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Capitulo 1. Introduccion

1. Introduccion

La presente Tesis muestra los resultados del estudio: “Evaluacion del impacto
familiar del asma infantil en poblacion mexicana”. Esta investigacion se ha desarrollado
en la Universidad Autonoma de Barcelona (U.A.B.) bajo la direccion de la Dra. Dolors
Forns, con la colaboracion de la Facultad de Estudios Superiores Iztacala (F.E.S.I.), a
través del Programa de Apoyo a la Superacion del Personal Académico (PASPA) de la
Universidad Nacional Autonoma de México (U.N.A.M).

Las lineas de investigacion participantes han sido: “Educacion para la salud del
nifio y adolescente asmatico: calidad de vida y factores de proteccion”, que se desarrolla
en el Departamento de Psicologia Clinica y de la Salud de la U.A.B. y la linea “El
paciente asmatico y su entorno”, que se lleva a cabo en la Unidad de Investigacion
Interdisciplinaria en Ciencias de la Salud y la Educacion -UIICSE-, en la F.E.S.I., de la
UN.AM.

Esta Tesis es el resultado del solido vinculo alcanzado entre las dos lineas de
investigacion mencionadas y pretende contribuir a la atencion integral del paciente con
asma y su familia en poblacion mexicana mediante las siguientes tres publicaciones:

Articulos publicados:

* Validacion del cuestionario "Percepcion parental de sintomas infantiles de asma en
México”.
* Impacto familiar del asma pediatrica. Version Mexicana del cuestionario IFABI-R.

Articulo en prensa:

* Asma pediatrica: calidad de vida del paciente relacionada con el impacto familiar.
En el primer estudio, se ha validado “El Cuestionario Percepcion Parental de

Sintomas Infantiles de Asma” (PSI) (Bazan, Forns, Prat, Torres, Ocafa, Paredes y
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Osorio, 2008). Su validacion ha sido muy util, pues ademés de proporcionar
informacion esencial para comprender la percepcion de sintomas de los cuidadores,
validar el PSI en poblacién mexicana ha sido un paso previo indispensable para evaluar
posteriormente la validez concurrente del cuestionario “Impacto Familiar del Asma
Bronquial Infantil - Revisado”, IFABI-R en la misma poblacion (Bazan, Torres, Prat,
Sandoval y Forns, 2009).

El segundo estudio ha consistido en la validacion del IFABI-R en poblacion
mexicana, con este cuestionario se han evaluado las repercusiones del asma sobre el
cuidador del nifio y su vida familiar. Los resultados han mostrado que sus propiedades
psicométricas son satisfactorias en esta poblacion.

El tercer estudio ha sido de tipo clinico, en €l se ha analizado la relacion entre la
calidad de vida del paciente con asma y el impacto familiar generado por la enfermedad.
Los instrumentos que han sido empleados son: el “Paediatric Asthma Quality of Life
Questionnaire” (PAQLQ) (Juniper, Guyatt, Feeny, Ferrie, Griffith y Townsend, 1996a),
para evaluar la calidad de vida del paciente, mientras que la versidn mexicana del
IFABI-R se ha usado para evaluar el impacto familiar del asma (Bazan, Torres, Prat,
Sandoval y Forns, 2009). Los resultados que se han obtenido, representan un gran
avance en la atencion del nifio con asma y su familia, ya que es la primera investigacion
de este tipo que se ha llevado a cabo en poblacién mexicana. El estudio ha mostrado que
la percepcion de padres y nifios guarda una estrecha relacion con el grado de afectacion
y los indicadores de morbilidad, sin embargo existen diferencias en la percepcion de
pacientes y cuidadores sobre la manera en que la enfermedad afecta su vida cotidiana.

En este tercer estudio también se ha estudiado la relacion de la edad de los niflos
con la calidad de vida percibida por los pacientes y el impacto familiar percibido por los

cuidadores. La relacion entre calidad de vida y la edad ha sido positiva, es decir, los



Capitulo 1. Introduccion

nifios de mayor edad perciben que tienen mejor calidad de vida que los nifios pequefios
de la muestra. La relacion entre la edad del nifio y el impacto familiar ha sido negativa,
ya que a mayor edad de los nifios, los cuidadores perciben un menor impacto familiar.
Estos resultados seran de gran utilidad en un futuro para disefar estrategias de
intervencion para los pacientes y sus familias en México.

Nuestro equipo de investigacion ademas de haber cumplido el objetivo general
de evaluar el impacto familiar del asma en poblacién mexicana mediante los tres
estudios mencionados, se ha propuesto dar a conocer la importancia del papel del
psicologo dentro del ambito médico, ya que la figura del psicélogo de la salud no existe
de manera formal en el servicio de salud publica mexicano, de tal modo, que la mayoria
de centros sanitarios no suelen verse beneficiados con las aportaciones que el psicologo
de la salud podria proporcionar al paciente con asma y su familia (Bazan, 2002).

Para subrayar la importancia del psicologo en el ambito médico y divulgar los
resultados de nuestros estudios ante la comunidad médica que atiende al nifio con asma
en México, hemos buscado el medio mas adecuado de difusion, por lo que se ha
contactado con el “Instituto Nacional de Enfermedades Respiratorias” (INER). Este
instituto es considerado a nivel nacional e internacional como la entidad mexicana
normativa en salud respiratoria, el principal lugar de ensefianza, investigacion y
atencion especializada, que ademds cuenta con el maximo 6rgano informativo sobre
enfermedades respiratorias en México: la “Revista del Instituto Nacional de
Enfermedades Respiratorias” (INER).

La Revista del INER, tiene una amplia difusidon, ya que cuenta con una version
impresa que llega a toda la Reptiblica Mexicana, asi como a una buena parte de América
Latina, Estados Unidos, el Caribe y Espafia. En su version electronica su difusion es

mundial, y puede encontrarse en: “Medigraphic Literatura Biomédica”
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http://’www.medigraphic.com/, ademds de estar presente en indices y bibliotecas
electrobnicos en  América 'y  FEuropa. Segin  datos publicados en

http://www.medigraphic.com/estadisticas/, entre 2001 y 2002, la revista del INER tuvo

9104 consultas, de las cuales, el 32.5% han sido realizadas por visitantes de origen
mexicano y, el resto por extranjeros (Garcia, 2002).

La Revista del INER también estd compilada en algunos de los mas importantes
centros de informacién e indices de salud Latinoamericanos y del Caribe: CENIDS,
IMLA, LILAC, BIREME, SciELO, Artemisa, BIBLIOMEX SALUD (Revista INER.
Extraido el 8 de agosto del 2009, de http://www.medigraphic.com/iner/index.htm). Asi
mismo, desde octubre del 2001, el indice electronico Free Medical Journals tiene
registrada la revista del INER, la cual ocupa uno de los primeros lugares por el nimero
de transferencias hechas por los usuarios (Garcia, 2002). Como se puede apreciar, la
Revista del INER tiene un importante lugar en la divulgacion del desarrollo cientifico
de México y otros paises, lo que la convierte en la mejor opcion para difundir nuestros
resultados en el dmbito médico mexicano, a la vez de favorecer a la proyeccion
internacional de las lineas de investigacion participantes en esta Tesis para fomentar el
desarrollo de vinculos entre paises de habla hispana.

