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RESUMEN

El proposito de este estudio fue analizar |os efectos sobre la calidad de vida de los cuidadores de
menores asmaticos en e hogar. Participaron cincuenta y dos cuidadores de pacientes con enfer-
medades respiratorias que acudian a dos clinicas para su atencion. Para recabar la informacién,
se utilizo e Cuestionario de la Calidad de Vida de Personas Encargadas del Cuidado del Nifio
con Asma (PACQLQ), de Junniper. Los resultados permiten afirmar que los cuidadores de pa-
cientes infantiles con asma sufren afectaciones emocionales y lalimitacion de su actividad.
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ABSTRACT

The aim of this study was to analyze the effects on the quality of life of caregivers of asthmatic
children in their homes. Fifty-two caregivers of patients with respiratory illnesses attending two
clinics participated. In order to successfully obtain the information, the Questionnaire for Qua-
lity of Life of Persons in Charge of Caring for Children with Asthma (PACQLQ), designed by
Junniper, was used. The results make it possible to affirm that the caregivers of pediatric pa-
tients with asthma undergo affectations, both in the limitation of activity and in emotional
expression.
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INTRODUCCION

| asma tiene diversos efectos en los indi-
viduos dependiendo de su edad, condicio-
es de vida o actividad laboral, entre otros
factores, en personas econdmicamente activas, con
edades de entre 20 y 60 afios, tiene un efecto nega
tivo a ocasionar constantes ausencias al trabgjo
debido alas crisis que provocay alo incapaci-
tante de sus efectos sobre la salud general. En el
caso particular de los nifios, € asma es un padeci-
miento que ocurre con mucha frecuencia debido a
clima, laexposicién al calor, un gercicio enérgico
0 una situacion emocional, 1o que genera en ellos
reacciones alérgicas generalizadas, como come-
z6n o urticaria, angioedema, eczema e hipersensi-
bilidad a ciertos alimentos, medicamentos o pique-
tes de insectos.

El asma representa actualmente un sexio pro-
blema de salud y existen dificultades todavia para
su diagndstico oportuno (Vazquez, Torres, Beltran,
Cruz y Joffre, 2007). Consecuentemente, en oca-
siones e tratamiento que se indica no es € ade-
cuado y, como resultado de ello, sobreviene el
abandono del tratamiento y se fortalecen conduc-
tas de no adherencia a mismo, ya sea porque los
padres consideran ineficaz continuar con € tra-
tamiento o por la sugerencia de otras personas, ca
lificadas o no.

En € caso particular del asma infantil, sele
considera también como una enfermedad psicoso-
matica (Beltran, Torres, Vazquez, Sadivar y Jof-
fre, 2007). Entre sus efectos més visibles se hallan
la disminucion de la calidad de viday salud ge-
neral del menor, sensaciones sométicas como do-
lor o satisfaccion, incapacidad funcional y caren-
cia de bienestar emocional, psicologico y social,
todos ellos dimensiones de la calidad de vidarda
cionada con lasalud (CVRS).

De acuerdo con Oblitas (2004), € concepto
“calidad de vida’ hatenido diversas variaciones
alo largo del tiempo; la mayoria de las veces se
ha tratado de ampliaciones, como € cuidado de la
salud personal, la preocupacién por la saud e hi-
giene publicas, los derechos humanos laborales y
ciudadanos o la capacidad de acceso alos bienes
econdmicos. El mismo autor menciona que actual-
mente el concepto hace referencia ala evaluacion
objetiva y subjetiva de al menos los siguientes
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elementos: salud, aimentacion, educacion, trabgjo,
vivienda, seguridad social, vestido, ocio y dere-
chos humanos, ademas, puede ser definido, en tér-
minos generales, como una medida compuesta de
bienestar fisico, mental y psicolégico, tal como 1o
percibe cada personay cada grupo (Oblitas, 2004).

Schalock y Verdugo (2002) apuntan que las
dimensiones centrales de la calidad de vida (CDV)
son el bienestar emocional, las relaciones inter-
persondes, e bienestar materia, € desarrollo per-
sonal, e bienestar fisico, la autodeterminacion, la
inclusién socia y los derechos, en tanto que sus
indicadores son |as percepciones, comportamien-
tos o condiciones especificas de una dimension de
lacbv que reflgjan la percepcion de una persona
0 su verdadera calidad de vida, relacionados ambos
funciona mente de un modo vélido y sensible.

