanga. Los resultados descriptivos del
estudio evidenciaron que el sexo predominante fue el femenino, cerca de la mitad de los
participantes cuentan con nivel de secundaria incompleta y que un bajo porcentaje de la
muestra no estaba escolarizado. La mayoria de los participantes pertenecen a los estratos

socioecondémicos 1y 2 afiliados a régimen subsidiado.

Dos grupos de enfermedades “otras enfermedades de los intestinos™ y “enfermedades del
Esofago, Estomago y duodeno” fueron las condiciones de salud més prevalentes entre los
participantes. El puntaje global de discapacidad fue bajo y por dominios fue mayor la
discapacidad en actividades diarias con actividades escolares, participacion y relaciones.
Los resultados bivariados obtenidos en este estudio permiten establecer que existe relacion
significativa entre el sexo, afiliacion a salud con el dominio de cognicién y que tanto la
edad como el uso de ayudas externas se asocid con el dominio de Actividades Diarias -
Tareas domésticas y actividades escolares.

A continuacion, se presenta la discusion de los resultados con autores en el &mbito nacional

e internacional:

Los resultados del estudio en la perspectiva de condiciones gastrointestinales cronicas
siguen la misma tendencia en los informados por Kassebaum N, Kyu HH, Zoeckler L, et al
en el 2015, donde evaluaron la salud de los nifios y adolescentes desde 1990 a 2015,
resaltan la influencia de los factores sociodemogréaficos en las condiciones de salud, pues
afectan de manera directa la vida del menor de edad. En este mismo sentido. Las EGIC
fueron clasificadas a nivel mundial como una de las cinco primeras causas de muerte en los
primeros afios de vida. Asi mismo, estudios demuestran lo que ocurre entre las principales
causas de discapacidad en los nifios y adolescentes, donde se observa en ellos condiciones

de salud como: anemias, gastritis y duodenitis (63).
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Kyu et al en su estudio de 2013 evidencian como los trastornos gastrointestinales, en
especial las diarreas, estan presentes entre las cinco primeras causas de muerte en los nifios
de 5 a 9 afios, seguidas de las enfermedades del tracto respiratorio inferior. Estas causas
representan 181.000 muertes que equivalen al 39% de las muertes de la poblacién
pediatrica. Lo que llama la atencion son los paises que se encuentran vinculados en estas
cifras, siendo los del sur de Asia y América (67). En 2013, Vos T, Barber RM, Bell B, et al.
reportaron que hubo una alta prevalencia en afios vividos con discapacidad entre nifios y
adolescentes, siendo de 135,6 millones para esta poblacién, de las cuales 79,6 millones
presento afecciones gastrointestinales, este mismo estudio concluye que las condiciones
gastrointestinales cronicas influyen de manera significativa a la poblacion mundial
causando discapacidad de tipo leve y moderada (66), los resultados de este estudio
evidencian y ratifican lo informado por Vos T et al. en 2013, donde los diagnésticos con
mayor proporcidn que se presentaron en este estudio y segun la clasificacién CIE 10 fueron
otras enfermedades de los intestinos, enfermedades del es6fago, estbmago y duodeno,

enteritis y colitis no infecciosas.

Los resultados del presente estudio coinciden con lo planteado por Kassebaun et al,
respecto a la relacion que existe entre la edad y la discapacidad, reportan que, a mayor
edad, mayor grado de discapacidad (66), autores como Kassebaum, Vos y Yang también
encontraron esta relacion directa estableciendo que el porcentaje de discapacidad aumenta
con la edad (63), (66), (68).

En este estudio el promedio de edad fue de 12 afios, edad donde aln la persona esta
adquiriendo independencia en las actividades de la vida diaria a partir de lo anterior es
posible inferir el resultado bajo en los puntajes de discapacidad como lo informado por
autores como Kassebaum, Murray y Murray (63), (69), (70). No obstante, en los resultados
de la investigacion se observan algunos casos en el dominio de participacion con grado de
discapacidad moderado (25,7%) y severo (3,5%) en las cuales las actividades con mayor
afeccion son participar en actividades comunitarias y sentirse triste 0 molesto por su

