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RESUMEN

La cardiopatia congénita es un defecto en la estructura y funcionamiento del
corazén o de los grandes vasos, con una etiologia desconocida, en las ultimas
décadas han evolucionado sus métodos diagndsticos; sin embargo, existen algunos
casos que no han podido ser diagnosticados tempranamente, lo que compromete el
estado de salud del infante. La presente investigacion tiene como objetivo
determinar la prevalencia de cardiopatias congénitas y su influencia en la calidad
de vida de los pacientes atendidos en el Hospital del Nifio Dr. Francisco de Icaza
Bustamante de la ciudad de Guayaquil durante el periodo, octubre 2020 a octubre
2021. La metodologia investigativa fue observacional, no experimental,
cuantitativa, descriptiva, correlacional, prospectiva y de corte transversal. El
tamafo de la muestra fueron 50 nifios con cardiopatias congénitas y sus padres; de
igual manera se tomé una poblacion testigo de 50 pacientes no cardiopatas. Dentro
de los resultados mas relevantes, se evidencio que la prevalencia de cardiopatias
congénitas fue de 1,09 por cada 1000 nifios de 5 a 12 afios; segun la aplicacién del
cuestionario PedsQL version 4.0, se aprecia que los nifios con cardiopatia congénita
presentan deterioro en calidad de vida, el 60% de ellos presentan compromiso de
su funcion fisica; ademas, se obtuvo una asociacion significativa del nivel de
conocimiento de los padres y la calidad de vida de los nifios cardidpatas (p=0.002).
En conclusion, la prevalencia de cardiopatias congénitas en el contexto de estudio
es baja, pero compromete la calidad de vida de los nifios que la padecen, por lo que
resulta de interés, la implementacion de programas enfocados a mejorar las
necesidades del infante y lograr el compromiso de sus progenitores para sus

cuidados.

Palabras Claves: Cardiopatia congénita, Prevalencia, Calidad de vida, Nifios.
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ABSTRACT

Congenital heart disease is a defect in the structure and function of the heart or the
great vessels, with an unknown etiology, in recent decades its diagnostic methods
have evolved; however, there are some cases that have not been diagnosed early,
which compromises the health status of the infant. The objective of this research is
to determine the prevalence of congenital heart disease and its influence on the
quality of life of patients treated at the Hospital del Nifio Dr. Francisco de Icaza
Bustamante in the city of Guayaquil during the period, October 2020 to October
2021. The research methodology was observational, non-experimental,
quantitative, descriptive, correlational, prospective and cross-sectional. The sample
size was 50 children with congenital heart disease and their parents; Similarly, a
control population of 50 non-cardiopath patients was taken. Among the most
relevant results, it was shown that the prevalence of congenital heart disease was
1.09 per 1,000 children aged 5 to 12 years; According to the application of the
PedsQL version 4.0 questionnaire, it can be seen that children with congenital heart
disease have impaired quality of life, 60% of them have compromised physical
function; In addition, a significant association was obtained between the level of
knowledge of the parents and the quality of life of the children with heart disease
(p= 0.002). In conclusion, the prevalence of congenital heart disease in the study
context is low, but it compromises the quality of life of children who suffer from it,
so it is of interest, the implementation of programs focused on improving the needs

of the infant and achieving the commitment of their parents for their care.

Keywords: Congenital heart disease, Prevalence, Quality of life, Children.
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INTRODUCCION

A las anomalias congénitas se las conoce también como defectos de
nacimiento, trastornos congenitos 0 malformaciones congénitas. Estas anomalias
son de origen estructural o funcional, como los trastornos metabolicos, que ocurren
durante la vida intrauterina y se detectan durante el embarazo, en el parto o en un
momento posterior de la vida. Los trastornos congenitos graves que con mayor
frecuencia suelen presentarse son las malformaciones cardiacas, los defectos del
tubo neural y el sindrome de Down, siendo estas anomalias congénitas las causantes
de mortalidad infantil, enfermedades cronicas y discapacidad en muchos

paises(Organizacion Mundial de la Salud, 2020)

Dentro de estos defectos, se encuentra la cardiopatia congénita, la cual se
define como una anomalia estructural derivada del corazon o de los grandes vasos.
Esta patologia surge como consecuencia de diversas alteraciones que se suscitan en
el desarrollo embrionario del corazén y se los descubre en el nacimiento (Jiménez
et al., 2018). Este trastorno congénito es considerado a nivel mundial como uno de
los factores de mayor mortalidad, debido a que, existe una prevalencia de 80 casos
por cada 10.000 recién nacidos, mientras que, en Latinoamérica, la frecuencia es de

2.6 por cada 10.000 recién nacidos (Tassinari et al., 2017).

La mayoria de las causas de cardiopatia congénita son desconocidas,
aunque se han asociado factores de riesgo materno y ambiental como fumar,
medicamentos, sindromes genéticos, aborto espontaneo o enfermedades durante el
embarazo. La combinacion de factores concomitantes asociados a la entidad
como es el consumo de alcohol, la edad materna avanzada, entre otros, son

aspectos que aumentan el riesgo de cardiopatia congénita (Herrera Morban et al.,



2020). Dentro de la practica pediatrica, las cardiopatias congénitas mas frecuentes
son la comunicacion interventricular y la comunicacion interauricular (Gonzalez
et al., 2021). Por otra parte, se encuentran las cardiopatias congeénitas cianosantes
que son de mayor complejidad, como la tetralogia de Fallot y la transposicion de
grandes vasos (Herrera et al., 2020). La transposicion de grandes vasos es una de
las cardiopatias congénitas mas comunes y severas, representada por el 5% de todas
las cardiopatias congeénitas y el 34% de los defectos conotroncales con situs solitus.
Sin tratamiento el 30% de los casos mueren antes del primer mes y el 90% antes

del primer afio (Condori-Alvino & Alvarez-Murillo, 2020).

En las dltimas décadas, como consecuencia del desarrollo de los métodos
diagndsticos, como la ecografia fetal y el ecocardiograma, el diagndstico temprano
de las cardiopatias congénitas ha aumentado (Saavedra etal., 2020). Estos
procedimientos han ayudado en la deteccion precoz de la enfermedad, lo que ha
permitido que una gran mayoria de recién nacidos puedan recibir el tratamiento de
forma oportuna; sin embargo, existen casos en los que esta enfermedad no ha
podido ser diagnosticada tempranamente, impidiendo asi que el nifio reciba su
tratamiento de forma adecuada y aumentando las posibles complicaciones. Esto sin
duda ha comprometido el estado de salud del infante, pues no se puede pasar por
alto que las cardiopatias congénitas son malformaciones importantes que ponen en
riesgo tanto la supervivencia como la calidad de vida del paciente. (Pontifica

Universidad Catdlica de Chile, 2020)

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) defini6 la calidad de vida en
funcién de la manera en que el individuo percibe el lugar que ocupa en el entorno

cultural y en el sistema de valores en que vive, asi como en relacién con sus



objetivos, expectativas, criterios y preocupaciones. Todo ello matizado, por
supuesto, por su salud fisica, su estado psicologico, su grado de independencia, sus
relaciones sociales, los factores ambientales y sus creencias personales

(Organizacion Mundial de la Salud, 1996).

Comunmente el concepto de calidad de vida relacionada con la salud, se
considera como el impacto de la enfermedad en la salud del individuo, pudiéndose
evaluar con el efecto que tiene el tratamiento en la enfermedad. La valoracion de la
calidad de vida corresponde a una condicion subjetiva del individuo, es decir, refleja
sus puntos de vista sobre diferentes aspectos de él, como las funciones fisicas,
sociales y emocionales; por lo tanto, los conceptos de supervivencia y reduccion de
signos y sintomas son equivalentes a una buena calidad de vida relacionada con la
salud, definida como un valor asignado segun la modificacion producida por la

discapacidad y oportunidad social.

El concepto emergente de calidad de vida relacionada con la salud se
constituye hoy en dia como un elemento fundamental en el tratamiento integral del
paciente pediatrico, dado que es un elemento indispensable para evaluar el resultado
de las intervenciones médicas, la experiencia que el paciente tiene de su
enfermedad, la experiencia del paciente resultado de los cuidados médicos y el
impacto de la enfermedad en la vida diaria; es decir, es una medicion de salud desde
la perspectiva de los pacientes (Rojas, 2018). En definitiva, es un elemento que

permite medir el impacto psicosocial de las intervenciones médicas en los nifios.

En los ultimos afios, la cardiopatia congénita en recién nacidos ha sido
catalogada como una de las principales enfermedades que generan morbilidad y

mortalidad en neonatos a nivel mundial; a pesar de haber grandes avances



tecnoldgicos las tasas de mortalidad siguen siendo altas. Uno de los problemas
principales es la deteccion temprana de la enfermedad durante el periodo de
gestacion, esto puede deberse a que las mujeres gestantes no acuden frecuentemente
a sus consultas prenatales; por lo cual, no llevan el control adecuado del crecimiento

del feto dificultando un diagnostico temprano de la enfermedad.

Es por ese motivo que, la presente investigacion tiene gran relevancia, ya
que se busca determinar la prevalencia de la cardiopatia congénita y su influencia
en la calidad de vida, para conocer como esta enfermedad afecta en la vida diaria
de los nifios. En consecuencia, se podra crear conciencia en los padres sobre la
importancia que tiene el control prenatal, el conocer sobre este trastorno y sus
factores de riesgo para evitar que sus hijos se vean afectados sobremanera. Por otro
lado, esta patologia es un tema de gran importancia para la salud publica, debido a
que, puede causar dafos irreversibles en la salud y en la calidad de vida del nifio,
ocasionando problemas fisicos, psicoldgicos y sociales, lo cual genera un gasto
elevado para el sistema sanitario de los paises (Rossano, 2020). Es por eso que se
considera conveniente la elaboracion del presente trabajo investigativo, debido a
que tiene como finalidad reducir el costo de salud generado por esta enfermedad,
de igual manera se pretenden realizar una mejoria en la calidad de vida del paciente

pediétrico.

El objetivo de este trabajo de investigacion fue determinar la prevalencia de
cardiopatia congeénita y su influencia en la calidad de vida de los pacientes atendidos
en el Hospital del Nifio Dr. Francisco de Icaza Bustamante. Con la informacién
obtenida, se podran tomar medidas preventivas con la finalidad de disminuir la

aparicion de esta y otras patologias que afectan negativamente en la calidad de vida



del infante. Se plantearan programas de capacitacion dirigidos a los padres de nifios
con cardiopatia congenita, para mejorar los cuidados que deben tener en el hogar,
y por ende mejorar la calidad de vida del nifio cardiopata. Los beneficiarios de este
trabajo seran los nifios con cardiopatia congénita, sus padres, la institucion y la

sociedad en general.

Este estudio reviste gran importancia, ya que no existen investigaciones
previas respecto del tema en nuestro pais, al igual que, no hay datos sobre la calidad
de vida en pacientes cardiopatas, ni tampoco investigaciones en la que se haya
utilizado el cuestionario PedsQL 4.0, convirtiéndolo en un trabajo original, que

brindara las bases tedricas para futuras investigaciones.

Esta investigacion corresponde a un estudio no experimental u
observacional, cuantitativo, descriptivo, correlacional, prospectivo, de corte

transversal.

El primer capitulo de la investigacion se conformd por la problematica,
donde se abordaron aspectos como el planteamiento del problema, formulacion,
sistematizacion y determinacién del tema, con dicho problema se efectu6 el
objetivo general y los objetivos especificos, finalizando la primera parte del trabajo

se desarrollo la justificacion del mismo.

El segundo capitulo denominado marco referencial se constituye de los
antecedentes historicos, antecedentes referenciales en el que se encuentran trabajos
similares al trabajo planteado, fundamentacion teodrica con la finalidad de
profundizar el tema determinado, para finalizar el segundo capitulo se procedi6 a

delimitar la hipotesis general y la operacionalizacion de las variables.



En el tercer capitulo se encuentra el marco metodolégico, donde se
evidencia el tipo y disefio de la investigacion, la poblacion y calculo de la muestra,

el método, las técnicas y el procesamiento estadistico.

En el capitulo cuatro se realizo el analisis e interpretacion de los resultados

obtenidos.

En el capitulo cinco se planted la propuesta del trabajo.



CAPITULO |

EL PROBLEMA

1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1.1 Problematizacion

El origen del crecimiento y bienestar de toda sociedad esta basado en las
capacidades fisicas e intelectuales de sus integrantes, asi como en sus habilidades
sociales, familiares y valores propios, lo cual determina sin duda el éxito de la
comunidad. En la actualidad, existen diferentes malformaciones congénitas y
enfermedades cronicas que se presentan con mayor frecuencia en paises menos
desarrollados, en los mismos que es dificil acceder a los servicios de salud y
tratamiento oportuno, provocando un aumento de la morbilidad y mortalidad,
constituyéndose en la principal causa de problemas econdmicos, sociales e

intelectuales en la poblacion.

A nivel mundial, se estima una incidencia de 80 casos de cardiopatias
congénitas por cada 10.000 recién nacidos vivos, este suceso se asocia con su
mortalidad (Tassinari et al., 2017). La Organizacion de Naciones Unidas (ONU,
2020) publicé las cifras de defectos congeénitos, describiendo que aproximadamente
8 millones de recién nacidos fallecen en el mundo por algin defecto congeénito

grave, ademas 3 millones de nifios mueren antes de los cinco afos.

En dos estudios enfocados en 16 paises, fue posible establecer la prevalencia
de cardiopatias congénitas en Europa, en donde las cifras representan 8 por cada
1.000 nacidos vivos (Valentin, 2018). Por otro lado, en América Latina, los defectos
congénitos representan una de las diez primeras causas de muerte infantil en 22 de
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sus 28 paises; cada afio nacen 54.000 nifios con cardiopatias congenitas y de ellos,
41.000 requieren algun tratamiento, pero solo 17.000 suelen ser intervenidos, por

diversos motivos, como el factor socioecondmico (Ibafiez-Correa et al., 2021).

Segun el reporte del Estudio Colaborativo Latinoamericano de
Malformaciones congénitas (ECLAMC), la frecuencia de cardiopatias congénitas
en Latinoamérica es de 2,6 por 10.000 recién nacidos, se evidencia una diferencia
significativa de su prevalencia en los paises de esta region, como es el caso de
Bolivia con 0,59 por 1.000 nacidos vivos o Chile, en donde se registra una cifra de

5,7 por 1.000 recién nacidos (Tassinari et al., 2018).

Los investigadores Centeno y Orbe, en el 2019 realizaron un estudio con la
finalidad de describir el perfil epidemiol6gico de las cardiopatias congénitas en
neonatos del Ecuador, se tom6 como referencia los datos de egresos hospitalarios
de menores de un afio y el namero total de recién nacidos en el periodo 2009 al
2017, resultando una prevalencia en el pais de 2,7 por 1.000 nacidos vivos (Centeno

etal., 2019).

