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CORRELACION ENTRE CALIDAD DE VIDA DE NINOS CON ASMA
Y CONOCIMIENTOS DE LOS CUIDADORES SOBRE LA ENFERMEDAD

Introduccion: El asma es la enfermedad cronica mas comun en nifiez y
la valoracion de la calidad de vida de estos pacientes es considerada

piedra angular dentro del manejo integral del nifio con asma.

Objetivo Establecer la correlacion entre la calidad de vida de nifios con
asma y el nivel de conocimiento de los padres y/o cuidadores sobre los
aspectos de la enfermedad de sus hijos, en una poblacion atendida en

Consulta externa del Instituto Roosevelt.

Meétodo: estudio Correlacional cross sectional en pacientes entre siete y
diecisiete afios con diagndstico de asma bronquial atendidos en el
Instituto Roosevelt en octubre de 2009.junto a sus respectivos padres o

cuidadores.

Resultados: participaron 80 pacientes, la media de edad fue 10,6 afios y
la media del tiempo de evolucion fue de 6 afos, los cuadros
sintomaticos de asma. Un 73,8% de los casos clasificados como leve
intermitente. Un 60% fue calificado de parcialmente controlada, y la
escolaridad de los padres estuvo en secundaria completa 30% y
formacion técnica 35%. El nivel de conocimiento se categorizo en tres

desenlaces bueno, 62,5% regular 35% y malo 2,5%.

Conclusiones: Existe asociacion significativa (p<0,001) entre Calidad
de Vida y el conocimiento sobre asma de los cuidadores, esta
asociacion tiene correlacion significativa (p<0,001) y positiva entre el
nivel medido por el PAQLQ y el nivel de conocimientos sobre asma
evaluados por el cuestionario, ademds entre mayor nivel de
conocimientos sobre asma de los cuidadores de los nifios se presenta

mayor Calidad de Vida de los nifios con asma.



1. INTRODUCCION

El asma es la enfermedad cronica mas comun en la nifiez siendo responsable de morbilidad
fisica y sicoldgica asi como de ausencia escolar. Esta patologia afecta a los nifios
independientemente de su condicion racial, clase social ¢ limites geograficos,al ser un
desordencrénico de las vias aéreas, se convierte en un serio problema de salud publica en
el mundo, no solo en términos de saludsino por el impacto familiar y los altos costos que
esta implica; afecta las distintas areas del desarrollo del paciente y sus familias (fisica,
emocional, social y ocupacional). Todo lo ya mencionado constituye factores de riesgo para
la salud y el bienestar integral de la persona y sus padres, atentando contra la calidad de
vida y la funcionalidad de estas familias (1). En nuestro pais, entre el 8.8% y 10,4% de la
poblacion sufre de asma, siendo mas frecuente en los nifios (29% en el grupo de 1 a 4 afos,
16,8% en el grupo 5 a 11 afios y 14,7% en el grupo de 12 a 18 afos) que en los adultos
(7,5%), lo que significa un alto costo para la sociedad y para la salud de la poblacion

infantil(2, 3).

En la actualidad, la valoracion de la calidad de vida de estos pacientes es considerada
piedra angular dentro del manejo integral del nifio con asma, ya que esta enfermedad,

compromete tanto su desarrollo fisco, como cognitivo y psicosocial (4,5).

Existen multiples factores que pueden afectar la calidad de vida de los nifios ypueden ser
susceptibles de modificacion, dentro de los cuales se encuentra el grado de conocimiento
que sobre el asma tengan los padres y/o cuidadores. Es por esto que se considera que entre
mas informacion tengan los cuidadores sobre la enfermedad de sus hijos podranbrindarleun
mejor cuidado integral, y asi mejorar a largo plazo entre otros factoressu calidad de vida,

lograndose de esta manera establecer una la relacion directa entre estos dos aspectos.
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2. JUSTIFICACION

Un conocimiento basico de la fisiopatologia y tratamiento del asma se considera esencial
para que los nifios y/o sus padres adquieran habilidades en el automanejo de la enfermedad,

lo cual se ha asociado a un mejor control de ésta.

En diferentes estudios clinicos se ha tratado de establecer los aspectos que pudiesen
disminuir la morbilidad producida por la enfermedad en si. Uno de los mas estudiados ha
sido la implementacion de programas educativos a padres y/o hijos, teniendo en cuenta que
dichos programas educativos se asocian con la mejoria de la funcién pulmonar, reduccion
del ausentismo escolar, dias de actividad restringida y visitas a los servicios de urgencias
(6), y a un aumento de conocimientos sobre la enfermedad por parte de los padres luego de
su implementacion(7, 8, 9, 10) pero esto no pudiéndose demostrar que repercutan en mejoria

de la calidad de vida de los nifios (11).

Ningtn estudio ha intentado establecer por separado la asociacién de los conocimientos
sobre asma por parte de los padres y/o cuidadores y su repercusion directa en la calidad de
vida de sus hijos, por lo que en el presente, se intentard obtener conclusiones al respecto,
partiendo de un cuestionario sobre conocimientos basicos de los padres sobre asma (12) y el
cuestionario PAQLQ de la doctora Juniper los cuales ya han sido validados en nuestro pais

(13),haciendo claridad ademas que se cuentan con los permisos respectivos para su uso.

11



3. PROBLEMA

Dentro de los principales factores implicados en la morbilidad por asma, se encuentran el
subtratamiento con medicamentos antiinflamatorios, la excesiva confianza en la utilidad de
los broncodilatadores y la demora en buscar ayuda médica durante una crisis asmatica,
estos a su vez son susceptibles de ser modificados mediante el aumento del conocimiento

acerca de la enfermedad.

En la actualidad existen pocos instrumentos para poder medir estos conocimientos, asi
mismo, como sus cambios atribuidos a programas de intervencion educativa al respecto.
De igual manera, la calidad de vida relacionada con el asma, ha sido muy poco evaluada,
por tener alta carga de subjetividad y ser dificil de medir objetivamente. Afortunadamente
en casos anteriores han sido realizados y validado dos instrumentos cada uno por separado

que pueda evaluar estos dos aspectos, pero no relacionados entre si.

La hipotesis de los investigadores del presente, radica en el hecho que cuando los padres
tienen mayores conocimientos sobre asma, va a repercutir a largo plazo sobre la calidad de
vida de sus hijos. Es por esto que se observa la importancia de aplicar los dos instrumentos

antes mencionados y relacionar sus resultados.
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4. MARCO TEORICO

4.1 DEFINICION

El asma es un trastorno inflamatorio crénico de la via aérea en la cual participandiversas
células y elementos celulares. La inflamacion cronica esta asociada a unaumento en la
hiperreactividad de la via aérea que conduce a los episodios recurrentesdesibilancias,
disnea, opresion toracica, y tos, particularmente en la noche o tempranoen la mafiana. Estos
episodios se asocian generalmente a la obstruccién generalizadapero variable en el flujo

aéreo pulmonar que es a frecuentemente reversibleespontdneamente o con el tratamiento

(1).

Las manifestaciones clinicas del asma pueden ser controladas con un tratamiento adecuado.
Cuando el asma se controla no deben existir mas que sintomas ocasionales, las

exacerbaciones graves deben ser poco frecuentes.

* El asma es un problema mundial que afecta a aproximadamente 300 millones de

individuos

* Aunque desde el punto de vista del paciente y la sociedad el costo del control del asma

parece ser alto, el costo de no tratar el asma correctamente es todavia mayor.

* Se han identificado diversos factores que influyen en el riesgo de una persona para
desarrollar asma. Estos se pueden dividir en: factores del huésped (principalmente

genéticos), y los factores ambientales

La Organizacion Mundial de la Salud ha estimado que 15 millones de anos vida ajustados
para incapacidad (DALY's) han sido perdidos anualmente debido al asma, representando el

1% del total de la carga global por enfermedad (1).
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4.1.1 Carga Social y Econémica. Los factores sociales y econdmicos deben de integrarse
para entender el asma y su manejo, ya sean vistos desde la perspectiva del individuo que la
sufre, del profesional del cuidado médico, o de las organizaciones que pagan por el cuidado
de la salud. El ausentismo escolar y los dias perdidos del trabajo son reportados como una
problemadtica social y econdmica importante del asma en estudios en India, regiéon Asia-

Pacifico, Estados Unidos y Reino Unido India y Latinoamérica (1).

4.2 MANEJO DEL ASMAY PROGRAMA PREVENTIVO

4.2.1 Desarrollar La Relacion Medico-Paciente.

« El manejo eficaz del asma requiere el desarrollo de una Relacion entre la persona con
asma y los profesionales del cuidado médico (y los padres, en el caso de nifios con

asma).(1)

- La finalidad de esta relacion es establecer un sistema de auto-manejo dirigido, es decir,
proporcionar a los pacientes con asma la capacidad de controlar su enfermedad con la

ayuda de profesionales encargados del cuidado de la salud.(1)

- Larelacion se establece y se refuerza a medida de que el paciente y su medico tratante
discuten y convienen las metas del tratamiento, un plan de auto-manejo escrito que incluya

el auto-monitoreo, y revisen periddicamente el tratamiento y el grado de control del asma.