Por ultimo, queremos enfatizar que al presentar esta Tesis en el formato de
“Compendio de Publicaciones”, no so6lo se ha pretendido contribuir en el desarrollo
instrumental del impacto familiar del asma en poblacion mexicana y en la generacion de
datos nuevos sobre la calidad de vida del paciente asmatico, sino que nos hemos
propuesto dar a conocer en el &mbito médico las aportaciones de la psicologia de la
salud en el tratamiento integral del asma infantil, asi como impulsar la generacion de

vinculos internacionales entre paises de habla hispana para potenciar la investigacion.
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2. El Asma Infantil

2.1. Aspectos Clinicos

Para el National Heart, Lung, and Blood Institute (NHLBI) y el National
Institute of Health NIH (1993, 1995, 1997, citado en Huerta 2001) y la GINA (2008) el
asma se define como un trastorno inflamatorio crénico de las vias aéreas, en el que
participan diversas células, especialmente matocitos, eosinofilos y linfocitos T. En
individuos susceptibles, esta inflamacion causa episodios recurrentes de tos, sibilancias,
disnea y opresion tordcica -especialmente nocturna y/o matutina-. Estos sintomas se
asocian a la obstruccion generalizada, pero variable, del flujo aéreo que suele ser
reversible espontaneamente o con tratamiento y da lugar a un aumento de la reactividad
de las vias aéreas frente a diversos estimulos. Esta compleja definicion, estd compuesta
en su mayoria por conceptos clinicos simples, que facilitan la identificacion de casos,
por lo que ha sido ampliamente aceptada.

El andlisis de la prevalencia del asma actualmente se estd llevando a cabo
mediante el Estudio Internacional sobre Asma y Alergias en la Infancia “International
Study of Asthma and Allergies in Childhood” (ISAAC) (Asher, Keil y Anderson, 1995).
Este proyecto se estd desarrollando en todo el mundo a través de 156 centros
colaboradores, en los cinco continentes y su objetivo es estudiar la prevalencia del asma
bajo una metodologia homogénea y equiparable basado en encuestas epidemioldgicas
estandarizadas. La primera fase, ha encontrado una enorme variabilidad en la
prevalencia del asma de acuerdo a la ubicacion geografica. Se han estudiado a 721,601
nifios y adolescentes en dos grupos de edad de 6 a 7 y de 13 a 14 afios (Lezana y
Arancibia, 2006). La mayor prevalencia de sintomas de asma (porcentaje mayor al

30.0%) se ha encontrado en Reino Unido, Nueva Zelanda, Australia e Irlanda; y las mas
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bajas en paises como Indonesia, Rusia y Albania. En el caso de Espafia, Portugal, Chile
y Argentina, la prevalencia se ha situado entre el 5.0 y el 10.0%. Los paises Uruguay,
Panama y Paraguay entre el 15.0 y el 20.0%, y por encima de este porcentaje se ha
situado Peru, Costa Rica y Brasil (Dominguez y Jacome, 2003).

En México padecen asma el 4.5% de los nifios entre 6 y 7 afios de edad y el
8.0% de los adolescentes entre 13 y 14 afios de edad. A pesar de que México no es de
las naciones con mayor prevalencia de asma en el mundo, la gran densidad poblacional
que tiene, la convierte en una de las enfermedades més comunes en la infancia y por lo
tanto en una prioridad para la salud publica (Del Rio, Del Rio, Berber, Sierna, Rosas y
Baeza, 2006; Mendoza, Romero, Pefia y Vargas, 2001)

Al considerarse el asma como una prioridad en materia de salud publica, en las
ultimas décadas se han dedicado numerosos esfuerzos para profundizar en aspectos
relacionados a su diagndstico y tratamiento integral, los cuales detallaremos a
continuacion.

El diagnéstico del asma es fundamental para el control adecuado de la
enfermedad, en ¢l se debe explorar la presencia de signos objetivos de obstruccion
bronquial que se caracteriza por ser reversible y recurrente, es decir, suele presentarse
en forma de exacerbaciones episddicas (crisis), aunque también en grados mas severos
los sintomas obstructivos pueden ser persistentes, presentando episodios criticos de
agravamiento (GINA, 2008). El médico debe realizar la historia clinica del paciente, el
examen fisico y la exploracion funcional que aunada a otras pruebas diagndsticas le
pueden ayudar a confirmar o desestimar el diagndsticos de asma (Galvan, 2003;
Escribano, Ibero, Garde, Gartner, Villa y Pérez, 2008).

En la historia clinica, los sintomas més comunes que se exploran son la tos, la

disnea, las sibilancias, la respiracion corta, la taquipnea, el dolor toracico y la fatiga. La
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tos es una manifestacion muy importante en el paciente con asma, se puede observar
acompafiada de disnea y/o sibilancias, o como manifestacion Gnica. En el asma, la tos y
los signos de dificultad respiratoria empeoran ¢ inician en la noche. Incluso la tos
nocturna (como sintoma Unico), puede hacer sospechar la posibilidad de que el paciente
padezca asma (Stone, Garcia, Lopez, Barragan y Sanchez, 2005).

En la historia clinica se debe explorar el patrén de inicio, la duracién y la
frecuencia de exacerbaciones, esto es fundamental para la clasificacion de la severidad
del asma, ademas de que ayuda a identificar los posibles factores de riesgo relacionados
con la aparicion de crisis. Especialmente se debe conocer la exposicion a alérgenos
dentro del hogar, a irritantes como el humo del tabaco y a factores precipitantes fuera
del hogar (cambios climaticos, contaminacion ambiental, entre otros), para tratar de
disminuir los riesgos ambientales en el entorno del paciente (Diaz, 2004).

Asi mismo, es importante identificar si el paciente muestra una elevada
reactividad bronquial asociada al ejercicio, ya que es una caracteristica muy frecuente
en el asma infantil que indica indirectamente la presencia de inflamaciéon bronquial.
Habitualmente este sintoma requiere de tratamiento, a pesar de que el nifio no tenga
sintomas durante el estado de reposo.

Por ultimo, también se debe obtener informacion sobre el factor hereditario, ya
que esta demostrado actualmente que cuando existe algiin padecimiento alérgico en
alguno de los padres, existe una probabilidad elevada de que sus hijos tengan asma
(Burke, Fesinmeyer, Reed, Hampson y Carlsten, 2003).

Ademas de la historia clinica, el médico hace un examen fisico al paciente
mediante la exploracién general de térax, vias respiratorias superiores, cuello, boca y

nariz. Ante la sospecha del diagndstico de asma, el paciente es derivado a pruebas
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funcionales, de laboratorio y/o radioldgicas que ayudaran a confirmar o desestimar el
diagnostico de asma.

Los estudios de la funcién pulmonar son utiles para diagnosticar el asma y
clasificar su grado de severidad, lo cual servird para recomendar el tratamiento
adecuado al paciente (GINA, 2008). El empleo de mediciones objetivas de la funcion
pulmonar es recomendable, debido a que la percepcion de los sintomas por parte del
paciente y los hallazgos de la exploracion fisica, en ocasiones, no tienen correlacion con
el grado de severidad de la obstruccion de las vias aéreas.

La funcional pulmonar, se evalia mediante la espirometria, este tipo de estudio
se realiza en niflos mayores de 5 afios. Entre las medidas que proporciona, las mas
empleadas son el VEF 1 (Volumen Espiratorio Forzado en el primer segundo) y el
FEM/FEP (Flujo Espiratorio Maximo/Flujo Espiratorio Pico); sin embargo, también son
de gran utilidad la CVF (Capacidad Vital forzada) y el FEF 25-75 (Flujo espiratorio
forzado promedio medido durante la mitad central de la CVF). Todos los pacientes con
diagnéstico presuntivo de asma deberian ser valorados con una espirometria, al menos
al iniciar su tratamiento y posteriormente en controles de seguimiento (Stone, Garcia,
Lopez, Barragan y Sanchez, 2005).