El Hospital del Nifio Dr. Francisco de Icaza Bustamante atiende a pacientes
pediatricos de todo el pais, que acuden por presentar distintos padecimientos que
ponen en riesgo la vida de estos infantes. La cardiopatia congénita es una
enfermedad que puede causar dafios irreversibles en la salud y en la calidad de vida
del nifio. Se han observado diferentes casos de nifios con cardiopatia congénita que
presentan disnea y cansancio al momento de succionar, lo cual, dificulta su
alimentacion provocando que el nifio tenga un peso y talla por debajo de los
parametros establecidos para su edad. Otros problemas que se aprecian son el

agotamiento fisico evidenciado al momento de caminar, el llanto del nifio con una



cardiopatia compleja puede desencadenar una crisis de hipoxia. Se ha determinado
también que los menores al momento de interactuar con otros nifios o con el resto
de sus familiares han presentado diferentes cambios emocionales como tristeza,

miedo y enojo.

A esto se suma el desconocimiento de los padres sobre la enfermedad,
complicaciones y los cuidados que deben llevar a cabo a diario con los nifios, lo
cual ha provocado un aumento de ingresos hospitalarios, ya que, los progenitores
por diversas causas incumplen o abandonan el tratamiento farmacoldgico, aspecto

que puede aumentar el riesgo de complicaciones en el infante.

Por lo expuesto anteriormente, se plantea la necesidad de investigar si la
presencia cardiopatia congénita influye en la calidad de vida del paciente atendido
en el Hospital del Nifio Dr. Francisco de Icaza Bustamante. Esta investigacion
pretende conocer las complicaciones que podrian tener en su salud estos pacientes
para mejorar su calidad de vida, y promover un cambio positivo en su actitud y
comportamiento. Se sugiere ademas evaluar de forma permanente la calidad de vida
de los nifios, con el fin de tomar decisiones que permitan mejorar la misma, y asi

lograr un desarrollo adecuado.

1.1.2. Delimitacién del problema

El presente estudio se realizd en pacientes que acuden al Hospital Dr.
Francisco de Icaza Bustamante de la ciudad de Guayaquil, provincia del Guayas
con y sin cardiopatia congeénita, durante el periodo de octubre 2020 a octubre 2021.
Con este trabajo se pudo determinar la prevalencia de la cardiopatia congénita en
esta unidad de salud y la influencia de la patologia de estudio en la calidad de vida

de los pacientes.



Este estudio estd enmarcado en la linea de investigacion de Salud Publica,
medicina preventiva y enfermedades que afectan a la poblacion, con la sublinea de

investigacion de enfermedades catastroficas.

1.1.3 Formulacién del problema

¢Cual es la prevalencia de cardiopatias congénitas y su influencia en la
calidad de vida de los pacientes atendidos en el Hospital del Nifio Dr. Francisco de
Icaza Bustamante de la ciudad de Guayaquil durante el periodo octubre 2020 a

octubre 20217

1.1.4 Sistematizacion del Problema

¢Cual es la prevalencia de cardiopatia congénita en el Hospital del Nifio Dr.

Francisco de Icaza Bustamante de la ciudad de Guayaquil?

¢Como es la calidad de vida de los pacientes atendidos en el Hospital del

Nifio Dr. Francisco de Icaza Bustamante de la ciudad de Guayaquil?

¢De qué manera influye el nivel de conocimiento de los padres en la calidad
de vida de los pacientes con cardiopatia congénita atendidos en el Hospital del Nifio

Dr. Francisco de Icaza Bustamante de la ciudad de Guayaquil?

¢Como se podria mejorar la calidad de vida de los nifios con cardiopatia
congénita atendidos en el Hospital del Nifio Dr. Francisco de Icaza Bustamante de

la ciudad de Guayaquil?
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1.1.5 Determinacion del tema

Prevalencia de cardiopatia congénita y su influencia en la calidad de vida de
los pacientes atendidos en el Hospital del Nifio Dr. Francisco de Icaza Bustamante

de la ciudad de Guayaquil, octubre 2020 — octubre 2021

1.2 OBJETIVOS

1.2.1 Objetivo general

Determinar la prevalencia de cardiopatias congénitas y su influencia en la
calidad de vida de los pacientes atendidos en el Hospital del Nifio Dr. Francisco de
Icaza Bustamante de la ciudad de Guayaquil durante el periodo, octubre 2020 a

octubre 2021.

1.2.2 Objetivos especificos

e Determinar la prevalencia de cardiopatia congénita en el Hospital del Nifio

Dr. Francisco de Icaza Bustamante de la ciudad de Guayaquil

e Evaluar la calidad de vida de los pacientes atendidos en el Hospital del Nifio

Dr. Francisco de Icaza Bustamante de la ciudad de Guayaquil.

e Determinar la influencia del nivel de conocimiento de los padres en la
calidad de vida de los pacientes con cardiopatia congénita atendidos en el
Hospital del Nifio Dr. Francisco de Icaza Bustamante de la ciudad de

Guayaquil.

e Disefiar un programa de capacitacion dirigidos a los padres para mejorar las

condiciones y calidad de vida del nifio con cardiopatia congenita.
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1.3 JUSTIFICACION

1.3.1 Justificacion de la investigacion

A nivel nacional, la cardiopatia congénita se ha establecido como una
problematica de salud que puede tratarse de forma temprana, con la finalidad de
que los nifios puedan llevar una vida saludable durante muchos afios. Esta
enfermedad se ha contemplado como un problema de salud publica, convirtiéndose
en la segunda causa relevante de mortalidad infantil, e incluso de discapacidad,

enfermedad crénica y alteraciones en los grupos familiares (INEC, 2020).

Esta patologia tiene un alto impacto en la sociedad, debido a que si no es
diagnosticada y tratada a temprana edad, puede incrementar el riesgo de que el
tiempo de hospitalizaciéon se prolongue o que el nimero de hospitalizaciones en
unidades de cuidados intensivos aumente, ocasionando wuna serie de

acontecimientos en el paciente y su familia.

A nivel mundial existen varias investigaciones sobre cardiopatia congénita
y calidad de vida, pero muy pocas son actuales. En el Ecuador no existen
investigaciones en este campo, razén por la cual esta investigacion reviste gran
transcendencia e importancia, ya que, permite ofrecer un informe actualizado
acerca de la prevalencia de cardiopatia congénita, asi como, también conocer las
repercusiones que este tipo de trastorno tiene en la calidad de vida de los nifios. Es
importante que los profesionales de la salud realicen un diagndstico temprano para
detectar a tiempo en la etapa de gestacion diversas malformaciones como la
cardiopatia congénita, y de esta manera garantizar un adecuado tratamiento para

mejorar la condicion del feto y reducir la tasa de mortalidad neonatal.
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Desde el punto de vista metodologico este trabajo aporta con el uso de
instrumentos que pueden ser replicados en investigaciones futuras, y servir como
sustento de discusiones respecto al tema planteado. Asi mismo, sera util como
fuente de consulta bibliografica para estudiantes y profesionales tanto de pregrado

como de posgrado.

Ademas, se aporta brindando datos relevantes que ayuden a la prevencion
de complicaciones causadas por esta enfermedad y faciliten mejorar la calidad de
vida de este grupo prioritario, ya que se proporcionan datos sociodemograficos de

los nifios, el tipo de cardiopatia que presenta y la calidad de vida de los mismos.

Los beneficiarios directos de este trabajo investigativo son los nifios con
cardiopatia congenita, los cuales recibiran un mejor trato tanto de familiares como
del personal de salud, ya que, se pondria en marcha propuestas de salud publica con
la finalidad de mejorar su diagnostico y sus cuidados que derivaran en beneficio de
su calidad de vida. Asi mismo, se beneficiara la familia y la sociedad en general,
quienes al tener conocimientos acerca de esta patologia podran brindar
oportunamente los cuidados que conlleven al bienestar de la familia y la sociedad;
y tener a futuro ciudadanos con mayores oportunidades de progresar y ser Utiles en

el sitio donde les toque desenvolverse.

Finalmente, se beneficiara la institucion, puesto que, al realizar un oportuno
diagnostico se podra brindar el tratamiento adecuado, y asi reducir la tasa de
mortalidad neonatal e infantil, aspecto que sera aprobado por sus progenitores que
se sentiran satisfechos con la atencién, y de esta manera mejorar la imagen de la

misma.
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CAPITULO Il

MARCO REFERENCIAL

2.1 MARCO TEORICO

2.1.1 Antecedentes histéricos

A finales del siglo XIX, no se tenia un buen nivel de informacion sobre la
cardiopatia congénita, ni una alta expectativa de los enfermos. Esto se refleja en la
obra de William Osler publicada en 1892 titulada The principles and practice of
medicine, donde solo se le dedico a esta enfermedad cinco paginas; en un parrafo
de su libro manifestd que esta enfermedad era incompatible con la vida y que no
habia forma de corregir el defecto o mejorar sus sintomas demostrando con ello un
interés clinico muy limitado. Después de varios afios, desde las afirmaciones
efectuadas por Osler, en el afio de 1938 el Dr. Robert Gross llevo a cabo la primera
intervencion quirdrgica de cardiopatia congénita, la misma que se desarroll6 con
éxito, logrando con ello resolver la ligadura de conducto arterioso persistente (Alva,

2018).

Se especula que, en la primera mitad de la década de 1940, el cirujano
canadiense Arthur Vineberg comenzd su experimento de implantar la arteria
toracica interna izquierda en el corazon de un perro para demostrar el
establecimiento de un canal anastomético entre el vaso sanguineo coronario y el
suministro de sangre extra cardiaca. El descubrimiento de Vineberg en el perro 8A,
sin duda cambid la historia de la medicina para siempre. Tres afios después de la
publicacion del articulo, los canadienses habian implantado una arteria mamaria en

un corazén humano por primera vez. El desarrollo posterior de esta tecnologia
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probablemente se origino a partir de la primera anastomosis directa de los vasos
mamarios y coronarios internos en 1958; desde entonces, se ha hecho evidente el
desarrollo de multiples variantes de la estructura del injerto adrtico-coronario de

una manera mas definida (Lopez de la Cruz, 2020).

En el afio de 1974 Dekker y colaboradores empezaron a utilizar un brazo
robotico articulado "manos libres™ con la finalidad de conseguir imagenes cardiacas
tridimensionales para su posterior procesamiento. En 1993, Pandian y Roelandt
introdujeron un Eco 3D dinamico con un transductor transesofagico multiplanar, en
el que la reconstruccién comienza con la adquisicion de iméagenes planas
bidimensionales obtenidas en sincronizacion con el ciclo cardiaco y el movimiento
respiratorio, y estas imagenes se almacenan en una base de datos independiente. A
principios de la década de 1990, Von Ramm y colaboradores desarrollaron el primer
dispositivo de ecocardiografia 3D en tiempo real, el cual ha ido mejorando a través
del tiempo, hasta llegar al equipo que se utiliza en la actualidad para realizar

ecografias transtoracica y transesofagica (Vazquez-Antona et al., 2018).

Otro de los avances tecnoldgicos que han contribuido al diagnostico y
tratamiento cardioldgico es el cateterismo cardiaco el cual ayuda a evitar cirugia
cardiaca en ciertas patologias, pudiéndose realizar septostomias auriculares,
valvuloplastia con balon para tratar estenosis valvulares, angioplastias con balon
para recoartaciones adrticas, tratamiento de coartaciones adrticas no intervenidas,

estenosis de ramas pulmonares (Cunchillos, 2020).

El término de calidad de vida se utilizd por primera vez en la década de los
30 por parte del economista Arthur Pigou quien es conocido por su obra publicada

en 1920 titulada The Economics of Wealtare, la cual, le permitié ser conocido como
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el precursor de la economia del bienestar, este tema tomo mayor interés despues de
la segunda guerra mundial donde buscaban evaluar el bienestar social en los paises.
Para el afio de 1954 varios expertos de la ONU publicaron una definicion sobre el
nivel de vida como las necesidades globales de la poblacion para obtener su
satisfaccion que estan basadas en consideraciones biologicas y psicologicas. Para
el afio de 1961, la ONU emiti6é un informe donde establecia doce componentes para
medir el nivel de vida que eran: libertades humanas, entretenimiento, vivienda,
vestimenta, consumo Yy ahorro, transporte, condicion laboral, situacion de empleo,
educacion, vivienda, salud y alimentacion. Después, el término nivel de vida tuvo
una evolucién quedando como bienestar social donde su definicion incorpora la
justicia social y la equidad entre la poblacidn de un pais. A su vez, en los afios 70
el texto de Cambepbell, Converse y Rodgers trataba acerca de una investigacion
realizada a 2164 personas sobre su nivel de satisfaccion con la vida, nivel educativo,
relaciones familiares, trabajo, el barrio donde vivian, sus amistades y sus relaciones
de pareja, lo cual se establecia como medicion de la calidad de vida (Ramirez-

Coronel et al., 2021).

El termino calidad de vida (CV) incluye la salud fisica y mental, el estilo de
vida, la vivienda, la satisfaccion con el aprendizaje y el lugar de trabajo y la
situacion econdmica. Es uno de los indicadores del bienestar de la poblacion. Este
concepto surgio en los Estados Unidos después de la Segunda Guerra Mundial en
un principio, se midio con datos objetivos, que no podian explicar completamente
el cambio de la CV individual. Més tarde, algunos psicélogos descubrieron que el
CV no solo se ve afectado por factores objetivos, sino también por la interpretacion

subjetiva que tienen las personas de si mismos (Caceres-Manrique et al., 2018).
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Por otra parte la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) es un
concepto que surge en la década de los noventa del siglo XXy describe la influencia

de la salud y la enfermedad en la calidad de vida (Saavedra et al., 2020).

Desde 1994, la Organizacion Mundial de la Salud ha definido la calidad de
vida como la percepcion individual de la calidad de vida en el contexto personal,
cultural y de valores adquiridos durante su vida, esto se relaciona con sus metas,
expectativas, valores e intereses. Segun la OMS Hay 3 tipos de personas afectadas
por enfermedades, como: Pacientes con enfermedades cronicas, cuidadores del
paciente siendo a veces miembros de su propia familia, el tercer grupo son los nifios

(Organizacion Mundial de la Salud, 1996).

A lo largo de los afios se ha desarrollado diversos cuestionarios para evaluar
la calidad de vida, los cuales ha sido aplicables a todos los pacientes en cualquier
momento de la vida. Estos cuestionarios contienen un numero variable de preguntas
o elementos, que ayudan a recopilar informacion sobre todos los aspectos de la
salud. Uno de los cuestionarios de calidad de vida pediatrica es el PedsQL, version
4.0, desarrollado originalmente por James W. Varni y colaboradores, esta es una
herramienta universal de evaluacién de la calidad que se puede aplicar a nifios con
enfermedades crénicas y nifios sanos, también existen maodulos especificos de vida
pediatrica que se pueden utilizar en diversas enfermedades crénicas y situaciones

clinicas, como asma, artritis, dolor (Castillo, 2019).

2.1.2 Antecedentes Referenciales

Mendoza y colaboradores, en el Hospital Universitario La Paz de Madrid y
la Fundacion Menudos Corazones, en el afio 2017, realizaron un estudio con el

proposito de conocer las morbilidades existentes en el desarrollo de los nifios que
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presentan cardiopatias congénitas intervenidos quirdrgicamente mediante
circulacion extracorporea. Se evaluo el desarrollo motor, cognitivo y del lenguaje a
través de la Escala de Desarrollo Infantil Bayley-Il1 y se tuvieron en cuenta las
variables biomédicas. Entre los resultados obtenidos se muestra que la transposicion
de grandes vasos se manifiesta con mayor prevalencia (41%), seguida de
Comunicacion Interventricular (21%). También se destaca el hecho de que los
participantes presentan morbilidades en el area comunicativo-linglistica y motora

(Mendoza Carretero et al., 2017).

