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RESUMEN. El objetivo de este estudio fue conocer la relacién entre la calidad de vida (CV) del paciente asmatico y el impacto familiar en
poblacién mexicana. Participaron 300 nifios con asma y sus cuidadores, ellos informaron sobre las variables edad y género del paciente; el
grado de afectacion y la morbilidad las recogié el equipo médico; la CV del nifio y el impacto familiar se evaluaron con los cuestionarios PAQLQ
e IFABI-R, respectivamente. Los resultados muestran que el asma tiene fuertes repercusiones en la CV de los pacientes y en la vida familiar
(PAQLQ media = 3.37, DT = 1.13 e IFABI-R media = 2.45, DT = 0.71). Los nifios perciben el mayor dafio en el dominio limitacién de actividades,
y los cuidadores en el socioemocional. La relaciéon del PAQLQ con el grado de afectacion fue significativa (F = 2179.763; p < 0.0001) y con los
indicadores morbilidad mostré relaciones negativas moderadas y bajas (r =-0.52 —r=-0.62 y r = -0.16 — r = -0.28; p < 0.01). La relacién del
PAQLQ con el género no fue significativa; la edad mostré que los niflos mayores se perciben con mejor CV (F = 4.866; p < 0.05) y que a mayor
edad del niflo menor impacto familiar (r = -0.87; p < 0.01). La relacién de la CV del nifio con el impacto familiar mostré relaciones negativas altas
y moderadas con las dimensiones del IFABI-R (r =-0.73 -r = -0.89 y r = -0.52 r = -0.61; p < 0.01). Se concluye que el paciente y su cuidador
perciben un elevado impacto en la CV y la vida familiar, respectivamente, y que su percepcién esta relacionada con la gravedad del asma, la
morbilidad y la edad del nifio.
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ABSTRACT. The purpose of this study was to know the relation between asthmatic children’s quality life (QL) and their family impact in Mexican
population. Participated 300 children with asthma and their caregivers, they reported the children’s age, and gender; the medical team collected
patient’s affectation level and morbidity; the children’s QL and the family impact were evaluated with the questionnaires PAQLQ and IFABI-R,
respectively. The Results showed that asthma has significant influence in children’s QL and their family life (average of the PAQLQ 3.37, DT
= 1.13 and average of the IFABI-R = 2.45; DT = 0.71). The children perceive the main damage is in the activities limitation dimension and the
caregivers perceived in the social-emotional. The rate of the PAQLQ and degree of affectation was significant (F = 2179.763; p < 0.0001) and
rate with morbidity showed moderated rates and low (r =-0.52 —r =-0.62 and r = -0.16 — r =-0.28; p < 0.01). The PAQLQ rate was no significant
in gender; the age showed that older children perceived with better QL (F = 4.866; p < 0.05) and with older children, less family impact (r = -0.87;
p < 0.01). The children QL relation with the family impact showed high negative rates and moderates with the dimensions of the IFABI-R (r =
-0.73-r=-0.89 and r=-0.52 r=-0.61; p < 0.01). We concluded: the patient and their caregivers perceive a high impact in the QL and the family
life respectively, and that perception is related with the level of affectation of the asthma, morbidity and age of the patients.

Key words: Paediatric asthma, quality of life, family impact.

En la literatura sobre la CV relacionada con la salud
se emplea el término “calidad de vida del paciente” para

El objetivo general de cualquier programa en el manejo
del asma es mantener el control de los sintomas, redu-

cir la incapacidad y mejorar la calidad de vida (CV) de
los pacientes.! Uno de los problemas en la evaluacién
del asma pediatrica es que el paciente y su cuidador
no siempre experimentan una mayor sensacion de
bienestar y satisfaccién ante la mejoria fisica, lo que ha
llevado a considerar, ademas de las medidas clinicas
y fisioldgicas, la CV del paciente y su familia como un
indicador util para conocer la forma en que ambos per-
ciben las repercusiones de la enfermedad.?3

designar las percepciones que éste tiene sobre el efecto
de la enfermedad en los dominios fisico, funcional, emo-
cional y social.* En cuanto al cuidador, se han empleado
dos términos de manera indistinta, “calidad de vida del
cuidador relacionada con la enfermedad” y “el impacto
familiar de la enfermedad”. En esta investigacion se con-
sidera mas oportuno el segundo término, orientandolo
al “impacto familiar del asma” porque seran estudiados
aspectos que no solo se circunscriben al cuidador, sino
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gue también involucran a la familia. Este término, a
nuestro parecer, un poco mas amplio se refiere a las
valoraciones o juicios que hacen los cuidadores sobre
el efecto de la enfermedad en los dominios funcional,
emocional y social.®