Ademas de los espirometros se emplean monitores de flujo (Peak Flow Meters),
estos pequefios aparatos mas simples y econdmicos, aunque no son tan precisos como
los espirometros, son accesibles para la mayoria de los pacientes, y tutiles como una
medida de auto-control para el asma en nifos y adultos (Galvan, 2003).

Otras pruebas empleadas son las de laboratorio, entre las mas comunes se
encuentra la biometria hematica, la citologia nasal, las pruebas radioldgicas y las
pruebas cutaneas de alergia. Es esencial la informacion que proveen todas estas pruebas

complementarias para realizar un diagnostico diferencial y descartar otros
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padecimientos, en la adecuada toma de decisiones con respecto al tratamiento y para un
efectivo control ambiental (Stone, Garcia, Lopez, Barragan y Sanchez, 2005).

Una vez confirmado el diagnéstico de asma, el grado de afectacion se
determina de acuerdo a la presencia de sintomas diurnos y nocturnos, considerando el
numero de crisis presentado, la frecuencia del uso de medicamentos de rescate y la
medicion del grado de obstruccion de las vias respiratorias (Santana, Castrillo y
Moraleda, 2007).

La clasificacion de los pacientes con asma segiin GINA (2008) se hace en cuatro
grados de afectacion: asma intermitente, asma media persistente, asma persistente
moderada, y asma persistente severa o grave. En nuestra investigacion se han agrupado
las dos categorias con el menor grado de afectacion (asma intermitente y asma media
persistente) en una sola categoria, debido a que en la muestra mexicana se encontrd una
baja frecuencia de pacientes diagnosticados con asma intermitente; de tal modo que en
nuestras tres investigaciones se han establecido tres grados de afectacion: /. Asma
intermitente y media persistente, que representa el grado de afectacion mas bajo; 2.
Asma persistente moderada y 3. Asma persistente severa o grave.

El grado de afectacion del paciente puede cambiar con el tiempo, de tal modo
que los pacientes de cualquier nivel de gravedad pueden tener exacerbaciones leves,
moderadas o severas. Algunos pacientes con asma intermitente, presentan
exacerbaciones severas con riesgo de muerte, separadas por periodos largos de funcion
pulmonar normal y sin sintomas (GINA, 2008).

Una vez que el paciente ha sido diagnosticado se requiere de un tratamiento
integral, que incluya una parte farmacologica, el control de los factores de riesgo y la

educacion para la salud. Estos tres elementos deberan ser adaptados a las caracteristicas
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propias del paciente y su familia para garantizar el control adecuado del asma (Stone,
Garcia, Lopez, Barragan y Sanchez, 2005; GINA, 2006; GINA, 2008).

Los objetivos generales del tratamiento integral del asma estan orientados a
mantener la funcion pulmonar del nifio dentro de los limites normales, prevenir la
limitacion cronica del flujo aéreo, y cuando sea posible disminuir o eliminar la
medicacion (para reducir los efectos secundarios de los farmacos). Cuando se logran las
metas anteriores, es muy probable que el paciente esté asintomdtico y con menor
numero de crisis, mostrando una disminucién en los indicadores de morbilidad
(absentismo escolar, permanecer en casa en dias festivos, visitas de urgencia y
hospitalizaciones), siendo capaz de llevar una vida cotidiana normal (Diaz, 2004).

El tratamiento farmacologico seréd indicado de acuerdo al grado de afectacion
del paciente. Los medicamentos para controlar el asma se dividen en dos grupos: los
medicamentos de accion rdpida o rescate (broncodilatadores de accidon corta) que
trabajan rapido para detener los ataques ¢ aliviar los sintomas, y los medicamentos
preventivos de largo plazo (en especial los agentes anti-inflamatorios) que previenen los
sintomas y las crisis agudas (GINA, 2008).

El esquema de tratamiento del paciente esta estructurado de acuerdo a los cuatro
grados de afectacion que indica la GINA. El paciente iniciaré su tratamiento de acuerdo
al grado de afectacion que presente. Una vez que se establezca el control del asma, se
disminuye la administracion de fAirmacos al menor nivel posible, siempre y cuando se
haya logrado un control eficaz de los sintomas. Cuando el asma esta controlada y el
paciente se mantiene en un funcionamiento Optimo, se debe revisar el plan de
tratamiento cada tres 6 seis meses. (GINA, 20006).

Ademas del tratamiento farmacoldgico, el paciente y su familia deben llevar a

cabo el control de los factores de riesgo, que representa una de las dreas mas dificiles

10
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para el paciente y su familia (Shapiro, et al., 1999), debido a que implica cambio de
habitos y estilos de vida, que en ocasiones no estdn dispuestos a emprender (como el
control del habito de fumar, alejar mascotas, deshacerse de alfombras, tapetes, cortinas,
etcétera). Los habitos de higiene en el hogar y las rutinas de limpieza suelen ser
revisadas para sustituir el uso de productos irritantes (como ciertos jabones, limpiadores
y aromatizantes), o bien para orientar a la familia del paciente en la eliminacion de
plagas domésticas (GINA, 2006). Todas estas acciones deben ser promovidas y
supervisadas por el equipo multidisciplinar (integrado por médicos, enfermeras,
psicologos y trabajadores sociales), mediante la educacion para la salud, favoreciendo
estrategias proactivas y resolutivas con recomendaciones practicas y metas simples a
corto plazo, para hacer los cambios accesibles a los pacientes y sus familiares.

La educacion para la salud es un elemento indispensable que debera estar
presente tanto en el tratamiento farmacologico como en la deteccion y control de los
factores de riesgo. Debe favorecer la toma de decisiones autonomas en padres y nifios
sobre el control de la enfermedad. La educacion de pacientes y padres debe ayudar a
que ambos comprendan en qué consiste la enfermedad y adquirir conocimientos sobre
las habilidades necesarias para su control. Se pretende de manera general la
modificacioén de actitudes, la practica de comportamientos y estilos de vida mas sanos,
asi como, el autocontrol y el control del asma en familia.

La educacién individual y personalizada, pretende capacitar al paciente y a los
padres en la comprension de la enfermedad, para que puedan tener una identificacion
precisa de sintomas, que sean capaces de discriminar la funcién del tratamiento
preventivo y de rescate, y que administren correctamente los farmacos. El equipo
multidisciplinar les debe ayudar a elaborar un plan anual con visitas programadas de

control, previendo cambios estacionales, asi mismo, deberdn disefiar un plan de
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intervencion para atender las crisis. La informacion contenida en ambos planes debera
adaptarse a las caracteristicas especificas del paciente y su familia (Diaz, 2004).

En México se debe incidir sobre la adaptacion personalizada de la educacion
para la salud, debido a que en la mayoria de las clinicas de salud publica, son asistidos
pacientes con una gran diversidad cultural, es decir, a un mismo servicio acuden
pacientes que habitan en zonas rurales o urbanas, con altos niveles académicos o
analfabetas, incluso grupos indigenas originarios de todas las regiones del pais. En este
sentido, la educacion para el paciente y su familia debe ser continuada y gradual, no
todas las familias necesitan la misma cantidad de informacion, ni pueden comprenderla
de igual manera, por lo que, el programa educativo debera ser sensible a las necesidades
de los pacientes y sus familias.