« La educacion debe ser una parte integral de todas las interacciones entre los
profesionales del cuidado médico y los pacientes, y es relevante para todos los pacientes

con asma de todas las edades.

« Los planes personales de manejo del asma ayudan a las personas a realizar cambios a su
tratamiento en respuesta a cambios en su nivel del control del asma incluyendo sintomas

y/o pico flujo espiratorio, segiin pautas escritas en forma anticipada.(1)

Las caracteristicas esenciales de la relacion Medico-Paciente para alcanzar un autocontrol

dirigido en el asma.(1)
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« Educacién ‘Establecer juntos los objetivos o metas

« Auto-monitoreo: La persona con asma es instruida a combinar la evaluacion del control

del asma con la interpretacion apropiada de los sintomas principales.
« Revision periddica del control del asma, del tratamiento y de las habilidades.

« Plan de accion escrito: la persona con asma es instruida a qué medicamentos utilizar
regularmente y qué medicamentos utilizar por razon necesaria, y como ajustar el

tratamiento cuando el asma no esta controlada.

4.3 EVALUACION, TRATAMIENTO Y MONITOREO DEL ASMA

- El objetivo del tratamiento del asma es el alcanzar y mantener un control clinico, que
puede lograrse en la mayoria de los pacientes con intervencion farmacologica estratégica

desarrollada en conjunto entre pacientes/familiares y el doctor.(1)

- El tratamiento debera ser iniciado y ajustado en un ciclo continuo dirigido por el estado
de control de los pacientes. Si el asma no es controlada con el tratamiento actual, éste
tendra que aumentarse hasta lograr el control deseado. Cuando se logra mantener el control,

el tratamiento se podra disminuir.(1)

- En pacientes con asma persistente sin tratamiento, éste debera iniciarse en el nivel 2, o,
si es muy sintomdtico (no controlado), en el nivel 3. Todos los pacientes con asma

persistente requieren uno o mas medicamentos controladores (niveles del 2 al 5).

- En cada nivel de tratamiento, los medicamentos de alivio (rescate) se deben administrar

para el alivio rapido de los sintomas segun sea requerido.(1)

- El monitoreo continuo es esencial para mantener el control y para reducir el nivel y la

dosis del tratamiento, minimizando el costo y maximizando la seguridad.(1)
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4.4 CALIDAD DE VIDA EN ASMA

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en 1994, a través de un consenso
internacional, intentd definir calidad de vida (CV) como la percepcion personal de un
individuo, de su situacion en la vida, dentro del contexto cultural y de los valores en que
vive y la relacion con sus objetivos, expectativas, valores e intereses, afirmando que la
calidad de vida no es igual a estado de salud, estilo de vida, satisfaccion con la vida, estado
mental ni bienestar, sino que es un concepto multidimensional que debe tener en cuenta la

percepcion por parte del individuo de éste y otros conceptos de la vida (14).

En sus inicios, la calidad de vida fue vista como un pardmetro de comparacion de las
condiciones bajo las cuales coexistian las poblaciones y como evolucionaban (15).Este
concepto fue evolucionando con el transcurrir de los afios, logrando diversificarse en varias
disciplinas, donde se aborda el tema integralmente, teniendo en cuenta diferentes
dimensiones, donde se incluyen: el estatus funcional, el medio ambiente, la politica, la ética

y el estado socioecondémico (16,17,18).

El término calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), es un término de introduccion
mas reciente, que designa los juicios de valor que un paciente realiza acerca de su estado de
salud, su bienestar general y la influencia de éstos sobre la capacidad para llevar a cabo las
actividades consideradas importantes por el propio individuo (18, 19). En calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS), las dimensiones que habitualmente se incluyen son el
funcionamiento fisico, psicoldgico y social; la movilidad y el cuidado personal; y el

bienestar emocional (20).

La medicion de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en el paciente asmatico,
fue incluida en las ultimas actualizaciones de la Iniciativa Global para el asma (GINA),

como una variable nueva, importante para la evaluacion del control de asma (1).

El asma es una de las patologias respiratorias donde mas se ha desarrollado el estudio y

evaluacion de la CVRS (21, 22). Se trata de una enfermedad cronica, presente a cualquier
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edad y cuyas manifestaciones clinicas a corto o a largo plazo, pueden alterar seriamente el

estilo de vida y las actividades del individuo afectado (22, 23).

Conocer el grado de deterioro en CVRS que el nifio asmatico presenta, en un momento
dado, permite evaluar de forma comprehensiva la gravedad real de la enfermedad tomando

en consideracion el bienestar subjetivo del individuo (18).

4.4.1 Hitos En La Calidad De Vida En El Asma

Los principales consensos (GINA, PRACTALL) plantean que la evaluacion de la calidad

de vida en nifios y adolescentes con asma, debe cubrir al menos cinco dominios claves (1,

24):
« Ausentismo escolar en el niflo/adolescente y dias de trabajo perdidos en los cuidadores
por el asma de su hijo

« Disminucion de la actividad normal (hogar, trabajo, escuela, ejercicio, ocio)

. Alteracion del suefio debida al asma

« Modificaciones de planes y actividades en el paciente y los de los cuidadores debido al

asma del nifio/adolescente

- Carga de la enfermedad (frecuencia de sintomas, uso de medicacion, ingresos en

hospital)

En el caso de los nifios, indican, que también debe evaluarse la calidad de vida de los
cuidadores, para tener un concepto madas integral del compromiso producido por la

enfermedad (24).

4.4.2 Las escalas de calidad de vida.

Las escalas de calidad de vida, son instrumentos de medicién, que consisten en

encuestas-cuestionarios (escritas o mediante entrevistas), con preguntas que van dirigidas a
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indagar los diferentes dominios de la calidad de vida relacionadacon la salud, como son la
gravedad o intensidad de sintomas, deterioro funcional, trastornos emocionales, percepcion

de bienestar, manejo del dolor y autonomia (15, 17).

Existen tres tipos de cuestionarios (18):

« Las escalas de salud general cuestionarios genéricos
- Las escalas de salud o cuestionarios especificos

- Las escalas o medidas de utilidad

Las escalas de salud general o cuestionarios genéricos exploran un amplio abanico de
problemassanitarios y, dada su polivalencia, se considera que son utiles para evaluar el
estado de saludde la poblacion y establecer comparaciones entre grupos diferentes de

pacientes o de enfermedades (18, 19).

Las escalas o cuestionarios especificos permiten analizar aspectos mucho mas concretos:
una enfermedad particular (asma), un tipo de poblacion (nifios o adultos), una funcion
determinada (suefio), o un problema particular (disnea). Estos instrumentos tienen una
mayor sensibilidad que los cuestionarios genéricos para captar cambios evolutivos de los
pacientes, pero no permiten comparar el mayor o menor deterioro de CVRS presente en

diferentes enfermedades (18, 19).

Las escalas de utilidadcuantifican el valor que los pacientes y la sociedad otorgan a
diversos ambitos de la salud. Son herramientas utilizadas por los planificadores sanitarios
para cuantificar los resultados de intervenciones o programas y se emplean en los estudios

de costo-utilidad (18, 19).
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4.5 EDUCACION EN ASMA

Definitivamente dentro de la literatura, el concepto de conocimientos de asma va de la
mano con el concepto de educacion y la respectiva implementacion de diferentes programas

educativos tanto a los padres como a los hijos.

Por lo anterior, con el fin de conocer estudios que hayan evaluado el Conocimiento de los
padres o cuidadores acerca de la enfermedad de sus hijos (Asma) y su asociacion con la
calidad de vida de los nifios, se hizo una buisqueda en la literatura en las bases de datos
como medline, pubmed, CochraneDatabaseSystemReview, limitdindose la busqueda a
articulos publicados en el periodo de 1980 - 2009 inclusive. Usandolaspalabras clave:

nn

"Caregivers or Parents knowledge", "asthma

nn

quality of life".

Santosh Krishna y cols.(7), determinaron si las consecuencias de salud de los nifios con
asma pueden ser mejorados mediante el uso de un programa multimedia de educacién en
asma utilizando Internet. Lograron determinar que estos tipos de programas educativos
complementando los programas de cuidado convencional pueden mejorar
significativamente los conocimientos de asma de los nifios y sus cuidadores, disminuyen
los dias de sintomas, asi como el numero de visitas a los servicios de urgencias.

Desafortunadamente no evaluaron resultados en la calidad de vida de los nifios.

Petra Warschburger y cols. (8), desarrollaron un programa de entrenamiento del
comportamiento cognitivo para padres y/o cuidadores de nifios asmaticos menores de 8
afios, como parte de la rehabilitaciéon de su enfermedad. Compararon sus diferencias en
efectividad con un programa de informacion estdndar. Ellos encontraron un aumento
significativo de los conocimientos sobre la enfermedad, auto eficacia y calidad de vida de
los padres. Asi mismo, hubo mejoria significante en la severidad de la enfermedad, en
ambos grupos. Todo lo anterior evaluado en un seguimiento de 6 meses. Este estudio

tampoco evaluo calidad de vida de los nifios.
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ArleneButz y cols.(9), intentaron determinar la efectividad de un programa de intervencion
educacional en asma en familias rurales, dirigido a nifios de 6 a 12 afios con asma
persistente y sus respectivos padres o cuidadores. Teniendo como pardmetros de medicion:
el conocimiento en asma, auto eficacia y calidad de vida al inicio y a los 10 meses después
de inicio del programa. Reportdindose aumento en los conocimientos tanto en los padres
y/o cuidadores asi como en los nifios; aumento de auto eficacia en nifios, pero no
encontraron aumento de auto eficacia de padres/cuidadores, ni en calidad de vida tanto de

los padres/cuidadores o en los nifios.