Ruggiero y colaboradores realizaron un estudio en Boston en el afio 2017,
con el propdsito de comprender las percepciones de los padres sobre la calidad de
vida relacionado a la salud en su hijo, en nifios de edad escolar, con cardiopatia
congénita y comparar la CVRS entre los pacientes con cardiopatia congénita segun
la gravedad, contaron con una poblacion total de 71 padres de nifios en edad escolar
de 5 a 12 afos, los cuales completaron el inventario de calidad de vida 4.0 Generic
Core Scale (PedsQL) y la escala de CVRS especifica para el corazon (PedsQL 3.0).
Obteniendo como resultados que los nifios en edad escolar con CC tuvieron una
buena CVRS en general, con diferencias significativas entre las categorias de
gravedad de la enfermedad para todas las puntuaciones. Los padres informaron
puntuaciones mas bajas en su CVRS de los nifios mayores en comparacion con los
nifios mas pequefios en todos los grupos de gravedad (p <.01) y para esos nifios con
enfermedad mas grave (p <.01) (Ruggiero et al., 2017).

Schunck y colaboradores realizaron una investigacion para evaluar la
funcionalidad de los pacientes pediatricos sometidos a correccion quirurgica de
cardiopatias congénitas tras el alta de la unidad de cuidados intensivos y las posibles

correlaciones con variables clinicas y riesgo quirargico. La muestra estuvo formada
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por 57 nifios, con una mediana de edad de 7 (2 - 17) meses, siendo el 54,4%
varones. Entre los nifios, el 75,5% tuvo cambios en la funcionalidad y el 45,6% de
ellos tuvo una disfuncion moderada. Aproximadamente el 47% de la muestra tenia
una clasificacion RACHS-1 >3, lo que indica un mayor riesgo quirdrgico. Un
mayor deficit funcional se asocio con nifios mas pequefios, con mayor duracion de
la ventilacion mecanica invasiva y estancia en la unidad de cuidados
intensivos. Ademas, se observo un mayor grado de disfuncion entre los clasificados

con RACHS-1 >3 (Schunck et al., 2020).

En el Hospital Pediatrico Universitario Paquito Gonzélez Cueto de
Cienfuegos (Cuba) en el periodo de enero de 2008 a diciembre del 2018, Gonzélez
y coautores realizaron una investigacion que tuvo como objetivo caracterizar los
pacientes con comunicacion interventricular e interauricular. En este trabajo se
evidencio que la comunicacion interventricular fue el diagnostico mas frecuente. El
sexo masculino y el grupo etario de 1-4 afios de edad fue el mas representativo, se
diagnosticaron la mayoria de los casos entre la segunda semana después del
nacimiento y los tres meses de nacidos. El factor de riesgo materno de mayor
incidencia fue la hipertension arterial, la herencia y presentacion mas frecuente fue
el soplo. La cirugia constituyé la forma de resolucion predominante; las
enfermedades genéticas resultaron ser los riesgos fetales mas frecuentes y la
repercusion hemodinamica estuvo presente en la mayoria de los pacientes

(Gonzélez et al., 2021).

Herrera y colaboradores realizaron un trabajo investigativo sobre
epidemiologia de cardiopatias congénitas en el hospital Pediatrico Dr. Hugo

Mendoza entre enero 2017 y agosto 2019 (Republica Dominicana). Dentro de los
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resultados obtenidos se muestra que el rango de edad de los pacientes fue: menor a
1 mes 40.7%; 1 mes a 1 afio 18%; 1-4 afios 23.4%; 5-9 afios 7.6%; 10-14 afios 7.6%;
mayor a 15 afios 2.8 %. Las cardiopatias congenitas afectaron, a ambos sexos sin
ninguna distincion. Segun el tipo de cardiopatia, las no cianosantes fue de 92.1%,

y las cianosantes de 7.9% (Herrera Morban et al., 2020).

El Objetivo del estudio realizado por Queiroga y colaboradores fue evaluar
el rendimiento de las intervenciones educativas para los cuidadores de nifios con
cardiopatia congénita como una estrategia para reducir el nivel de ansiedad. Fue
realizado en un hospital de referencia en Pernambuco (Brasil), de junio a septiembre
de 2014. Los resultados obtenidos dan cuenta que, los cuidadores de nifios con
cardiopatia congénita presentaron un menor nivel de ansiedad después de las
intervenciones educativas realizadas por la enfermera en el periodo preoperatorio
en comparacion con los que no recibieron (12.47 + 8.98 versus 17.12 + 10.46)

(Queiroga et al., 2017).

Catarino y coautores realizaron una investigacion con el objetivo de
describir la ocurrencia de casos de cardiopatias congénitas en nifios menores de un
afio registrados en los sistemas de informaciéon en salud del estado de Rio de Janeiro
(Brasil) en el periodo de 2006 a 2010. En el Sistema de Informacion de Nacidos
Vivos (Sinasc) se encontraron 345 registros, 1.089 nifios hospitalizados en el
Sistema de Informacion Hospitalaria del Sistema Unico de Salud (SIH / SUS) y
1.121 muertes de nifios menores de un afio con cardiopatia congénita en el sistema
de Informacion de Mortalidad (SIM) como causa subyacente. La prevalencia de

cardiopatias congénitas fue de 3,18 / 10.000 nacidos vivos; Las cardiopatias fueron
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las principales causas de muerte en el grupo de malformaciones congénitas, con un

coeficiente de mortalidad de 1,03 / 1.000 nacidos vivos (Catarino et al., 2017).

Franceschi y colaboradores realizaron un estudio cuyo objetivo fue
identificar enfermedades cardiacas congénitas, en los afios 2016 y 2018, en un
Hospital Pediatrico da Serra Catarinense (Brasil). Se obtuvo como resultado que el
grupo de edad de nifios menores de 1 afio y hombres fue de 61.43% en 2016 y
58.07% en 2018. Del total, el 30.06% tuvo algun tipo de enfermedad cardiaca en
sus registros médicos 34.28% en 2016 y 26.88% en 2018, siendo la comunicacion

interventricular la patologia mas frecuente (Franceschi et al., 2020).

Marin y Sorbara efectuaron un trabajo con el objetivo de evaluar calidad de
vida y conducta adaptativa de nifios de edad preescolar con diagnostico de
cardiopatias congénitas atendidos por el equipo de Seguimiento de Recién Nacidos
de Alto Riesgo del Hospital Garrahan (Argentina). Utilizaron el cuestionario
PedsQL 4.0, Adaptative Behavior Scales, Vineland-1l. La muestra estuvo
conformada por 47 pacientes, los resultados obtenidos fueron: la mediana de edad
3,9 afos, 57% masculinos, 74% procedentes del conurbano, 34% con resolucién
quirargica completa, 98% con necesidades bésicas satisfechas, 72% madre ama de
casa, con dedicacion exclusiva al cuidado del hijo; 97,87% con redes de apoyo. La
percepcion de calidad de vida fue alta. La conducta adaptativa arrojé puntuaciones
bajas en las areas Comunicacion 95,74%, Socializacion 53,19% y Motricidad
100%; en el area de Habilidades de la vida cotidiana el 51% tuvo puntajes

adecuados (Marin & Sorbara, 2017).

Por otra parte, Saavedra y colaboradores elaboraron una investigacion sobre

calidad de vida relacionada con la salud en nifios con cardiopatias congénitas
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operados durante su primer afio de vida, este trabajo fue realizado entre agosto de
2017 y diciembre de 2018, en el hospital Italiano de Buenos Aires, donde se utilizd
el cuestionario PedsQL 4.0, version genérica, dirigida a nifios de entre 2 y 4 afios,
con el que se pudo medir la esfera fisica, emocional, social y escolar, en el cual las
respuestas fueron transformadas a una escala de 0 a 100. EI puntaje méas alto
significaba una mejor calidad de vida relacionada a salud. En esta investigacion los
autores no pudieron mostrar diferencias estadisticas (p = 0,10) entre la puntuacion
total de la escala de vida relacionada con la salud de los nifios con cardiopatias
congénitas en comparacion con los nifios sanos, pero si se encontré puntuaciones
mas bajas con diferencias estadisticamente significativas en las esfera social (p =

0,0092) y escolar (p = 0,0001) (Saavedra et al., 2020).

Tassinari y coautores plantearon el presente estudio con el objetivo de
determinar la prevalencia de cardiopatias congenitas en Bogota durante el periodo
de 2001 a 2014 (Colombia) y evaluar la tendencia en el tiempo. Los resultados
mostraron que la prevalencia de cardiopatias congénitas fue de 15,1 por cada 10.000
recién nacidos en todo el periodo, pero se evidenciaron valores por encima de 20
por 10.000 en los tres afios anteriores. Del total de recién nacidos evaluados, 46%
correspondid al sexo femenino; 53,16% al sexo masculino. De los nacidos con
malformaciones, 397 cardiopatias se clasificaron como aisladas, 142 se asociaron
con otras malformaciones extra cardiacas y 74 se consideraron complejas (Tassinari

etal., 2017).

Rojas realizo un estudio con el objetivo de determinar el nivel de calidad de
vida percibida por los nifios y sus cuidadores, en poblacion de 2 a 12 afios con

cardiopatias congénitas antes y después de un procedimiento correctivo o paliativo
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quirdrgico en la Fundacion Cardiovascular de Colombia, utilizando la escala de
vida cardiovascular pediatrica PEDSQL espafiol para Colombia. La poblacion
presentd una edad promedio de 5,6 afios, el 64,3% de sexo masculino. La CIA
(comunicacion interauricular) fue el diagndstico mas frecuente y el procedimiento
méas frecuente fue la reparacion de defecto interauricular. EI 76% tenia un
Aristoteles de 2 o menor, el 82,6% presento una escala de STAT de 2 0 menor y el
total de la poblacidn estudio tenia un RACHS de 3 o menor. El promedio global de
PEDSQL en nifios antes fue de 67,5 y después fue de 80,6 (p=0,003), en los padres

fue de 68,1 antes y de 67,4 después (p=0,825) (Rojas, 2018).

Asi mismo, Villegas y colaboradores realizaron un estudio donde se
incluyeron datos de 252 historias clinicas de pacientes con diagnostico de
cardiopatia congenita entre los afios 2010 y 2016, en Manizales (Colombia). En el
mismo se encontro que el 56% de la poblacidon fue de sexo femenino, predominando
las cardiopatias congénitas no cianosantes (87%). La mayor prevalencia fue
el ductus arterioso permeable (35,3%). La ecocardiografia Doppler se utilizé como
medio diagnostico en el 98,4% de los casos; con respecto al manejo, el 47,2% de
los pacientes estuvieron en seguimiento, siendo este mas comun que las alternativas

médicas o quirdrgicas (Villegas Arenas et al., 2020).

Torres y colaboradores ejecutaron un trabajo investigativo donde se
estudiaron a 160 nifios nacidos entre los afios 2012 y 2015 con algun diagndstico
de cardiopatia congénita severa que hayan ingresado al Servicio de Neonatologia
del Hospital Nacional Edgardo Rebagliati Martins del Seguro Social del Perd. Entre
los resultados se mostré que el 52.5% de los menores eran del género masculino,

mientras que la cardiopatia congénita mas grave y mas frecuente fue la atresia
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pulmonar con el 26.3%, también se identificO que el 33.7% de los pacientes
perecieron al afio de vida. Con este trabajo los autores pudieron verificar que el
diagnostico prenatal ha sido un factor que ha permitido el incremento de los niveles
de supervivencia frente a una cardiopatia congénita, generando el oportuno
tratamiento para evitar mayores complicaciones que indujera a la muerte del menor

(Torres-Romucho et al., 2019).

Jacome y Soto llevaron a cabo un estudio en Ecuador sobre las patologias
congénitas cardiacas que se presentan en nifios menores de un afio, planteandose
como objetivo identificar las malformaciones congénitas cardiacas que se dan con
mayor frecuencia en nifios de menos de un afio en un hospital de Guayaquil durante
el periodo de junio 2017 a enero 2018. Los resultados de la investigacion mostraron
que el 94% de las malformaciones cardiacas congénitas fueron no cianosantes y el
6% de ellas fueron malformaciones cardiacas congénitas cianosantes. El 56.8% de
las malformaciones cardiacas congénitas no cianosantes fueron por comunicacion
interauricular (CIA), seguido por el 19% de malformaciones por conducto arterioso
persistente. La mayoria de los infantes que tuvieron comunicacion interauricular
fueron recién nacidos a término (58.9%). Se concluye que la CIA es la patologia

cardiaca congénita con mayor prevalencia (Jacome & Soto, 2018).

Alfonso desarroll6 una investigacion para determinar e identificar las
cardiopatias congénitas en nifios menores de 5 afios en el Hospital Francisco Icaza
Bustamante en el afio 2016, en los que se encontro que el 48% de los recién nacidos
fueron diagnosticados con cardiopatia congénita, de los cuales el 36% eran menores
de 6 meses; por otro lado menciona que las patologias cardiacas que se presentaron

con mayor frecuencia fueron el conducto arterioso y comunicacion interventricular
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con el 22%, seguido de la comunicacion interauricular con el 19%. Asi mismo,
indica que el 27% de los pacientes fallecieron sin recibir el tratamiento adecuado,
mientras que el 73% restante recibio tratamiento farmacoldgico o quirurgico, en
esta investigacion se recomienda realizar una reunion para mostrar la importancia
de los controles prenatales para todas las mujeres embarazadas. Ademas, que es
importante evaluar al recién nacido para descartar problemas que puedan afectar la

vida del bebé con el tiempo (Alfonso Franco, 2018).

Por otra parte, Arana y Chiriboga realizaron un estudio con la finalidad de
evidenciar y corroborar el nivel de incidencia y prevalencia de los diferentes tipos
de cardiopatias congénitas a nivel del “Hospital Dr. Francisco Icaza Bustamante”
(Ecuador). Dentro de los resultados se muestra que el grupo etario mas afectado en
la mayoria de los afios fue el de 28 a 361 dias a excepcion de los afios 2014 y 2015.
El género mas afectado por cardiopatias congenitas es el femenino a excepcion de
los afios 2013 y 2014. En el afio 2013 la cardiopatia congeénita que predomino fue
la comunicacion interventricular, seguido de la persistencia del conducto arterioso.
En el afo 2014 fue la persistencia del conducto arterioso, seguido de la
comunicacion interventricular. En el afio 2015 predomino la persistencia del
conducto arterioso, seguido de la comunicacion interventricular. En el 2016 se
observo dominio de la persistencia del conducto arterioso, seguido del canal
auriculoventricular comdn. En el 2017 predomino defecto del tabique ventricular,
seguido de la persistencia del conducto arterioso; ademas se sumo la tetralogia de
Fallot que tuvo una gran cantidad de casos. En el 2018 la cardiopatia congénita que
predomino fue el defecto de tabique ventricular seguida de la persistencia del

conducto arterioso (Arana Gonzalez & Chiriboga Carrillo, 2019).
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Lopez realizo una investigacion en Ecuador acerca de los pacientes con
cardiopatia congenita ingresados en un hospital de Cuenca, para lo cual establecio
como objetivo determinar el perfil epidemioldgico de los pacientes que fueron
ingresados al Hospital José Carrasco Arteaga. Los resultados de la investigacion
demostraron que de los 5,533 nacimientos ocurridos durante los afios 2015 al 2018,
el 14.97% (207) de los recién nacidos presentaron cardiopatia congénita, la mayoria
de los nifios con esta enfermedad provinieron de madres adultas con una edad entre
los 20 a 34 afios (62.3%); el 50.2% de los infantes provenian del sector rural; el
59.9% de los infantes fueron del sexo masculino. Con respecto a las complicaciones
en neonatos, el 68.1% de los neonatos presentaron hipertension pulmonar, el 58.9%
de ellos necesitaron ventilacion mecéanica, el 58.5% mostraron dependencia de

oxigeno, mientras que, el 19.8% fallecieron (Lopez, 2020).