El equipo multidisciplinar debe buscar mas que el seguimiento exacto de las
prescripciones médicas, “la concordancia”, este término se ha adoptado en la literatura
sobre adherencia terapéutica desde la década de los noventas y se basa en que los
profesionales, aunque apoyen sus sugerencias y prescripciones en fundamentos
cientificos, deben considerar el derecho de las familias a tener un punto de vista sobre la
salud y la enfermedad (el cual se basa en aspectos culturales expresados con actitudes y
creencias de las familias), de tal manera, que sera labor del equipo multidisciplinar
explorar dichos puntos de vista, para lograr intervenir educativamente sobre ellos,
reconduciéndolos hacia conocimientos correctos (Marinker y Shaw, 2003 y Mullen,
1997). El término “concordancia” se refiere en la literatura de adherencia terapéutica a
una estrategia metodologica persuasiva empleada con los pacientes y sus familias, para
ayudar a transformar y adaptar las creencias que no favorecen al tratamiento médico.
Esta estrategia puede mejorar la relacion y confianza entre médico y paciente, basada en

una comunicacion mas honesta y libre.
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En este clima de confianza el equipo multidisciplinar debe motivar a la familia
para ir desarrollando gradualmente cambios que favorezcan la salud del nifio y el
bienestar del grupo familiar. La motivacion acompafiada de estrategias y soluciones pro-
activas para el cambio en el paciente y su familia, son elementos fundamentales de todo
programa educativo, con lo que se pretende favorecer una actitud autébnoma ante el
manejo de la enfermedad (Diaz, 2004).

El equipo multidisciplinar, ademds de evaluar continuamente el funcionamiento
pulmonar del nifio y el control de los sintomas, debera hacer revisiones constantes de la
técnica empleada por padres y nifios para la administracion de farmacos, indagar sobre
los problemas para seguir el tratamiento preventivo y fortalecer el plan de la familia
para actuar ante las crisis (Stone, Garcia, Lopez, Barragdn y Sanchez, 2005).

Como se puede apreciar, el asma es una enfermedad, donde la participacion
activa del paciente y su familia tiene un papel fundamental en el control ambiental, que
de no llevarse a cabo en conjunto con un buen tratamiento y una adecuada adherencia,
dejaran al paciente y su familia ante la ocurrencia impredecible de las crisis asmaticas.

Los pacientes con un control deficiente de asma tendran un mayor numero de
sintomas y limitaciones en su vida cotidiana, lo que se ha asociado a la aparicion de
problemas de tipo psicologico y conductual, los cuales pueden repercutir aun mas sobre
la calidad de vida del paciente, como se vera en el apartado siguiente.

2.2. Aspectos psicologicos y conductuales del asma

Desde la antigliedad ha captado gran interés la relacién que existe entre los
aspectos psicologicos y las variables fisiologicas del asma. Desde el siglo IV A.C.
Hipdcrates, describié la importancia de las emociones y el medio social en el
padecimiento del asma. Maimoénides en el siglo XII, subrayd la importancia de los

procesos emocionales y psicolégicos en su tratado sobre el asma. William Osler en el
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siglo XII denominé el asma como una “afeccion neurética”. En el siglo XX, la teoria
psicosomatica tuvo gran influencia y predominio para intentar explicar la etiologia del
asma, sin embargo, actualmente ha quedado en desuso; de tal forma que no es sino hasta
el siglo XX, que estudios clinicos han mostrado la importancia de la psicoterapia y las
técnicas de relajacion para disminuir la dificultad respiratoria (Benéitez, Molina y
Camps, 2005).

En nuestros dias, la falta de comprension sobre la relacion de las variables
fisiologicas del asma con las variables psicologicas, emocionales y conductuales, ha
llevado a los investigadores a realizar mas estudios; y aunque el avance ha sido lento, se
ha alcanzado consenso en ciertos aspectos generales, como la forma circular en que una
misma variable puede presentarse, ya sea a modo de antecedente, de manera
concurrente y como consecuencia del asma (Vazquez y Buceta, 1996).

Entre las variables que estos autores consideran como posibles antecedentes de
una crisis asmatica se pueden encontrar las variables de tipo cognitivo, como el grado
de conocimiento que tenga el paciente sobre el asma, las actitudes que ha desarrollado
hacia la enfermedad, la percepcion de sintomas y los aspectos relacionados con su
personalidad 6 el estilo de afrontamiento, las cuales influirdn en su auto-eficacia y en la
capacidad para mantenerse asintomatico y con un buen nivel de calidad de vida.

En relacion a las variables consideradas como posibles consecuencias del asma,
la percepcion y control de sintomas se han convertido en un tema central, debido a que
dependiendo del grado de interferencia que tengan los sintomas (o su percepcion sobre
ellos) en la vida del paciente podrdn presentarse consecuencias negativas como
constantes quejas somaticas, limitacidbn para realizar ejercicio fisico, frecuentes

ausencias escolares y privacion social en general (Vazquez y Buceta, 1996).
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Los investigadores han tratado de analizar cudles son las variables que pueden
estar relacionadas con el control de la enfermedad y la percepcion de sintomas, para
disminuir las severas repercusiones del asma en la calidad de vida de los nifios. Las
variables implicadas son multiples, sin embargo, en afios recientes una de las que mayor
atencion ha recibido ha sido la presencia de trastornos psiquidtricos en los pacientes, ya
que algunos estudios han identificado que los nifios con ansiedad o depresion tienen
mayores problemas para controlar episodios de crisis (Benéitez, Molina y Camps,
2005).

Dado lo anterior, se han realizado estudios que pretenden contribuir a la
comprension del tema, como el de Ortega, Huertas, Canino, Ramirez y Rubio (2002), en
el cual estudian la relacion entre diferentes enfermedades cronicas con la presencia de
trastornos psiquiatricos. Los resultados han mostrado que uno de los principales
trastornos en los nifios con asma es la ansiedad. En un estudio posterior de Ortega,
Mcquaid, Canino, Goodwin, y Fritz (2004), han entrevistado a los padres de nifios con
asma evaluando los sintomas de ansiedad y depresion que los padres han percibido en
sus hijos. Los resultados indican que los padres han percibido menos ansiedad y
depresion en los nifios con menor grado de afectacion asmatica.

La relacion del asma y la ansiedad ha sido explicada fisiolégicamente, pues un alto
grado de ansiedad genera hiperventilacion y ésta a su vez puede llevar a la reduccion de
las vias aéreas. Ademas, el caracter inesperado de las crisis asmaticas hace que los nifos
experimenten ansiedad. Se ha identificado en algunos estudios que los pacientes con
asma en comparacioén con nifios sanos, muestran una prevalencia mayor de ansiedad
subclinica y de trastornos ansiosos como angustia de separacion y ataques de panico
(Vila, Nollet, Blic, Mouren y Scheinmann, 1998; Ortega, Huertas, Canino, Ramirez y

Rubio-Spitec, 2002).
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La ansiedad puede llegar a afectar el comportamiento de los pacientes respecto a
la enfermedad, ya que cuando éstos muestran altos grados de ansiedad sobreestiman los
sintomas, se sobre medican y hacen mal uso de los servicios sanitarios (Thoren y
Petermann, 2000). Asi mismo, se ha observado que algunos pacientes pueden llegar a
desarrollar comportamientos fobicos generalizados a ciertas situaciones u objetos
desencadenantes de crisis (Benéitez, Molina y Camps, 2005).