Janet M. Coffman y cols(10), publicaron en Pediatrics, agosto de 2009 una revision
sistemdtica en la cual analizaron estudios publicados en inglés que incluyeran nifios con
diagndstico o sintomas compatibles con asma y edades entre 4 y 17 afios y que evaluaran
programas de educacion en asma realizados en los colegios. Ellos hipotetizaron que estos
programas podrian mejorar tres resultados intermedios: Conocimiento, conductas de auto
eficacia y auto manejo; y que al mejorar estos 3 resultados intermedios mejorarian otros
cuatro resultados finales: Calidad de vida, dias de sintomas, noches con sintomas y
ausentismo escolar. Encontraron que estos tipos de programas mejoran el conocimiento de
asma y las conductas de auto eficacia y auto manejo (resultados intermedios); pero no hay
mejoria en calidad de vida, ausentismo escolar y dias o noches con sintomas (resultados
finales). Surgiendo un gran interrogante: Porque la implementacion de programas
educativos mejoran resultados intermedios pero no mejoran los finales?. Encontrando tres
posibles explicaciones. 1. La intervenciones educacionales que han sido estudiados son
inadecuados. Algunos programas tiene muy corta duraciéon. 2. Las intervenciones de
educacion en asma pueden no haber sido capaces de direccionar a los colegios para
establecer conductas de manejo del asma: no permiten que los estudiantes carguen
medicacion de rescate, otros no tienen enfermeria o enfermeras que asistan a los nifios con
exacerbaciones o también los colegios pueden ser fuentes exposicion a desencadenantes. 3.
La mejoria del conocimiento y de las conductas de auto eficacia y auto manejo no son
suficientes para mejorar las consecuencias finales. Entre otros, pueden ser necesarios los

cuidados médicos o medio ambientales.
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Cano- Garcinufio y cols. (11), determinaron la eficacia, en términos de morbilidad y calidad
de vida, de un programa de educacion grupal en asma dirigido a nifios y cuidadores. Su
intervencidn consistio en 3 sesiones educativas, en 3 grupos de intervencion: a solo nifios,
solo cuidadores y a nifios y cuidadores. Las diferencias las determinaron respecto a un
grupo control en: incidencia de crisis, hospitalizaciones, calidad de vida en nifios y
cuidadores durante los 6 meses siguientes a la intervencion. Concluyeron que la educacion
grupal en asma reduce la morbilidad, pero no mejora la calidad de vida. Los beneficios
aparecen cuando esta educacion se dirige a los niflos y no aumentan cuando se afiade la
intervencion a los cuidadores. Asi mismo, la intervencion solo sobre cuidadores no es

efectiva.

Joyce ho y cols. (24), tuvieron como objetivo construir y examinar las propiedades
psicométricas de un instrumento para medir conocimientos en asma, y su asociacion con
variables psicosociales y demograficas, adherencia a medicacion de asma y consecuencias
de tratamiento. No encontraron asociacion entre conocimientos en asma y adherencia o
consecuencias de tratamiento. Sus hallazgos concluyeron que la construccion de un simple
instrumento de auto reporte de conocimientos en asma para medir la capacidad de auto

manejo de asma no es factible.

4.6 MEDICION DE CALIDAD DE VIDA DE NINOS CON ASMA

En al afio de 1996, la dra. Juniper y cols, publicaron en la revista Quality of Life Research,
el estudio con el cual validaron el cuestionario que evaluaba la calidad de vida de nifios con
asma. (13) Este cuestionario posee 23 aspectos en 3 dominios: limitacion de la actividad (5
preguntas), sintomas (10 preguntas) y funcion emocional (8 preguntas), los cuales los nifios
con asma identificaron como problemas de su vida diaria. Mediante su estudio evaluaron
las propiedades de medicion del cuestionario. Hicieron el seguimiento durante 9 semanas
de 52 pacientes entre 7 y 17 afios de edad, los cuales tenian un ancho rango de severidad
del asma. Se les evaluaba a las semanas 1, 5 y 9. En cada visita clinica, un entrevistador

entrenado aplicaba el cuestionario, y les realizaba una espirometria. El cuestionario fue
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capaz de detectar cambios en la calidad de vida en aquellos pacientes que alteraron su
estado de salud como resultado del tratamiento o por fluctuaciones naturales de su
patologia (p <0.0001). Esto fué también reproducible en pacientes que se mantenian
estables, lo cual indic6 la fuerza del instrumento para discriminar entre sujetos con
diferentes niveles de injuria. Concluyeron con lo anterior, que el Cuestionario de Calidad
de Vida de Asma Pediatrica (PAQLQ), tenia buenas propidades de medicion y era valido

como un instrumento evaluativo y discriminatorio.

Este cuestionario se ha convertido en el instrumento més utilizado a nivel mundial para
valorar calidad de vida en nifios con asma (11) (9), teniendo en cuenta entre otros, su
traduccion oficial a diferentes idiomas entre las cuales se encuentra su traduccion al
espafiol, la cual fue validada y publicadapor el dr Tauler E, y cols, (25) en la revista
Quality of Life Research en al afio 2001.En el afio de 2004, se autoriz6 su utilizacionpor
parte de sus creadores para ser utilizada en diferentes paises de latinoamerica, entre los

cuales se encuentra Colombia.

Este instrumento traducido no se encuentra en medio magnético sino que es enviado por su
autora la dra Elizabeth Juniper en medio fisico mediante correo certificado a quienes le
soliciten la autorizacion para su utilizacion en algin estudio clinico. Lo anterior fué lo que

se hizo por parte de los investigadores para la utilizaciéon del mismo en el presente estudio.

4.7 MEDICION DE CONOCIMIENTOS ACERCA DE ASMA ENTRE PADRES O
TUTORES DE NINOS ASMATICOS

El Neumologo Pediatra (Hospital Santa Clara y Clinica Infantil Colsubsidio — Bogota
D.C.), Carlos Rodriguez, junto a sus colaboradores, publicaron el estudio titulado:
Validacion de un cuestionario de conocimientos acerca de asma entre padres o tutores de
nifios asmaticos, en la revista Archives of Bronconeumology, en el afio 2005 (12). Su
objetivo principal era desarrollar y validar un cuestionario de conocimientos acerca del
asma para se cumplimentado por los padres y/o personas encargadas del cuidado de

pacientes pediatircos asmaticos. Este estudio fue desarrollado con poblacion colombiana, a
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su vez estd compuesto por 17 items, obtendios a través de una revision bibliografica, la
relizacion de grupos focales, la experiencia professional de lso investigadores y la
realizacion de pruebas piloto. En el estudio se evalu¢ la validez de apariencia, de contenido
y de criterio concurrente del instrumento; asi mismo se determinaron su estructura factorial,
la fiabilidad test-retest y la sensibilidad al cambio. Concluyeron que este cuestionario era
una herramienta 1til y fiable para cuantificar el nivel basal de conocimiento acerca del asma
en padres de nifios asmaticos, asi como para determinar la eficacia de una intervencion

educative destinada a aumentar el conocimento y la comprension de la enfermedad.

El grupo investigador del presente estudio, se puso en contacto con el dr Carlos Rodriguez,
autorizandoel uso de este instrumento dentro de ésta investigacion.
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5. OBJETIVOS

5.1 OBJETIVO GENERAL

Establecer la correlacionentre la calidad de vida de nifios con asma y el nivel de
conocimiento de los padres y/o cuidadores sobre los aspectos de la enfermedad de sus

hijos,en una poblacion atendida en Consulta externa del Instituto Roosevelt.

5.2 Objetivos Especificos

« Describir la poblacion a estudio en sus variables socio-demograficas y clinicas

relacionadas con el asma.

« Evaluar la Calidad de Vida de nifios con asma, atendidos en Consulta externa del

Instituto Roosevelt

« Evaluar el nivel de conocimientos sobre asma de los padres de nifios con asma atendidos

en Consulta externa del Instituto Roosevelt.

- Evaluar si existe correlacion entre la calidad de vida de nifios con asma y el nivel de
conocimiento de los padres y/o cuidadores sobre la enfermedad,en una poblacion atendida

en el Instituto Roosevelt.
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6. HIPOTESIS

6.1 HIPOTESIS CONCEPTUAL.

Entre mayor conocimiento sobre el asma por parte de padres o tutores de nifio mejor
calidad de vida en el infante asmatico.

6.2 HIPOTESIS ESTADISTICAS:

6.2.1 Hipétesis nula.

El nivel de conocimientos sobre el asma en padres o cuidadores tiene una correlacion
menor o igual de 0,6 con el nivel de Calidad de Vida del PAQLQ.