Existen tres niveles de medicion de la cDv:
el microsistema, o contextos sociales inmediatos,
como la familia, € grupo de paresy € lugar de
trabgjo; el mesosistema, que incluye € vecinda
roy las agencias de servicios u organizaciones
que afectan directamente e microsstema, y d ma-
crosistema, que son los patrones més amplios de
cultura, las tendencias sociopaliticas, los sstemas
econdmicos y otros factores relacionados con la
sociedad en genera (Schalock y Verdugo, 2002).

En resumen, la calidad de vida relacionada
con la salud es un concepto multidimensional que
debe contener los siguientes aspectos: € funcio-
namiento fisico, los factores psicologicos y los
aspectos sociales (Teva, Bermldez, Hernandez y
Buela, 2004).

Como se sabe, €l asma es una enfermedad
que afecta a personas de todas | as edades, aunque
su incidencia es particularmente elevada entre los
nifios y los adultos jovenes. Del mismo modo, hay
una multiplicidad de factores que determinan la
aparicion de los problemas asméticos y que afec-
tan igualmente la calidad de vida de los cuidado-
res de quienes sufren aguellos. Al respecto, Var-
gasy Robles (2007) sefidan: “El costo econdmico,
la falta de apoyo de la comunidad y de su propio
circulo social, asi como la perturbacion de lavida
familiar, son los tres problemas principales que
padece la gran mayoria de los nifios con asma’.
El apoyo socia proporcionado por la familia o
los cuidadores es un factor determinante para la
superacion de cualquier enfermedad, por g emplo
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alzheimer, padecimientos renales, transplantes o
cancer, entre otros, pero la sobrecarga de los cui-
dadores por tal responsabilidad reduce asimismo
su calidad de vida (Molina, lafiez y lafiez, 2005;
Ocampo, Zapata, Villay Vinaccia, 2007; Vinaccia,
Quiceno, Fernandez y cols., 2005).

Otros factores encontrados son |os de carac-
ter sociodemogréfico. Erickson, Munzerberger,
Plante y cols. (2002) abordaron algunos de estos
factores, tales como pertenecer a una raza mino-
ritaria, tener un bajo nivel de ingreso econdmico,
bajo nivel educativo, apoyo socid inadecuado, uso
inefectivo de medicamentos o creencias en salud
inapropiadas, todos los cuales se hallan relacio-
nados con € incremento en la prevaenciay seve-
ridad de las reacciones asmaticas, mismas que, a
final, tienen un impacto en la calidad de vida tanto
de los pacientes asmaticos como de sus cuidadores.
Para obtener tales datos, utilizaron el Pediatric
Asthma Caregiver’s Quality of Life Questionnaire
(PACQLQ), desarrollado por Juniper (2000).

Halterman, Y oos, Conn y cols. (2004) rea-
firman laimportancia de medir la calidad de vida
de los cuidadores en € disefio de las intervencio-
nes de nifios que padecen asma. Sefialan, no obs-
tante, que no existe suficiente informacion a res-
pecto en cierta clase de grupos sociales (minorias
étnicas). Estos autores estudiaron nifios con asma
persgente levey severa, y condderando lainfluen-
cia de ciertos factores sociodemograficos. Auto-
res como Ericksony cols. (2002) y Vidal, Duffau
y Ubilla (2007) utilizaron asimismo el PACQLQ,
encontrando una relacion directa entre la reduccion
delos sintomasy lamejoraen lacaidad de vida.

La calidad de vida de los cuidadores se ha
relacionado también con la efectividad de los me-
dicamentos para d control dd asma. Murphy, Fitz-
patrick, Cruz-Rivera, Millar y Parasuraman (2003)
estudiaron en dos grupos de pacientes asméticos
leves y moderados |os efectos de las nebulizacio-
nes de budezoniday cromolina sodica. El primero
de ellos tuvo un efecto superior a segundo. Los
padres, através del PACQLQ, reportaron cambios
sensibles en su calidad de vida a partir del con-
trol de las reacciones asmaticas por € medica-
mento mencionado.

En la presente investigacion se hizo un es-
tudio comparativo de dos grupos de cuidadores de
pacientes asmaticos pediatricos con el propésito

de observar cdémo se ha visto afectada su calidad
de vida debido atal circunstancia

METODO

Este fue un estudio de tipo exploratorio por su
nivel de estructuracion y sus objetivos inmedia-
tos;, ademés, es un estudio correlacional por la
naturaleza de larelacién entre las variabl es.