La CV del paciente y el impacto familiar del asma,
se han estudiado prioritariamente de manera aislada,
analizando ambas variables como medidas complemen-
tarias de las evaluaciones clinicas y/o como indicadores
necesarios para poder evaluar el efecto del tratamiento
en los pacientes.® Sin embargo, actualmente se consi-
dera que analizar ambas variables de manera conjunta,
representa una gran contribucién a la practica clinica,”®
pues el médico basa gran parte de las decisiones del
tratamiento en la informacién que el paciente y su cui-
dador le proporcionan y, como se sabe, una informacion
confusa puede generar problemas como la negligencia
0 sobrevaloracion de los sintomas, una medicacion
deficiente y/o mal uso de los servicios sanitarios.1°2

En este sentido, es de gran utilidad conocer la magni-
tud del impacto de la enfermedad desde la perspectiva
clinicay el efecto percibido por pacientes y cuidadores,
evaluando la relacién del grado de afectacién y los
indicadores de morbilidad con la CV del paciente y el
impacto familiar, ya que hay estudios que muestran una
relacion positiva entre estas variables,’** lo que ha lle-
vado a considerarlas como un punto de referencia para
valorar las percepciones del paciente y su cuidador.

Evaluar la percepcién que tiene sobre la enfermedad
el paciente y su cuidador, puede ayudar también a cono-
cer cudles son los problemas que tiene cada uno en el
dia a dia, pues algunas investigaciones sugieren que los
padres tienen una pobre percepcién de los problemas
gue afrontan sus hijos con asma.” A este respecto, se ha
detectado falta de consistencia entre la informacion que
proporcionan pacientes y cuidadores al médico sobre
los sintomas, sugiriendo que ambas informaciones son
complementarias, pues los cuidadores informan con
mayor fiabilidad y validez cuando se trata de medidas
longitudinales (es decir, cuando se les pide a los cuida-
dores que den cuenta del estado de sus hijos en varias
ocasiones durante un periodo de tiempo); por su parte,
los pacientes suelen informar mejor cuando se requieren
medidas puntuales (es decir, medidas relativas al estado
de salud que tiene el nifio en un momento especifico),
pues suelen tener opiniones que varian, de acuerdo con
su grado de desarrollo o el estado funcional y emocional
que tienen al ser evaluados.*®

En cuanto a los sintomas informados por el paciente
y su cuidador, también se han encontrado diferencias,
pues los cuidadores informan con mayor frecuencia
los sintomas evidentes como la dificultad respiratoria
y la tos; los pacientes, por su parte, informan habitual-

mente sintomas nocturnos, sintomas relacionados con
la practica del ejercicio, limitacién de actividades, asi
como sensacién de frustracién y enojo por no poder
desempefiar actividades igual que sus pares.®! Un
hallazgo importante en este campo ha sido que el gra-
do de acuerdo entre las percepciones del paciente y el
cuidador, puede estar relacionada con la edad de los
nifios, pues han observado que a partir de los 11 afios
los padres pueden dar poca informacién sobre el estado
de sus hijos, lo que sugiere que a partir de esta edad es
mejor solicitar informacién directamente al paciente '

Ademas de la edad, se estudia con frecuencia la
relacién del género con la CV del paciente y el impacto
familiar, sin embargo, los resultados aln son confusos.
La edad y el género son variables habituales en los
estudios de prevalencia de asma, donde el efecto que
ostentan parece ser importante cuando se evalla la
percepcion de sintomas. En un estudio de prevalen-
cia bajo la metodologia ISAAC realizado en México,
se identific6 que en adolescentes (de 13-14 afos) las
mujeres informan mayor severidad en los sintomas que
los varones, mientras que en los nifios (de 6-7 afios) los
varones informan mas sibilancias que las nifias.!® Estos
resultados sugieren que las variables edad y género
pueden estar relacionadas, por lo que se debe seguir
profundizando en su estudio.