6.2.2 Hipétesis alternativa.

El nivel de conocimientos sobre el asma en padres o cuidadores tiene una correlacion
mayor o igual de 0,6 con el nivel de Calidad de Vida del PAQLQ.
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7. METODOLOGIA

7.1TIPO DE ESTUDIO

- Estudio Correlacional

- Cross Sectional

7.2 POBLACION DE REFERENCIA

Pacientes entre siete y diecisiete afios con diagnostico de asma bronquial y sus respectivos

Padres o cuidadores.

7.3 POBLACION A ESTUDIO

Pacientes entre siete y diecisiete afios con diagndstico de asma bronquial atendidos en el

Instituto Roosevelt en octubre de 2009., junto a sus respectivos padres o cuidadores.

7.3.1 Criterios de inclusion.

- Edad 7 a 17 afios
- Diagnostico de asma (Segun Clasificacion GINA) atendidos en el Instituto Roosevelt.

- Lugar de Residencia: Bogota

7.3.2 Criterios de exclusion.

« Cuidadores de los nifios que sean menores de edad o con déficit cognitivo
- Presencia de cualquier otra enfermedad cronica en los nifios

« Rinosinusitis cronica

- Reflujogastroesofagico

- Infeccion respiratoria baja recurrente
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- Fibrosis quistica

- DisplasiaBroncopulmonar

«  Tuberculosis

- Malformaciones congénitas

« Aspiracion de cuerpo extrafo
« Sindrome de disquinesia ciliar
«  Inmunodeficiencia

« Cardiopatia congénita

- Trastornos mentales incapacitantes que alteren la calidad de vida

7.4 MUESTREO Y TAMANO DE LA MUESTRA.

Con una confiabilidad del 95% y un poder del 80% definiendo correlaciéon mayor de 0,6 se
estableci6 una n de 80nifos junto con su padre o cuidador El muestreo se hizo por
conveniencia hasta completar el tamafio de la muestra. Lo anterior, contando con la
asesoria directa del dr. Milciades Ibafiez, Estadistico del Departamento de Investigacion de

la facultad de medicina de la Universidad del Rosario.

7.5 PLAN DE RECOLECCION.

Hubo dos maneras de reclutamiento de los pacientes, una fué en consulta externa del

Instituto Roosevelt y otra fué asistiendo al domicilio de los pacientes, asi:

a. En consulta externa: Previo diligenciamiento de un Consentimiento informado (ver
anexo F), se obtuvieron datos sociodemograficos como edad, género, tiempo de diagndstico
de la enfermedad, escolaridad del cuidador (ver anexo E), posteriormente se clasifico el
asma de los nifios segin severidad (ver anexo C) y segun control (ver anexo D),
basdndonos en la clasificacion del Global Iniciative for Asthma (GINA)(1). A los
cuidadores se les aplicadla encuesta de conocimientos sobre asma (ver anexo B) y a los

nifios el cuestionario PAQLQ junto con unos datos de la Historia Clinica (ver anexo A).
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b. Mediante la obtencion de una base de datos de nifios registrados en la institucion que
cumplan con los criterios de inclusion y exclusion, se realizaron llamadas telefonicas, para
acordar cita, se hizo el desplazamiento al hogar de los nifios, se explico el estudio y se
llendun consentimiento informado. Posteriormente se procedidé a aplicar las encuestas

respectivamente.

Los datos se digitaron en una base de datos en excel y se analizaron en el sofware Epi info

version 3.3.2

— Calificacion de los Cuestionarios.

La encuesta de conocimientos sobre asma fué calificada de la siguiente manera:

Consta de 17 preguntas, cada pregunta Tiene 5 posibles respuestas: MUY DE
ACUERDO, DE ACUERDO, NI DE ACUERDO NI EN DESACUERDO, EN
DESACUERDO, MUY EN DESACUERDO.

Si la pregunta debid contestarse positivamente. Muy de acuerdo dara 5 puntos, de
acuerdo dard 4 puntos y asi sucesivamente. Si la pregunta debid contestarse negativamente
los valores a cada una de las respuestas se invertiran: Muy en desacuerdo dard 5 puntos, en
desacuerdo dara 4 puntos, ni de acuerdo ni en desacuerdo 3 puntos, de acuerdo 2 puntos y

muy de acuerdo 1 punto.

El puntaje total estard entre 17 y 85 puntos, y se dividird en MALO entre 17 y 39,
REGULAR entre 40 y 62, BUENO entre 63 y 85.

El cuestionario PAQLQ, tiene 23 preguntas cada una con una calificacion de 1 a 7, donde 1
es el mayor grado de afectacion y 7 el menor grado, se sumaron los puntajes de las 23
preguntas y su resultado se dividio por 23, dando un numero de 1 a 7 el cual nos di6 el
grado definitivo de afectacion de la calidad de vida: 1. EXTREMADAMENTE
AFECTADO, 2. MUY AFECTADO, 3. AFECTADO, 4. ALGO AFECTADO, 5. SOLO
ALGO AFECTADO, 6. CASI NADA AFECTADO,7. NO AFECTADO.
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Se debe tener en cuenta que a los nifios se les indicd escoger un numero de 1 a 7 (1 mayor
afectacion — 7 menor afectacion), dandole mayor enfasis al nimeroa escoger que al
significado de cada una de las opciones, ademas partiendo del hecho que la edad minima
para responder el cuestionario era de 7 afos, edad sufuciente para comprender estas
indicaciones. Todo lo anterior se baso en las recomendacioens dadas en el instructivo para
laaplicacién y calificacion del cuestionario suministrado por sus propios creadores. Este
instructivo fue enviado en forma de articulo escrito por correo certificado al domicilio de

los investigadores. No se obtuvo el mismo en medio magnético.
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7.6 PLAN DE ANALISIS

Se establecid la correlacion entre calidad de vida de nifios con asma y nivel de
conocimientos de los cuidadores sobre la enfermedad mediante el coeficiente de
correlacion no paramétrico de Spearman, Kendall Tau B y Kendall Tau C. Las pruebas de

significancia se evaluaron con un nivel d significancia del 5% (p < 0.005).

7.7 CONTROL DE CALIDAD DE LA INFORMACION

Se utilizaron variables que describan los aspectos clinicos de la poblacion que corresponden
a la Historia Clinica, se revisaron un 10% de los datos recolectados, confrontando los datos

con la Historia Clinica.

7.8 ALCANCES, LIMITACIONES Y POSIBLES SESGOS

El presente estudio se realiz6 con cuestionarios ya previamente validados paraasi evaluar
aspectos sujetivos como la calidad de vida y conocimientos sobre el asma, estos dos temas
son muy variables y dindmicos en el tiempo debido a que cambian con la intermitencia de
los sintomas, para disminuir esa variabilidad se analizaron en un escenario que es el de
consulta externa o mediante visita domiciliaria, los cuestionarios fueron aplicados por un
residente de pediatria y una enfermera jefe, lo cual aumentd la confianza en que se

desarrollo la recoleccion de los datos.

La validez externa de las posibles conclusiones del estudio se vieron limitadas por los
momentos en que se toma el acudiente al responder la entrevista, lo que implica que la
extrapolacion de las conclusiones dificilmente corresponderan a otra comunidad diferente a
la atendida por el instituto Roosevelt. Pero la validez interna dada por el control de sesgos,
esta dada por la utilizacion de cuestionarios validados y aplicacién de cuestionarios en
entrevista,y generaran en el estudio la potencialidad de llegar a conclusiones de impacto

para el Instituto Roosevelt.
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De ante mano se podria identificar un sesgo de seleccion, teniendo en cuenta que los
cuidadores que asisten junto con sus hijos a consulta externa podrian estar mas interesados
en la salud de estos pacientes y esto a su vez repercutir en mejores conocimientos sobre la

enfermedad.

