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Calidad de vida del cuidador del nino asmatico
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Resumen

Apesar del mejor entendimiento delafisiopatologiadel asma,
del hecho de contar con més y mgores farmacos (como anti-
inflamatoriospotentesyagoni stasheta dosdeacci dnprolongada)
lossintomasylapresenciadelaenfermedadpuedeser persistentes,
as como la exacerbaciones que llegan a comprometer la
integridad del pacientey hacen necesario valorar € impacto
delaenfermedad sobrelavida del pacientey sus cuidadores.
Estohallevadoaincluir ensuevaluaciéngeneral, cuestionarios
de calidad de vida.

El objetivo de nuestro estudio fue aplicar un cuestionario de
calidad de vida a la persona encargada del cuidado de nifios
asméticos en dos grupos de pacientes los cuales recibieron
diferentes esquemas terapéuticos. uno con un esteroide
inhalado (El) y € otro con € El méas un broncodilatador de
accioénprolongada(BAP), para val orar loscambiospercibidos
enloscuestionariosy compararlosdeacuerdoal tratamiento.
Material y métodos. se realizd un estudio dlinico controlado
experimental y comparativo, aplicando un cuestionario a la
persona encargada del cuidado del nifio asmatico. Este
cuestionario fue elaborado, validado y autorizado su uso por la
doctora Efizabeth Juniper y sele conoce como d PACQLQ. Los
pacientesy suscuidadoressedistribuyeronal azar endosgrupos.
grupo Atratadosinicialmentecon El (Beclometasona) masBAP
(Salmeterol) por un periodo de s&is semanas posterior alo cual
permanecieron dos semanas sSin mango y continuaron las
sguientesseissemanascon El solo. Entantoe grupoBinicidoon
El soloy despuésdedossemanasdelavado continuo sessamanas
con El més BAP. Aloscuidadores selesrealizd d cuestionario
al iniciar € tratamiento y en las semanas dos, cuatroy seis.
Resultados seinduyeron a 30 pacientes con sus cuidadores.
Seencontréunamgoriaenlacalidaddevidadeloscuidadores de
acuerdo al cuestionario enlosdosgruposal compararlos con e
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Summary

Despite better under standing of the pathophysiology of asthma,
the application of better drugs (potent anti-inflammatory
medications and beta2 adrenergics with long-lasting effects),
some symptoms persist and the illness itsdlf, at the same time
with exacer bation, may compromisetheintegrity of the patient.
This calls for an evaluation of the impact of the ailment in
differentaspectsof dailylifeof patientsandof hisher caregivers.
To address these situations, quality-of-life questionnaires for
patients and caregivers were designed. With this study, our
objective was to make up a quality-of-life questionnaire to be
filled out by caregivers of asthmatic children treated with one
of two therapeutic schemes: withinhaled steroids(El), or theEl
plus prolonged action bronchodilator (BAP).

Materials and methods. controlled, experimental, and com+
parativedinical trial pollingasthmaticchildcaregivers,applying
a questionnaire designed by Elizabeth Juniper (PACQLQ).
Patientsand caregiverswererandomized in two groups. group
Awastreatedwith | E (Beclomethasone) plusBAP (Salmeteral)
during a 6-week period, followed by a 2-week wash-out period
followed by a 6-week periodwithonly | E. Group Bweretreated
onlywith El followed by a 2-week period of wash-out and asix-
week period with | E plus BAP.

Caregiversfilledin the questionnairesat the beginning, and at
second, fourth, and sixth-weeks of treatment.

Results: weincluded 30 patientsandtheir caregiverswhowere
randomized in two groups. Values in every group showed
significant improvement in quality of life, ascompared to basal
values. Val ues between groups showed greater improvementin
groups who received El plus BAP at the beginning.
Conclusions. our study shows that administering treatment
for asthmaimprovessignificantlythecaregiver’ sappreciation
of quality of life with respect to the PACQLQ questionnaire.