2.2 MARCO LEGAL

Constitucién de la Republica del Ecuador 2008

En el capitulo | de la Constitucién de la Republica del Ecuador 2008,

seccidn séptima, nombrada como Salud:

Articulo 32.- La salud es un derecho que garantiza el Estado, cuya
realizacion se vincula al ejercicio de otros derechos, entre ellos el derecho al agua,
la alimentacion, la educacion, la cultura fisica, el trabajo, la seguridad social, los
ambientes sanos y otros que sustentan el buen vivir. ElI Estado garantizara este
derecho mediante politicas econdmicas, sociales, culturales, educativas y
ambientales; y el acceso permanente, oportuno y sin exclusién a programas,
acciones y servicios de promocién y atencion integral de salud, salud sexual y salud

reproductiva. La prestacion de los servicios de salud se regira por los principios de
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equidad, universalidad, solidaridad, interculturalidad, calidad, eficiencia, eficacia,
precaucion y bioética, con enfoque de género y generacional (Constitucion de la
Republica del Ecuador, 2021).

Asi mismo en la seccion séptima denominada Personas con enfermedades
catastroficas articulo 50 sefiala que: “El Estado garantizara a toda persona que sufra
de enfermedades catastroficas o de alta complejidad el derecho a la atencidn
especializada y gratuita en todos los niveles, de manera oportuna y preferente”

(Constitucion de la Republica del Ecuador, 2021).

Ley Organica de Salud

Art. 3.- La salud es el completo estado de bienestar fisico, mental y social y
no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades. Es un derecho humano
inalienable, indivisible, irrenunciable e intransigible, cuya proteccion y garantia es
responsabilidad primordial del Estado; y, el resultado de un proceso colectivo de
interaccion donde Estado, sociedad, familia e individuos convergen para la
construccién de ambientes, entornos y estilos de vida saludables (Ley Organica de

Salud, 2017).

Art. 13.- Los planes y programas de salud para los grupos vulnerables
sefialados en la Constitucion Politica de la Republica, incorporaran el desarrollo de
la autoestima, promoveran el cumplimiento de sus derechos y se basaran en el
reconocimiento de sus necesidades particulares por parte de los integrantes del

Sistema Nacional de Salud y la sociedad en general (Ley Organica de Salud, 2017).

Art. 69.- La atencion integral y el control de enfermedades no transmisibles,
cronico - degenerativas, congénitas, hereditarias y de los problemas declarados

prioritarios para la salud publica, se realizard mediante la accion coordinada de
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todos los integrantes del Sistema Nacional de Salud y de la participacion de la
poblacion en su conjunto. Comprenderd la investigacion de sus causas, magnitud e
impacto sobre la salud, vigilancia epidemiolégica, promocién de habitos y estilos
de vida saludables, prevencidon, recuperacion, rehabilitacion, reinsercion social de
las personas afectadas y cuidados paliativos. Los integrantes del Sistema Nacional
de Salud garantizaran la disponibilidad y acceso a programas y medicamentos para
estas enfermedades, con énfasis en medicamentos genéricos, priorizando a los

grupos vulnerables (Ley Organica de Salud, 2017).

Ley de Derechos y Amparo del Paciente

En el Capitulo Il Amparo al paciente en situaciones de emergencia:

Art. 7.- Situacion de emergencia.- Es toda contingencia de gravedad que
afecte a la salud del ser humano con inminente peligro para la conservacion de la
vida o de la integridad fisica de la persona, como consecuencia de circunstancias
imprevistas e inevitables, tales como: choque o colisién, volcamiento u otra forma
de accidente de transito terrestre, aéreo 0 acuatico, accidentes o infortunios en
general, como los ocurridos en el medio de trabajo, centros educativos, casa,
habitacion, escenarios deportivos, 0 que sean el efecto de delitos contra las personas
como los que producen heridas causadas con armas cortopunzantes, de fuego,
contundentes, o cualquiera otra forma de agresion material (Ley de Derechos y

Amparo del Paciente, 2006).

“Art. 8.- Todo paciente en estado de emergencia debe ser recibido
inmediatamente en cualquier centro de salud, publico o privado, sin necesidad de

pago previo” (Ley de Derechos y Amparo del Paciente, 2006).
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Art. 9.- Se prohibe a los servicios de salud publicos y privados exigir al
paciente en estado de emergenciay a las personas relacionadas con el, que presenten
cheques, tarjetas de credito, pagarés a la orden, letras de cambio u otro tipo de
documento de pago, como condicion previa a ser recibido, atendido y estabilizado
en su salud. Tan pronto como el paciente haya superado la emergencia y se
encuentre estabilizado en sus condiciones fisicas, el centro de salud tendra derecho
para exigir al paciente o a terceras personas relacionadas con el, el pago de los

servicios de salud que recibid (Ley de Derechos y Amparo del Paciente, 2006).

2.3 MARCO CONCEPTUAL

Calidad de vida. - Segun la Organizacion Mundial de la Salud, es la
percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de
cultura y del sistema de valores en los que vive, asi como en relacion con sus
expectativas, sus normas y sus inquietudes. Se trata de un concepto amplio que esta
influido de un modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico,
su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacion con los

elementos esenciales de su entorno (Ramirez R. , 2019).

Cabalgamiento de la aorta.- La aorta transporta sangre rica en oxigeno al
resto del cuerpo, en esta anomalia la aorta se encuentra sobre el defecto ventricular

(Nemours KidsHealth, 2017).

Cardiopatia congénita. — Las cardiopatias congénitas constituyen defectos
estructurales y/o funcionales del corazon y los grandes vasos, como consecuencia
de un error en la embriogénesis de estas estructuras. Se producen como resultado
de alteraciones en el desarrollo embrionario del corazén, sobre todo entre la tercera

y décima semanas de gestacion (Valentin, 2018).
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Cardiopatia congenita cianosante. — Son un tipo de cardiopatia congenita

que originan niveles bajos de oxigeno lo cual provoca la cianosis.

Cardiopatia congénita no cianosante. — Son un tipo de cardiopatia

congénita que no provocan cianosis.

Cianosis.- Coloracién azulada en piel y mucosas (Clinica Universidad de

Navarra, 2020).

Comunicacion Interauricular. - Es un tipo de anomalia cardiaca
congénita, en la cual existe una abertura andmala en el tabique que separa a las

auriculas.

Comunicaciéon Interventricular.- Es una mal formaciéon cardiaca
congénita, en la cual existe una abertura anémala en el tabique que separa a los

ventriculos (Nemours KidsHealth, 2017).

Deficiencia cardiaca. — Ha sido denominada de esta forma a la enfermedad
del corazon en donde existe una alteracion de las cavidades cardiacas y una
disminucion en el bombeo de la sangre oxigenada por el torrente sanguineo

causando malestar en el individuo (Colegio Médico de México, 2019).

Ductus arterioso.- Es una estructura vascular que se encuentra durante el
periodo fetal conectando la aorta proximal con la arteria pulmonar principal (Bayo,

2021).

Ductus arterioso persistente.- patologia cardiaca en la que el ductus

arterioso no se cierra después del nacimiento (Bayo, 2021).
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Electrocardiograma (o ECG).- Es una prueba médica que registra la

actividad eléctrica del corazon (Nemours KidsHealth, 2017).

Ecocardiografia.- Es un conjunto de métodos diagndsticos no invasivos,
basados en el empleo de ultrasonidos para examinar la morfologia y funcion del

corazén y los grandes vasos mucosas (Clinica Universidad de Navarra, 2020).

Estenosis pulmonar.- Este defecto consiste en un estrechamiento o un
aumento del grosor de la valvula pulmonar disminuyendo el flujo sanguineo

(Nemours KidsHealth, 2017).

Hipertrofia ventricular derecha.- Consiste en un engrosamiento de la

pared muscular del ventriculo derecho (Nemours KidsHealth, 2017).

Isomerismo de los apéndices auriculares.- Esta malformacion cardiaca
se caracteriza por la presencia de dos auriculas morfoldgicamente izquierdas, con

sus respectivos apéndices auriculares (Espinel et al., 2017).

Morbimortalidad. — se refiere a la cantidad de muertes ocurridas en los
ciudadanos en determinada poblacién, las cuales han sido causadas especificamente

por el padecimiento de algun tipo de enfermedad (Mejia, 2020) .

Mortalidad infantil. — se lo conoce de esta forma a aquellas muertes dadas
en infantes menores de un afio de edad, independientemente de las causas por las
que haya ocurrido el suceso (Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo

Econdmico, 2020) .

Nifio. - Nifio o nifia es la persona que no ha cumplido doce afios de edad

(Cddigo de la Nifiez y Adolescencia, 2003).
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Procedimiento farmacoldgico. — Es el tratamiento enviado por el médico
el cual se compone de la administracion de medicamentos, los cuales permitiran
tratar determinada enfermedad o situacion clinica presentada, existen casos en los
que estos procedimientos de acuerdo a la condicion del paciente deben de ser
administrados de forma permanente durante toda su vida o durante cierto tiempo

(OMS, 2017).

Soplo cardiaco. - Los soplos cardiacos como una especie de silbidos entre
latidos cardiacos consecutivos. Estos silbidos no son méas que un sonido afiadido

que hace la sangre cuando fluye a través del corazon (Nemours Kidshealth, 2017)

Tasa de Prevalencia. - La tasa de prevalencia se define como el nimero de
casos existentes de una enfermedad u otro evento de salud dividido por el nimero
de personas de una poblacion en un periodo especifico (Organizacién Panamericana

de la Salud, 2018)

Transposicion de los grandes vasos.- En esta patologia cardiaca
discordancia ventriculo-arterial, con la aorta conectada anteriormente al ventriculo

derecho y la arteria pulmonar al ventriculo izquierdo (Mayo Clinic, 2021).

Tetralogia de Fallot.- Es un tipo de anomalia cardiaca en el que existen
cuatro defectos en el corazon: comunicacion interventricular, estenosis pulmonar,
hipertrofia ventricular derecha y cabalgamiento de la aorta o aorta desplazada

(Nemours KidsHealth, 2017).

Tronco arterioso comun. - En esta patologia cardiaca se origina en el

corazén, un unico vaso arterial que cabalga el septo sobre un defecto
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interventricular amplio, por mal alineamiento. En ese Unico vaso se originan las

circulaciones sistémica, pulmonar y coronaria (Mero, 2019).

Ventriculo Unico.-Es un tipo de cardiopatia congénita que se caracteriza
porque ambas auriculas estan conectadas al ventriculo izquierdo y el ventriculo
derecho es pequefio, provocando que la sangre poco oxigenada se mezcle con la
sangre rica en oxigeno proveniente de los pulmones antes de ser bombeada al resto

del cuerpo (Wolfsdorf, 2020).

2.4 HIPOTESIS Y VARIABLES

2.4.1 Hipotesis general

La presencia de cardiopatias congénitas influye significativamente en la
calidad de vida de los pacientes de 5 a 12 afios atendidos en el Hospital del Nifio

Dr. Francisco de Icaza Bustamante.

2.4.2 Declaracion de las variables

Variable independiente: Cardiopatias Congénitas.

Variable dependiente: Calidad de vida.

Variable Interviniente: Nifios de 5 a 12 afios.
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2.4.3 Operacionalizacion de las variables

Cuadro 1. Operacionalizacién de las Variables

Variable Definicion Dimensiones Indicadores items
5 a 7 afos
Edad 8 a 10 afios
11 al2 afios
Masculino
Sexo .
Femenino
Son patologias del
COrazon que se Primaria
. o Escolaridad .
Independiente originan durante el Secundaria
. . Datos
Cardiopatia periodo de gestacion
] sociodemogrificos
Congénita (Hospital Urbano
. o Lugar de Residencia
Universitario Rural

Austral, 2019).

Etnia

Urbano marginal
Mestizo
Afrodescendiente
Blanco
Montubio

Indigena
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Yariable

Definicion

Dimensiones Indicadores

items

Ingreso mensual

La cardiopatia congénita puede ser
diagnosticada en el embarazo.
La cardiopatia congénita es una
mal formacion en la estructura v
funcionamiento del corazon
La cardiopatia congeénita es una
enfermedad contagiosa.

Nivel de La cardiopatia congénita puede ser
AR cianosatte y no cianosante.

sobre la patologia La cardiopatia congénita de tipo
cianosante es la que hace que el
nifio presente coloracion azulada

en piel vy mucosa.

Algunos de los signos y sintomas
que puede presentar un nifio con
cardiopatia congénita son:

cansancio, bajo peso, dificultad

Menor al SBU
Izual al SBU
Mavor al SBU

Verdadero

Falso
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Variable

Definicion

Dimensiones

Indicadores Items

para respirar y comer, sudoracion,

coloracion azulada, soplo cardiaco.

Los tipos de tratamiento para la
cardiopatia congénita son:
farmacolégico, quiriargico
correctivo, quirargico paliativo.
Algunos de los medicamentos
utilizados en el tratamiento
farmacologico para la cardiopatia Verdadero
congeénita son: furosemaida, Falso
espironolactona, enalapril,
captopril, propanolol, atenolol,
digoxina, sildenafil, carvedilol,
amlodipino, aspirina.
Los medicamentos cardiologicos
deben ser administrados en un
mismo horario para que surjan

efecto.
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Yariable Definicion

Dimensiones

Indicadores

Items

Es la percepcidon que

tiene el ser humano

Dependiente sobre su existencia,
Calidad de gse debe conocer que
vida su definicion engloba

varios aspectos,

como el desarrollo

Salud fisica y

actividades

Una buena higiene bucal puede
prevenir endocarditis bacteriana.
Los nifios con cardiopatia
congenita pueden presentar
complicaciones graves, ameritando
ser ingresados en cuidados
intensivos o incluso pueden llegar
a fallecer.

Las secuelas ocasionadas por la
cardiopatia congénita pueden
causar problemas en la calidad de

vida del nifio.