7.9 MATRIZ DE LAS VARIABLES

Nombre Definicion Esga%a Estratificacion
medicion
Edad Edqd en aflos cumplidos desde el Discreta 7 17afios
nacimiento
, Clasificacion de género segtn los . » Masculino
Género . Nominal .
genitales externos » Femenino
. . . Tiempo transcurrido desde el
tiempo de diagnostico . . Intervalo Meses
diagnostico en la HC
1. Analfabeta
2. Primaria incompleta
3. Primaria completa
Nivel de educacion de | Se define como el grado de Ordinal 4. Secundaria incompleta
los cuidadores escolaridad de los cuidadores 5. Secundaria completa
6. Carrera técnica
7. Profesional
8. Post grado

1.Extremadamente afectado
2. Muy afectado

3. Afectado

Ordinal 4. Algo afectado

5. Solo algo afectado

6. Casi nada afectado

7. No afectado

Estado afectivo provocado por un

Sensacion de tristeza .
decaimiento de la moral

1.Extremadamente afectado
2. Muy afectado

., Alteracion de las interacciones 3. Afectado
Alteracion en las . .
. sociales, reguladas por normas Ordinal 4. Algo afectado
relaciones personales . .
sociales, entre dos 0 mas personas 5. Solo algo afectado

6. Casi nada afectado
7. No afectado

1.Extremadamente afectado
2. Muy afectado
Percepcion de la ., . 3. Afectado
persona Alteracion de la auto percepcion del Ordinal 4. Algo afectado
ser
5. Solo algo afectado
6. Casi nada afectado
7. No afectado

1.Extremadamente afectado
2. Muy afectado

3. Afectado

Ordinal 4. Algo afectado

5. Solo algo afectado

6. Casi nada afectado

7. No afectado

Experiencia subjetiva de malestar
ocasionado por la respiracion que
engloba sensaciones cualitativas

distintas que varian en intensidad

Dificultad respiratoria

31




Escala

Nombre Definicion .. Estratificacion
medicion
1.Extremadamente afectado
2. Muy afectado
Trastorno que provoca de 3. Afectado
Alteracion en el suefio | despertarse frecuentemente durante | Ordinal 4. Algo afectado
la noche o no conciliar el suefio 5. Solo algo afectado
6. Casi nada afectado
7. No afectado
S, . 1.Extremadamente afectado
Limitacion para realizar
. 2. Muy afectado
movimientos naturales y/o
S . . 3. Afectado
Limitacion para el planificados que realiza el ser .
L . Ordinal 4. Algo afectado
ejercicio humano obteniendo como resultado
. 5. Solo algo afectado
un desgaste de energia, con fines .
deportivos 6. Casi nada afectado
P 7. No afectado
1.Extremadamente afectado
2. Muy afectado
. . . 3. Afectado
Ausentismo escolar Ausepma habitual o llegada tarde sin Ordinal 4. Algo afectado
permiso a clases por causa del asma
5. Solo algo afectado
6. Casi nada afectado
7. No afectado
1.Extremadamente afectado
Alteracion en nivel de conocimiento 2. Muy afectado
Alteracién en el expresado en valor numérica que 3. Afectado
apredizaie obtiene un alumno, resultado de Ordinal 4. Algo afectado
P J evaluacion que mide producto del 5. Solo algo afectado
proceso de ensefianza. 6. Casi nada afectado
7. No afectado
1.Extremadamente afectado
2. Muy afectado
Respuesta favorable al | Mejoria de los sintomas tipicos de . 3. Afectado
. . . Ordinal 4. Algo afectado
tratamiento asma con el tratamiento instaurado
5. Solo algo afectado
6. Casi nada afectado
7. No afectado
1.Extremadamente afectado
2. Muy afectado
Rechazo al Negativa del paciente a aceptar o . 3. Afectado
tratamiento seguir su tratamiento para el asma Ordinal 4. Algo afectado
5. Solo algo afectado
6. Casi nada afectado
7. No afectado
11.Extremadamente afectado
2. Muy afectado
Sensacion de Alteracion de su estado ontologico 3. Afectado
de salud, debido a los sintomas de Ordinal 4. Algo afectado

enfermedad

asma

5. Solo algo afectado
6. Casi nada afectado
7. No afectado
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Escala

Nombre Definicion . Estratificacion
medicion
1.Extremadamente afectado
2. Muy afectado
Mantener la mejoria de los sintomas 3. Afectado
Control del asma . ! . Ordinal 4. Algo afectado
y prevenir las exacerbaciones
5. Solo algo afectado
6. Casi nada afectado
7. No afectado
* Muy de acuerdo
. . + De acuerdo
. . Los inhaladores pueden producir . .
Conocimientoinhalado . o . » Ni de acuerdo ni en
. dependencia o adiccion. Ordinal
ry adiccion desacuerdo
+ En desacuerdo
» Muy en desacuerdo
* Muy de acuerdo
+ De acuerdo
* Ni de acuerdo ni en
Conocimiento Los inhaladores pueden afectar o . desacuerdo
) , - ; Ordinal » En desacuerdo
inhalador y corazén daiar el corazéon
* Muy en desacuerdo
« Muy de acuerdo
. o . + De acuerdo
Conocimiento Es perjudicial aplicarle los . .
. . . . * Ni de acuerdo ni en
inhalador y inhaladores mucho tiempo a los Ordinal
erjudicial al tiempo nifios desacuerdo
pel) + En desacuerdo
» Muy en desacuerdo
« Muy de acuerdo
Después de que a un nifio(a) le da » De acuerdo
Conocimiento y una crisis de asma hay que . » Ni de acuerdo ni en
., . Ordinal
suspension suspenderle los inhaladores y los desacuerdo
medicamentos cuando le pase la tos. » En desacuerdo
» Muy en desacuerdo
. * Muy de acuerdo
Los nifios que sufren de asma deben Y
. » De acuerdo
. usar medicamentos para el . .
Conocimiento y . , . » Ni de acuerdo ni en
f tratamiento del asma s6lo cuando Ordinal
sintomas . ., desacuerdo
tengan sintomas (tos, congestion o
sonido de pecho) » En desacuerdo
» Muy en desacuerdo
« Muy de acuerdo
Es mejor usar los inhaladores » De acuerdo
Conocimientos y directamente, sin inhalocamara, para Ordinal » Ni de acuerdo ni en
inhalocamara que el medicamento llegue desacuerdo
directamente a los pulmones. + En desacuerdo
» Muy en desacuerdo
« Muy de acuerdo
+ De acuerdo
Conocimientos sobre La principal causa del asma es la Ordinal » Ni de acuerdo ni en

causa

inflamacion de las vias respiratorias.

desacuerdo
« En desacuerdo
* Muy en desacuerdo
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Escala

Nombre Definicion medicion Estratificacion
« Muy de acuerdo
Es recomendable pedirle al médico » De acuerdo
Conocimientos sobre | una excusa para que los nifios con Ordinal » Ni de acuerdo ni en
ejercicio asma no hagan ejercicio o educacion desacuerdo
fisica. » En desacuerdo
» Muy en desacuerdo
* Muy de acuerdo
. » De acuerdo
. Los nifios que sufren de asma no . .
Conocimientos sobre . . . » Ni de acuerdo ni en
deberian practicar deportes en los Ordinal
correr desacuerdo
cuales tengan que correr mucho.
» En desacuerdo
» Muy en desacuerdo
« Muy de acuerdo
e .. » De acuerdo
. Cuando un nifio tiene una crisis de . .
Conocimientos y . . . » Ni de acuerdo ni en
. asma es mejor ir a urgencias aunque Ordinal
urgencias , desacuerdo
los sintomas sean leves
» En desacuerdo
» Muy en desacuerdo
« muy de acuerdo
.. . .  de acuerdo
- Las crisis de asma se pueden evitar si ) .
Conocimiento toma . . + ni de acuerdo ni en
) se toman medicamentos en momentos | Ordinal
medicamento , desacuerdo
en que no hay sintomas .
 en desacuerdo
» muy en desacuerdo
e Muy de acuerdo
. . » De acuerdo
. Las gripas son los principales . .
Conocimientos de Enp P P .. . » Ni de acuerdo ni en
. causantes o desencadenantes de crisis | Ordinal
gripa y asma de asma desacuerdo
» En desacuerdo
» Muy en desacuerdo
« Muy de acuerdo
C » De acuerdo
. Es recomendable no fumar ni dejar . .
Conocimiento sobre . o . » Ni de acuerdo ni en
que nadie fume cerca de los nifios con | Ordinal
fumar asma desacuerdo
’ » En desacuerdo
» Muy en desacuerdo
« Muy de acuerdo
. . » De acuerdo
. Si los padres de los nifios con asma . .
Conocimiento sobre . » Ni de acuerdo ni en
fuman fuera de la casa, esto no afecta | Ordinal
fumador al nifio desacuerdo
» En desacuerdo
» Muy en desacuerdo
« Muy de acuerdo
A los nifios con asma cuando les » De acuerdo
Conocimiento empieza una gripa, hay que aplicarles Ordinal » Ni de acuerdo ni en
empieza gripa inhaladores aunque no tengan tos o desacuerdo
sonido en el pecho. » En desacuerdo
» Muy en desacuerdo
A los nifios que sufren de asma les * Muy de acuerdo
pueden dar crisis tan fuertes que » De acuerdo
Conocimiento y pueden llegar a requerir una Ordinal » Ni de acuerdo ni en

hospitalizacion

hospitalizacion en la unidad de
cuidados intensivos o incluso pueden
llegar a morir debido a una crisis

desacuerdo
« En desacuerdo
* Muy en desacuerdo
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Nombre Definicion Esga%a Estratificacion
medicion
« Muy de acuerdo
Algunos medicamentos para el » De acuerdo
Conocimiento y tratamiento del asma no funcionan a . » Ni de acuerdo ni en
. ., . Ordinal
administracion menos que se administren todos los desacuerdo
dias. » En desacuerdo
» Muy en desacuerdo
7.9.1Variables clinicas.

Nombrevariable Definicién Caracteristica Opcién
Severidad del | Clasificacion de GINA sobre la | Ordinal 1.Intermitente
asma severidad de los sintomas 2.Leve persistente

3.Moderada
persistente
4.Severa persistente

Control del asma | Afectacion funcional del paciente por | Ordinal 1.Controlada

el asma 2.Parcialmente
controlada
3.No controlada

Conocimientos Se define de acuerdo al recorrido entre | Ordinal 1.Bueno de 63 a 85
de asma 17 y 85, de los resultados de las 17 2.Regular 40 a 62

preguntas del cuestionario.