Existen pocas investigaciones con hispanoparlantes
que evallen simultaneamente la CV del paciente y el
impacto familiar del asma. Una de estas investigaciones
realizada en Chile mostré que el 39.7% de los nifios
tienen una mala CV; asimismo, al comparar la CV de
nifios y cuidadores, identifican que esta dltima se ve
mas afectada que la de los nifics. Respecto al grado
de afectacion de la enfermedad, identifican que tiene
un menor impacto en la dimensién emocional que en
la dimensién de limitacion de actividades y en la CV
global del cuidador.®Otro estudio es el realizado con una
muestra cubana en el que observan que el 61.8% de los
nifios tiene una mala CV, e identifican que la dimensién
més afectada en los cuidadores es la emocional —lo
que contrasta con el estudio chileno—, atribuyendo los
autores este resultado a aspectos socioculturales.”
Como se puede ver, los resultados difieren de un pais
a otro, lo que convierte este tema en una prioridad para
comprender el asma pediatrica y sus repercusiones.

La presente investigacion forma parte de un estudio
mas amplio que se llevé a cabo en la Universidad Auto-
noma de Barcelona en el Departamento de Psicologia
Clinica y de la Salud dentro de la linea de investigacion
“Educacién para la salud del nifio y adolescente asma-
tico: calidad de vida y factores de proteccion”, bajo la
direccion de la Dra. Dolors Forns. Una de las contribu-
ciones mas importantes de esta linea ha sido la creacion
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del cuestionario “Impacto familiar del asma bronquial
infantil revisado” (IFABI-R), para poblacion espafiola y
su validacion en la poblacién mexicana,® pues ambas
versiones han mostrado propiedades psicométricas
satisfactorias.

La investigacién realizada sobre el impacto familiar
del asma en México, ha proporcionado informacién muy
Gtil sobre la familia del paciente pediatrico, mostrando
p. €j., que los dos dominios mas afectados fueron el
socioemocional y el estilo educativo, mientras que los
dominios funcional y laboral mostraron un menor impac-
to. Asimismo, en esta muestra se observé que el impacto
familiar guarda una relacién positiva con el grado de
afectacién y correlaciones positivas-moderadas con tres
de los cuatro indicadores de morbilidad evaluados (ab-
sentismo escolar, permanecer en casa en dias festivos
y visitas de urgencia), el cuarto indicador corresponde
a los dias de hospitalizacion donde se obtuvo una rela-
cion positiva baja. El estudio de la edad y el género del
paciente con el IFABI-R, mostrd que la edad tiene una
relacién negativa baja con el impacto familiar (es decir,
a menor edad del paciente mayor impacto familiar del
asma); por el contrario, el género no mostro relaciones
significativas. Esta informacién representa un gran paso
para comprender la problemética que enfrentan las fa-
milias mexicanas del paciente con asma, no obstante,
aun falta conocer qué pasa con la CV del paciente, y
comparar la CV percibida por el mismo con el impacto
familiar percibido por el cuidador, lo que se convierte
en el objetivo de este estudio. Esta informacion sera de
gran utilidad para dirigir estrategias de intervenciones
mas personalizadas y mejor orientadas.

METODO
Participantes

Para estudiar la CV del paciente participaron 300 nifios
con asma, el 67.3% fueron nifios y 32.7% nifias, con
edades de 7 a 15 afios (media = 10.42, desviacion tipi-
ca [DT] = 2.37). La muestra de padres de este estudio
participd previamente en la validacion del cuestionario
IFABI-R,' por lo que su descripcion completa puede ser
consultada en dicha investigacion. Brevemente diremos
gue los cuidadores primarios fueron 95.7% madres y
4.3% fueron padres, con edades entre 26 a 58 afos
(media=38.04 afos, DT= 5.67).