Participantes

Se trabaj6 con dos poblaciones de pacientes con
enfermedades respiratorias, especificamente asma.
La primera fue una poblacion de pacientes que
acudian a la clinica del Instituto Mexicano del
Seguro Social (IMSS) de Ciudad Madero, Tamau-
lipas (México); la segunda correspondi6 a una po-
blacion abierta de pacientes que asistian ala Cli-
nica de Asma del Hospitd Civil “Luis F. Nachon”
delaciudad de Xaapa, Veracruz (México).

Muestras

Se obtuvieron dos muestras por juicio o intencio-
nalesy por muestreo no probabilistico porque los
sujetos poseian las caracteristicas necesarias para
el estudio. La muestra 1 estuvo conformada por
36 pacientes del IMSS, a que concurrieron duran-
te un periodo de cuatro meses. La muestra 2 se
integro por 16 pacientes que asistieron a las cli-
nicas mencionadas durante el mismo periodo.

Paralarecoleccion de lainformacion se uti-
liz6 el PACQLQ. Este cuestionario tiene e propo-
sito de averiguar como ha estado € cuidador du-
rante los Ultimos siete dias. Se preguntd, en con-
secuencia, alos cuidadores de qué manera el asma
del menor a su cargo habia afectado sus activi-
dades normales diarias y como esto los habia he-
cho sentir.

Procedimiento

El procedimiento seguido para la obtencion de la
informacion abarco las siguientes etapas: 1) En-
trevista con los responsables del Departamento de
Alergologiadel IMss-Tampico y delaClinicadel
Asma dd Hospitd Civil de Xdapa 2) Capacitacion



184

de los encuestadores; 3) Aplicacion de los cues-
tionarios durante € periodo mencionado en las ins-
talaciones de las clinicas respectivas, y, findmente,
4) Procesamiento de lainformacion obtenida.

RESULTADOS

En la Gréfica 1 se observa que la muestra de los
padres de nifios asméticos de la ciudad de Xalapa
no se habia sentido impotente o0 asustada nunca o
casi nunca, lo que representa 31.3%, mientras
gue en la muestra de Madero solo 22.2% de los
entrevistados no habia experimentado este senti-
miento; asimismo se aprecia que en la muestra de
Ciudad Madero 61.7% de los padres habia tenido
dicho sentimiento siempre, casi siempre 0 con
mucha frecuencia.

Gréfica 1. ¢Se hasentido impotente 0 se ha asustado
cuando su hijo teniatos, silbidos en & pecho o ahogo?
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Respecto de la pregunta de s |a familia habia teni-
do que cambiar de planes a causa dd asma del me-
nor, lamitad de los padres de la muestra de Xa apa
dijo no haberlo hecho, en tanto que la de Ciudad
Madero expresd 0 mismo, aunque en un menor
porcentgje, esto es, solo lacuarta parte (Gréfica 2).

En la Gréfica 3 se aprecia que lamayor par-
te de los padres de la muestra de Xaapa nunca o
casi nunca se habian sentido frustrados o impo-
tentes porque su hijo estaba irritable a causa del
asma, lo que discrepa agudamente de |o manifes-
tado por la muestra de Ciudad Madero.
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Grafica 2. ¢Su familia hatenido que cambiar de pla
nes a causa del asmade su hijo?
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Grafica 3. ¢Se hasentido usted frustrado o impacien-
te por que su hijo estabaiirritable a causa del asma?
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También se observé que mas de la cuarta parte de
los entrevistados de Ciudad Madero veia afectado
su trabgjo o labores domeésticas a causa del pade-
cimiento de su hijo, en tanto que la mitad de la
muestra de Xagpa nunca o cas hunca mostro alte-
raciones en esas actividades. En cuanto a la pre-
gunta de si se habian sentido preocupados a cau-
sadelatos, los silbidos en €l pecho o € ahogo de
su hijo, la mayor parte de la muestra de Ciudad
Madero habia experimentado este sentimiento
siempre, casi siempre o con mucha frecuencia, 1o

que representa 80.6%, en tanto que la muestra de
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Xaapalo manifestd en un menor grado (37.5%).
Asimismo, se aprecia una notable diferencia en-
tre las dos muestras, ya que 31.3% de los entre-
vistados de Xaapa indicd que nunca sufria alte-
raciones en € suefio a causa del padecimiento de
su hijo, mientras que la muestra de Ciudad Ma-
dero sefidd lo anterior en un menor porcentge,
esto es, 11.1%. Se puede observar que 61.1% de
los padres de esta Ultima ciudad habia tenido ate-
raciones en el suefio siempre, casi siempre o0 con
mucha frecuencia a causa del asma de su hijo.