3.Malol7 a 39
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8. ASPECTOS ETICOS

Se siguieron y respetaron las “Recomendaciones para guiar la investigacion en seres
humanos”, declaraciéon de Helsinki y la resolucion No. 8430 de 1993 del Ministerio de

Salud, y se tendran en cuenta las siguientes consideraciones:

« El planteamiento del estudio, estuvo encaminado a velar solicitamente y ante todo por la
salud de los pacientes, para mejorar el conocimiento cientifico de la enfermedad y ayudar al

alivio del sufrimiento de la humanidad.

- En el estudio NO se realizé ninguna intervencion, por lo tanto no tendra riesgo directo

para los pacientes.

- El objetivo esencial fue puramente cientifico, sin valor directo diagnostico o terapéutico

para la persona sujeta a la investigacion.

« Se reconocid el derecho que le asiste a todo paciente de preservar la informacion

confiada en la historia clinica como confidencial y se manejo con respeto y responsabilidad.

« Se pidi6 consentimiento informado al padre o cuidador del menor, para realizar las

entrevistas incluidas en el trabajo de investigacion.

« Se asumi6 la responsabilidad de publicar los resultados de la investigacion bajo el

principio de veracidad y exactitud del dato.

« De acuerdo a los resultados de la investigacidon se tomaron acciones con el objetivo de

mejorar la calidad de vida de los pacientes incluidos en el estudio.

« Se entrego al Instituto Roosevelt un documento con las conclusiones y recomendaciones

a tener en cuenta para su implementacion

« Se llamo telefonicamente al padre o cuidador participante, se le explicara los resultados

y las posibles medidas a realizar en la institucion.
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9. ORGANIGRAMA

Los Investigadores requeridos son:

« Un pediatra: Director del estudio

«  Un asesor metodoldgico: Epidemiologo perteneciente a la oficina de investigaciones de
la Universidad del Rosario, que realiz6 asesorias metodologicas durante el desarrollo de la

investigacion.
« Unresidente de tercer afio de pediatria, cuyos deberes fueron:

- Blisqueda bibliografica

- Elaboracion del protocolo de investigacion

- Recoleccion de los datos mediante las dos entrevistas realizadas a los pacientes y sus
cuidadores participantes de la investigacion

- Organizacion de la base de datos
« Un estadistico: Persona entrenada y con experiencia en el manejo de computadores y
sistemas operativos quien introdujolos datos del estudio en una base de datos y colabord

en el calculo de los resultados.

Organizados esquematicamente de la siguiente manera:

Pediatra

Asesor
Metodoldgico

Residente de

Pediatria Estadistico
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10. CRONOGRAMA

Primer Mes Segundo Mes TercerMes Cuarto Mes
12345/ 1]2(34]5]6 2134 2134
1

2

1 Elaboracion del protocolo
2 Recoleccion de datos
3 Tabulacion de datos
4 Entregatrabajodefinitivo
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11. PRESUPUESTO

11.1 PERSONAL:

Investigadores (pediatra y residente de tercer afo de pediatria).

Estadistico.

11.2 RECURSOS TECNICOS.

Todos los datos fueron archivados y analizados para el almacenamiento y el analisis
estadistico de los datos.

11.3 PRESUPUESTO.

Los gastos dependientes de personal, recoleccion de datos y andlisis estadistico correran

por cuenta del grupo investigador.

— Pediatra $ 3.000.000
— Residente y Enfermera Jefe $ 1.750.000
— Estadistico-Analisis: $2.000.000

— Material de recoleccion de datos y suministros
a. Papeleria (formularios y fotocopias) $40.000
b. Articulos para oficina (discos para computador, cintas para impresora) $20.000

c. Uso de computador dos horas dia, tres meses(a razon de $20.000 hora/mes) $120.000

d. Traslado para entrevistas $300.000
e. Horas de entrevista $ 500.000
Total $7.730.000
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12. RESULTADOS

En el estudio participaron 80 familias con 80 casos pedidtricos con diagnostico de asma, la
media de edad fue de 10,6 afios con 2,5 Desviaciones Estandar (DE) el valor minimo fue de
7 afios y el maximo de 17 afios de edad. Un 63,8% eran del género masculino y la media
del tiempo de evolucion de la enfermedad fue de seis afios y dos meses (75 meses + D.E. 41
meses) y el valor minimo fue de 1 mes de evolucion y el maximo de 12 afios (144 meses).

Los cuadros sintomdticos de asma estaban clasificados por pediatras de la institucion en
asma intermitente un 15% de los casos, con Intervalo de Confianza de 95% entre el 8% y
24,7% (1C95%). Un 73,8% 1C95% (62,7- 83%) de los casos clasificados como leve
intermitente y un 11,3% IC95% (5,3%- 20,3%) de los casos clasificados como moderada
persistente, no participaron casos clasificados como severa persistente.

El tratamiento instaurado para el asma fue calificado en la historia clinica como controlado
un 23,8% con un I1C95% (14,9- 24,6) de los casos, un 60% con un IC95% (48,9%- 70,8)
fue calificado de parcialmente controlado y un 13,3% con IC95% (8,9- 26,2) donde el asma
no estaba controlada por el tratamiento instaurado.

La escolaridad de los padres estuvo distribuida de la siguiente forma: primaria incompleta
1,3% con 1C95% (0-6,8%), primaria incompleta 7,5% con un IC95% (2,8%-15,6%),
secundario incompleta 17,5% con un IC95% (9,9%- 27,6%), Secundaria completa 30% con
un 1C95% (20,3%-41,3%), formacion técnica 35% con un 1C95% (24,7%- 46,5%) y
profesional 8,8% con IC95% (3,6%-17,2%).

La aplicacion del PAQLQ indagando sobre aspectos de Calidad de Vida de los pacientes
con asma se realizo al 100% de los participantes encontrandose el estado Solo Algo
Afectado por asma como el mas frecuente, no se encontr6 extremadamente afectado ni nada
afectado que son categorias de los siete desenlaces de la escala PAQLQ. (ver Tabla No. 1)
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Tabla 1. Nivel de Calidad de Vida medido por PAQLQ en pacientes pedidtricos con asma
del Instituto Rooselvelt en la consulta externa.

Nivel de Calidad de | Frecuencia absoluta | Frecuencia relativa 1C95%
Vida por PAQLQ
Casi nada afectado 16 20% 11,9% - 30,4%
Solo algo afectado 34 42.5% 31,5% - 54,1%
Algo afectado 22 27,4% 18 -31,6%
Afectado 5 6,3% 21,% -14%
Muy afectado 3 3,8% 0,8-10,6%
Total 80 100% -

Gréfica. 1. Distribucion de las categorias de Calidad de Vida en nifios con asma.

Afectado Muy afectado
6% 4%

El nivel de conocimiento se categorizdé en tres desenlaces bueno, regular y malo y los
resultado fueron asi: bueno 35% con un 1C95% (24,7% - 46,5%) regular 62,5% con un
1C95% (51% -73%) y malo 2,5% con 1C95% (0,3%- 8,7%).

El cruce de las variables Calidad de Vida en niflos con asma atendidos en la consulta
externa y el conocimiento sobre el asma tiene una asociacion estadisticamente significativa,

el valor de X? fue de 45,1 con 8 grados de libertad (p<0,0001).

La correlacion entre nivel de calidad de vida en nifios con asma y nivel de conocimientos
de asma de los cuidadores de nifios con el diagnostico manejados en consulta externa se
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establecio con el coeficiente de Spearman, encontrando una significancia con la hipdtesis
de una y dos colas (0,01).

Tabla 2. Coeficiente de correlacion de Spearman entre Calidad de vida en nifios con asma
y el nivel de conocimientos sobre asma de los cuidadores.

Variable Calculo Calidad Vida Conocimientos
Coeficiente de correlacion 0,44819757
Rho de Calidad Vida |Sig. (bilateral) 0,00003050000
Spearman Coeficiente de correlacion 0,44819757
Conocimientos | Sig. (bilateral) 0,000030500
p< 0,01 (bilateral).

La direccionalidad de la asociacion se confirmo con el célculo de kendall tau b y tau c, la
tabla de contingencia tuvo mayor niimero de columnas que de filas por lo que se prefiri6
usar tau b en el analisis. (Ver tabla No.3).

Con estas tres pruebas estadisticas en su orden: Spearman, Kendall tau b y Kendall tau c,
se establece primero que la Calidad de vida tiene una asociacidon con los conocimientos,
segundo que el nivel de la Calidad de Vida tiene relacién directa con el nivel de
conocimientos sobre asma y tercero que entre mayor conocimiento mejor calidad de vida.

Tabla 3. Valores de correlacion por la prueba de Kendall y tau B y C en las variable
Calidad de Vida y Nivel de conocimiento de cuidadores sobre asma.