Criterios de inclusion: participaron nifios y adolescen-
tes diagnosticados con asma bronquial por un neumope-
diatra (por lo menos un afio antes a la fecha del estudio)
gue acudieron al servicio médico de las instituciones
publicas participantes con su cuidador primario, y que
en el momento del estudio residian en el Distrito Federal
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0 en el area metropolitana de la Ciudad de México. Se
excluyeron los nifios menores a 7 afios, y los que pre-
sentaron otros padecimientos agudos, crénicos o que
estaban bajo tratamiento psicolégico para evitar sesgos
en la investigacion.

Medidas

La variable grado de afectacion asmatica fue evaluada
por un neumopediatra estableciendo tres grados de
severidad asmatica: asma episédica, asma persis-
tente moderada y asma persistente grave de acuerdo
con los criterios establecidos por GINA. La variable
morbilidad se evalué mediante cuatro indicadores:
absentismo escolar, permanencia en casa en dias
festivos o vacaciones, visitas de urgencia (tanto a
su médico tratante como al servicio de urgencias) y
hospitalizaciones, empleando el nimero de dias como
unidad de anélisis.

El “Cuestionario de calidad de vida para pacientes
pediatricos con asma” es la version para México del
PAQLQ (del inglés Paediatric asthma quality of life
guestionnaire).?° Este cuestionario se ha empleado
para evaluar la CV de los nifios del estudio, va dirigido a
los pacientes con edades entre 7 y 17 afios y se compo-
ne de 23 items distribuidos en tres dominios: sintomas
(items 4, 6, 8, 10, 12, 14, 16, 18, 20 y 23), limitacién
de actividades (items 1 a 3, 19 y 22) y funcién emo-
cional (items 5, 7, 9, 11,13, 15, 17 y 21). Sus categorias
de respuesta estan codificadas en una escala Likert
con opciones que van de uno (menor calidad de vida)
hasta 7 (mayor calidad de vida). Este instrumento fue
proporcionado (mediante correo postal) y autorizado
(via correo electrénico) para su uso en esta investiga-
Cién por la Dra. Juniper. En el manual de aplicacion
se especifica que para interpretar los resultados sobre
CV de los nifios, se debe considerar el punto medio
de la escala (que es el valor 4) y sugiere emplear las
categorias indicadas en la propia escala para evaluar
los valores superiores (5, 6 y 7 que indican menor de-
terioro en la CV) e inferiores a dicho punto medio (1, 2
y 3 que indican mayor deterioro en la CV).

El IFABI-R?® se ha usado para evaluar el impacto
familiar del asma en los cuidadores (en los Ultimos tres
meses). Este cuestionario es la version validada en
México y va dirigido al cuidador primario y consta de
18 items distribuidos en 4 dominios: funcional (items
1 a 3), estilo educativo (4 y 17), socioemocional (items
5 a 13, 16 y 18) y laboral (14 y 15). Sus categorias
de respuesta estan codificadas en una escala Likert
con opciones que van de uno (que significa menor
impacto familiar) a cuatro (que significa mayor impacto
familiar).
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Procedimiento

Se obtuvo la autorizacion del comité de ética de los
hospitales participantes vinculados con la Universidad
Auténoma del Estado de México y el consentimiento
informado de los cuidadores. Los pacientes fueron reci-
bidos por el equipo médico, quien recogio los datos de
gravedad y los indicadores de morbilidad. Los nifios y
sus padres informaron sobre la edad y el género, y fueron
evaluados de maneraindependiente en el tiempo de es-
pera de consulta por cuatro entrevistadores capacitados
por los investigadores para responder dudas sin inducir
respuestas (dos evaluaron a los padres y dos a los ni-
flos). La administracion del PAQLQ a los nifios, cumplié
con las recomendaciones de la guia de administracion
de los autores, donde se establece que los padres no
deben estar presentes durante la entrevista, que se debe
aclarar a los nifios que no hay respuestas correctas, asi
como asegurarse de una buena comprensién del nifio
sobre latarea a realizar.?® La administracion del IFABI-R
a los cuidadores se llevé a cabo en grupos de 10 a 15
participantes en salas libres de interrupciones, bajo la
supervision de dos investigadores.