Como se puede observar, la ansiedad esta relacionada con el asma en tres aspectos
importantes: con la percepcion de sintomas, con la identificacion de los factores
desencadenantes de asma y con la medicaciéon. De tal modo que debe evaluarse su
presencia para evitar mayores trastornos en el paciente (Thoren y Petermann, 2000;
Vila, Nollet, de Blic, Mouren y Scheinmann, 1998). Un aspecto que debe tenerse
presente es el grado en que se presente la ansiedad, ya que éste estard relacionado con
otras variables personales que pueden tener un efecto mediador, como el tipo de
afrontamiento, ¢l dominio sobre la enfermedad o la comorbilidad con otras
psicopatologias como la depresion.

Por otra parte, debe considerarse que cierto grado de ansiedad, puede tener un efecto
protector en los pacientes, ya que les hace ser mas conscientes de su enfermedad y
llevar un mejor control de la misma (Benéitez, Molina y Camps, 2005; Thoren y
Petermann, 2000).

A diferencia de la ansiedad que en grados bajos puede presentar un efecto protector
para los pacientes, la depresion, ha sido considerada continuamente como un problema
que deteriora el estado de salud de los pacientes y dificulta su manejo. Algunos de los
hallazgos mas importantes en investigacion sobre el asma y la depresion intentan dar
una explicacion de tipo genética y fisiologica sobre su comorbilidad, identificado una

relacion de ambas enfermedades, ya que las dos parecen estar mediadas por dos genes
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de localizacion proxima, asi mismo, segun estudios fisioldgicos se ha observado que
ambas tienen relacion con la deficiente regulacion del sistema colinérgico (Benéitez,
Molina y Camps, 2005). Sin embargo, aun no se esclarecen las bases organicas de su
relacion.

En recientes investigaciones de tipo clinico se ha explorado la presencia de trastornos
como la depresion y la ansiedad en nifos puertorriquefios con asma (Ortega, Huertas,
Canino, Ramirez y Rubio 2002; Ortega, Mcquaid, Canino, Goodwin, y Fritz, 2004). Los
resultados que se han obtenido, muestran informacién interesante sobre la asociacion
entre ambos trastornos.

El primer estudio ha mostrado que los nifios con asma tienen mas probabilidad de
padecer cualquier tipo de trastorno de ansiedad que los nifios sanos. En cuanto al asma y
la depresion los autores han observado que el nifio con asma tiende a ser menos
depresivo que otros nifios con diferentes padecimientos cronicos.

En el segundo estudio (Ortega Mcquaid, Canino, Goodwin y Fritz, 2004) han
comparado el informe de los padres de nifios con asma, agrupando a los nifios de
acuerdo a la severidad asmatica. La informacion proporcionada por los padres ha
mostrado que los grados menos severos de asma se asociaban significativamente con la
presencia de sintomas depresivos en general y con ansiedad de separacion; mientras que
los grados mas severos de asma se relacionaban con la presencia de trastornos de
depresion mayor y trastornos de ansiedad generalizada. Ademds notaron que los nifos
con asma mas severa muestran mayor tendencia a tener humor irritable, falta de
concentracion y fatiga. Es evidente que la deteccion oportuna de trastornos como la
depresion en los nifios con asma es muy importante, ya que con ello se podrian reducir
complicaciones asociadas al mal manejo de la enfermedad y al deterioro de su calidad

de vida.
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Estos pacientes también suelen desarrollar problemas de conducta los cuales parecen
estar relacionados por un lado, con el aislamiento social frecuente ya que el nifio se ve
limitado para asistir a sus entornos socializadores naturales y, por otro lado, con los
estilos de crianza erréneos de los padres, quienes tienden a sobreproteger al nifio
enfermo.

La restriccion de actividades en el nifio con asma a causa de la frecuente aparicion de
sintomas pueden perjudicar la ejecucion del nifio en el deporte, su aprovechamiento
académico y sus relaciones sociales, provocando que éste se sienta con menos destrezas
que sus pares y afectando su autoestima (Rydstrom, Dalheim-Englund, Segesten y
Rasmussen, 2004).

Este aspecto ha sido considerado en la literatura, no obstante las conclusiones son
confusas aun, por ejemplo Heilvei y Schimmel (1982), han realizado un estudio donde
analizan la relacion entre el grado de afectacion y la autoestima en un grupo de 34
asmaticos (22 nifios con asma severa y 12 moderada), sin embargo, no han encontrado
diferencias entre los grupos, mas aun, en comparacion con un tercer grupo de nifios con
trastornos emocionales, han encontrado que los nifios con asma severa se auto definen
como menos ansiosos y mas felices que los nifios con trastornos emocionales.

Estudios posteriores como el realizado por Calam, Gregg, Simpson, Morris,
Woodcock y Custovic (2003), encuentran que los nifios con asma suelen tener mayor
dificultad para seguir las normas y suelen ser menos independientes, lo cual es atribuido
a la baja participacion en actividades escolares y a los estilos educativos erroneos de los
padres. Estos resultados son similares a los obtenidos por Halterman, Conn, Forbes,
Fagnano, Hightower y Szilagyi (2006), quienes han analizado la relacion de la severidad
del asma con la presencia de problemas de conducta. Los resultados han mostrado que

los nifios con asma severa presentan mas problemas de conducta.
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La enfermedad ha sido considerada como un factor que induce a los padres a mostrar
estrategias educativas erroneas. En el caso del asma estas estrategias han encontrado
una posible explicacion en el temor que los padres experimentan ante la aparicion de
crisis y por la necesidad de percibir de manera temprana los sintomas de sus hijos. De
tal manera, ellos se vuelven hipervigilantes y sobreprotectores, estrategias educativas
que se han asociado con la deficiente socializacion del nifio y su falta de autonomia.

Algunas investigaciones han observado que la relacion del nifio con asma y su
cuidador primario (que generalmente es su madre) tiende a ser conflictiva, por el estado
permanente de alerta en el que la madre se encuentra para percibir los sintomas de
manera temprana (tratando de evitar las crisis), generando en el paciente una sensacion
de “control exagerado por parte de la madre” (Rubenstein, 1979). Ademas del deterioro
en la relacion del niflo asmatico con su madre, otros estudios han encontrado una
relacion significativa entre la depresion, el fracaso escolar y la mala adherencia
terapéutica (Galil, 2000).

En este sentido, la presencia del asma con un control deficiente y los problemas
psicoldgicos asociados, forman una trama compleja que repercutird en la calidad de vida
de los pacientes por lo que su evaluacion y el desarrollo de estrategias de intervencion
son fundamentales en la atencion integral del paciente pedidtrico.

2.3. Aspectos sobre la calidad de vida del paciente con asma

Actualmente en la atencion del paciente pediatrico con asma se considera
indispensable evaluar dos tipos de informacion: los aspectos clinicos tradicionales sobre
la funcidon pulmonar y la calidad de vida. La informacion obtenida al evaluar ambos
aspectos posibilita el disefio de estrategias de intervencion holisticas, que dirigidas por

un equipo multidisciplinario, podrian mejorar considerablemente el estado de salud y
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bienestar de los niflos con asma y sus familias (Vidal, Duffau, Ubilla, 2007; Gomez,
Gonzalez, Morejon, Travieso, 2005).