Significancia
Medidas simétricas Valor aproximada
Tau-b de Kendall 0,42 <0,00001
Tau-c de Kendall 0,36 <0,00001
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Grafica 2. Numero de casos en las categorias de Calidad de Vida y conocimientos sobre
asma de cuidadores de nifios con asma.
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13. DISCUSION

En la actualidad, la valoracion de la calidad de vida en pacientes con asma es considerada
piedra angular dentro del manejo integral del nifio con asma, ya que esta enfermedad,
compromete tanto su desarrollo fisico, como cognitivo y psicosocial (4,5). Este estudio fue
aplicado en una poblacion de un nivel intermedio de educacién y que es atendida por
pediatras, los resultados podrian cambiar a medida que el nivel educativo de los cuidadores

baje o suba, o disminuya la calidad de la atencion.

Es posible que la relacion entre Calidad de Vida y conocimientos sobre el asma se conserve
en varios escenarios sin embargo todo programa de atencion de asma en niflos deberia ser
evaluado, especialmente si tiene el componente de educacién dentro de su atencion. Este
componente probablemente se justifique en todo programa de asma, debido que es el que
puede aumentar los conocimientos sobre asma de los cuidadores de nifios. Existen trabajos
que evidencia asociaciones de educacion con con la mejoria de la funcion pulmonar,
reduccion del ausentismo escolar, dias de actividad restringida y visitas a los servicios de

urgencias (6).

Los conocimientos de la poblacion estudiada fue producto del interés de los padres por el
asma y su comunicacion con el médico tratante, este estudio no fue precedido de ninguna
accion educativa diferente a la consulta pediatrica. Otros estudios como el Santosh Krishna
y cols.(7), determinaron si las consecuencias de salud de los nifios con asma pueden ser
mejorados mediante el uso de un programa multimedia de educacién en asma utilizando

Internet.

Petra Warschburger y cols. (8), encontré un aumento significativo de los conocimientos
sobre la enfermedad, con un programa de entrenamiento del comportamiento cognitivo para
padres y/o cuidadores de nifios asmaticos auto eficacia y calidad de vida de los padres. Asi

mismo, hubo mejoria significante en la severidad de la enfermedad, en ambos grupos.
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Todo lo anterior evaluado en un seguimiento de 6 meses. Este estudio no evalu6 calidad de

vida de los nifios.

Los programas de atencién con asma deberian tener todas el componente de educacion, y
cada institucion deberia analizar sus estrategias de comunicacion para llegar la informacion
pertinente a los pacientes y sus cuidadores, este tipo de intervenciones tienen un impacto en
la calidad de vida de la poblacion afectada por el asma, ArleneButz y cols.(9), intentaron
determinar la efectividad de un programa de intervencion educacional en asma en familias
rurales, dirigido a nifios de 6 a 12 afios con asma persistente y sus respectivos padres o
cuidadores, reportdndose un aumento en los conocimientos tanto en los padres y/o
cuidadores asi como en los nifios; aumento de auto eficacia en nifios, pero no encontraron
aumento de auto eficacia de padres y cuidadores, ni en calidad de vida tanto de los padres y
cuidadores o en los niflos. Mientras en nuestro estudio se establecid asociacion, correlacion
y direccionalidad de la relacion entre las dos variables, esto es importante resaltarlo debido
a que entre mejor sea la comunicacion a los pacientes y cuidadores, y estas acciones sean
sostenidas en el tiempo, se podrd mejorar el nivel de conocimientos y con esto el nivel de

calidad de vida de la poblacion.

Los resultados de Cano- Garcinufio y cols. (11) fueron diferentes a este estudio, ellos
concluyeron que la educacion grupal en asma reduce la morbilidad, pero no mejora la
calidad de vida. Los beneficios aparecen cuando esta educacion se dirige a los nifios y no
aumentan cuando se afiade la intervencion a los cuidadores. Asi mismo, la intervencion
solo sobre cuidadores no es efectiva. Esto junto con los resultados reportados por Joyce ho
y cols. (25), quienes, no encontraron asociacion entre conocimientos en asma y adherencia
o consecuencias de tratamiento. Sus hallazgos concluyeron que la construccion de un
simple instrumento de auto reporte de conocimientos en asma para medir la capacidad de
auto manejo de asma no es factible. Es posible que la diferencia se encuentre en la
severidad del asma, en estos estudios la clasificacion de los pacientes estuvo en moderada

mientras en nuestra poblacion estudio fue mas frecuente la clasificacion intermitente.
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El presente estudio utilizo el cuestionario PAQLQ de la doctora Juniper los cuales ya han
sido validados en nuestro pais (13). También el cuestionario sobre conocimientos sobre
asma en padres y cuidadores fue validado en Colombia (12), sin embargo la categorias de
este cuestionario no estaban descritas por lo autores, asi que lo autores del presente estudio
definieron valores que finalmente determino tres categorias ordinales sobre el nivel de

conocimientos sobre asma.
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14. CONCLUSIONES

« En la poblacién estudiada, se observo mas frecuentemente el género masculino y tienen
en promedio de edad 10 afos, la evolucion del asma tiene en promedio seis afios y 2 meses.
La clasificacion mas frecuente del asma seglin severidad fue Leve Intermitente con 73%,un
60% esta clasificada como controlada. La escolaridad de los padres y cuidadores estuvo en
secundaria completa y superior técnica con 30 y 35% de los casos.

- Las categorias mas frecuentes del cuestionario de PAQLQ fueron: solo algo afectado
con 42% y Algo Afectado con 28 %, categorias de los extremos de la escala fueron menos
frecuentes con: Casi Nada Afectado 20%, Afectado con 6% y Muy Afectado 4%.

« El nivel Regular de conocimiento fue el mas frecuente con 62,5%, Bueno con 35% y
Malo con 2,5%. Estas categorias se organizaron de acuerdo a los resultados de 27 preguntas
de un cuestionario validado en Colombia, para evaluar conocimientos sobre en cuidadores
de nifios con asma.

- Existe una asociacion significativa (p<0,001) entre nivel de Calidad de Vida y el
conocimiento sobre asma de los cuidadores, esta asociacion tiene correlacion significativa
(p<0,001) y positiva entre el nivel medido por el PAQLQ y el nivel de conocimientos sobre
asma evaluados por el cuestionario, ademés la relacion tiene una direccion significativa
(p<0,001) que consiste en: entre mayor nivel de conocimientos sobre asma de los
cuidadores de los nifios se presenta mayor Calidad de Vida de los nifios con asma.
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ANEXO A. CUESTIONARIO PAQLQ

Por favor digame todas las cosas en las cuales usted ha estado incomodo por su asma:
Escriba las actividades:

Juntos, vamos a revisar una lista de cosas que usted pudo haber hecho durante la ultima semana. Debido a su
asma, usted pudo sentir que algunas de esas actividades son dificiles de hacer o no son muy divertidas Vamos
a revisar la lista y usted me dira en cual de esas actividades se ha sentido incomodo debido a su asma durante
la ultima semana. Si usted no ha podio hacer algo de la lista o ha tenido dificultad para hacerlo, diga NO.

Lea las actividades, omitiendo aquellas que el paciente ha expresado espontaneamente. Haga una pausa
después de leer cada actividad para darle al paciente tiempo de responder.

1. Jockey 12.Ir de compras 23. Hacer arte o hobbies
2. Béisbol 13. Dormir 24. Gritar

3. Basquetbol 14. Nadar 25. Gimnasia

4. Bailar 15. Voleibol 26. Patinar

5. Futbol 16. Caminar 27. Montarpatineta

6. Jugar en el recreo 17. Caminar en subida 28. Motartobogan

7. Jugar con mascotas 18. Subirescaleras 29. Patinaje en hielo

8. Jugar con amigos 19. Reir 30. Escalar

9. Montarbicicleta 20. Estudiar 31. Despertarse en la mafiana
10. Correr 21. Tareas de la casa 32.Hablar

11. Cambiarse de ropa 22. Cantar

De las actividades que sefialo, me puede decir cuales son las tres actividades que usted nota se encuentran mas
afectadas.

Lean juntos la lista de actividades identificadas. Escriba las tres actividades en las Preguntas de 1 — 3 del
cuestionario.

Ahora quiero que me diga que tan afectado por su asma mientras realiza esta actividades. Yo le diré cual
tarjeta usar. Escoja el nimero que mejor describa que tan afectado esta por su asma al hacer cada actividad

durante la semana pasada.

1. /Que tan afectado ha estado por su asma la ACTIVIDAD 1 durante la semana pasada?

TARJETA AZUL
1.Extremadamente afectado

2. Muy afectado

3. Afectado

4. Algo afectado

5. Solo algo afectado
6. Casi nada afectado
7. No afectado
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2. (Que tan afectado ha estado por su asma la ACTIVIDAD 2 durante la semana pasada?
TARJETA AZUL

3. (Que tan afectado ha estado por su asma la ACTIVIDAD 3 durante la semana pasada?
TARJETA AZUL

4. Que tan afectado lo ha hecho sentir TOSER durante la semana pasada?

TARJETA AZUL

5. ¢Con que frecuencia lo ha hecho sentir FRUSTRADO su asma durante la Gltima semana?