Analisis estadistico

Se inicid el estudio con el andlisis de la distribucion de
la muestra en las variables grado de afectacion e indi-
cadores de morbilidad. Posteriormente, para conocer
la percepcion del paciente sobre su CV, se estudié la
relacién de los dominios y el puntaje total del PAQLQ
con las variables, grado de afectacion, género y edad
del paciente (dividida en subgrupos de edades de 7 a 11
afios y de 12 a 15 afios) mediante un analisis de varianza
(estadistico F de Fisher). El criterio empleado para dividir
la variable edad del paciente en subgrupos, fue basado
en algunas investigaciones que relacionan la edad de los
nifios con variaciones en el grado de acuerdo con la per-
cepcidn de sintomas con sus padres.®s A continuacion,
para analizar la relacion de los dominios y el puntaje total
del PAQLQ con los indicadores de morbilidad se emple6
el coeficiente de correlacion de Pearson.

Finalmente, se compard la CV del paciente con el
impacto familiar, empleando los resultados del PAQLQ
de este estudio con el andlisis descriptivo del IFABI-R (el
cual se puede consultar ampliamente en los resultados
de la investigacion realizada para la validacion de este
cuestionario en poblaciéon mexicana).l® El estudio de la
relacién entre la CV del paciente y el impacto familiar
percibido por el cuidador, se llevé a cabo comparando el
grado de relacion entre puntajes totales y los dominios
del PAQLQ con el IFABI-R mediante el coeficiente de
correlacion de Pearson.

RESULTADOS

En latabla 1 se pueden observar los datos descriptivos
de la muestra de pacientes. El andlisis de la distribucion
de la muestra en la variable grado de afectacion muestra
que la gravedad de los pacientes se distribuy6 de ma-
nera homogénea en los tres grados que lo componen
(30.7%, asma episddica; 31.7%, asma persistente mo-
derada; y 37.6%, asma persistente grave).

Para el andlisis de los indicadores de morbilidad se
considerd la ocurrencia del indicador por lo menos en
una ocasion, obteniéndose que el 68.7% ha faltado al-
gunavez aclases por el asma (media=5.42; DT =5.62;
rango 0 a 29 dias). Los nifios que habian permanecido
en casa por lo menos un dia festivo o fin de semana
correspondieron al 79.0% (media = 3.25; DT = 2.97,
rango 0 a 15 dias). Los nifios que hicieron por lo menos
una visita de urgencia fueron el 14.7% (media = 0.24;
DT =0.68;rango 0 a5)y el 9.3% de los nifios habia sido
hospitalizado al menos por un dia (media = 0.15; DT =
0.58; y rango 0 a 6).

En la evaluacién de la CV del paciente se observé
que los nifios perciben que el asma repercute conside-
rablemente en sus vidas, ya que la media obtenida por
la muestra en el puntaje total del PAQLQ es de 3.57
(DT = 1.13), valor que se encuentra por debajo de la
media tedrica de la escala (punto cuatro). En relacién
al impacto percibido por los pacientes en los dominios
del PAQLQ, se tiene que el mayor deterioro se percibe
en el dominio limitacién de actividades (media = 3.30;
DT = 1.18), después en el dominio emocional (media =
3.57; DT = 1.03) y por ultimo, en el dominio de sintomas
(media = 3.71; DT = 1.25).

Al analizar la relacion de los dominios y el puntaje
total del PAQLQ con el grado de afectacion, se observé
que entre los subgrupos de severidad asmatica las dife-
rencias fueron significativas. Asimismo, la relacién entre
estas variables mostr6 que a mayor grado de afectacion,
mayor es el deterioro en la CV del paciente (tabla 2).

En cuanto al estudio de la relaciéon de los dominios
y el puntaje total del PAQLQ con los indicadores de
morbilidad, se obtuvieron relaciones significativas mode-
radas negativas para absentismo escolar y permanecer
en casa en dias festivos (valores que oscilan entre r =
-0.52 ar =-0.62; p < 0.01); mientras que para visitas de
urgencia y hospitalizaciones, se obtuvieron relaciones
significativas bajas negativas (valores ubicados entre
r=-0.16yr=-0.28; p < 0.01) (tabla 3).

En la tabla 4 se observa la relacién de los dominios
y el puntaje total del PAQLQ con el género y la edad del
paciente. El analisis de varianza realizado con el género
no mostrg diferencias significativas. Por su parte, la va-
riable edad del paciente con sus dos subgrupos mostré
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Tabla 1. Estadisticos descriptivos de la muestra de pacientes.