Correspondencia y solicitud de sobretiros: Dr. Juan José Luis Sienra Monge, Subdireccién de Ensefianza, Hospital Infantil de México "Federico
Gomez", Dr. Marquez 162, 06720 México DF e-mail: jjsienra@hotmail.com, Tel. 5761 0270
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basal, mentras que los del grupo que recibieron El mas BAP
fue mayor este cambio sendo estadisticamente significativo.
Conclusiones. nuestroestudio primeroqueserealizaennuestro
medio, demuestra que al realizar unaintervencion en el trata-
miento dd asma (usar El o BAP) condiciona una mejoria
significativaenlavaloracion de cuestionario PACQLQ desde
las primeras semanas de tratamiento y que los que recibieron
terapia de El masBAP al inicio del tratamiento la mgoriafue
mayor. Estos resultados coinciden con 1o publicado hasta la
fecha. Por loanterior recomendamosel uso de cuestionario de
calidad devida desded inicio dd tratamiento delos pacientes
como parte de su evaluacion integral.

Palabrasclaves. Calidad devida, cuidadores, cuestionario, asma

A pesar del mejor entendimiento de la fisiopatologia del
asma, la aplicacion de las recomendaciones sobre el
tratamiento y el incremento en el uso de medicamentos
antiinflamatorios esteroideos inhalados (mas potentes y
conmenores efectos secundarios), en algunos casos los
sintomas persisten en el paciente. En estos casos se
recomienda agregar a la terapia un broncodilatador de
accion prolongada (BAP) (salmeterol o formoterol) conlo
que se controlan los sintomas y no hace necesario el
incremento de la dosis del esteroide inhalado (EI)."®

Las metas que tiene el personal médico y paramédico
son: disminuirlafrecuenciadelascrisis, evitarlos sintomas
respiratorios durante las actividades diarias y nocturnas,
uso minimo de medicamentos y sus efectos secundarios,
asi como mantener la funcion pulmonar lo mas cercano a
lo normal.

Unmanejo eficaz se reflejara en una actividad cotidiana
sinlimitacionesfisicas, emocionales o sociales y permiten
unabuenarelaciéninterfamiliar, escolary médico paciente.
De esta forma lo que realmente valora el éxito del buen
manejo integral del paciente asmatico es la evaluacion
de la calidad de vida, tanto del paciente como de sus
familiares y cuidadores.®

The group that received El therapy plus BAP at the beginning
showed greater improvement. Theseresultscoincidewiththose
published to date. We recommend the use of questionnaires at
the beginning of thetreatment as part of theintegral evaluation
of every patient with asthma.

Keywords: Qualityof life, caregivers, asthma, questionnaires

La calidad de vida de acuerdo a Schipper y colabo-
radores,” se define como "los efectos funcionales de una
enfermedad y la terapia consecuente en el paciente,
percibido por el mismo paciente".

Para saber si el tratamiento es el adecuado hay que
considerar los datos clinicos y cuando es posible valorar la
funcion pulmonar siendo esto un parametro objetivo y
reproducible. Ladeterminacion deflujosy volimenes aéreos
por medio de una espirometria simple 0 secundaria a un
reto, conduce a la demostracion gréfica de la persistencia
0 mejoria de un proceso obstructivo. La manera mas
simple, aunque con baja especificidad de valorar la
obstruccion de la via aérea es el uso de la flujometria, que
determina el flujo espiratorio forzado (FEF), aunque hay
que recalcar que en los casos en que no se pueden
realizar las determinaciones objetivas, lamejor opcion es
la del uso terapéutico de un broncodilatador y valorar su
respuesta clinica,®'" Asimismo, para realizar una
evaluacién completa, valorar condiciones comérbidas y
asegurarunamejor calidad de vida, hay que utilizartodos
los datos clinicos y de laboratorios necesarios.®'2

El asma por ser un padecimiento crénico, con una
prevalencia que en algunos paises llega a mas de 10%