Con relacion ala preguntade s les habia mo-
lestado que & asma del menor afectara las rela
ciones familiares, los resultados indican que no
existe gran diferencia entre las dos muestras, ya
que 81.3% de la muestra de Xaapa dijo no haber
experimentado ese sentimiento (nuncay cas nun-
ca), y 69.5% de la muestra de Ciudad Madero
afirmo 1o mismo. Por otro lado, se observo que
37.5% de la primera muestra nunca o casi nunca
habia tenido que despertar durante la noche a cau-
sade padecimiento de su hijo, mientras que 52.7%
de los entrevistados de la segunda habia sufrido
alteraciones (siempre, casi siempre o0 con mucha
frecuencia). En respuesta a la preguntade s se ha
bian sentido irritados por € asma de su hijo, la ma-
yoria de los entrevistados de Xaapa expresd no
experimentar ese sentimiento nunca o casi nunca
(81.3%), en tanto que 55.5% de lamuestrade Ciu-
dad Madero dijo manifestarlo.

En la segunda parte del cuestionario se plan-
tea una pregunta general acerca de la preocupa
cion por e desempefio del nifio. A este respecto,
21.3% de lamuestra de Xa apa se preocupaba nada
0 casi hada acerca de como desempefiaba su hijo
las actividades normales diarias, mientras que la
muestra de Ciudad Madero o hacia en un menor
porcentaje, esto es, 13.9%; asimismo, 44.4% de
los entrevistados de esta Ultima ciudad dijo preo-
cuparse muchismo, mucho o bastante al respecto.
Con relacion ala pregunta de qué tanto se habian
preocupado los padres acerca de los medicamen-
tos indicados para tratar el asma del menor y los
efectos secundarios de estos, hubo una notable

diferencia entre las dos muestras examinadas, ya
gue para 18.8% de Xalapa es un factor que no le
preocupaba en absoluto, mientras que 5.6% de la
muestra de Ciudad Madero se preocupaba cas na-
da; no obstante, ambas muestras presentan porcen-
tgjes similares en las respuestas de “muchisimo”,
“mucho” y “bastante”, es decir, 75.1% y 61.1%,
respectivamente.

El 37.6% de los entrevistados de Xalapa se
preocupaba nada o casi nada acerca de sobrepro-
teger a su hijo, en tanto que los entrevistados de
Ciudad Madero afirmaron eso mismo en un me-
nor porcentaje (2.8%). Finamente, y con relacion
ala pregunta de qué tanto se habian preocupado
acerca de que su hijo pudiera llevar una vida nor-
mal, para €l 69.5% de la muestra de Ciudad Ma-
dero este era un factor que definitivamente le preo-
cupaba, ya que los padres dieron respuestas tales
como “muchismo”, “mucho” y “bastante’, en tan-
to que s la muestra de Xalapa este factor le preo-
cupaba sélo a50.1% (“muchisimo” y “mucho”).

Contraste de hipotesis

Observando los anteriores datos se puede apreciar
gue son muy diferentes las respuestas que dieron
las personas encargadas del cuidado del nifio con
asma en el IMSS de Ciudad Madero y las de la
Clinica del Asma de Xaapa. No obstante, se re-
currié a las pruebas no paramétricas con € propo-
sito de saber s era significativatal diferencia. La
prueba utilizada fue la de Mann-Whitney para
muestras independientes. A un nivel de significan-
ciade .05, las hipotesis nulay aterna son, a saber:
Ho: Las respuestas de los padres de Xalapa
y Ciudad Madero son semejantes (Ho: My = My).
Ha. Las respuestas de los padres de Xalapay
Ciudad Madero no son semegjantes (Ha: My ¥ My).
Si p<.05, serechazaH, (hipétesisnuld) y en
consecuenciano se rechaza H, (hipdtesis alterna).
En la Tabla 1 se observa que la prueba de
Mann-Whitney detecto significancia estadistica
en lositems 3, 5, 12 y 13, referentes ala funcion
emocional.
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Tabla 1. Prueba Mann-Whitney de los items.