Mucho se ha dicho sobre la dificultad de definir la calidad de vida, sin embargo,
¢ésta puede ser entendida desde una perspectiva multidimensional, como el efecto que
percibe el paciente de la enfermedad sobre las dimensiones fisica, funcional, emocional
y social (Juniper, 1997).

En la dimension fisica se encuentran los sintomas derivados de la enfermedad como
la apnea, las sibilancias, el dolor toracico, la presion en el pecho, la tos, los trastornos
del sueno, la fatiga, entre otros. El control deficiente de estos sintomas tendrd un
impacto directo en la dimension funcional. Estos nifios suelen mostrar un elevado
absentismo escolar, baja participacion en actividades deportivas y extraescolares, a
consecuencia de la necesidad de permanecer en casa ¢ por tener que hacer frecuentes
visitas de urgencia y/o ser hospitalizados.

La continua limitacion de actividades impide que el nifo asista con normalidad a sus
entornos socializadores, lo que puede repercutir en la dimensién emocional y social. Es
decir, la dimensién emocional puede verse comprometida como consecuencia de las
reducidas posibilidades de tener escenarios de aprendizaje social, haciendo que el nifio
se perciba con menos destrezas que sus pares, desarrollando baja autoestima, ansiedad
y/o depresion.

En la literatura existen diferentes instrumentos para evaluar el estado de salud de los
pacientes pediatricos con asma, sin embargo, aun hace falta mdas investigacion al
respecto, debido a que al analizar la representatividad de las muestras en las que se han
probado los cuestionarios o al profundizar sobre sus propiedades psicométricas, el
resultado es poco satisfactorio (Badia, Benavides y Rajmil, 2001; Velarde y Avila,

2002).
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En el analisis de varios instrumentos para evaluar el estado de salud del nifio con
asma realizado por Annett (2001), se estudian las caracteristicas del Pediatric Asthma
Quality of Life Questionnaire (PAQLQ) (Juniper, Guyatt, Feeny, Ferrie, Griffith y
Townsend, 1996a). Annett destaca en sus conclusiones, las grandes ventajas que dicho
cuestionario tiene sobre los demds instrumentos. E1 PAQLQ es un cuestionario
especifico y multidimensional para evaluar la calidad de vida del paciente con asma,
estd integrado por tres dimensiones: sintomas, limitacion de actividades y funcion
emocional. Ha sido desarrollado en diferentes idiomas y administrado en diferentes
paises entre los cuales se encuentra México. Su fiabilidad y validez de constructo han
sido adecuadas, asi mismo, se considera que es un instrumento econdémico en términos
de tiempo para su administracion y en relacion a la capacitacion necesaria para los
encuestadores.

No existen muchos estudios sobre calidad de vida del nifio con asma en
Latinoamérica, sin embargo, se tiene evidencia de dos investigaciones donde se informa
el uso del PAQLQ. Una de ellas ha sido realizada en Cuba y la otra desarrollada en
Chile (Gémez, Gonzalez, Morejon y Travieso, 2005; Vidal, Duffau y Ubilla, 2007). Los
resultados de los dos estudios han mostrado que un elevado porcentaje de nifios
perciben deterioro en su vida cotidiana y que las dimensiones de calidad de vida
afectadas por la enfermedad difieren en ambos paises. Este hecho puede ser atribuido a
diferencias culturales, lo cual motiva a realizar estudios de este tipo en diferentes
poblaciones.

Otra aportacion sobresaliente de estos dos estudios, es la incorporacion de las
percepciones del cuidador en la evaluacion del paciente pediatrico con asma. Algunos
autores subrayan la importancia del cuidador en este sentido y han observado que los

padres suelen percibir mayor deterioro en su calidad de vida que los nifios. También se
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ha identificado que no hay coincidencia entre las percepciones de padres y nifos, por lo
que deben conocerse ambas perspectivas recogiéndose informacion de manera
simultanea de pacientes y cuidadores; con lo que se facilitaria conocer los problemas
que afrontan en el manejo de la enfermedad, para disefiar intervenciones mas exitosas
(Guyatt, Juniper, Griffith, Feeny y Ferrie, 1997). Las repercusiones del asma en el
cuidador y su familia es el tema central de nuestro estudio, por lo que serd detallado de

manera mas amplia en el siguiente capitulo.
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Capitulo 3. Impacto Familiar del Asma Infantil

3. Impacto familiar del asma infantil

En la literatura sobre calidad de vida se han empleado de manera indistinta
términos como “calidad de vida del cuidador” e “impacto familiar de la enfermedad”.
En la presente Tesis se empleard el término “impacto familiar del asma”, ya que se
considera mas amplio y capaz de incluir las dimensiones que se ven afectadas en la
familia del paciente con asma. El “impacto familiar del asma” no cuenta con una
definicion consensuada, sin embargo, dentro de los estudios de calidad de vida se
considera que es un concepto multidimensional, compuesto por las dimensiones
funcional, emocional y sociolaboral, las cuales pretenden dar cuenta de las
repercusiones del asma en el nucleo familiar (Alvarado, 2002; Forns, Tauler, Prat y
Bosque, 2009).

El impacto familiar del asma ha cobrado gran interés en afios recientes, pues los
grandes avances médicos han mejorado las técnicas diagndsticas y el tratamiento, lo
cual ha ocasionado que gran parte del manejo del asma se lleve a cabo en el hogar de los
pacientes, exigiendo que sus familiares participen de manera mas activa en el control de
factores de riesgo y de la enfermedad en general, por lo que las repercusiones del asma
afectan directamente la calidad de vida de las familias.

La familia del paciente con asma serd quien proporcione soporte al nifio para
aprender a controlar su enfermedad, gran parte de su recuperacion dependerd del
impacto que la enfermedad genere en la familia, favoreciendo o no la adherencia al
tratamiento y la modificacién de habitos para acceder a estilos de vida mas saludables
(Adams, et al., 2002; Hassan, Lovel, Behbehani, Arithodzic, Woodcock, y Custovic,
2004).

Un tema estrechamente relacionado al impacto familiar del asma, es la

percepcion parental de sintomas, donde se ha identificado que los padres desarrollan
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un estado de vigilancia constante hacia el nifio con asma, con la finalidad de detectar la
aparicion de sintomas de manera temprana, evitando asi la aparicion de crisis. Sin
embargo, cuando hay una deficiente percepcion de sintomas, los padres pueden
polarizar sus respuestas, por un lado siendo negligentes (poco perceptivos) con los
sintomas, dejando que el nifio empeore sin tomar las medidas adecuadas para evitar las
crisis, o por otro lado, sobrestimando los sintomas, lo cual puede generar una
hiperdependencia de los servicios sanitarios, o un mal manejo de farmacos. Asi también
se ha visto que una mala percepcion de sintomas lleva al abandono del tratamiento
preventivo y al abuso de los medicamentos de rescate en episodios de crisis (Ninan y
Russell, 2000; Sennhauser, Braun-Fahrlinder y Wildhaber, 2005; Rydstrom, Dalheim-
Englund, Segesten y Rasmussen, 2004; Schulz, Dye, Jolicoeur, Cafferty y Watson,
1994).