Problemas con caminar mas de una
cuadra
Problemas con correr
Problemas con participar en juegos
activos o ejercicios
Problemas con levantar objetos

pesados

MNunca
Casi nunca
A veces
Con frecuencia

Casi1 siempre
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Yariable Definicidon Dimensiones Indicadores Items
cultural, social, Problemas con bafiarse o ducharse
actividad fisica, solofa
estado psicologico, Problemas con ayudar en casa
su independencia, Problemas con tener dolores
creencias entre Problemas con sentirse cansado/a
otras {OMS, 1996) Problemas con sentirse asustado/a
o con miedo
Problemas con sentirse triste o Nunca

decaido/a
Estado emocional ) )
Problemas con sentirse enojado/a
Problemas con le cuesta dormir
Problemas con preocuparse por lo

gque le pueda pasar

Problemas con llevarse bien con
otros nifios
Problemas con que los otros
adolescentes/nifios no quieran ser
amigos de el/ella
Problemas con que los otros nifios

se burlen de el/ella

Casi nunca
A veces
Con frecuencia

Casi siempre
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VYariable

Definicion

Dimensiones

Indicadores

Items

Actividades en el

colegio

Problemas con no poder hacer las
mismas cosas que los otros nifios
de su edad
Problemas con no poder
mantenerse al nivel de los otros

nifios cuando juega con ellos

Problemas con poner atencidn en
clase
Problemas con olvidarse de cosas
Problemas con estar al dia con las
tareas del colegio
Problemas con faltar al colegio
porque no se siente bien

Problemas con faltar al colegio

para ir al doctor o al hospital

MNunca
Casi nunca
A veces
Con frecuencia

Casi1 siempre
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CAPITULO Il

MARCO METODOLOGICO

3.1 TIPO Y DISENO DE LA INVESTIGACION

La presente investigacion es una investigacion de campo, con un disefio no
experimental u observacional, con un enfoque cuantitativo, de alcance descriptivo,

correlacional, prospectivo, de corte transversal.

Es de campo, porque se recogen los datos en el lugar de estudio, mediante

el uso de una guia de observacion y cuestionarios.

Se trata de una investigacion no experimental, debido a que en la misma no

se manipula las variables del estudio.

Presenta un enfoque cuantitativo, puesto que la informacion recolectada se

puede medir numéricamente y comprobar de manera empirica.

Segun el alcance este trabajo es descriptivo correlacional debido a que se
realiza la caracterizacién social, demografica y econdémica de los nifios. Ademas,
se correlaciona la influencia que podria tener la presencia de cardiopatia congénita
en la calidad de vida de los nifios cardiopatas. Adicionalmente se mide el nivel de

conocimiento que poseen los padres de nifios con patologia cardiaca.

Segun la orientacion temporal, es transversal, porque tiene como proposito
analizar los criterios de una problematica en un momento determinado (Rodriguez

& Mendivelso, 2018).
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Es prospectiva, puesto que se recaba informacion de los pacientes con la
finalidad de evidenciar la prevalencia, y se recogen datos en los nifios que

actualmente reciben atencion por esta patologia.

3.2 LAPOBLACION Y LA MUESTRA

3.2.1 Caracteristicas de la poblacion

La poblacion de la presente investigacion estuvo compuesta por 70 nifios de
5 a 12 afios con diagndstico de cardiopatia congénita, segun la base de datos
estadistica proporcionada por el Hospital del Nifio Dr. Francisco de lIcaza
Bustamante de la ciudad de Guayaquil. Entre las caracteristicas de la poblacion se
evidencia que son nifios que corresponden al grupo etario de estudio, que llevan un
control o seguimiento en la unidad de salud, con rasgos variables de género y nivel

educativo.

Otro dato que sera de interés investigativo, es la cifra total de nifios de 5 a
12 afios atendidos en el periodo octubre 2020 a octubre 2021, que fue de 63.861

pacientes.

3.2.2 Delimitacion de la poblacion

La poblacion especifica para este estudio fueron 50 nifios de 5 a 12 afios con
cardiopatias congénitas, de igual manera se tomd una poblacion control o testigo
compuesta por 50 nifios sin cardiopatias atendidos en el Hospital del Nifio Dr.

Francisco de Icaza Bustamante.
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3.2.3 Tipo de la muestra

El tipo de muestreo fue no probabilistico a conveniencia del investigador,
tomando en cuenta caracteristicas de los individuos, con la finalidad de obtener

informacidn adecuada y responder a los objetivos planteados.
3.2.4 Tamario de la muestra

El tamafio de la muestra, de acuerdo a los indices de consulta externa y
hospitalizacidn, se resolvidé en un nimero de 50 nifios de 5 a 12 afios con cardiopatia

y una muestra testigo de igual nimero de pacientes, sin cardiopatia.

Ademas, se contd con la colaboracion de los padres para el cuestionario que
evallia la calidad de vida del paciente, es decir con los 50 padres de los nifios

cardidpatas y los 50 padres de los nifios sin cardiopatia.

3.2.5 Proceso de seleccion

Para establecer la muestra de estudio se realizé una seleccién de tipo
aleatorio simple, tomando alrededor de 2 pacientes por semana que acuden a las

diferentes areas del hospital, hasta completar el tamafio de muestra.

3.3LOS METODOS Y LAS TECNICAS

3.3.1 Métodos tedricos

Meétodo inductivo - deductivo

Mediante este método se usan estrategias de razonamiento ldgico, el
inductivo utiliza premisas especificas para sacar conclusiones generales y el

deductivo usa premisas generales para extraer conclusiones especificas.
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Método analitico — sintético

Esta investigacion aplica el método analitico —sintético porque facilita la
comprension del problema y de los resultados del trabajo. EI método analitico se
aplica para el analisis de los datos obtenidos y el sintético para la recoleccién de

informacién, conclusiones y recomendaciones.

3.3.2 Metodos empiricos

Observacion. - Por medio de este método, se obtendran datos relevantes

sobre la prevalencia de las cardiopatias congénitas.

Técnicas

Encuesta. - Mediante este método se conseguira datos importantes sobre la
calidad de vida del nifio con cardiopatia congénita y sobre el nivel de conocimiento

que tienen los padres de estos nifios.

Instrumento

Para la recoleccion de la informacion se utilizaron tres instrumentos, dos
fueron elaborados por el investigador, los cuales se encuentran validados por juicio
de expertos y especialistas, con conocimiento en investigacion y en la patologia de
estudio, dentro de los cuales intervinieron un doctor en Ciencias de la Salud (PhD),
un cirujano cardiovascular, una especialista en cardiologia pediatrica, un médico
especialista en pediatria critica, una pediatra, una psiquiatra y una licenciada en
enfermeria que labora en el area de cardiologia y cirugia cardiovascular, en cada
pregunta elaborada se evalud validez, pertinencia y coherencia, obteniendo rangos

de 90 a 100 lo que equivale a muy confiable.
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El primer instrumento es una guia de observacion constituida por 8 acapites,
el cual permitié conocer la prevalencia de la cardiopatia congénita en el Hospital,
asi como también los datos demograficos de los pacientes y las principales
patologias cardiacas atendidas en la institucion. El segundo instrumento es un
cuestionario formado por 12 preguntas, dirigida a padres de nifios con cardiopatia
congénita, con las que se desea determinar el nivel de conocimiento que tienen
sobre la enfermedad. Para una mejor compresion, las respuestas estuvieron dadas
en verdadero y falso. Para obtener del puntaje del nivel de conocimiento se suma
cada respuesta con un valor de un punto por cada pregunta respondida
correctamente, el puntaje de 0-4 es igual a un nivel bajo de conocimiento, 5-8 nivel

medio de conocimiento y de 9-12 nivel alto de conocimiento.

También se utilizd el instrumento PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales —
version  espafiol para chile, para evaluar la calidad de vida pediatrica, este
instrumento fue disefiado por James W. Varni y su equipo de investigacion; este
instrumento se encuentra validado y traducido al espafiol, puede ser aplicado a
poblaciones de nifios sanos como a los que presentan enfermedades agudas o
crénicas en las edades de 2 a 18 afios, al igual que a sus padres o al cuidador, este
cuestionario consta de 23 items divididos en 4 dimensiones. Las dimensiones son:
funcién fisica el cual consta de 8 items, funcion emocional que consta de 5 items,
funcién social consta de 5 items, funcion escolar consta de 5 items, suma total de la

escala 23 (Varni, 2021).

El cuestionario PedsQL 4.0 presenta preguntas relacionadas al Gltimo mes,
las cuales son respondidas mediante una escala tipo Likert de 5 opciones, puntuadas
de 0 a4; donde 0 indica que nunca es un problema, 1 que casi nunca es un problema,

2 que a veces es un problema, 3 indica que con frecuencia es un problema, 4 indica
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que siempre es un problema. Los valores obtenidos de los items son invertidos y
transformados a una escala de 0-100, donde O es igual a 100, 1 igual a 75, 2 igual
a 50, 3 igual a 25y 4 igual a 0, lo que quiere decir que mientras mas alto es el

resultado obtenido, mejor es la calidad de vida (Varni, 2021).

Para realizar la puntuacion por dimensiones se debe tener en consideracién
que, si faltan mas del 50% de los items de la escala, no se debe hacer el calculo.
Para calcular la puntuacion media se suma los items y se divide sobre el nimero de
preguntas contestadas. Para computar la puntuacién de salud psicosocial, se calcula
sumando los items y se los divide para los items contestados en funcionamiento
emocional, social y escolar. La puntuacion de salud fisica es la misma puntuacién
del funcionamiento fisico. Para calcular el puntaje total se realiza la suma de todos
los items y se divide para el numero de items respondidos en todas las escalas

(Varni, 2021).

La clasificacion de los valores de Calidad de vida son: Puntaje de 100 a 78
= Buena calidad de vida, de 77 - 69 = Calidad de vida en riesgo 0 mala y menor de

69 = Calidad de vida con alto riesgo o pésima calidad de vida (Varni, 2021).

3.4 EL TRATAMIENTO ESTADISTICO DE LA INFORMACION

Los datos recolectados fueron almacenados en una hoja de Excel 2019 y
luego migrados al software estadistico SPSS para el analisis con tablas de

contingencia, cruce de variables e indice de correlacion.

3.5 CONSIDERACIONES ETICAS

Para llevar a cabo el presente trabajo en primer lugar se busco la

autorizacion del director del hospital para la recoleccién de datos estadisticos, asi

45



mismo los padres de familia dieron su autorizacion mediante la firma del

consentimiento informado.

Cabe destacar que la informacion obtenida se empleara solamente con fines

académicos.
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CAPITULO IV

ANALISIS E INTERPRETACION DE LOS RESULTADOS

4.1 ANALISIS DE LA SITUACION ACTUAL

4.1.1 Caracterizacién de nifos estudiados

El presente estudio se realizé con 50 pacientes con cardiopatia congénita
(C.C) y con un numero igual de pacientes no cardiopatas, donde se evidencio que
el 44% de los pacientes cardidpatas y el 46% de los no cardidpatas se encontraban
en el grupo etario de 8 a 10 afios. El sexo que predominé fue el masculino con el
72% en nifios cardiopatas y el 66% en los no cardidpatas. Se observé que el 80%
de nifios con cardiopatia y el 84% de los nifios sin cardiopatia se encuentran
cursando el nivel basico de educacion. El 84% de los cardidpatas y el 60% de los
no cardiopatas viven en la zona urbana. El 94% de los pacientes con cardiopatia y
el 80% de los no cardidpatas se consideran de etnia mestiza. El ingreso mensual de
las familias tanto de los nifios cardidpatas como no cardidpatas, fue inferior al

salario basico unificado (SBU-400.00USD) (Cuadro 2).

Cuadro 2. Caracterizacion de la Muestra

%
Variable _ . .
. Pacientes Pacientes sin
Categoria

conC.C C.C

Edad 5a 7 afnos 24% 28%
8 a 10 afos 44% 46%

11 a 12 afios 32% 26%

Sexo Masculino 72% 66%
Femenino 28% 34%
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%

Variable - - -
Categoria Pacientes Pacientes sin
conC.C cC.C
) Primaria 80% 84%
Eeeolienake Secundaria 20% 16%
RLel;?daern(cj:(iea Urbano 84% 60%
Rural 16% 32%
Urbano marginal 0% 8%
Etnia Mestizo 94% 80%
Afrodescendiente 12%
Blanco 2%
Montubio 6% 4%
Indigena 2%
Menor al SBU 74% 56%
Ingreso mensual Igual al SBU 26% 38%
Mayor al SBU 6%

Fuente: Guia de Observacién
Elaborado por: Yuquilema Maria

4.1.2 Caracterizacion sociodemografica de padres de nifios con

cardiopatia congénita

Para el estudio de las caracteristicas sociodemogréaficas de las familias de
los nifios participantes con cardiopatia congénita, se tomé en cuenta a 50 padres en
los cuales se observo que el 52% se encuentran en la edad de 38 a 40 afios, el 96%
fueron de sexo femenino, el 68% estado civil soltero, el 84% viven en la zona
urbana, el 96% se consideran de etnia mestiza, el 58% tiene un nivel de escolaridad
de primaria. Asi mismo, el 74% refirié tener un ingreso mensual menor al SBU ($

400.00) (Cuadro 3).

48



Cuadro 3. Caracteristicas Sociodemograéficas de los Padres

Variable Categoria %
Edad 30 a 32 afios 204
33 a 37 afios 14%
38 a 40 afos 52%
Mayores de 41 afios 32%
Sexo Femenino 96%
Masculino 4%
Soltero 68%
Estado Civil Casado 8%
Unidn libre 20%
Divorciado 4%
84%
. ) Urbano
Lugar de Residencia 16%
Rural
Etnia JICEILPAT 9460;/0
Montubio 0
: ; 58%
] Primaria

Escolaridad . 42%

Secundaria
Menor al SBU 74%
Ingreso mensual Igual al SBU 6%

Fuente: Guia de Observacién

Elaborado por: Yuquilema Maria

4.1.3 Prevalencia de la cardiopatia congénita, octubre 2020-octubre

2021

Fue posible determinar la prevalencia de cardiopatias congénitas en

menores de 5 a 12 afios del Hospital del Nifio Dr. Francisco de Icaza Bustamante

durante el periodo octubre 2020- octubre 2021, estimandose una tasa de 1,09 por

cada 1000 nifios; ademas, la cardiopatia congénita segun el tipo de patologia mas

frecuente fue la transposicion de grandes vasos con el 0,64 por cada 1000 nifios

(Cuadro 4).
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Cuadro 4. Prevalencia de la Cardiopatia Congénita

Cardiopatias congénitas % Prevalencia
Isomerismo _de los apéndices 10% 0.10
auriculares

Transposicion de los grandes 58.5% 0.64
vasos

Tronco arterioso comun 17,2% 0,18

Doble entrada ventricular 10% 0,10

Otras 4,3% 0,04

el 100% 1,09

Fuente: Base de datos estadistica del Hospital del Nifio Dr. Francisco de
Icaza Bustamante (Octubre 2020-Octubre 2021).

Célculo de prevalencia
Datos:
Total de casos de cardiopatias congénitas (C.C): 70 casos existentes.

Poblacion de 5 a 12 afios (periodo octubre 2020-octubre 2021): 63.861 nifios

Casos nuevos y preexistentes en un periodo
x 1000

Prevalencia C.C =

Poblacion total en el periodo

70
63861

Prevalencia C.C = 1,09.

Prevalencia C.C = X 1000

4.1.4 Calidad de vida del nifio, segun informe de padres

De acuerdo a la clasificacion utilizada en el cuestionario PedsQL version
4.0, se puede apreciar que los nifios con cardiopatia congénita presentan deterioro

en calidad de vida, en relacién con los pacientes que no son cardidpatas.

Para conocer la calidad de vida en los pacientes con y sin cardiopatia
congénita se evaluaron las siguientes funciones: 1). La funcion fisica que valora
problemas con la salud fisica y las actividades; 2). La funcién emocional que valora

problemas en el estado emocional; 3). La funcion social que valora problemas en
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las actividades sociales y 4). La funcion escolar que valora problema con las

actividades escolares.