condicion de salud.
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La literatura revisada para efectos de discutirla con los resultados de este estudio, tiene un
comun denominador y es evidenciar una relacion estadisticamente significativa entre
discapacidad y variables sociodemograficas como nivel de ingresos, division econdmica,
afiliacion a seguridad social, edad y sexo bioldgico (63), esta investigacion de igual forma
establecio6 asociaciones significativas entre variables como afiliacion a seguridad social y
sexo con discapacidad en el dominio de cognicion, y entre la edad con discapacidad en el
dominio de Actividades Diarias - actividades escolares. De igual forma, en estudios
realizados por VVos T, Barber RM, Bell B, et al y por Kassebaum N, Kyu HH, Zoeckler L,
et al se muestra que las principales causas de muerte y de discapacidad varian en funcion de
la edad, sexo e indice sociodemogréfico (63,66); respecto de comparaciones de medias
entre grupos, Mathers y Loncar encontraron que las condiciones gastrointestinales se
presentan en mayor proporcién en el subgrupo de mujeres comparado con el sexo

masculino (71).

El grado de discapacidad leve fue el méas prevalente en esta investigacion, no obstante se
presentaron casos donde los dominios de movilidad, relaciones y participacion alcanzaron
puntuaciones severas, por ejemplo, en el dominio de movilidad el item con mayor
dificultad fue caminar largas distancias como un kilémetro (o equivalente a 10 cuadras);
para el dominio de relaciones la dificultad se presento en llevarse bien con personas de la
familia, hacer nuevos amigos y relacionarse con sus profesores. Asi mismo, en el dominio
de participacion la complejidad se enmarco al no hacer parte de actividades comunitarias y
sentirse triste 0 molesto por su condicién de salud. Autores como Paniagua y Villatoro
resaltan como las condiciones de tipo emocional y limitaciones en la realizacion de las
actividades cotidianas para la edad (en este caso las escolares) y en la participacion tienen

un vinculo directo con el sistema gastrointestinal (72).

Vinaccia et al, en su estudio realizado de ansiedad, depresion y sindrome de colon irritable,
resaltan la alta conexion existente entre las cargas emocionales de la ansiedad, depresion y
estrés en la generacion de afecciones de tipo gastrointestinal, tales como gastritis y
duodenitis (enfermedades inflamatorias del intestino) (73),(74), los resultados de este

estudio se encuentran coincidentes, enfermedades de los intestinos, enfermedades de
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eso6fago, estdbmago y duodeno fueron las mas prevalentes y ademas las puntuaciones de
discapacidad se encontraron mas altas (mayor discapacidad) en los dominios de relacione,

actividades cotidianas y participacion.
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9 CONCLUSIONES
En la muestra evaluada predomina el sexo femenino, la mayoria de los participantes residen
en el municipio de Bucaramanga, se encuentran cursando el bachillerato, son afiliados a
seguridad social de régimen subsidiado, pertenecen a estratos socioecondmicos 1y 2 y sus

familias tienen ingresos menores a dos salarios minimos legales vigentes.

Los diagndsticos principales en la muestra fueron son las relacionadas al Eséfago,
Estdbmago y Duodeno, y otras enfermedades de los intestinos. Con relacion a estas

condiciones, el 21,2% usan medicamentos y solo el 1,8% usan ayudas externas.

En la muestra de nifios de 6 a 17 afios se hall6 que el dominio participacion fue el que
obtuvo la mayor media de discapacidad, con un puntaje de 17,6+14,12, seguido de

movilidad con una media de 9,47+11,44.

Respecto al grado de discapacidad se encontrd predominio del grado leve en todos los

dominios. Participacién, movilidad presentaron baja proporcion discapacidad severa.

La relacion entre las variables sociodemograficas y las EGIC en nifios de 6 a 17 afios,
evidencio que las mujeres y la afiliacién a seguridad social en salud se correlacionan con la
discapacidad en el dominio cognicién. Asi mismo la variable edad esta correlacionada de
manera positiva al dominio de Actividades Diarias - Tareas Domésticas con Actividades

Escolares.

Las variables clinicas y las EGIC, no presentaron relacion significativa, sin embargo, se
evidencia que los nifios con diferentes complicaciones que hacen uso de ayudas externas
por su condicion de salud tienen mas dificultades para cumplir con tareas como las
actividades domésticas y encargos de su hogar, terminar tareas, cumplir con

responsabilidades escolares, y adaptarse a la escuela.