La investigacion sobre el impacto familiar del asma, ademas de estudiar su
relacion con la deficiente percepcion parental de sintomas, la inadecuada medicacion y
el mal uso de servicios sanitarios, ha explorado también su relacion con variables como
el género, la clase social y la edad, pero los resultados son aun inconsistentes, por lo
cual estas variables deben seguir siendo exploradas (Chen, Hanson, Paterson, Griffin,
Walker y Millar, 2006; Guyatt, Juniper, Griffith, Feeny y Ferrie, 1997; Brazil y
Krueguer, 2005).

La mayoria de los estudios han relacionado también el impacto familiar del asma
con variables de tipo clinico como la gravedad, la funcion pulmonar y/o los indicadores
de morbilidad, buscando parametros que permitan evaluar la relacion del estado de
salud del nifio con la percepcion de los padres sobre el impacto familiar. La mayor
contribucion en este campo ha sido la compresion de la tendencia que pueden tener las

valoraciones que hacen los padres sobre el impacto familiar del asma, por lo cual se
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debe seguir profundizando en su analisis. Asi también, actualmente se reconoce la
necesidad de continuar con los estudios sobre el impacto familiar del asma desde la
perspectiva multidimensional, ya que éstos pueden proporcionar informacion que
amplia la comprension biopsicosocial de la problematica del paciente con asma y su
familia.

3.1. Dimensiones que integran el impacto familiar del asma.

El asma pediatrica tiene fuertes repercusiones en las dimensiones funcional,
emocional y social del paciente y su familia. En el caso del paciente, éste vive con
limitaciones en sus actividades cotidianas, deportivas y recreativas, mostrando un alto
absentismo escolar, visitas de urgencia y hospitalizaciones, que modifican las rutinas
diarias de su familia. Estas limitaciones en la vida del paciente y su familia, generan
dias de baja laboral en los padres, causando tension en las relaciones familiares entre
padres e hijos y en los vinculos sociales de los padres con sus familiares y amigos
(Juniper, 1997; Kieckhefer y Ratcliffe, 2000; Calam, Gregg, Simpson, Morris,
Woodcock y Custovic, 2003; Le Coq, Boeke, Bezemer, Colland y Eijk, 2000;
Rubenstein, 1979).

Desde los trabajos de Stein y Riessman (1980) se ha podido observar que el
estudio del impacto de la enfermedad sobre la vida de la familia es un tema
multidimensional y complejo. Estos autores describen el impacto de la enfermedad
mediante las dimensiones: carga econdmica, impacto en las relaciones
familiares/sociales, tension personal (estrés que vive el cuidador) y dominio de la
enfermedad (estrategias de afrontamiento ante el estrés que genera la enfermedad).

En otros estudios que analizan las repercusiones del asma infantil sobre la
calidad de vida del cuidador del nifio con asma se consideran solamente dos

dimensiones la emocional y la limitacion de actividades (Juniper, Guyatt, Feeny, Ferrie
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y Griffith, 1996b). Sin embargo, en algunos estudios recientes realizados con poblacion
espafiola por nuestro equipo de investigacion, se ha comprobado la importancia de
incluir en el estudio del impacto familiar del asma las areas funcional, emocional y
sociolaboral (Alvarado, 2002; Forns, Prat, Marco y Alvarado, 2004; Forns, Tauler, Prat
y Bosque, 2009).

La dimension funcional, se refiere a la limitacion de actividades en la vida
cotidiana del cuidador, asi como a la modificacion de rutinas y actividades familiares
generadas por el cuidado del nifio con asma (Juniper, Guyatt, Feeny, Ferrie, Griffith y
Townsend, 1996b). La limitacion de actividades en el cuidador también es atribuida a la
fatiga ocasionada por los sintomas nocturnos que caracterizan al asma.

La dimensién emocional, es una de las dimensiones mas estudiadas en el campo
de la enfermedad cronica. La Dra. Juniper (Juniper, Guyatt, Feeny, Ferrie, Griffith y
Townsend, 1996b) identifica que este dominio es uno de los mas afectados en los padres
de nifios con asma. Algunos autores han estudiado la presencia de malestar psicologico
en los padres de nifios con enfermedades cronicas, obteniendo claras evidencias del
efecto que tiene la enfermedad de sus hijos en sus vidas (Canning, Harris, y Keller,
1996; Jessop, Riessman y Stein, 1988; Silver, Westbrook y Stein, 1988).

Sobre la repercusion emocional del asma, se ha observado que los padres de
estos pacientes muestran sentimientos de incapacidad cuando no logran un adecuado
control de la enfermedad (Reichenberg y Broberg, 2001). Otros estudios informan que
el caracter impredecible del asma genera en los padres temor, culpa, inseguridad,
ansiedad, tristeza, mal humor, sentimientos de falta de apoyo y frustracion (Shultz, Dye,
Jolicoeur, Cafferty y Watson, 1994). Ademas se ha identificado en los padres una fuerte
preocupacion por los efectos secundarios que la medicacion continuada pueda generar

en sus hijos (Brazil y Krueguer, 2005).
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La dimensién sociolaboral, se ve afectada por la tensién que se genera en las
relaciones familiares, desacuerdos maritales, aislamiento, pérdidas financieras y dias de
baja laboral, sin dejar de lado otros aspectos, como la preocupacion de los padres, no
solo por el caracter impredecible del asma, sino por las consecuencias de la enfermedad
misma en sus hijos (Ungar, MacDonald y Cousins, 2005; Rydstrom, Dalheim-Englund,
Segesten y Rasmussen, 2004; Kieckhefer y Ratcliffe, 2000). De manera mas general, en
relacion con el impacto social, las manifestaciones mas frecuentes son los altos costos
economicos directos e indirectos por hospitalizaciones, visitas a urgencias y mal uso de
los servicios sanitarios que estas familias muestran (Weinstein, McKee, Stapleford y
Faust, 1996).

La consideracion de las dimensiones funcional, emocional y sociolaboral en el
estudio del impacto familiar pone de manifiesto la complejidad que implica el tema, no
obstante simultaneamente ofrece una vision mas completa sobre las repercusiones que
viven los cuidadores del nifio con asma y la posibilidad de evaluarlas mediante un
analisis mas integral y detallado.

3.2. Evaluacion del impacto familiar del asma

El desarrollo instrumental en el campo del impacto familiar del asma, requiere
de mayor investigacion debido a que actualmente las herramientas para su evaluacion
son escasas y el Unico cuestionario especifico que se ha publicado, es el PACQLQ
(Juniper, Guyatt, Feeny, Ferrie, Griffith y Townsend, 1996b), este cuestionario
proporciona informacion limitada a dos dimensiones (funcional y emocional), como se
detallard después de describir los primeros estudios sobre el impacto familiar de la
enfermedad.

Los antecedentes del estudio sobre el impacto familiar de la enfermedad, se

encuentran en los trabajos de Stein y Riessman (1980). Estos autores han desarrollado
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uno de los instrumentos genéricos mas sobresalientes de habla inglesa, el “Impact
Family Scale” (IFS). Una de sus mayores aportaciones ha consistido en evidenciar la
compleja interaccion entre el nifio enfermo y su familia, advirtiendo la existencia de
dimensiones especificas, como la carga econdmica, las relaciones familiares y sociales,
la tension personal y el dominio de la enfermedad.