TARJETA VERDE

. Todo el tiempo

. La mayoria del tiempo

. Una buena parte del tiempo
. Algo de tiempo

. Un poco de tiempo

. Solo algo de tiempo

. Nada de tiempo

~N N RN

6. (Con que frecuencia lo ha hecho sentir CANSADO su asma durante la semana pasada?
TARJETA VERDE

7. (Con que frecuencia se ha sentido PREOCUPADO, O CON PROBLEMAS debido a su asma durante la
semana pasada?

TARJETA VERDE

8. (Que tan afectado ha estado debido a las CRISIS DE ASMA durante la semana pasada?
TARJETA AZUL

9. (Con que frecuencia su asma ha hecho que se sienta con RABIA durante la semana pasada?
TARJETA VERDE

10. /Que tan afectado ha estado por las SIBILANCIAS durante la semana pasada?

TARJETA AZUL

11. ;Con que frecuencia se sinti6 AMARGADO durante la semana pasada?

TARJETA VERDE

12. /Que tan afectado lo ha hecho sentir las MOLESTIAS EN SU PECHO durante la semana pasada?
TARJETA AZUL

13. ;Con que frecuencia se ha sentido DIFERENTE O DECAIDO por su asma durante la semana pasada?

TARJETA VERDE
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14. Que tan afectado ha estado por la DIFICULTAD RESPIRATORIA durante la semana pasada?
TARJETA AZUL

15. ;Con que frecuencia se ha sentido FRUSTRADO POR QUE NO PUEDE PERMANECER CON OTRAS
PERSONAS durante la semana pasada?

TARJETA VERDE

16. ;Con que frecuencia su asma lo DESPIERTO DURANTE LA NOCHE la semana pasada?
TARJETA VERDE

17. ;Con que frecuencia sinti6 MALESTAR debido a su asma durante la semana pasada?
TARJETA VERDE

18. ;Con que frecuencia se siente con FALTA DE AIRE durante la semana pasada?
TARJETA VERDE

19. ;Con que frecuencia no ha PODIDO ESTAR CON OTRAS PERSONAS debido a su asma durante la
semana pasada?

TARJETA VERDE

20.;Con que frecuencia ha tenidlo PROBLEMAS PARA DORMIR debido a su asma durante la semana
pasada?

TARJETA VERDE

21.;Con que frecuencia se ha sentido ASUSTADO POR UNA CRISIS DE ASMA durante la semana
pasada?

TARJETA VERDE

22.Piense en todas las actividades que usted realizd durante la semana pasada. ;Que tan afectado se voy al
realizarlas debido a su asma durante la semana pasada?

TARJETA AZUL

23. (Con que frecuencia ha tenido dificultades para tomar RESPIRACION PROFUNDA durante la semana
pasada?

TARJETA VERDE

TOMADO DE JUNIPER E F, GUYATT G H, FEENY D H, FERRIE PJ, GRIFFITH LE, TOWNSEND M.
Measuring qualityof life in children with asthma. Qual Life Res 1996; 5:35-46

NOTA ACLARATORIA: EL CUESTIONARIO Y LA AUTORIZACION PARA SU APLICACION FUE
SOLICITADO DIRECTAMENTE A LA OFICINA DE LA DOCTORA ELIZABETH JUNIPER.
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HOJA DE RESPUESTAS PAQLQ

PREGUNTAS

1.
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ACTIVIDAD 1

ACTIVIDAD 2

ACTIVIDAD 3

TOS

TRISTE O ABURRIDO

CANSADO

INTRANQUILO / PREOCUPADO / ANGUSTIADO
ATAQUES DE ASMA

FURIOSO

SILBIDOS EN EL PECHO

IRRITABLE

EL PECHO APRETADO

SENTIRSE DIFERENTE O RECHAZADO
FALTA DE AIRE

ABURRIDO O TRISTE; NO PUEDE IR AL RITMO DE LOS DEMAS

LO DESPIERTA POR LA NOCHE
INCOMODO

NO PUEDE RESPIRAR

NO PUEDE IR AL RITMO DE LOS DEMAS
DIFICULTAD PARA DORMIRSE

ASUSTADO POR UN ATAQUE DE ASMA
MOLESTO EN LAS ACTIVIDADES EN GENERAL
RESPIRAR PROFUNDO

TOTAL PUNTOS:

1.Extremadamente afectado
2. Muy afectado

3. Afectado

4. Algo afectado

5. Solo algo afectado

6. Casi nada afectado

7. No afectado
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ANEXO B. CUESTIONARIO DE CONOCIMIENTOS DE ASMA PARA
CUIDADORES

Las afirmaciones que va a leer son opiniones con las que algunas personas estan de acuerdo y otras
en desacuerdo. Por favor sefiale que tan acuerdo o desacuerdo esta usted con cada una de estas

opiniones

1. Los inhaladores pueden producir dependencia o adiccion.
a. Muy de acuerdo

b. De acuerdo

c. Ni de acuerdo ni en desacuerdo

d. En desacuerdo

e. Muy en desacuerdo

2. Los inhaladores pueden afectar o dafar el corazon.
a. Muy de acuerdo

b. De acuerdo

c. Nide acuerdo ni en desacuerdo

d. En desacuerdo

e. Muy en desacuerdo

3. Es perjudicial aplicarle los inhaladores mucho tiempo a los nifios.
a. Muy de acuerdo

b. De acuerdo

c. Ni de acuerdo ni en desacuerdo

d. En desacuerdo

e. Muy en desacuerdo

4. Después de que a un nifio(a) le da una crisis de asma hay que suspenderle los inhaladores y los
medicamentos cuando le pase la tos.

a. Muy de acuerdo

b. De acuerdo

c. Ni de acuerdo ni en desacuerdo

d. En desacuerdo

e. Muy en desacuerdo
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5.

Los nifios que sufren de asma deben usar medicamentos para el tratamiento del asma solo

cuando tengan sintomas (tos, congestion o sonido de pecho).

a.

b.

6.

Muy de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo
En desacuerdo

Muy en desacuerdo

Es mejor usar los inhaladores directamente, sin inhalocamara, para que el medicamento llegue

mas directamente a los pulmones.

8.

Muy de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo
En desacuerdo

Muy en desacuerdo

La principal causa del asma es la inflamacion de las vias respiratorias.
Muy de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo

En desacuerdo

Muy en desacuerdo

Es recomendable pedile al médico una excusa para que los niflos con asma no hagan ejercicio o

educacion fisica.

Muy de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo
En desacuerdo

Muy en desacuerdo
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9. Los nifios que sufren de asma no deberian practicar deportes en los cuales tengan que correr
mucho.

a. Muy de acuerdo

b. De acuerdo

c. Ni de acuerdo ni en desacuerdo

d. En desacuerdo

e. Muy en desacuerdo

10.Cuando un nifio tiene una crisis de asma es mejor ir a urgencias aunque los sintomas sean leves.
a. Muy de acuerdo

b. De acuerdo

c. Ni de acuerdo ni en desacuerdo

d. En desacuerdo

e. Muy en desacuerdo

11.Las crisis de asma se pueden evitar si se toman medicamentos en los momentos en que no hay
sintomas (entre crisis).

a. Muy de acuerdo

b. De acuerdo

c. Ni de acuerdo ni en desacuerdo

d. En desacuerdo

e. Muy en desacuerdo

12.Las gripas son los principales causantes o desencadenantes de crisis de asma.
a. Muy de acuerdo

b. De acuerdo

c. Ni de acuerdo ni en desacuerdo

d. En desacuerdo

e. Muy en desacuerdo

13.Es recomendable no fumar ni dejar que nadie fume cerca de los nifios con asma.
a. Muy de acuerdo

b. De acuerdo

c. Ni de acuerdo ni en desacuerdo

d. En desacuerdo

e. Muy en desacuerdo

57



14.Si los padres de los nifios con asma fuman fuera de la casa, esto NO afecta al nifio.

a. Muy de acuerdo

b. De acuerdo

c. Ni de acuerdo ni en desacuerdo

d. En desacuerdo

e. Muy en desacuerdo

15.A los nifios con problemas de asma cuando les empieza una gripa, hay que aplicarles inhaladores
aunque no tengan tos o sonido en el pecho.

a. Muy de acuerdo

b. De acuerdo

c. Ni de acuerdo ni en desacuerdo

d. En desacuerdo

e. Muy en desacuerdo

16.A los nifios que sufren de asma les pueden dar crisis tan fuertes que pueden llegar a requerir una
hospitalizacion en la unidad de cuidados intensivos o incluso pueden llegar a morir debido a una
crisis.

a. Muy de acuerdo

b. De acuerdo

c. Ni de acuerdo ni en desacuerdo

d. En desacuerdo

e. Muy en desacuerdo

17.Algunos medicamentos para el tratamiento del asma no funcionan a menos que se administren
todos los dias.

a. Muy de acuerdo

b. De acuerdo

c. Ni de acuerdo ni en desacuerdo

d. En desacuerdo

e. Muy en desacuerdo

TOTAL PUNTOS

CLASIFICACION: 1 - BUENO Entre 63 — 85
2 - REGULAR Entre 40 - 62
3- MALO Entre 17 -39
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