Dentro de la funcion fisica se pudo constatar que el 60% de los nifios con
cardiopatia congénita presentaron alto riesgo, es decir que tienen una pésima
calidad de vida, mientras que Unicamente el 8% de los no cardidpatas tienen alto
riesgo en la funcion fisica. El 56% de los cardidpatas y el 78% de los no cardiopatas
presentaron una buena funcion emocional. El 54% de los nifios con cardiopatia y el
90% de los no cardidpatas presentan una buena funcién social. EI 36% de los nifios
con cardiopatia y el 72% de los no cardidpatas presentan una buena funcion escolar

(Cuadro 5).

Cuadro 5. Dimensiones de calidad de vida de los nifios estudiados

% Pacientes con % Pacientes sin
Dimensiones C.C C.C
Alto riesgo 60% 8%
Funcién fisica En riesgo 14% 8%
Buena 26% 84%
Alto riesgo 38% 16%
Funcién emocional ~ EN riesgo 6% 6%
Buena 56% 78%
Alto riesgo 46% 0%
Funcion social En riesgo 0% 10%
Buena 54% 90%
Alto riesgo 34% 10%
Funcidn escolar En riesgo 30% 18%
Buena 36% 72%

Fuente: Cuestionario PedsQL version 4.0
Elaborado por: Yuquilema Maria

51



4.1.5 Correlacién entre cardiopatia congénita y calidad de vida

Al analizar la influencia que tiene la cardiopatia congénita sobre la calidad
de vida y luego de realizar las pruebas estadisticas, se ha podido evidenciar que los
nifilos con cardiopatia atendidos en el Hospital del Nifio Dr. Francisco de Icaza
Bustamante presentan una relacion directamente proporcional entre la patologia y
la calidad de vida, debido a que existen valores estadisticamente significativos en
el puntaje total de calidad de vida (p=0.000), principalmente en la funcién fisica
(p=0.000), social (p=0.000) y escolar (p=0.001) y en menor relacion, la funcion

emocional (p=0.043) (Cuadro 6).

Cuadro 6. Correlacién entre cardiopatia congénita y calidad de vida

Dimensiones Valor de p Correlacion
Funcion fisica 0.000 Si
Funciéon emocional 0.043 Si
Funcién social 0.000 Si
Funciéon escolar 0.001 Si

Elaborado por: Yuquilema Maria

4.1.6 Relacion entre el nivel de conocimiento de los padres sobre

cardiopatia congénita y la calidad de vida

Dentro de los datos analizados se pudo evidenciar la influencia que existe
entre el nivel conocimiento que poseen los padres sobre la patologia de estudio y la
calidad de vida, pudiéndose observar que el 26% de los padres de nifios que
presentan un alto riesgo en su calidad de vida tienen un nivel de conocimiento

medio, mientras que el 16% tienen un nivel de conocimiento bajo (Cuadro 7).

También se realizo el calculo de la prueba estadistica Chi-Cuadrado, dando

como resultado 0.002, este valor confirma la existencia de una relacién
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estadisticamente significativa entre el nivel de conocimiento y la calidad de vida de

los nifios con cardiopatia congénita (Cuadro 7).

Cuadro 7. Tabla cruzada nivel de conocimiento de los padres y calidad de vida

Nivel de Calidad de vida
conocimiento Buena En riesgo Alto Riesgo
Bajo 0% 2% 16%
Medio 18% 34% 26%
Alto 4% 0% 0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig.

Valor gl asintoética

(bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 16,673a 4 ,002
Razén de verosimilitudes 17,056 4 ,002

N de casos validos 50

Elaborado por: Yuquilema Maria

4.2 ANALISIS COMPARATIVO, EVOLUCION, TENDENCIA Y

PERSPECTIVAS

A nivel nacional, la cardiopatia congénita se ha contemplado como un
problema de salud puablica, convirtiéndose en la segunda causa de mortalidad
infantil, provocando discapacidad en los nifios y afectando su calidad de vida.
Condori en su estudio manifiesta que la transposicion de grandes vasos es una de
las patologias cardiacas cian6genas mas mas comunes y severas, sin tratamiento el

90% de los casos fallecerian antes del primer afio de vida.
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En la actualidad no se han realizado trabajos investigativos sobre la
prevalencia de cardiopatia congénita y su influencia en la calidad de vida en el pais,
sin embargo, existen investigaciones que han estudiado la prevalencia y calidad de
vida por separado, por eso se considera preciso realizar comparaciones con estos

trabajos puesto que los resultados encontrados son relevantes en este estudio.

En el presente trabajo se encontré que la prevalencia de cardiopatias
congénitas en nifios de 5 a 12 afios del Hospital del Nifio Dr. Francisco Icaza
Bustamante durante el periodo octubre 2020 a octubre 2021, fue de 1,09 por cada
1000 nifios; estos valores difieren con los datos del estudio realizado por Centeno
etal., enel 2017, llevado a cabo en el Hospital Vicente Corral Moscoso de Cuenca-
Ecuador, donde la prevalencia de cardiopatias congénitas fue de 3,77 por mil nifios;
se puede referir que la cifra obtenida en el contexto de estudio, es baja, pero cercana
al rango inferior de la tasa mundial para estas cardiopatias (3,5 a 9 por cada 1000

nacidos vivos).

El presente trabajo difiere de otros estudios realizados a nivel nacional y
mundial, debido a que la patologia cardiaca con mayor prevalencia es la
comunicacion interventricular, mientras que en este estudio se encontrd que la
transposicion de grandes vasos fue la patologia cardiaca con mayor prevalencia
(0,64 por 1000 nifios de 5 a 12 afios), estos resultados difieren de dos
investigaciones realizadas en la misma institucion, una por Alfonso en el afio 2016,
en la que la patologia cardiaca diagnosticada con mayor frecuencia fue la
comunicacion interventricular y el conducto arterioso persistente, mientras que en
el otro trabajo realizado por Arana y Chiriboga durante el periodo 2013 a 2018, se
evidencié a la comunicacion interventricular y el conducto arterioso persistente

como las patologias cardiacas con mayor prevalencia durante esos afios. Por otro
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lado, Mendoza y colaboradores en Madrid encontraron que la patologia cardiaca
que se presentd con mayor prevalencia fue la transposicion de grandes vasos,

resultado similar al nuestro.

En este trabajo, el sexo més afectado por esta patologia fue el masculino, al
igual que en el estudio realizado por Torres y colaboradores en Per(, en cambio los
resultados encontrados por Villegas y colaboradores en Manizales, mostraron que
el sexo mas afectado fue el femenino, es importante recalcar que Herrera y
colaboradores en su trabajo hecho en Chile, evidenciaron que ambos sexos fueron
afectados por esta patologia sin distincion. Pudiendo resumir que las cardiopatias

congénitas no guardan relacion con el sexo.

Dentro de los resultados encontrados por LApez en Cuenca durante los afios
2015 al 2018 mostraron que la mayoria de los infantes provenian del sector rural,
este dato difiere con los encontrados en este trabajo, debido a que la mayoria de los
pacientes vivian en el area urbana, esto podria corresponder a la diferencia
demografica que existe entre una region y otra, a pesar de que ambas ciudades

pertenezcan a Ecuador.

Como salubristas debemos considerar que la evaluacion de la calidad de
vida es de vital importancia, especialmente en los pacientes con enfermedades
catastroficas como lo es la cardiopatia congénita, ya que la valoracion a temprana

edad, podria ayudar a prevenir cambios negativos en la calidad de vida del infante.

Ruggiero y colaboradores realizaron un estudio en Boston en el afio 2017,
obteniendo como resultado que los nifios con CC tuvieron una buena CVRS en
general, este trabajo difiere de la presente investigacion, debido a que los pacientes

atendidos en el Hospital del Nifio Dr. Francisco Icaza Bustamante presentan una
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calidad de vida pésima, probablemente esta diferencia se deba a muchos factores;
como la deteccion temprana de la enfermedad y un tratamiento oportuno que
contribuye a disminuir las comorbilidades y mejorar la calidad de vida, también
puede ser debido a un alto nivel de conocimiento de los padres sobre la cardiopatia
congénita, puesto que en el presente estudio se encontré que la mayoria de los
padres poseen un nivel de conocimiento medio, influyendo de forma directa en la
calidad de vida del nifio, asimismo puede ser debido a que el ingreso mensual de la
mayoria es menor al salario basico unificado, lo que podria conllevar a un deficiente
control cardioldgico.

Los resultados del estudio muestran la importancia de evaluar la calidad de
vida en los pacientes con cardiopatia congénita, puesto que esta informacion ha sido
de gran ayuda para plantearse propuestas para mejorar la calidad de vida de estos
nifios y que a futuro tengan un mejor porvenir y sean ciudadanos productivos para

la sociedad.

4.3 VERIFICACION DE HIPOTESIS

Para la verificacion de la hipotesis general se efectué la prueba Chi-
cuadrado mostrando valores de significacion asintética menor a 0.05 por lo tanto,
se considera que existe una relacion estadisticamente significativa entre las
variables, aprobando la hipétesis del investigador la cual indica que la presencia de
cardiopatias congénitas influye significativamente en la calidad de vida de los
pacientes de 5 a 12 afios atendidos en el Hospital del Nifio Dr. Francisco de Icaza

Bustamante (Cuadro 8).
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Cuadro 8. Contingencia Cardiopatia * Calidad de vida

Calidad de vida

Pacientes
Buena Enriesgo  Alto Riesgo
Nifios con cardiopatia
congeénita 22% 36% 42%
Nifios sin cardiopatia 8204 12% 6%

congeénita

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintotica

valor gl (bilateral)
a
Chi-cuadrado de Pearson et 2 ,000
2
Razén de verosimilitudes SRHERN ,000
N de casos validos 100
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CONCLUSIONES

La prevalencia de cardiopatias congénitas en el Hospital del Nifio Dr. Francisco
de Icaza Bustamante es baja, sin embargo, se observé que esta patologia tiene

una influencia significativa en la calidad de vida de estos pacientes.

Se evidenci6 que la calidad de vida en los nifios con cardiopatia congeénita, se

encuentra afectada, en relacion a la calidad de vida de los no cardidpatas.

La mayoria de los padres de familia poseen un nivel de conocimiento medio
sobre cardiopatia congénita, demostrando de esta manera que existe influencia
directa del nivel de conocimiento sobre la calidad de vida de los nifios con

cardiopatia congénita.

Con la finalidad de mejorar la calidad de vida de los nifios con cardiopatia se

disefid un programa de capacitacion dirigido a los padres de nifios con esta

patologia, atendidos en el Hospital del Nifio Dr. Francisco de Icaza Bustamante.
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RECOMENDACIONES

Se recomienda al Ministerio de Salud Publica, implementar programas de
deteccion temprana de cardiopatia congénita con la finalidad de prevenir

complicaciones durante y después del nacimiento del nifio con cardiopatia.

Se sugiere realizar nuevas investigaciones sobre la evaluacion de la calidad de
vida del paciente con cardiopatia congénita en poblaciones mas amplias y en
otros hospitales de especialidades pediatricas, con el objetivo de que pueda

causar un impacto positivo en el pais.

Instar a las autoridades del Hospital del Nifio Dr. Francisco de Icaza
Bustamante, que permitan la ejecucion de la propuesta del presente trabajo
investigativo con la finalidad de contribuir a mejorar la calidad de vida de los

nifios con cardiopatia congénita atendidos en este nosocomio.

Se recomienda a la poblacidn en general a hacer conciencia de que la deteccion
temprana y el tratamiento oportuno de la cardiopatia congénita en ciertos casos
pueden prevenir complicaciones y secuelas que afecten la calidad de vida del

nifo.
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CAPITULOV

PROPUESTA

5.1 TEMA

Programa de capacitacion sobre cuidados y deteccidén de complicaciones de

las cardiopatias congénitas en nifios.

5.2 FUNDAMENTACION

La presente propuesta estd enfocada en mejorar la calidad de vida de los
nifios con cardiopatia congenita, atendidos en el contexto de estudio, mediante la
capacitacion a los padres de familia. Este programa puede ser aplicado en diversos

establecimientos de salud del primero, segundo y tercer nivel de atencion.

Esta patologia es una de las enfermedades congénitas causantes de
mortalidad infantil en muchos paises y siendo los nifios parte del grupo de atencion
prioritaria se plantea un programa de capacitaciones, dirigido a sus padres; con la

finalidad de capacitarlos sobre el cuidado del nifio cardidpata.

5.3 JUSTIFICACION
Una de las consecuencias de presentar una cardiopatia congénita es sin duda
el efecto negativo en la calidad de vida del infante, pudiendo observar diversos
problemas fisicos, psicolégicos y sociales; por esta razon se cree necesario capacitar
a los padres de los nifios cardidpatas, sobre su cuidado, cumplimiento del
tratamiento farmacoldgico, y deteccién de complicaciones, lo que evitara el nmero

de ingresos hospitalarios y ayudara a mejorar la calidad de vida.
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5.4 OBJETIVOS

5.4.1 Objetivo general de la propuesta

Capacitar a los padres de nifios con cardiopatia congénita sobre sus cuidados

y deteccion de complicaciones, con la finalidad de mejorar su calidad de vida

5.4.2 Objetivos especificos de la propuesta

Concientizar a los padres de nifios con cardiopatia congénita sobre la

[
necesidad de brindar cuidados especificos y detectar la aparicion de
complicaciones.
e Promover el cumplimiento del tratamiento farmacoldgico y la asistencia a

las citas médicas cardioldgicas.

5.5 UBICACION
La propuesta se ejecutard en el Hospital del Nifio Dr. Francisco Icaza
Bustamante situado en la Avenida Quito y Gomez Rendon en la ciudad de
Guayaquil-Ecuador. Se considera acertado realizar réplicas de la propuesta en las
unidades operativas del primer nivel de atencion

Figura 1. Mapa de la ubicacién del lugar de estudio
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Esta institucion publica se encarga de promocionar, prevenir, recuperar y
rehabilitar la salud integral de la poblacion infantil del Ecuador, cuenta con 438
camas, 28 especialidades pediatricas entre las diferentes areas de consulta externa
y hospitalizacion. Ademas, cuenta con un area administrativa, area de docencia e
investigacion, area de farmacia, imagenes, laboratorio, medicina transfusional y un

comedor.

5.6 FACTIBILIDAD

5.6.1 Factibilidad legal

La propuesta es factible de ejecutarla, ya que se encuentra amparada en

leyes que rigen la atencién en salud.

Art. 32.- La salud es un derecho que garantiza el Estado, cuya realizacion
se vincula al ejercicio de otros derechos, entre ellos el derecho al agua, la
alimentacidn, la educacion, la cultura fisica, el trabajo, la seguridad social, los
ambientes sanos y otros que sustentan el buen vivir. El Estado garantizara este
derecho mediante politicas econémicas, sociales, culturales, educativas vy
ambientales; y el acceso permanente, oportuno y sin exclusién a programas,
acciones y servicios de promocion y atencion integral en salud, salud sexual y salud
reproductiva. La prestacion de los servicios de salud se regira por los principios de
equidad, universalidad, solidaridad, interculturalidad, calidad, eficiencia, eficacia,
precaucion y bioética, con enfoque de género y generacional (Constitucion de la

Republica del Ecuador, 2021).