74



10 RECOMENDACIONES
Desarrollar proyectos de investigacion que estudien el comportamiento de variables
clinicas, sociodemogréficas y de discapacidad en nifios menores de 6 afios. Asi mismo en
poblacién mayor de 18 afios, ya que es importante considerar las consecuencias de las

enfermedades gastrointestinales y su evolucion en el tiempo.

Teniendo en cuenta que el mayor grado de discapacidad se evidencio en los dominios de
relaciones y participacion, se hace pertinente desarrollar nuevos estudios de investigacion
que involucren otras variables en relacion con factores socioemocionales y salud mental,

tales como la ansiedad, la depresion, el estrés, entre otras.

La tematica de la investigacion hace pertinente el desarrollo de estudios de investigacion de
tipo cualitativo, que aborden otro tipo de categorias en relacion con la percepcion de los
diferentes actores involucrados en las condiciones de salud gastrointestinales, entre ellos,

nifios, familias, cuidadores, profesionales de la salud, educadores, entre otros.

Los resultados de la investigacién permiten determinar las consecuencias de las
enfermedades gastrointestinales en términos de discapacidad, por lo tanto, se hace
necesario desarrollar acciones de intervencion en salud contextuadas a la realidad de las
personas y asi mismo monitorear los avances y las tendencias a lo largo del tiempo para la

atencion y prevencion de la discapacidad en esta poblacion.
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12 ANEXOS
Anexo 1. CONSENTIMIENTO INFORMADO

FORMATO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION EN

g - \UAM

UNIVERSIDAD
AUTOMOMA DE MANIZALES,

INVESTIGACIONES *o4 MINEDUCACION
CONSENTIMIENTO INFORMADO

GRUPO DE INVESTIGACION CUERPO MOVIMIENTO

INVESTIGACION:

CORRELACION DE DISCAPACIDAD CON VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS Y CLINICAS
EN NINOS DE 6 A 17 ANOS CON ENFERMEDADES GASTROINTESTINALES Y CRONICAS EN
LA CIUDAD DE CALI

Ciudad y fecha:

Yo, una vez informado sobre los propdsitos, objetivos, procedimientos de

intervencion y evaluacion que se llevardn a cabo en esta investigacion y los posibles riesgos que se puedan
generar de ella, autorizo a los investigadores, candidatos a magister en discapacidad de la Universidad

Auténoma de Manizales, para la realizacion del siguiente procedimiento a mi hijo(a) o representado(a):

Entrevista para aplicacion de: cuestionario sociodemografico y de variables clinicas, e instrumento para

discapacidad.

Adicionalmente se me informé que:

e  Mi participacion en esta investigacion es completamente libre y voluntaria, estoy en libertad de retirarme
de ella en cualquier momento.

e No recibiré beneficio personal de ninguna clase por la participacion en este proyecto de investigacion. Sin
embargo, se espera que los resultados obtenidos permitirdn mejorar los procesos de evaluacion de
personas con enfermedades gastrointestinales crénicas similares a las de mi hijo(a) o representado (a)..

e Toda la informacion obtenida y los resultados de la investigacion seran tratados confidencialmente. Esta
informacion serd archivada en papel y medio electronico. El archivo del estudio se guardara en archivos
de la Universidad Auténoma de Manizales bajo la responsabilidad de los investigadores.

e Puesto que toda la informacion en este proyecto de investigacion es llevada al anonimato, los resultados

personales no pueden estar disponibles para terceras personas como empleadores, organizaciones
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gubernamentales, compafiias de seguros u otras instituciones educativas. Esto también se aplica a mi
cényuge, a otros miembros de mi familia y a mis médicos.

e Autorizo la utilizacion de los registros fotograficos que decidan tomarse durante el estudio, y que aplican
para la ilustracion de los resultados de la investigacion en los diferentes espacios de difusion. Estos
registros son imagenes de eventos académicos y de socializacion, reuniones con padres o representantes,
mas no imagenes directas donde sea visible la cara de los participantes de la muestra.

Hago constar que el presente documento ha sido leido y entendido por mi en su integridad de manera libre y

espontanea.