4 ™\
Cuadro I. Caracteristicas generales de grupos
Grupo A Grupo B
Numero de pacientes y cuidadores en cada grupo 15 14
T x 6 semanas iniciales Beclometasona 400 ug Beclometasona 400 ug
mas salmeterol 100 ug El
EI/BAP
Tx 2 semanas Beclometasona 400 ug Beclometasona 400 ug
El mas salmeterol 100 ug
EI/BAP
Edad promedio 9.26 9.22
- J
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de la poblacion, con exacerbaciones que pueden com-
prometer la integridad del paciente, y junto con otros
padecimientos crénicos como ladiabetesyla hipertension,
han sido enlos cuales primordialmente se ha valorado el
impacto que tiene la enfermedad sobre la vida diaria en
los aspectos emocionales, sociales y actividades fisica.'®

Esto ha llevado a los investigadores a incluir la
valoracion a través de cuestionarios de calidad de vida,
tanto para el paciente como para la persona que se
encarga de cuidarlo.#1®

Eldesgaste que esta enfermedad produce, afecta tanto
al paciente como a los cuidadores, por la responsabilidad
que pesa sobre ellos, al limitar sus actividades diarias
normales. Se ha encontrado que este grupo muestra
expresiones de ansiedad y estrés emocional.>'®

Enlos cuestionarios de la calidad de vida para el cuidador
del nifo asmatico, se evalla la esfera emocional y las
actividadesdiarias encondiciones estables delaenfermedad,
siendolos cambiosfacilmente perceptibles. Esteinstrumento
ya ha sido validado en diversos estudios.'”2

En nuestro medio no se habian realizado trabajos de
este tipo y consideramos de gran importancia conocer la
calidad de vida de los pacientes asmaticos y sus cuidadores
habituales.

Elobjetivo de nuestro estudio fue aplicar el cuestionario
decalidad de vida (PACQLQ) alapersonaencargada del
cuidado del nifo asmatico, que habian recibido dos
esquemas terapéuticos: uno con un El y el otro con El
mas BAP, y asi valorar la calidad de vida en donde se
puede reflejar la respuesta o no al tratamiento.

Material y métodos

Se realiz6 un estudio clinico controlado, experimental y
comparativo, aplicando el cuestionario de calidad de vida
a la persona encargada del cuidado del niflo asmatico
(PACQLQ), disenado, validado y autorizado por Juniper
y colaboradores.?'

Sienra-Monge JIL, y cols.

Los cuidadores se definieron como la persona que
atiende al paciente por lo menos 75% del tiempo. Se
incluyeron a cuidadores de un grupo de pacientes (ninos
y nifas) con asma moderada cronica persistente de
edades entre los siete a 17 afos, de la consulta externa
del Servicio de Alergia e Inmunologia Clinica Pediatrica
del Hospital Infantil de México Federico Gémez.

4 N\
Cuadro Il. Comparacidn entre actividades fisicas

de los pacientes de ambos grupos evaluadas
por cuidadores

Basal Semana2 Semana4 Semana6
Grupo A 2.61 2.73 2.83 3.03
2.64 2.67 2.82

Grupo B 2.57
o

Los cuidadores de los pacientes fueron 15 adultos en
el grupo Ay 14 en el grupo B, mayores de edad, de uno
y otro géneros, de nivel socioecondémico medio-bajo,
educacion de alfabetos, primariay secundaria, habitantes
del Distrito Federal y Estado de México.

Los pacientes y sus cuidadores se distribuyeron al azar
en dos grupos, donde el grupo A recibid inicialmente
beclometasona (El) (400 ug/dia) mas salmeterol (BAP) (100
ug/dia) (EI/BAP) por un periodo de seis semanas, al finalizar
seinstituyd un periodo de "lavado” durante dos semanas (sin
tratamiento), continuandolas siguientes seis semanas conEl
(400 ug/dia). El grupo B inicié con EI (400 ug/dia) por un
periodo de seis semanas posteriormente dos semanas de
periodo de lavado, y las siguientes seis semanas EI/BAP.

Se aplico el cuestionario PACQLQ a los cuidadores de los
nifos, elcual constade 13 preguntas dividido endos dominios.