ITEMS p

Funcién emocional

1. ¢Se hasentido impotente 0 se ha asustado cuando su hijo tenia tos, silbidos en €l pecho o ahogo? | .142
3. ¢Se ha sentido usted frustrado o impaciente por que su hijo estaba irritable a causa del asma? .003
5. ¢Se ha sentido usted preocupado a causa de la tos, silbidos en el pecho o ahogo de su hijo? .016
7. ¢l e hamolestado que e asma de su hijo afectara las relaciones familiares? 406
9. ¢Ha estado enojado porque su hijo tiene asma? .099
10. ¢Acerca de como desempefia su hijo las actividades normales diarias? .249
11. ¢Acerca de los medicamentos para el asma de su hijo y |os efectos secundarios de estos? 430
12. ;Acerca de sobreproteger asu hijo? .034
13. (Acerca de que su hijo pueda llevar unavida normal ? 011
Limitacion de actividades

2. ¢Su familia hatenido que cambiar de planes a causa del asma de su hijo? .108
4. ¢Fl asmade su hijo a afectado €l trabajo o las |abores domésticas de usted? .064
6. ¢Ha pasado usted noches sin dormir a causa del asmade su hijo? .016
8. ¢Se ha despertado usted durante la noche a causa del asma de su hijo? .002

Observando las gréficasy € p<.05delaTabla 1,
se puede concluir que los padres de Ciudad Ma-
dero se habian sentido frustrados o impacientes de
gue su hijo estuviese irritable a causa del asma,
no asi los de Xaapa; asi también se puede decir
gue la persona encargada del cuidado del nifio con
asma de Ciudad Madero se habia sentido preocu-
pada a causa de la tos, los silbidos en e pecho o
el ahogo de su hijo, preocupada por sobreprote-
ger asu hijoy de que éste pudierallevar unavida
normal, es decir, tuvieron opiniones contrarias que
las de las personas encargadas del cuidado del nifio
con asmade Xalapa.

Respecto a la limitacion de actividades, se
puede concluir que las personas encargadas ddl cui-
dado de nifios con asma en ambos escenarios no
presentaron diferencias en los items 2 y 4, es de-
cir, en ambas clinicas lamayoria de |os padres opi-
né que no habian tenido que cambiar de planes a
causa del asma de su hijo. Ambas muestras exhi-
bieron frecuencias similares en la pregunta de s
el asma del menor habia afectado su trabajo o las
labores domésticas. Sin embargo, en los items 6
y 8 hubo diferencias en las opiniones, pues los
padres de Madero dijeron haber pasado muchas
noches sin dormir a causa del asma de su hijo y
gue se habian despertado durante la noche por
ese hecho.

En conclusién, las opiniones de la persona
encargada del cuidado del nifio con asma, pacien-
te del IMSs de Ciudad Madero, fueron contrarias a
las de sus contrapartes de Xaapa en los items 3,
5,12,13,6y 8.

CONCLUSION

El presente estudio forma parte de una serie de
investigaciones iniciales sobre la calidad de vida
de los cuidadores de pacientes pediatricos asma-
ticos. Esta preocupacion se fundamentaen e hecho
de que los servicios de sdud Unicamente estan di-
rigidos a paciente, sin tomar en cuenta a los cui-
dadores o encargados de atenderlos.

No obstante, si la calidad de vida de los pa-
dres o tutores mejora, su respuesta para atender
las demandas del paciente asmético mejorara sen-
siblemente, trayendo como consecuencia la nece-
saria tranquilidad en € hogar, producto de la re-
duccion del estrés que un paciente enfermo pro-
voca, asi como de la menor frecuencia de visitas a
los centros hospitdarios y, fundamentalmente, alos
servicios de urgencias.

Desde luego, se requiere de unaintervencion
con los cuidadores a través de programas de edu-
cacion paralasalud que los Ileven a conocer €l

" Pararedizar la pruebade los items 8, 9, 10, 11, 12 y 13 sdlo se trabajé con 29 cuestionarios en Madero ya que algunos padres no respondie-
ron. Respecto a los cuestionarios de Xalapa, todos ellos fueron considerados en el andlisis. En otras palabras, en estos items se aplicaron 29
cuestionarios de madero y 16 en Xalapa.
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padecimiento y las habilidades requeridas para su
mang o; es necesario asmismo que permitan € ma-
nejo de sus emociones y que resuelvan los con-
flictos emocionales que esto les ocasiona, como la
angustia e impotencia para auxiliar al menor du-
rante un ataque de asma. Tal intervencion haria
posible reducir la induccion de los ataques de

asma debidos a la sobreproteccion de los padres
(Caso, 2006).

El siguiente paso consigtird en desarrollar es-
tos programas para ponerlos a consideracion de las
escuelas, las instituciones de salud y los propios
padres, afin de que los apliquen en tales circuns-
tancias.
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