Firma

Documento de identidad No. de

Proyecto aprobado por el comité de Bioética de la UAM, segln consta en el acta 086 del 15 de mayo de 2019
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INVESTIGACION
CORRELACION DE DISCAPACIDAD Y VARIABLES
SOCIODEMOGRAFICAS Y CLINICAS EN NINOS DE 6 A 17 ANOS CON
ENFERMEDADES GASTROINTESTINALES Y CRONICAS EN LAS
CIUDADES DE CALI Y BUCARAMANGA

RESUMEN

La evaluacion de la discapacidad es referente fundamental para la toma de decisiones
en términos de identificar necesidades, ajustar tratamientos, establecer prioridades,
asignar recursos, medir resultados y determinar efectividad de las intervenciones, al
mismo tiempo es relevante para las decisiones politicas en salud. Las condiciones
gastrointestinales crénicas (CGIC) constituyen un grupo de enfermedades con aumento
en su incidenciay su impacto en la calidad de vida de los nifios, de alli que sea necesario
que, dentro de instituciones prestadoras de salud, de la Ciudad de Cali y Bucaramanga,
identificar el perfil de discapacidad para proyectar intervenciones adecuadas que

permitan disminuir el impacto de la discapacidad en esta poblacion.

OBJETIVO GENERAL

Determinar la correlacién entre la discapacidad y las variables sociodemogréaficas y
clinicas en nifios de 6 a 17 afios con enfermedades gastrointestinales crénicas, en
instituciones de mediana y alta complejidad en las Ciudades de Cali y Bucaramanga /

Colombia.
PROCEDIMIENTOS
1. Asegurarse que el(la) nifio(a), y su padre/madre es apto para participar en el estudio.

2. Obtener el consentimiento del padre, acudiente o representante, y el asentimiento del

menor.
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3. Entrevista con las investigadoras:
e Diligenciamiento de cuestionario sociodemografico y clinico.

e Diligenciamiento de instrumento de discapacidad.

RIESGOS ESPERADOS

Ninguno.

PROTECCION CONTRA RIESGOS.
En la investigacion los procedimientos no generan ningun riesgo, pero se seguiran
todas las condiciones seguras para el nifio (a) y su padre/madre o representante por la

experticia de los profesionales que realizaran las entrevistas.

BENEFICIOS.

Para la poblacion infantil con enfermedades gastrointestinales cronicas, sus padres,
familias, los profesionales de la salud, las instituciones de salud, en tanto se contara
con un conocimiento sobre las implicaciones de las enfermedades gastrointestinales
cronicas en términos de discapacidad.

El estudio amplia el espectro de procesos evaluativos y a futuro de intervencion en los

nifios con enfermedades gastrointestinales cronicas.
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COMITE DE BIOETICA

033

CODIGO:

GIN-FOR-

Anexo 2. PROTOCOLO PARA EL MANEJO DE SERES VIVOS EN

Nombre de la investigacion:

INVESTIGACION

Correlacion de discapacidad y variables sociodemogréficas y clinicas en nifios de 6 a 17 afios

con enfermedades gastrointestinales cronicas en las ciudades de Cali y Bucaramanga.

Investigadores: Estudiantes cohorte VI Maestria en Discapacidad

Maria Fernanda Saavedra Villa - Lisseth Rocio Jaimes Espindola

Directoras de tesis: Luisa Matilde Salamanca Duque -Lida Maritza Gil Obando.

Ciudad y Fecha: Manizales, abril de 2019. Pendiente Acta de aprobacion por comité de

bioética

Fases y Procedimientos para

realizar antes, durante, y después

de los procedimientos

Acciones que

se
Posibles riesgosa los | . )
implementaran
que se exponen los
o para
participantes .
minimizar los

riesgos

Acciones que
se
implementaran
en caso que
suceda un

evento adverso

Evidencias
cientificas que
demuestran que
las acciones a
implementar
tienen sustento
tedrico con las

referencias

Antes:

Contacto con instituciones de
salud (Cali y Bucaramanga).

Obtencion de base de datos para
seleccion de la muestra por

institucion.

Durante:

Ninguno. No se

realizara  intervencion
de ningdn tipo con los )
o .. | No aplica. No
nifios, se  aplicard .
) hay riesgos.
entrevista y

diligenciamiento de

cuestionarios a los

No aplica. No
hay riesgo a

evento adverso.

No aplica.
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Contacto con familias de nifios
con enfermedad gastrointestinal
cronica.

Aprobacidn para participacion en
el estudio por parte de familias.
Firma de consentimiento
informado, y  asentimiento
informado.

Entrevista y diligenciamiento de
instrumentos: cuestionario
sociodemogréfico, clinico y de
discapacidad, por parte de padres
0 representantes.