El que determina las limitaciones de actividades utiliza
las siguientes preguntas:

-
3.15

[] Grupo A
2.91
2.81
2.7+
2.6+
25
2.4.

Il GrupoB

23

Basal Semana 2

\-

Semana 4 Semana 6

Figura 1. Comparacién del promedio de puntuacion de la actividad fisica entre grupos de cuidadores de pacientes asmaticos.
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¢, Sufamilia hatenido que cambiar de planes acausa
del asma de su hijo?

¢El asma de su hijo ha afectado el trabajo o las
labores domésticas de usted?

¢ Ha pasado usted noches sin dormir a causa del
asma de su hijo?

¢ Se ha despertado usted durante la noche por el
asma de su hijo?

Sobre lafuncién emocional se utilizaron las preguntas:

¢, Se ha sentido impotente o se ha asustado cuando
su hijo tenia tos, silbidos en el pecho o ahogo?

¢, Se ha sentido usted frustrado o impaciente porque
su hijo estaba irritable a causa del asma?

¢, Se ha sentido usted preocupado a causa de la tos,
silbidos en el pecho o ahogo de su hijo?

¢ Lehamolestado que elasmade su hijo afectaralas
relaciones familiares?

¢ Ha estado enojado porque su hijo tiene asma?

¢ Acercade como desempenfa su hijolas actividades
normales diarias?

¢ Acerca de los medicamentos para el asma de su
hijo y los efectos secundarios de éstos?

¢ Acerca de sobreproteger a su hijo?

¢Acercade que su hijopuedallevarunavidanormal?

A los cuidadores se les explico en forma detallada
cémollenarelcuestionario, considerandolas siete opciones
de respuesta que contiene cada pregunta. y van desde
siempre hasta nunca.

Este cuestionario fue aplicado previo al inicio del
tratamiento y en las semanas dos, cuatro y seis en cada
grupo. La valoracion del PACQLQ va de acuerdo a la
comparacion de la puntuacién basal con los cambios
(incremento o decremento) en las respuestas registradas
durante eltiempo de estudio, siendo significativas cuando
su valor es de por lo menos 0.03 puntos por arriba o por
abajo de la calificacién inicial, con una diferencia de mas/
menos un punto, segun indicaciones del autor.?!

Anadlisis estadistico

El tamafio de la muestra se obtuvo en base a los datos del
estudio de Juniper,?'mediante el programa estadistico SPSS
version ocho con un poder de 90% y un error alfa de 0.05.
Losvalores se obtuvierondel promedio de lapuntuacionde
las preguntas relacionados a la actividad fisica y de la funcion
emocional, obteniendo medias y desviaciones estandar.
Serealiz estadistica descriptiva, obteniendo medidas
detendenciacentral: media, desviacion estandareintervalo
de confianza de 95%. Para valorar los datos se utilizd
analisis de varianza para medidas repetidas, considerando

142

como factores: eltipoy orden de tratamiento con pruebas
Post Hoc y Tuey procesadas en un programa SPSS
version 8.

Resultados

Seincluyeron alos cuidadores habituales de 30 pacientes,
uno se excluyo por no acudir a citas. Se dividieron al azar
como se describid previamente, en el grupo A, 15 nifos y
sus cuidadores y 14 en el grupo B, las caracteristicas
generales se presentan sinhaber diferencias significativas.
(Cuadro ).

Debido a que los 29 paciente recibieron el mismo
tratamiento, en dos tiempos continuos analizamos cada
tratamiento de seis semanas por separado. El grupo A
presenté unvalor medio de las preguntas asignadas para
actividad fisica de 2.61 + 0.39 basal, en la segunda
semanade 2.73+0.40,enlacuarta2.83+0.27y 3.03 =
0.80 en la sexta semana.