Variables

Género F M

N 98 202

% 32.7% 67.3%

Edad

N 300

Media 10.42

DT 2.37

Edad (subgrupos) 7-11 afos 12-15 afios

N 200 100

% 66.7% 33.3%

Grado de afectacion AE APM APG

N 92 95 113

% 30.7% 31.7% 37.6%

Indicadores de morbilidad Ausencias en clase Permanecer en casa Visitas de urgencia Hospitalizaciones

% 68.7 79.00 14.7 9.3

Media 5.42 3.2 0.24 0.15
DT 5.62 2.97 0.68 0.58
Rango 0-29 0-15 0-5 0-6

AE: Asma episédica; APM: Asma persistente moderada; APG: Asma persistente grave; DT: Desviacion tipica.

Tabla 2. Analisis de varianza mediante la prueba F de Fisher de los dominios y puntaje total del PAQLQ
con el grado de afectacion.

Andlisis de varianza

Grado de afectacion

AE APM APG
N =92 N =95 N =113
items Media (DT) Media (DT) Media (DT) F
D. Limitacién de actividades 4.83(0.46) 3.10(0.52) 2.20(0.46) 780.19***
D. Sintomas 5.40(0.30) 3.53(0.03) 2.49(0.03) 1821.20***
D. Emocional 4.85(0.35) 3.58(0.36) 2.50(0.41) 979.05 ***
PAQLQ Total 5.08(0.27) 3.46(0.28) 2.43(0.30) 2,179.76***

AE: Asma episddica; APM: Asma persistente moderada; APG: Asma persistente grave; D: Dimensiones; DT: Desviacién tipica
***p < 0.0001

gue entre nifios de 7 a 11 afios y de 12 a 15 hay diferen-
cias en la percepcion de CV, observandose medias mas
altas en el grupo de nifios de 12 a 15 afos (p < 0.05).
Respecto al impacto familiar, en esta investigacion
so6lo se explica un breve resumen del analisis descriptivo
extraido de una investigacién mas amplia realizada para
validar el cuestionario IFABI-R en poblacion mexicana.®

En dicho estudio los cuidadores mostraron un puntaje
total medio en el IFABI-R de 2.45 (DT = 0.71); el dominio
que identificaron con mayor deterioro fue el socioemocio-
nal (media = 2.49; DT = 0.76), después el dominio estilo
educativo (media = 2.48; DT = 0.86), luego el dominio
funcional (media = 2.39; DT = 0.75), y en ultimo sitio el
dominio laboral (media = 2.29; DT = 0.97).
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Tabla 3. Relacion entre los dominios y el puntaje total del PAQLQ con los indicadores de morbilidad (N = 300).
Coeficiente de correlaciéon de Pearson
ftems Indicadores de morbilidad
Absentismo Permanecer Visitas de
escolar en casa urgencia Hospitalizacion
D. Sintomas -0.57** -0.59** -0.28* -0.20**
D. Limitacion de
actividades -0.52** -0.54** -0.24** -0.16**
D. Emocional -0.56** -0.62** -0.28** -0.20**
PAQLQ Total -0.57** -0.60** -0.28** -0.20**

D: Dimensiones
**P <0.01

Tabla 4. Relacion de los dominios y del puntaje total del PAQLQ con las variables género y edad de los pacientes dividida en
subgrupos.

Analisis de varianza

ftems Género Edad

Nifias Nifios 7-11 12-15

N =98 N =202 N =200 N =100

Media (DT) Media (DT) F p Media (DT) Media (DT) F

D. Sintomas 3.90 (1.22) 3.60 (1.26) 0.001 0.977 3.60 (1.26) 3.90 (1.22) 3.933*
D. Limitacién de
actividades 3.49 (1.16) 3.19(1.18) 0.001 0.977 3.19 (1.18) 3.49 (1.16) 5.757*
D. Emocional 3.73 (1.03) 3.47(1.03) 0.427 0.514 3.47 (1.03) 3.73 (1.03) 4.791*
PAQLQ Total 3.76 (1.11) 3.47 (1.13) 0.052 0.820 3.47 (1.13) 3.76 (1.112) 4.866*