Recoleccion de informacion.

Después:

Diligenciamiento de base de
datos con los resultados.
Procesamiento estadistico de la

informacion.

padres o representantes
legales, por lo tanto, no
existe  exposicion a

riesgos.
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Anexo 3. INFORMACION CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS Y

CLINICAS

Nombre entrevistador:

No de caso:

Fecha de entrevista

No identificacion: | Cddigo Departamento
entrevista | Municipio dd/mm/aaaa/
dor:
INFORMACION SOCIODEMOGRAFICA Y CLINICA DEL NINO
NOMBRES Y APELLIDOS
SEXO EDAD__ MAXIMO NIVEL DE ESTUDIOS ALCANZADO Tiempo en afios de
(1) C'Femenino _ (1) Ninguno (1) 7 Primaria incompleta (2)7 | escolaridad
(2) “IMasculino Primaria completa
(3)[1 Secundaria incompleta (4)[1 Secundaria
completa (5)71 Educacion Especial
(6)C1 Otro
Cual
AFILIACION EN EL | ESTRATO SOCIOECONOMICO INGRESOS FAMILIARES:

SISTEMA DE SEGURIDAD
SOCIAL EN SALUD.
No afiliado [ (0) Subsidiado T[]

Estrato 1 (1 (1)
Estrato 4 1 (4)
Sin estratificar [

Estrato 2 [ (2)
Estrato 501 (5)

Estrato 3 [ (3)
Estrato 6 [ (6)

Menos 1 SMMLYV [ (1)
Entre 1y 2 SMMLYV [ (2)
Entre 2y 4 SMMLV (1 (3)

1) Contributivo (2) Mas de 4 SMMLV (1 (4)
Régimen especial [ (3)

Otro (1 (9)

EPS (Registre el nombre):

DIAGNOSTICO MEDICO | USO DE MEDICAMENTOS TIEMPO DE LA

PRINCIPAL (escriba en letra | No (1) Si(2)0) CONDICION DE SALUD

legible) (nombre de los medicamentos  principales): | __ afios___ meses

1.

uso DE AYUDAS | TIPO DE AYUDA EXTERNA UTILIZADA

EXTERNAS
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No (1)

ST(2)

[JNinguna [Colostomia [1Sonda oro—nasogastrica (| Oxigeno
[] Caminador

[ Silla de ruedas

Otra. ;CUAL?

[ Aparato ortopédico
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Anexo 4. INSTRUCTIVO E INSTRUMENTO. WHODAS 2.0 RESOLUCION 583 DE
2018. MINISTERIO DE SALUD Y PROTECCION SOCIAL.

4A. Instructivo
Para la aplicacion del instrumento

a. Leale ala persona entrevistada las instrucciones y preguntas textualmente

b. Frente a cada pregunta marque con una equis (X) la opcion de respuesta seleccionada
por la persona entrevistada. Sefiale una sola opcion de respuesta para cada pregunta.
No deje preguntas sin hacer ni sin respuesta

c. Laentrevista debe ser respondida por el padre, madre o representante legal.
Para la calificacion del instrumento

a. La calificacion de las preguntas se realiza registrando el calificador correspondiente
a la opcion de respuesta elegida por la persona entrevistada en el respectivo espacio
para el calificador, frente a cada pregunta

b. Tenga en cuenta que el resultado de la version para personas entre 6 y 17 afios tiene
reglas de ponderacion especificas

c. Para la inclusion de los cédigos CIF-IA en el perfil de funcionamiento: los cédigos
CIF de las preguntas que reciban un calificador entre 1y 4 deberan registrarse en la
tabla “criterio actividades y participacion (d) del perfil de funcionamiento”. En dicha
tabla localice el dominio de actividades y participacion correspondiente al codigo a
registrar. Se debe registrar tanto el cédigo como el calificador teniendo en cuenta los

casos especiales que se especifican para el rango de edad.

Para la valoracion de limitaciones en las actividades y restricciones en la participacion para

personas entre 6 y 17 afios de edad.