Mientras que para el grupo B, lamisma evaluacion fue
de 2.57 + 0.48 basal, 2.64 0.41 en la segunda semana,
2.67+0.40enlacuartay2.82 +0.40 en la sexta semana.
Al comparar estos valores en un mismo grupo
encontramos que en el grupo A hubo mejoria de la
calidad de vida, estadisticamente significativa contra los
valores basases comparados con la segunda semana (p
< 0.04) y 4ta semana (p < 0.07), mientras que en grupo
B esta mejoria se observd sélo hasta la sexta (p<0.007).

Entre los dos grupos, la mejoria fue mayoren el grupo
A sobre todo al completar las seis semanas (Figura 1,
Cuadro ).

é Cuadro lll. Comparacién entre actividades fisicas

de los pacientes los grupos sin importar el orden
de administracién de medicamentos

Basal Semana2 Semana4 Semana6

2.59
2.56

2.74
2.70

2.75
2.81

2.93
2.81

Grupo A
Grupo B
S p

Cuando se considerd el mismo manejo sinimportarel
ordende administraciontuvimos que enlos 29 pacientes,
la basal de la Act. fis antes de EI/BAP fue de 2.59 0.43,
en la segunda semana de 2.74 + 0.35 en la cuarta 2.75
+0.35y2.93 +0.64 en la sexta semana. Mientras que con
El fue de 2.56 + 0.45 basal, 2.70 = 0.34 en la segunda
semana, 2.81+0.37enlacuartay2.81+0.80enlasexta
semana.

La mejoriafue significativa—con el uso de EI/BAP en
la todas las determinaciones desde la segunda semana

Gac Méd Méx Vol. 140 No. 2, 2004
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; [] GrupoA
2.9

2.8
2.7 |
26 |
2.5 ]
24 |
2.3

Semana 2

Basal

\-

~N

Il GCrupoB

T
Semana 4 Semana 6

J

Figura 2. Comparacion entre el promedio de puntuacion a nivel actividad fisica entre los tratamientos sin tomar en consideracion el orden

de administracion.

(p < 0.002), en la cuarta (p < 0.005) y en la sexta (p <
0.006), resultados similares en el grupo que uso solo El
(segunda p < 0.020; cuarta p < 0.005;y sexta p < 0.009).
aunque entre los grupos hubo una mayor puntuacion
cuando recibieron EI/BAP (Figura 2, Cuadro lI).

En el aspecto emocional el grupo A tuvo el siguiente
valor medio de las preguntas asignadas; basal 2.36 +
0.26, enlasegunda, 2.51+0.15,enlacuarta2.55+0.14
y 2.54 + 0.17 en la sexta semana y mientras que los del
B fueron 2.03 = 0.53 basal, 2.23 + 0.40 en la segunda
semana, 2.30 + 0.52 en la cuarta semanay 2.37 + 0.43
en la sexta semana.

Alcompararlos valores entre los grupos encontramos
tanto en el grupo A como el B con puntuacién mas alta,
estadisticamente significativa contra los basales desde
la segunda semana y entre ellos el puntaje mayor de
cambio se aprecio en el grupo B (Figura 3, Cuadro IV ).

Cuando se consider6 el mismo manejo sinimportarel
orden de administracion tuvimos que enlos 29 pacientes
la basal de la valoraciéon emocional antes de EI/BAP fue
de2.20+0.40,2.37 £ 0.39 en lasegunda, 2.43+0.39 en

lacuartay 2.46 +0.32 en la sexta semanay con Elfue de
2.16 + 0.39 basal, 2.34 + 0.29 en la segunda, 2.45 0.25
en la cuarta y 2.47 + 0.22 en la sexta semana. Con
mejoria significativa desde la segunda a la sexta semana
(p < 0.00), entre los dos grupos no hubo diferencias
(Figura 4, Cuadro V).

Cuadro IV. Comparacion entre el estado emocional
de los pacientes de ambos grupos evaluadas
por cuidadores

Basal Semana2 Semana4 Semana6
Grupo A 2.36 2.51 2.55 2.54
GrupoB  2.03 2.23 2.30 2.37
P y,

Hay que considerar que no hay una puntuacion
considerada como normal, sino que depende de la
apreciacion que cada cuidador tenga y lo que se valora
es el cambio con respecto a las respuestas iniciales.