D: Dimensiones
*p < 0.05

El estudio de la relacion del IFABI-R con el grado de
afectacion mostrd una relacion positiva y diferencias
significativas entre los grupos de severidad asmatica
(F = 1895.523; p < 0.01); asimismo, se identificaron
relaciones positivas-moderadas entre el puntaje total
del IFABI-R con tres de los cuatro indicadores de
morbilidad evaluados (absentismo escolar r = 0.53,
permanecer en casa en dias festivos r = 0.66 y visitas
de urgencia r = 0.24; p < 0.01), el cuarto indicador
corresponde a los dias de hospitalizacién donde se
obtuvo una relacién positiva baja (r = 0.17; p < 0.01).
Respecto a la relacion del IFABI-R con la edad y el
género, la edad mostré una relacidon negativa baja
(r =-0.16; p < 0.05), lo cual indica que a mayor edad
de los nifios menor impacto familiar; mientras que el
género no mostroé diferencias significativas (F = 0.001;
p = 0.972).

En latabla 5 se aprecia el grado de relacion entre la CV
de los nifios con asmay el impacto generado en su familia
por la enfermedad. En general, tal y como se esperaba, la
relacién entre los puntajes totales del PAQLQ y el IFABI-R
es negativa alta, lo cual indica que a menor CV del nifio,
mayor impacto familiar; también se puede observar que
las tres dimensiones del PAQLQ muestran relaciones
significativas negativas altas con los dominios funcional
y socioemocional del IFABI-R (valores que oscilan entre
r =-0.73 a r = -0.88). Algo similar, pero con relaciones
menos altas se observa con los dominios estilo educativo
y laboral, los cuales en relacion con los tres dominios del
PAQLQ muestran relaciones negativas moderadas (osci-
lando entre r=-0.52 ar =-0.61). Por Ultimo, las relaciones
mas altas entre pacientes y cuidadores se dan entre el
dominio emocional y el de sintomas del PAQLQ con el
dominio socioemocional del IFABI-R.

80

Neumol Cir Torax, Vol. 69, No. 2, Abril-junio 2010



NCT GE Bazan-Riveron, et al.
Tabla 5. Relacion entre los dominios y los puntajes totales del PAQLQ con el IFABI-R (N = 300).
Coeficiente de correlacion de Pearson
IFABI-R
D. Socio-
D. Funcional emocional D. Educativo D. Laboral* IFABI-R total
D. Sintomas -0.78** -0.87* -0.60** -0.53* -0.87*
D. Limitacién de actividades -0.73** -0.83** -0.55** -0.52** -0.82**
D. Emocional -0.78** -0.88** -0.60** -0.53** -0.87**
PAQLQ Total -0.80** -0.89** -0.61** -0.55** -0.89**

D: Dimensiones; * N = 264; **p < 0.01

DISCUSION

Este estudio constituye uno de los primeros pasos en el
conocimiento de la CV del paciente pediatrico con asma
y el impacto familiar en poblacion mexicana; de modo tal
gue resulta de interés explicar algunas de las caracteris-
ticas de los participantes de este estudio para ampliar el
conocimiento sobre la poblacién mexicana. Respecto al
género, la muestra tiene un porcentaje mayor de nifios
con asma que de nifias, lo que confirma los resultados de
los estudios de prevalencia bajo la metodologia ISAAC X
Respecto al grado de afectacion, los tres grupos fueron
equivalentes en las tres categorias de severidad asmati-
ca. El estudio de los indicadores de morbilidad, confirma
los resultados de investigaciones realizadas en México,
en donde se identifica que los indicadores de morbilidad
mas frecuentes son el absentismo escolar y las visitas
de urgencia.??2 En lo que concierne a los cuidadores,
se debe mencionar que la mayoria son las madres de los
nifios, lo cual manifiesta que en México como en otras
culturas hispanoamericanas el cuidado de los hijos es
un rol asumido por las mujeres.

El estudio de la CV de los pacientes, mostré que
éstos perciben un deterioro considerable de manera
global, percibiendo el mayor detrimento en el dominio
de limitacién de actividades. Los cuidadores por su
parte, perciben un fuerte impacto familiar, aunque para
ellos el mayor impacto se encuentra en el dominio so-
cioemocional.