Inicie la aplicacion de instrumento proporcionando la siguiente informacion a la persona

entrevistada:
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A continuacion, voy a hacerle algunas preguntas sobre las dificultades que ha tenido
(diga el nombre de la persona) debido a su condicién de salud

Con condicion de salud me refiero a una enfermedad u otros problemas de salud.
Por favor piense en el ultimo mes y responda estas preguntas considerando cuanta
dificultad ha tenido (diga el nombre de la persona) al llevar a cabo las siguientes
actividades

Al decir “dificultad en una actividad” me refiero a aumento del esfuerzo, malestar o
dolor, lentitud y/o cambios en el modo en que realiza la actividad

Cuando responda las preguntas, por favor indiqueme si la dificultad de (diga el
nombre de la persona) para realizar la actividad es ninguna, leve, moderada, severa o

no puede hacerla
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4b. Instrumento para la valoracion de limitaciones en las actividades y restricciones

en la participacion para personas entre 6 y 17 afios de edad

D1. COGNICION

En el Gltimo mes cuanta dificultad a tenido (diga el nombre de la persona) para:

Pregunta Opciones de respuestas Cadigo CIF-1A Calificador

D1.1 ;Concentrarse durante diez minutos 0 mas b 1400
mientras hace tareas, juega o hace algo que usted le Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4) -
haya pedido hacer? d161

D1.2 Recordar cosas importantes que tiene que

hacer, tales como cruzar la calle de manera segura, .
. Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4) b 144 -
llevar el libro adecuado a la escuela y recordar que

debe hacer las tareas

D1.3 ¢Encontrar una forma para manejar los
problemas de la vida diaria que otras personas a su Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4) d 175 -

edad pueden manejar?

D1.4 ;Aprender a hacer algo nuevo, por ejemplo,
jugar un nuevo juego o aprender algo nuevo en la Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4) d 155 -
escuela?

D1.5 ¢Entender en general lo que dice la gente? Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4) d 310 -

D1. 6 ;Contarle a usted o a un amigo sobre las
cosas que ha hecho o las personas con las que se ha Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4) d 350 -
encontrado o los lugares a donde ha ido?
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D.2 MOVILIDAD

¢En el Gltimo mes cuanta dificultad ha tenido (diga el nombre de la persona) para

D2.1 ¢Estar de pie durante un periodo de tiempo

razonable, por ejemplo, en una asamblea en la Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4) d4154
escuela o en la iglesia/templo?
D2.2 ;pararse luego de estar sentado? Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4) d4104
D2.3 ;Moverse dentro de su hogar? Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4) d4600
D2.4 ;Desplazarse hacia la escuela o a la casa de .
) Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4) d4602
un amigo?
D2.5 ;Caminar una distancia tan larga como
?
pueden hacerlo otras personas de su edad Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4) d4501
D.3 CUIDADO PERSONAL
En el Gltimo mes ¢cuénta dificultad ha tenido (diga el nombre de la persona) para
D3.1 ;Mantener su ropa limpia, tomar un bafio o . ds10
. . ) ) Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4)
ducha y cepillarse los dientes sin que se lo pidan?
d540
D3.2 ;Vestirse? Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4) d540
D3.3;Comer sin ayuda? Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4) d550
D3.4 Plantee la pregunta de esta forma para Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) | Severa(3) | No lo puede hacer (4) d598

personas de 12 a 17 afios. ¢Quedarse solo sin
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ponerse en peligro cuando no hay adultos

alrededor?

Plantee la pregunta de esta forma para personas de
6 a 11 afos ¢Quedarse solo sin ponerse en peligro
mientras usted es en otra habitacion y cuando no
hay adultos alrededor?

D4. RELACIONES

En el Gltimo mes ¢cuénta dificultad ha tenido (diga el nombre de la persona) para

D4.1 ;Llevarse bien con las personas que no

. Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4) d730
conoce bien?
D4.2 ;{Mantener una amistad? Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4) d7500
D4.3 ¢ Llevarse bien con los miembros de la .
familia? Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4) d760
amilia’
D4.4 ;Hacer nuevos amigos? Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4) d7500
D4.5 ;Llevarse bien con sus profesores? Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4)

D5 (1) TAREAS DOMESTICAS

Debido a su condicion de salud, en el ultimo mes ¢cuéanta dificultad ha tenido (diga el nombre de la persona) para:

D5.1 ;Hacer los quehaceres domésticos u otras

cosas que se espera que haga para ayudar en la Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4)
casa?
D5.2;  Terminar los quehaceres domésticos u .

Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4)

otras actividades que se supone debe hacer?

d640
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D5.3 ¢ Terminar los quehaceres domésticos u otras

actividades que usted le pida hacer?