Art. 35.- Las personas adultas mayores, nifias, nifios y adolescentes,
mujeres embarazadas, personas con discapacidad, personas privadas de libertad y

quienes adolezcan de enfermedades catastréficas o de alta complejidad, recibiran
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atencion prioritaria y especializada en los ambitos publico y privado. La misma
atencion prioritaria recibiran las personas en situacion de riesgo, las victimas de
violencia doméstica y sexual, maltrato infantil, desastres naturales o
antropogeénicos. El Estado prestara especial proteccion a las personas en condicion

de doble vulnerabilidad (Constitucion de la Republica del Ecuador, 2021).

Art. 43.- Los programas Yy acciones de salud publica seran gratuitas para
todos. Los servicios publicos de atencion médica lo seran para las personas que los
necesiten. Por ningln motivo se negara la atencién de emergencia en los
establecimientos pablicos o privados (Constitucion de la Republica del Ecuador,

2021).

Art. 44.- El Estado, la sociedad y la familia promoveran de forma prioritaria
el desarrollo integral de las nifias, nifios y adolescentes, y aseguraran el ejercicio
pleno de sus derechos; se atendera al principio de su interés superior y sus derechos
prevaleceran sobre los de las demas personas. Las nifias, nifios y adolescentes
tendrén derecho a su desarrollo integral, entendido como proceso de crecimiento,
maduracion y despliegue de su intelecto y de sus capacidades, potencialidades y
aspiraciones, en un entorno familiar, escolar, social y comunitario de afectividad y
seguridad. Este entorno permitira la satisfaccion de sus necesidades sociales,
afectivo-emocionales y culturales, con el apoyo de politicas intersectoriales

nacionales y locales (Constitucion de la Republica del Ecuador, 2021).

Art. 45.- El Estado organizara un sistema nacional de salud, que se integrara
con las entidades publicas, autdbnomas, privadas y comunitarias del sector.
Funcionard de manera descentralizada, desconcentrada y participativa

(Constitucion de la Republica del Ecuador, 2021).
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Art. 46.- El financiamiento de las entidades publicas del sistema nacional
de salud provendra de aportes obligatorios, suficientes y oportunos del Presupuesto
General del Estado, de personas que ocupen sus servicios y que tengan capacidad
de contribucion econdmica y de otras fuentes que sefiale la ley (Constitucion de la

Republica del Ecuador, 2021).

Art. 50.- El Estado garantizara a toda persona que sufra de enfermedades
catastroficas o de alta complejidad el derecho a la atencidn especializada y gratuita
en todos los niveles, de manera oportuna y preferente (Constitucién de la Republica

del Ecuador, 2021).

5.6.2 Factibilidad presupuestaria

Es factible ejecutar esta propuesta desde el punto de vista presupuestario, ya
que se cuenta con la contribucién de la Institucion, y ademas se efectuara mediante

autogestion.

5.6.3 Factibilidad técnica

El hospital cuenta con un auditorio en la planta baja, el mismo que se
encuentra equipado para impartir charlas y capacitaciones a los padres de los nifios

con cardiopatia congénita.

5.7. DESCRIPCION DE LA PROPUESTA

La propuesta consiste en un programa de capacitacion sobre cuidados y
deteccion de complicaciones de las cardiopatias congeénitas en nifios, se llevara a
cabo bajo la autorizacion, coordinacion y colaboracion de la Unidad de Docencia e
Investigacion del Hospital del Nifio Dr. Francisco Icaza Bustamante. Las

capacitaciones se desarrollaran en el auditorio de la planta baja; se proporcionara a
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los asistentes, material de lectura como tripticos, folletos, se presentard una ayuda

audiovisual y se realizara un test de conocimiento.
5.7.1 Actividades

1. Socializar el disefio del programa de capacitacion.

2. Entrega de oficios y permisos a la Direccion Asistencial del Hospital y a la
Unidad de Investigacion y Docencia.

3. Elaboracion del Cronograma para llevar a cabo la propuesta.

4. Preparacion de los temas de capacitacion.

5. Elaboracion del material audiovisual y didactico.

6. Evaluar y analizar el impacto de la propuesta.

Cuadro 9. Programacion de propuesta en contexto de estudio

. L. . Tema Evaluacion de
Actividades Objetivo Tiempo y .
subtemas capacitaciones
Tema: “Un
corazon con
Capacitar a los conocimiento”
1 hora
. o padres sobre Subtemas: Test de
Actividad N°1 . . 15 - ..
cardiopatias . Caracteristicas conocimiento
L minutos
congénita. de enfermedad
Tipos de
tratamiento
Tema: “Cuida
a tu hijo con
Capacitar a los el corazon
padres sobre el 1 hora S_u_btemas.
Actividad N°2 cuidado del 15 AIGIETE buc_a,I Test de
nifio con minutos para prevenc_lt?n conocimiento
cardiopatia debendoc.ardltls
congénita. _acterlan_a,
Alimentacion
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Reconocer las
complicaciones
Actividad N°3 de la
cardiopatia
congénita

1 hora
15
minutos

Tema:
“Mantén su
corazon
fuerte”
Subtemas:
Complicaciones
de la cardiopatia
congeénita

Test de
conocimiento

Elaborado por: Yuquilema Maria

Estas actividades propuestas en el programa seran dirigidas por 3

profesionales de salud con vasta experiencia en cardiologia pediatrica:

e Meédico pediatra (Cardiologo pediéatrico).

e Médico intensivista con experiencia en recuperacion cardiaca.

e Licenciada en enfermeria con experiencia en cardiologia pediatrica.

Se propone que se disponga de 25 cupos para padres de nifios con

cardiopatias congenitas, con la finalidad de realizar con éxito estos talleres.

Réplica en atencion primaria de salud

La atencién primaria en el &mbito de salud debe ser fortalecida o redisefiada

por encargarse de la prevencion de patologias, enfocandose en la salud integral y

de calidad, abordando la promocion, prevencion, rehabilitacion y cuidados

paliativos, mas cerca de la comunidad, por lo tanto estd representada por los

establecimientos del primer nivel de atencion. Por lo expuesto anteriormente, se

considera acertado realizar una réplica de este programa elaborado para el Hospital,

en las unidades operativas del sector urbano y rural mediante la capacitacion de los

profesionales que laboran en estos centros de salud, sobre los temas planteados e
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implementando otros aspectos como sefiales de alarma para el diagnostico o

prevencion en mujeres de edad fértil.

Cuadro 10. Programacion de propuesta en atencion primaria de salud

Actividades Tema Recursos Tiempo Expositores Asistentes
Factores de
i riesgo
Actividad . g
o1 asociados a
cardiopatias
congénitas
Importancia
del control
Actividad prenatal en
n°2 prevencion de 1 hora cada
cardiopatias actividad
Congénitas . MédiCOS, .
Materiales (Programar Mujeres en
. , obstetras y e
o _ educativos  segun el licenciados/as edad fértil
Actvildad Acido folico  (¢ripticos, cronograma e Gestantes
n°3 y su efecto afiches)  mensual de . Comunidad
tector . enfermeria.
pro la Unidad
Operativa)
Cardiopatias
.. congénitas:
Actividad g .
noa generalidades,
causas, signos
de alarma
Cuidados del
Actividad nifio con
n°5 cardiopatia
congénita

5.7.2 Recursos, analisis financiero

Talento humano

Elaborado por: Yuquilema Maria

e Personal de la Unidad de Docencia e Investigacion.

e Meédicos y personal de enfermeria de la Unidad de cardiologia y cirugia
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cardiovascular.

Recursos materiales

e Auditorio

Computadora

e Léapices

e Tripticos, folletos
e Borrador

e Recursos audiovisuales

Test post capacitacion

Andlisis financiero

La propuesta tendra un valor con un monto aproximado de USD $511.00,

el mismo que se detalla a continuacion.

Cuadro 11. Inversion de la propuesta

Rubro Cantidad Costo Unitario Subtotal
Resma de hoja A4 2 $ 3.00 $6.00
Impresora 1 $ 250.00 $ 250.00
Tinta de impresora 4 $12.00 $ 48.00
Léapices 60 $0.25 $ 15.00
Borrador 60 $0.15 $9.00
Pendrive 1 $12.00 $12.00
Refrigerio 3 $ 30.00 $ 90.00
Transporte 3 $5.00 $ 15.00
Alimentacién 12 $ 3.00 $ 36.00
Alcohol gel 2 $12.00 $ 24.00
Caja de mascarillas 2 $ 3.00 $6.00
Total $511.00

Elaborado por: Yuquilema Maria
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5.7.3 Impacto

Con el programa de capacitacion a padres de nifios con cardiopatia
congénita, se pretende mejorar su calidad de vida, mediante la adquisicion o
aumento del conocimiento que tiene acerca de la enfermedad, los cuidados y la

deteccion de las complicaciones originadas por la misma.

5.7.4 Cronograma

Cuadro 12. Cronograma de actividades de la propuesta

Actividades 11213(4|5|6|7|8]9(10|11

12

Socializar el disefio de propuesta con autoridades

Entrega de oficios y permisos

Aceptacion de propuesta

Disefio de programa de capacitacion

Elaboracidén de material audiovisual y didactico

Invitacidn a padres de nifios cardidpatas

Capacitacion a pacientes (Actividad 1)

Capacitacion a pacientes (Actividad 2)

Capacitacion a pacientes (Actividad 3)

Evaluar y analizar el impacto de la propuesta

Elaborado por: Yuquilema Maria

5.7.5 Lineamiento para evaluar la propuesta

Una vez culminado el programa de capacitacion dirigido a padres de nifios
con cardiopatia congénita atendidos en el Hospital del Nifio Dr. Francisco de Icaza
Bustamante, se realiza un test de evaluacién con los temas abordados en las
capacitaciones, de esta manera se identificardn los conocimientos adquiridos

durante el desarrollo de este programa.
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Rubrica de evaluacion

Cuadro 13. Guia para la evaluacion de la propuesta

Criterios Sobresaliente  Muy Bueno Bueno Regular
. Asiste e i Asiste e
Asiste e . . Asiste e . .
. . interactla : . interactla
interactla de . interactla
. . : activamente escasamente o
Asistencia y  forma activa . moderadament . ,
. en la mayoria . no interactda
participacion  en todas las de las e en ciertas en las
50% actividades de . actividades de ..
° la actividades de la actividades de
o la o la
capacitacion. . capacitacion L
capacitacion. capacitacion.
Responde Responde Responde Responde
Evaluacién correctamente correctamente correctamente correctamente
ost al 90% o al 70% 0 90% al 50% o 70%  a menos del
p_ . 100% de las de las de las 50% de las
capacitacion
preguntas del  preguntas del preguntas del  preguntas del
50%
test de test de test de test de

conocimiento.

conocimiento.

conocimiento.

conocimiento.

Elaborado por: Yuquilema Maria
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ANEXOS

Anexo 1. Instrumentos de recolecciéon de datos
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Prevalencia de cardiopatia congénita y su influencia en la calidad de vida de los
pacientesatendidosenel Hospitaldel Nifio Dr.Francisco De Icaza Bustamante de
la Ciudad de Guayaquil. Octubre 2020 - Octubre 2021

Instrucciones: Estimado packe de familia, el presente instrumento consta de un
cuestionario que servird parala obtencidnde datosim portantesparala investigacidn. Por
favor proporcionar informacién veridica en cada uno de lositems, recordando queno
existe respuesta correcta o incorrecta.

Datos Sociodemograficos

Historia clinica del paciente:.............c.ccccoooce. Edad del paciente:.......Sexo: MO FO
Nivel Educativo:  Inicial0 Prnmana 0O Secundana 0 Ninguno O
Mo oscoler.....coiiansiinivais Escolanidad acorde a la Edad: S0 No O

Salano: Por debajo del sueldo bdsicO  Sueldo bdsicO Mayor que el sueldo basico O
Procedencia: Costdd] Siera 0  Amazonia[] GaldpagosO  Otro...........
Lugar de residencia: Utbandd  Rurald  Urbano margnal O

Etnia: Mestizo) Afrodescendiente 3 Montubio [J Indigena O Blanco O

Edad cuando fue diagnosticado.......... Cuidador: Papd) Mamé Otro..........
Tipo de cardiopatia: Cianosan{] No cianosante]  No tiene cardiopatid]
Cirugla cardiaca: S{0 NoO Otraciuga 0O Ninguna O
Cirugla realiIZada: .. ...t i s e s e

Tratamientorecibido: Farmacoldgeo Quinirgco correctivo ] Quinirgco Paliativo

Ninguno
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Cuestionario paradeterminarelnivel de conocimiento de lospadres de nifios con
cardiopatia congénita
Autor: Maria Beatz Yuquilema Cortez-Ecuador
Instrucciones: Estimado padie de fanulia) el presexte instamento comsta de un cuestionanio que sewna

paralaobtenciénde datos importardes para la inves igacidn Por favor propordonarinformecin vendia
encadauno de los ftems, recordando que no existe respuesta conecta o mconecta.

Datos Sociodemograficos

Estado Cival ... .. Escolandad:..... ............ Edd:................ Sexo: M O FO
Salanio: Pordebajodelsueldobasmo O Sueldobisico E] Mayor que elsueldobisico 0
Etia: Mes tize() Blanco ] Afrodescendiente 0  Montabio 0 Indigena 0

Procedercia:Costa [J  Siera 0  Amazoma [0 Galipages 0O Oto..........
Lugarde residercia: Ubarod  Rural 0 Urbanomaginal [

Abreviaturas
Verdadero Falso
i F
Margue conuna X segim sucritern
ITEMS Vv |F

. Lacardiopatia congéruta puede sex diagnosticada en el exabarazo

1
2. La cardiopatia congérta es una mal formacion en la estructura y
funcionariento del corazin

. La cardiopatia congénita es una enfermedad contagiosa.

3

4. Lacardiopatia congérta puede sex clanosants v no clanosante.

5. La cardiopatia congéruta de tipo cianosante es la que hace que el rafo
ypresents coloracion azulada en piel y raucosa.

6. Algunos de los signos y sinforeas que puede presentay un nrio con
cardiopatia congéruta son: cansancio, bajo peso, dificultad para respirar
ycomer, sudoracion, coloracion azulada, soplo cardiaco.

7. Los tpos de tataruento para la cardopatia congénta son
farmacoldgico, quinirgico correctivo, quinirgico paliativo.

8. Algunos de los medicarentos utbzados en el tratauento
farmmacolégico para la cardiopatia congérata son: furoseruds
espironolactons, enalapnil, capoprl, propanolol, atenolol, digoxing,
sildenafil, carvedilol] aralodipino, aspirina.

9. Los medicamentos cardiologicos deben ser admurustrados enun nusro
horanio para que surjan efecto.

10. Una buena hugiene bucal puede prevenyr endocarditis bactenana.

11. Los ntios con cardiopatia congéruta pueden presentar coraphicaciones
graves, amentando ser ingresados en cuidados intensivos o incluso
pueden llegar a fallecer.

12. Las secuelas ocasionadas por la cardiopatia congéruta pueden causar

problemas en la calidad de vidadel nifio.
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N* de identificacion:

Fecha:

PedsQL"

Inventario
sobre |la Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 - Spanish for Chile

INFORME para PADRES de PREADOLESCENTES (8-12 afios)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que podrian ser un problema para
su hijo/a.