Un hallazgo importante es que si se considera la rela-
cién de la percepcion de CV en los pacientes y el impacto
familiar percibido por los cuidadores con el grado de
afectacidn, se aprecia que estas variables estan estre-
chamente relacionadas, pues en ambos grupos perciben
una magnitud mayor del impacto de la enfermedad con-
forme aumenta el grado de afectacion. Lo mismo ocurre
con los indicadores de morbilidad, pues los pacientes y
los cuidadores obtienen relaciones moderadas con los

indicadores absentismo escolar y permanecer en casa
en dias festivos, y relaciones bajas con los indicadores
visitas de urgencia y hospitalizaciones.

En cuanto a la relacion de las variables edad y género
del paciente con las percepciones de pacientes y cuida-
dores, la edad mostré estar relacionada con la percepcion
de CV, ya que los pacientes de 12 a 15 afios se perciben
con mejor CV que los nifios de 7 a 11 afios; de la misma
manera, la edad se relaciona con la percepcion de los
cuidadores, pues los resultados mostraron que a mayor
edad del nifio con asma, los cuidadores perciben menor
impacto familiar. EI género, por su parte, no parece te-
ner relacion sobre la percepcion de la enfermedad en la
muestra de pacientes ni en la de cuidadores.

En el andlisis de la relacién de la CV de los pacientes
con el impacto familiar se observaron relaciones bastan-
te altas, respecto a la relacion entre los tres dominios
del PAQLQ y los cuatro dominios del IFABI-R, se puede
observar claramente que las relaciones se agrupan
en dos; un primer grupo con relaciones negativas al-
tas entre los tres dominios del PAQLQ y los dominios
funcional y socioemocional del IFABI-R; y un segundo
grupo con relaciones negativas moderadas entre los tres
dominios del PAQLQ y los dominios estilo educativo y
laboral. Esta clara divisién en dos grupos, se cree que
puede explicarse, en primer lugar por el contenido de
los dos primeros dominios del IFABI-R que estan mas
directamente relacionados con la enfermedad de los
nifios. Asi que los dominios estilo educativo y laboral
pueden tener menor relacion porque puede haber va-
riables mediadoras como las redes sociales de apoyo,
el tipo de afrontamiento, entre otras, que disminuyan
el impacto del asma en dichos dominios. En segundo
lugar, la agrupacion de los dominios mencionados puede
deberse en parte al nimero de items que contiene cada
una de las dimensiones.

La percepcion de los nifios y cuidadores de esta
muestra sobre su CV y el impacto familiar subraya la

Neumol Cir Torax, Vol. 69, No. 2, Abril-junio 2010

81



NCT

importancia de continuar haciendo estudios de este
tipo, pues nifios y cuidadores perciben un deterioro
considerable en la CV y el impacto familiar, y aunque
al parecer sus percepciones son consistentes con las
medidas clinicas, grado de afectacion y morbilidad,
lo cierto es que los nifios y los cuidadores perciben y
viven las repercusiones del asma bronquial de manera
diferente; asimismo, al comparar los resultados de esta
investigacion con investigaciones como las realizadas
en Chile o Cuba,®*’ se comprueba que los aspectos
culturales tienen un peso fundamental, lo que debe
motivar a seguir estudiando con mayor profundidad cada
poblacion, lo que permitiria contar con estrategias de
evaluacion e intervencién mas adecuadas a cada pais.

Finalmente, el hecho de que los nifios identifiquen
gue el mayor deterioro en su CV se da en el dominio de
limitacién de actividades, sugiere para investigaciones
futuras, la evaluacién de problemas de comportamiento
relacionados con el asma, como la baja autoestima, la
depresion y la ansiedad que podrian generarse cuando
el nifio se ve incapaz de hacer lo que sus pares hacen de
manera cotidiana.?*?* Respecto a los cuidadores, se con-
sidera que en futuras investigaciones la atencién debe
centrarse en generar estrategias de intervencion para
disminuir el impacto en la esfera socioemocional y para
ayudarles a desarrollar habilidades para el manejo del
nifio enfermo, evitando la sobreproteccién, mejorando la
CV del nifio y disminuyendo el impacto familiar del asma.
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