Ninguna (0)

Leve (1)

Moderada (2)

Severa (3)

No lo puede hacer (4)

D5.4 ;Hacer las tareas del hogar rapidamente

cuando esto es importante?

Ninguna (0)

Leve (1)

Moderada (2)

Severa (3)

No lo puede hacer (4)

D5 (2) ACTIVIDADES ESCOLARES

Si la persona esta estudiando, complete las preguntas D5.5 — D5.9. De lo contrario, continte en la pregunta D6.1.

En el Gltimo mes que su hijo estuvo en la escuela, cuanta dificultad tuvo para:

D5.5 ;Realizar sus tareas escolares normales? Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4)
D5.6 Estudiar para los exdmenes escolares .
] Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4)
importantes
D5.7 Terminar todas las tareas y actividades .
. . Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4)

escolares que necesita realizar
D5.8 ;Terminar sus actividades escolares tan .

. . Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4)
rapido como era necesario?
D5.9 ;Seguir reglas o adaptarse a la escuela? Ninguna (0) Leve (1) Moderada (2) Severa (3) No lo puede hacer (4)

ds20

da25

0d830

6. PARTICIPACION

Ahora voy a hacerle unas preguntas relacionadas con la participacion de (diga el nombre de la persona) en la sociedad, y con el impacto que su condicion de salud ha tenido sobre él, usted y su familia

D6.1 Su hijo ha tenido més dificultades de las que
usted o él esperaban al participar en actividades
comunitarias (por ejemplo: clubes, grupos

religiosos o actividades extracurriculares

Ninguna (0)

Leve (1)

Moderada (2)

Severa (3)

No lo puede hacer (4)

do10
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D6.2 ¢Usted piensa que a su hijo no lo invitan a
tantas fiestas, citas de juego o ratos para compartir

como a él le gustaria?

Ninguna (0)

Leve (1)

Moderada (2)

Severa (3)

No lo puede hacer (4)

e4

D6.3 ¢ Cuéanto tiempo invirti6 usted en la condicién

de salud de su hijo o sus consecuencias?

Ninguna (0)

Leve (1)

Moderada (2)

Severa (3)

No lo puede hacer (4)

D6.4 ;Qué tan triste 0 molesto se ha sentido su hijo

debido a su condicién de salud?

Ninguna (0)

Leve (1)

Moderada (2)

Severa (3)

No lo puede hacer (4)

D6.5 ;Qué impacto econémico ha tenido para
usted y para su familia la condicién de salud de su
hijo?

Ninguna (0)

Leve (1)

Moderada (2)

Severa (3)

No lo puede hacer (4)

D6.6 ¢ Cuanta dificultad ha tenido su familia
debido a los problemas de salud de su hijo?

Ninguna (0)

Leve (1)

Moderada (2)

Severa (3)

No lo puede hacer (4)

D6.7 ;Cuénta dificultad ha tenido su hijo para
realizar por si mismo (a) cosas que le ayuden a
relajarse o disfrutar, por ejemplo ¢Su hijo tiene
alguna dificultad haciendo las cosas que le gusta

hacer?

Ninguna (0)

Leve (1)

Moderada (2)

Severa (3)

No lo puede hacer (4)

d920
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Anexo 5. SINTAXIS SIMPLE WHODAS 2.0

# Dominio Formula
D1 Cognicidn (D11 + D12 + D13 + di1.4+ di5 +
d1.6)/24) * 100
D2 Movilidad ((D2.1 + D2.2 + D2.3 + d2.4+ d2.5)/20) *
100
D3 Cuidado personal ((D3.1 + D3.2 + D3.3 + d3.4)/16) * 100
D4 Relaciones ((D4.1 + D4.2 + D4.3 + d4.4 + d4.5)/20) *

100

D5(1)* | Actividades cotidianas (tareas

domeésticas)

((D5.1 + D5.2 + D5.3 + d5.4) /16) * 100%

D5(1y2 | Actividades cotidianas (tareas

((D5.1 + D5.2 + D5.3 + d5.4 + d5.5 + d5.6 +

) domeésticas, actividades
d5.7 + d5.8 + d5.9) /36) * 100%
escolares
D6 Participacion ((D6.1 + D6.2 + D6.3 + D6.4 + D6.5 + D6.6