Por favor, diganos en qué medida cada una de estas cosas ha sido un
problema para su hijo/a durante el ULTIMO MES, marcando con un circulo la
respuesta:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si a veces es un problema

J si con frecuencia es un problema
4 si casi siempre es un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Si no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.

PedsQL 4.0 Parent (8-12) Prohibida su reproduccion sin permiso Derechos de autor ® 1888 JW Vami, Ph.D.
01/00 Todos los derechos reservados

PedsQL-4.0-Core-PC - Chile/Spanish - Version of 05 Apr 2018 - Mapi.
100085-TR-O017/ Fedsliu~4 0-Core-PC_AU 0_za-Cl o
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PedsQL 2
Durante el ULTIMO MES, en qué medida ha sido un problema para su hijo(a) ...

SALUD FISICA Y ACTIVIDADES (problemas con ...) Nunca | Casi ( A | Con | Casl
nunca | Veces [frecuencia|siempre
1. Caminar mas de una cuadra 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Participar en juegos activos o ejercicios 0 1 2 3 4
4. Levantar objetos pesados 0 1 2 3 4
5. Banarse o ducharse solo/a 0 1 2 3 4
6. Ayudaren casa 0 1 2 3 4
7. Tener dolores 0 1 2 3 4
8. Sentirse cansado/a 0 1 2 3 4
ESTADO EMOCIONAL (problemas con...) Nunca | Casi | A Con | Casi
nunca | Veces |frecuencia|siempre
1. Sentirse asustado/a o con miedo 0 1 2 3 4
2. Sentirse triste o decaido/a 0 1 2 3 4
3. Sentirse enojado/a 0 1 2 3 4
4. Le cuesta dormir 0 1 2 3 4
5. Preocuparse por lo que le pueda pasar 0 1 2 3 4
ACTIVIDADES SOCIALES (problemas con...) R AT | oy
nunca | Veces |frecuencia | siempre
1. Llevarse bien con otros nifios 0 1 2 3 4
2. Que los otros adolescentes no quieran ser amigos 0 1 2 3 4
de élella
3. Que los otros nifios se burlen de éllella 0 1 2 3 4
4. No poder hacer las mismas cosas que los otros nifios 0 1 2 3 4
de su edad
5. No poder mantenerse al nivel de los otros nifios
. 0 1 2 3 4
cuando juega con ellos
ACTIVIDADES EN EL COLEGIO (problemas con...) Nunca | Casi [ A Con | Casi
nunca | Veces |frecuencia | siempre
1. Poner atencion en clases 0 1 2 3 4
2. Olvidarse de cosas 0 1 2 3 4
3. Estar al dia con las tareas del colegio 0 1 2 3 4
4. Faltar al colegio porque no se siente bien 0 1 2 3 4
5. Faltar al colegio para ir al doctor o al hospital 0 1 2 3 4
PedsQL 4.0 Parent (8-12) Prohibida su reproduccion sin permiso Derechos de autor ® 1068 JW Vami, Ph.D.
01/00 Todos los derechos reservados

PedsQL-4.0-Core-PC - Chile'Spanish - Version of 05 Apr 2018 - Mapi.
1D0086-TROD17/ Pecelad -Core-PC_AUM 0_spaCil e
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N* de identificacion:

Fecha:

PedsQL"

Inventario
sobre la Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 - Spanish for Chile

INFORME para PADRES de NINOS (5-7 afios)

INSTRUCCIONES

En la pagina siquiente hay una lista de cosas que podrian ser un problema para
su hijo/a.

Por favor, diganos en qué medida cada una de estas cosas ha sido un
problema para su hijo/a durante el ULTIMO MES, marcando con un circulo la
respuesta:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si a veces es un problema

3 si con frecuencia es un problema
4 si casi siempre es un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Si no entiende una prequnta, por favor pida ayuda.

PedsQL 4.0 Parent (5-7) Prohibida su reproduccion sin permiso Derechos de autor ® 1968 JW Vami, Ph.D.
01/00 Todos los derechos reservados

PedsQL4 0-Core-PYC - Chile/Spanish - Version of 05 Apr 2010 - Mapi.
100085-TR-OD17 / Pedatid -Core-PYC_ALS 0_spaCl2 doc

85



PedsQL 2
Durante el ULTIMO MES, en qué medida ha sido un problema para su hijo(a) ...

SALUD FISICA Y ACTIVIDADES (problemas con ...)

Nunca | Casi

nunca

Con

E

Casi
siempre

Caminar mas de una cuadra

Correr

Participar en juegos activos o ejercicios

Levantar objetos pesados

Baiiarse o ducharse solo/a

Ayudar en casa (por ejemplo, recogiendo sus juguetes)

Tener dolores

Sentirse cansado/a

oO|lo|lo|lo|lo|lo|lo| o

—] et | et | e | - - -

WlWlwlwlw|lw|lw|w

e B B B I I

ESTADO EMOCIONAL (problemas con...)

:

Casi
nunca

Casi
siempre

1. Sentirse asustado/a o con miedo

2. Sentirse triste o decaido/a

3. Sentirse enojado/a

4. Le cuesta dormir

5. Preocuparse por lo que le pueda pasar

o|jlo|lo|lo|o

— ] et | | o |

R Bl B

ACTIVIDADES SOCIALES (problemas con...)

Nunca | Casi

nunca

Casi
siempr

Llevarse bien con otros nifios

Que los otros nifios no quieran ser amigos de él/ella

1.
2.
3. Que los otros nifios se burlen de éllella
4.

No poder hacer las mismas cosas que los otros nifios
de su edad

o |olo|o

L B I

5. No poder mantenerse al nivel de los otros nifios
cuando juega con ellos

ACTIVIDADES EN EL COLEGIO (problemas con...)

Nunca | Casi

nunca

Casi
siempr

1. Poner atencion en clases

2. Olvidarse de cosas

3. Estar al dia con las actividades del colegio

4. Faltar al colegio porque no se siente bien

5. Faltar al colegio para ir al doctor o al hospital

olo|lo|lo|o

— ]t | ot | s | -

NI NN N

WlWwlwlw|w

R B R I B

PedsQL 4.0 Parent (5-7) Prohibida su reproduccion sin permiso
01/00

PedsQL-4.0-Core-PYC - Chile/Spanish - Version of 05 Apr 2010 - Map:.
100085 TROD17 / Padali~d 0-Core-PYC_AUS 0 _spa-Cl do¢

86

Derechos de autor ® 1068 JW Vami, Ph.D.
Todos los derechos reservados




Anexo 2. Oficio de autorizacién para la investigacion

e Ministerio d

i g S inisterio de Y
(EJ o RO Hospital del Nifio Dr. Franci o.s-aIUdBPl:'b“ca
" Direccién Asistencial

Memorando Nro. MSP-CZS8S-HFIB-DA-2021-5215-M
Guayaquil, 11 de octubre de 2021

PARA: Sra. Dra. Kira Evelyn Sdnchez Piedrahita
Coordinadora de la Gestién de Docencia - HFIB

ASUNTO: EN RESPUESTA A: UNIVERSIDAD ESTATAL DE MILAGRO LCDA.
MARIA YUQUILEMA CORTEZ

De mi consideracion:

Cordiales saludos, por medio del presente en atencién y respuesta al Memorando
No.MSP-CZ8S-HFIB-GDI-2021-0833-M a través del cual usted refiere:

“Saludos cordiales, en atencién al Memorando No. MSP-CZ8S-HFIB-SECG-2021-
2203-E, suscrito por Secretarfa General, referente al trémite pertinente de autorizacién
para recoleccién de datos estadisticos en la institucién, adjunto formato con cédigo:
FORM-DAS-GDI-003 para fa solicitud de la Leda. Marfa Yuquilema Cortez con CcI:
092731381-7, estudiante de la Maestria en Salud Piblica de la Universidad Estatal de
Milagro, cuyo tema de tesis cs: “PREVALENCIA DE LA CARDIOPATIA
CONGENITA Y SU INFLUENCIA EN LA CALIDAD DE VIDA DE LOS
PACIENTES ATENDIDOS EN EL HOSPITAL DEL NINO DR. FRANCISCO DE
ICAZA BUSTAMANTE”, mismo que cumple con todos los requisitos, por lo cual se
recomienda a su autoridad, autorizar la solicitud.”.

En virtud de lo expuesto me permito informar a usted que la Direccién Asistencial
Autoriza esta solicitud, en razén de estar enmarcada dentro de los requisitos establecidos
por el HFIB.

Particular que cumplo en informar para las acciones administrativas perti

Con sentimientos de distinguida consideracién.

Atentamente,

Documento firmado electrdnicamente

Dr. Luis Alejandro Zavala Aguilar
DIRECTOR ASISTENCIAL - HFIB

Referencias:
- MSP-CZ8S-HFIB-GDI-2021-0833-M

Anexos:
- estatal_milagro.pdf
- leda _yuquilcm1069".39700|633977143.pdl

87



Anexo 3. Consentimiento informado

UNIVERSIDAD ESTATAL DE MILAGRO

Posgrado DEPARTAMENTO DE INVESTIGACION Y POSTGRADO
= usew MAESTRIA EN SALUD PUBLICA
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Lecda. Maria Beatriz Yuquilema Cortez. Responsable del Proyecto
Direccion Cone y Eloy Alfaro. Yaguachi. Guayas. Ecuador. Cell. 0993865224
Correo electronico: myuquilemac@unemi edu.ec

Titulo de la investigacion: Prevalencia de cardiopatia congénita y su influencia en la
calidad de vida de los pacientes atendidos en el Hospital del Nifio Dr. Francisco de Icaza
Bustamante de la ciudad de Guayaquil. Octubre 2020 — octubre 2021

CONSENTIMIENTO INFORMADO

La Universidad Estatal de Milagro, empezo sus origenes en la Universidad Estatal de
Guayaquil; fue creada en la sesion del Consejo Universitario del 14 de junio de 1969,
como Extension Cultural Universitaria, a través de la Facultad de Filosofia Letras y
Ciencias de la Educacion. Inaugurandose oficialmente el 4 de julio de 1969, como la
Extension Universitaria de Milagro en sesion solemne que conto con la presencia del Dr.
Nicolas Castro Benitez, Rector de la Universidad de Guayaquil.

El objetivo del estudio es: Determinar la prevalencia de cardiopatias congénitas y cual
es su influencia en la calidad de vida de los pacientes atendidos en el Hospital del Nifio
Dr. Francisco de Icaza Bustamante de la ciudad de Guayaquil durante el periodo de
tiempo comprendido entre octubre 2020 y octubre 2021.

Descripcion del problema que se va a estudiar:

Se han observado diferentes casos de nifios con cardiopatia congénita que presentan
disnea y cansancio al momento de succionar, lo cual, dificulta su alimentacion
provocando que el nifio tenga un peso y talla por debajo de los parametros establecidos
para su edad. Otro problema que se aprecia es el agotamiento fisico que se evidencia al
caminar, como también el llanto del nifio que desencadena una crisis de hipoxia. Se ha
determinado también que los menores al momento de interactuar con otros nifios o con el
resto de sus familiares han presentado diferentes cambios emocionales como tristeza,
miedo y enojo.

Variable Independiente

Cardiopatias Congénitas

Variable dependiente

Calidad de vida

Variable Interviniente

Niiios de 5 a 12 afios

Variables Contextuales: Socioculturales, economicas.

Edad

Sexo

Etia

Lugar de Residencia
Escolandad

Nivel socio econémico
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UNIVERSIDAD ESTATAL DE MILAGRO

Posgrado DEPARTAMENTO DE INVESTIGACION Y POSTGRADO
... MAESTRIA EN SALUD PUBLICA

* No renunciara a ningun derecho como participante en este estudio. Siusted decide
participar, puede retirar su consentimiento e Interrumpir su participacion en el
momento que desee.

Acuerdo:

El participante:

* He leido (o alguien ha leido para mi) la informacion proporcionada anteriormente.
Tuve la oportunidad de hacer preguntas y todas mis preocupaciones fueron
respondidas satisfactoniamente. Esta firma indica que he decidido participar y he
comprendido toda la informacion relacionada con la investigacion.

Elinvestigador responsable:

* He explicado personalmente la investigacion al participante o al representante
legal del participante y respondi todas sus inquietudes. Creo que el participante
entiende la informacion descnita en este formulario de consentimiento informado
y acepta voluntarniamente participar en la investigacion.

Personas a contactar:

Si tiene alguna pregunta sobre esta investigacion o siente alguna molestia durante la
mvestigacion, puede comunicarse con la Leda. Maria Beatriz Yuquilema Cortez. Al
celular 0993865224

Terminacion del estudio

= Este estudio terminara después de completar la encuesta planteada, lo que demora
aproximadamente 20 minutos.
* El analisis de los datos obtenidos se realizara en los proximos meses, a finales del
segundo semestre del 2021.
Se requiere la autonizacion de los participantes (nifios y padres) para que los resultados
obtenidos en este estudio puedan ser utilizados con fines investigativos, con la debida
aprobacion de la autondad del HFIB.

Aceptacion.

SU FIRMA (O HUELLA DIGITAL) INDICA QUE USTED HA DECIDIDO
PARTICIPAR VOLUNTARIAMENTE EN ESTE ESTUDIO HABIENDO LEIDO (O
ESCUCHADO) LA INFORMACION EXPLICADA ANTERIORMENTE.

Participante

Representante legal o persona que tiene el cuidado: si el caso amenta
Nombre:

Edad:

C.L

Direccion:

Fimma:

Fecha:

Hora:

Testigo imparcial: si fuera necesario
Nombre:

Edad:
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Direccion:

Fima:

Fecha:

Hora:

Investigador principal (o persona que obtiene el Consentimiento informado)
Nombre: Maria Beatriz Yuquilema Cortez

Edad: 30 afios

C.1:0927313817

Direccion: Cone y Eloy Alfaro

N——

Firma

Fecha:
Hora:
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Anexo 4. Evidencias fotograficas
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Anexo 5. Certificado emitido por Antiplagio “Turnitin”

TESIS

INFORME DE ORIGINALIDAD

84

9% s

INDICE DESIMILITUD ~ FUENTES DE INTERNET  PUBLICACIONES

3%

TRABAJOS DEL

ESTUDIANTE

FUENTES PRIMARIAS

.

hdl.handle.net

Fuente de Internet

o

repositorio.usanpedro.edu.pe

Fuente de Internet

n

pesquisa.bvsalud.org

Fuente de Internet

revistas.intec.edu.do

Fuente de Internet

“

buscador.una.edu.ni

Fuente de Internet

repositorio.uti.edu.ec

Fuente de Internet

B repositorio.ucv.edu.pe
Fue!?te de Internet p <1 %
Ml www.mysciencework.com
Fuente delntZrnet <1 %
repositorio.unan.edu.ni
Fuege de Internet <1 %
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www.coursehero.com
10 Fuente de Internet < 1 %
Submitted to Universidad Alas Peruanas <‘|
' Trabajo del estudiante %
Y Submitted to Universidad Nacional Abierta y a <1 %
Distancia, UNAD,UNAD
Trabajo del estudiante
Submitted to Universidad Auténoma de <‘| %
Nuevo Ledn
Trabajo del estudiante
A www.scielo.org.co
Fuente de Internet g <1 %
M entline.free.fr
1 2 Fuente de Internet < 1 %
Excluir citas Activo Excluir colncidenclas < 30 words

Excluir bibliografia
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