4 ™\
3. [] Grupo A I GrupoB
2.5
2]
1.5
14
0.5 ]
0 T T 1
Basal Semana 2 Semana 4 Semana 6
- J
Figura 3. Comparacion del promedio de puntuacion del estado emocional entre los grupos de cuidadores de pacientes asmaticos.
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Discusion

Muchos médicos reconocen laimportancia de incorporar
un método de evaluacion de la salud relacionado con la
calidad de vida dentro de los diversos estudios clinicos
existentes.

é Cuadro V. Comparacion entre el estado emocional A
de los pacientes de ambos grupos evaluadas
por cuidadores sin tomar en cuenta el orden
de administracion
Basal Semana2 Semana4 Semana6
Grupo A 2.2 2.37 2.43 2.46
Grupo B 2.16 2.34 2.45 2.47
P y,

Las evaluaciones médicas convencionales usualmente
proveen informacion valiosa sobre el estado del paciente,
pero éstas rara vez capturan el desarrollo funcional del
individuo enfermo o de sus cuidadores (en caso del paciente
pediatrico), lo cual es fundamental en la vida diaria.

De acuerdo a la experiencia de varios autores los
cuestionarios de calidad de vida son instrumentos muy
utiles para detectar cambios en el paciente o su cuidador de
acuerdo a untratamiento, pudiendo valorar modificaciones
sutiles que no son detectadas por la evaluacion médica.'>18

Este instrumento es mas sensible que otros cuestio-
narios para enfermedad especifica o instrumentos de
valoracion del estado de saluden general, de acuerdoaque
es reproducible en pacientes con asma estable y muy Uutile
por su habilidad para detectar cambios beneficiosos en las
diversas terapéuticas percibidas tanto por el paciente
como por su cuidador.

Towsend'® demostré que el cuidador habitual del nifio
conasma presentalimitaciones en sus actividades diarias
rutinarias y experimenta ansiedad y estrés emocional
secundario.

En nuestro estudio se demostré mejoria significativa
con respecto al cuestionario de PACQLQ desde las
primeras semanas, tanto en el grupo de cuidadores
habituales de los pacientes que iniciaron la terapia
combinada como aquellos que comenzaron con asteroide
solo, aunque aquellos que recibieron terapia combinadala
respuesta fue mayor, estos resultados coinciden con los
de otros autores.?0%

Es importante que el cuidador principal del paciente
inicie una observaciontempranade las condiciones propias
del nino asmatico, porque para considerar que un
tratamiento fue exitoso se debe esperar a que en las
primeras semanas posterior al control de los sintomas, la
familia en general recupere su rutina y su libertad para
llevar a cabo todas aquellas exigencias de la vida diaria.
Ademas al mejorar la esfera emocional se alcanza una
vida con mayor calidad, lo cual trasciende al nucleo
familiar eliminando asi condiciones disfuncionales en las
relaciones intrafamiliares.

Nodebemos perderde vista que aunado ala evaluacion
delacalidad de vida esindispensable, cuando sea posible,
realizar pruebas de funcién pulmonar que identifiquen los
cambios en el proceso inflamatorio bronquial y nos daran
la pauta para determinar las modificaciones y tiempo del
tratamiento de control y asi evitar de forma temprana la
presencia de la remodelacion en la via aérea.?+2®

Comoresultado de este estudio podemos recomendar
el uso del PACQLQ como parte de la evaluacion integral
de todo paciente con asma y sus familiares, porque
tratdandose de una enfermedad crénica, muchas veces
ocasiona disfuncion del grupo familiar.

25 . [] Grupo A

2.4 ]

2.3 1

227

2.1

Il GrupoB

Basal Semana 2

.

Semana 4 Semana 6

J

Figura 4. Comparacion ente el promedio de puntuacion a nivel emocional entre los tratamientos, sin tomar en consideracion el orden

de administracion.
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