+ D6.7) 128 * 100

Puntaje global sin actividades escolares

(D1+D2+D3+D4+D5 (1) +D6)/ 6

Puntaje global con actividades escolares

(D1+D2+D3+D4+D5 (1 Y 2 )+D6)/ 6

*Si el participante no esta estudiando, se debe calcular el puntaje de D5 (1) pero no el de

D5 (1y 2), también se debe aplicar la férmula para calcular el puntaje global sin actividades

escolares
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Sintesis de resultados

# Dominio %
D1 Cognicion
D2 Movilidad
D3 Cuidado personal
D4 Relaciones
D5 (1) Actividades cotidianas (tareas domésticas)
D5 (1 y | Actividades cotidianas (tareas domésticas, actividades
2) escolares
D6 Participacion

Puntaje global sin actividades escolares

Puntaje global con actividades escolares
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Anexo 6. RESULTADOS/PRODUCTOS ESPERADOS Y POTENCIALES

BENEFICIARIOS

RELACIONADOS CON LA GENERACION DE CONOCIMIENTO Y/O NUEVOS

DESARROLLOS TECNOLOGICOS

Resultado/Producto esperado

Indicador

Beneficiario

Articulo de categoria A de Colciencias

Publicacién revista

indexada

Generacion de nuevo

conocimiento

Informes finales de investigacion

Divulgacion de resultados

de investigacion

Apropiacion social del

conocimiento

Proyectos de Investigacion

Grupos de investigacién de
Calidad

Formacion del recurso humano

CONDUCENTES AL FORTALECIMIENTO DE LA CAPACIDAD CIENTIFICA

NACIONAL

Esperado

Resultado/Producto

Indicador

Beneficiario

grado (tesis de maestria)

Formacion en investigacion y trabajo de

Informe final de

investigacién

Maestrantes en discapacidad UAM

categoria A de Colciencias

Publicacion de Proyecto de Investigacion

Publicacion en Revista

Indexada

Investigadores - Crecimiento

cientifica

DIRIGIDOS A LA APROPIACION SOCIAL DEL CONOCIMIENTO

Resultado/Producto

Esperado

Indicador

Beneficiario
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Informes finales de investigacion

Divulgacidn de resultados de
investigacion (Articulos
cientificos, ponencias y
memorias en eventos

cientificos)

Instituciones de salud,
universidades con sus programas
de pregrado y posgrado en salud,

comunidad académica y cientifica.

Generacién de nuevos proyectos de
Investigacion en relacién a la tematica.

Grupos de investigacion de
Calidad

Comunidad académica y cientifica
interesada en los temas de
discapacidad y rehabilitacion en la

infancia

Fortalecimiento del conocimiento en la

evaluacion de Discapacidad

Evaluacion de la Discapacidad

en poblacion pediatrica

Grupos de investigacion en

Discapacidad

Informe de investigacion a familias de
nifios con enfermedades

gastrointestinales crénicas.

Divulgacidn de resultados y
entrega de cartilla orientadora

en el tema.

Instituciones de salud, familias de
nifios con enfermedades

gastrointestinales crénicas.

Informe de investigacion a personal de
instituciones de salud a nivel local y

regional

Divulgacion de resultados y
entrega de cartilla orientadora

en el tema.

Equipo interdisciplinario de
instituciones de salud.
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Anexo 7. IMPACTOS ESPERADOS

Impacto esperado

Plazo (afios)

Indicador verificable

Supuestos!

Promover la apropiacion del

conocimiento sobre la

Corto

NUmero de

publicaciones.

Publicacion en revista

NUmero de i
importancia de los procesos de L indexada
» ) ) participaciones en
evaluacion de discapacidad en o
) ) eventos cientificos
la infancia.
y ] . NUmero de nifios con N ] .
Valoracion de la discapacidad . ] Nifios con discapacidad
N Mediano evaluaciones en .
en nifios . ] registrados en el RLCPD
discapacidad
Fortalecimiento de los Numero de profesionales Mejora en sistemas de
profesionales de la salud en Mediano de salud que evalGan la atencion referente a las
torno a la discapacidad discapacidad personas con discapacidad
. Programas en atencion,
Desarrollo de protocolos de Implementacién de ) » )
o N y N inclusion (educativa,
atencion, inclusién y prevencion Largo protocolos en nifios con

de discapacidad en nifios

discapacidad

social) y prevencién en

nifios con discapacidad

Los supuestos indican los acontecimientos, las condiciones o las decisiones, necesarios para que se logre el impacto esperado.
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