Afos mas tarde, Kromer, Prihoda, Hidalgo y Word (2000), han elaborado una
version en castellano del (IFS) para evaluar el estado funcional de la familia en muestra
México-Americana. Estos autores han evaluado en el IFS la validez de constructo y
algunas relaciones con indicadores de salud del nifio. Sin embargo, al analizar sus
resultados han considerado que la muestra de hispanos que han participado en el estudio
no es representativa (N=115 hispanos); asi mismo, los autores no estan satisfechos con
la adaptacion lingiiistica y refieren el comportamiento inesperado de algunos items, sin
poder explicar claramente la causa, por lo cual, desestimamos el uso de esta version del
IFS en nuestro estudio.

Bender et al. (2000) ha realizado otro estudio para analizar la adaptacion
psicologica del nifio con asma y el papel mediador que puede tener el grado de
afectacion en dicha adaptacion. Se ha empleado el IFS y otros instrumentos, los cuales
han mostrado que la adaptacion psicoldgica de los nifios esta relacionada con la de sus
cuidadores. Las puntuaciones del IFS se han relacionado con las caracteristicas
psicoldgicas del nifio y su familia. Las variables clinicas del asma (FEV1, uso de
medicacion, funcion pulmonar, el grado de afectacion, entre otras) no han mostrado
relacion con el IFS. Los autores entre sus conclusiones mdas sobresalientes han
subrayado la necesidad de realizar evaluaciones mas inclusivas que permitan conocer de
manera mas amplia la situacion de la familia y del nifio, lo que puede disminuir

considerablemente el riesgo de hacer conclusiones simplistas e inadecuadas.
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Otro instrumento importante en esta area es el cuestionario de calidad de vida
para cuidadores de nifios con asma, el cual ha sido traducido de su version en inglés
“Pediatric Asthma Caregivers Quality of Life Questionnaire” (PACQLQ) a varios
idiomas (Juniper, Guyatt, Feeny, Ferrie, Griffith y Townsend, 1996b). Este instrumento
tiene una version para poblacion mexicana, sin embargo, solo considera dos
dimensiones la funcional y la emocional. Dichas dimensiones recogen informaciéon que
se considera util, pero limitada, ya que como se ha explicado existen mas aspectos
implicados en el impacto familiar del asma que no se pueden reducir al dominio
emocional y funcional. Es asi, que queda manifiesta la necesidad de tener instrumentos
especificos mas inclusivos, que integren todas las dimensiones que puedan dar cuenta
del impacto familiar del asma y que sean apropiados para poblacion hispanoparlante
(Badia, Benavides, y Rajmil, 2001; Gustafsson, Olofsson, Andersson, Lindberg y
Schollin, 2002).

Para poder contar con instrumentos validos y fiables para hispanoparlantes, se ha
realizado un estudio en el que se analizan las propiedades psicométricas del IFS y del
PACQLQ en poblaciéon espafiola, obteniendo resultados poco alentadores (Alvarado,
2002).

Respecto al IFS, se han encontrado propiedades psicométricas deficientes, ya
que algunos de sus items saturaron en mas de un factor, no todos los items resultaron
representativos del impacto familiar del asma y la relacion del IFS con la percepcion
parental de la salud e indicadores de morbilidad fue mas elevada que con el grado de
afectacion y la funcion pulmonar. A pesar de lo anterior, cabe mencionar que gran parte
de los items se concentraron en dos dimensiones importantes para comprender las

repercusiones del asma, como son la dimension familiar/social y econémica. Alvarado
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(2002) en sus conclusiones ha considerado que el IFS es un instrumento genérico
adecuado, pero en el caso del asma es poco apropiado.

En el mismo estudio de Alvarado (2002), al estudiar el PACQLQ, ha observado
que los items del cuestionario se agruparon de manera diferente en poblacion espafiola,
en comparacion con la version original de los autores. La fiabilidad del instrumento
mostro estabilidad en las medidas al cabo de seis meses. Respecto a la sensibilidad del
PACQLQ, se observaron relaciones mas elevadas entre las variables de salud y los
items de las dimensiones emocional/funcional, que entre las variables de salud y los
items de la dimension preocupacion por la salud del nifio. Alvarado concluye que a
pesar de que el PACQLQ muestra resultados psicométricos mas satisfactorios que el
IFS, su informacion es limitada, pues sdlo considera dos dimensiones (como ya se habia
mencionado), de tal manera que se desestima su uso en poblacion espaiiola.

A consecuencia de lo anterior, nuestro grupo de investigacion ha disefiado el
cuestionario para poblacion espafiola “Impacto Familiar del Asma Bronquial Infantil
Revisado” (IFABI-R) obteniendo resultados positivos (Forns, Prat, Marco y Alvarado,
2004). Este cuestionario esta respaldado por un cuidadoso andlisis psicométrico, que
avala su adecuada validez y fiabilidad. El cuestionario comprende tres factores
(funcional, emocional y sociolaboral), y ha mostrado una alta consistencia interna tanto
de manera global (a=0.90), como en sus tres dimensiones (funcional 0=0.84, emocional
a=0.82 y sociolaboral a=0.83). Respecto a su validez de criterio, los tres factores del
IFABI-R estan moderadamente relacionados con la gravedad, notando que a mayor
gravedad, mayor es el impacto familiar del asma. En cuanto a los indicadores de
morbilidad, las relaciones son también moderadas indicando que la puntuacion global
estd directamente relacionada con los cuatro indicadores (absentismo escolar,

permanecer en casa, visitas de urgencia y hospitalizaciones). Como se puede observar,
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el IFABI-R ofrece grandes ventajas sobre los instrumentos anteriores, por un lado
provee de una evaluacién completa y precisa sobre el impacto familiar del asma, y por
el otro lado, muestra buenas propiedades psicométricas que lo identifican como un
instrumento valido y fiable, para poblacion espafiola.

El estado incipiente en el estudio del impacto familiar del asma en general y
especialmente con poblaciones hispanoparlantes, subraya la necesidad de realizar
estudios instrumentales, que ofrezcan medidas con adecuadas propiedades
psicométricas que coadyuven a la generacion de estrategias de intervencion mas
efectivas, disminuyendo el impacto familiar del asma (Guyatt, Juniper, Griffith, Feeny y
Ferrie, 1997; Juniper, Bousquet, Abetz y Bateman (2006); Juniper, 1997; Rutishauser,
Sawyer y Bowes, 1998; Del Rio, Alvarez, Blandon y Gomez, 2004).

En consecuencia, el objetivo general de la presente Tesis, ha sido evaluar el
impacto familiar del asma en poblacién mexicana, lo que ha planteado dos cuestiones,
por una parte, la necesidad de contar con instrumentos validos y fiables para esta nueva
poblacion y por otra parte, la necesidad de obtener informacion sobre la problematica
que enfrenta el cuidador del nifio con asma en México. Ambas cuestiones han sido
incluidas en los tres objetivos especificos que corresponden a cada uno de los estudios

que integran esta Tesis.

31



OBJETIVOS



Capitulo 4. Objetivos

4. Objetivos del trabajo

Objetivo General: Evaluar el impacto familiar del asma infantil en poblacion
mexicana.

Objetivos especificos:

1. Validar el Cuestionario Percepcion Parental de Sintomas Infantiles de asma en
poblacion mexicana.
2. Validar el cuestionario Impacto Familiar del Asma Bronquial Infantil Revisada

(IFABI- R) en poblacién mexicana.

3. Evaluar la relacion entre la calidad de vida del paciente pediatrico con asma y el
impacto familiar percibido por el cuidador.

Estos tres estudios constituyen una importante contribucion en el manejo del paciente
con asma. En los dos primeros se pretende obtener instrumentos especificos para la
evaluacion de aspectos relacionados con los cuidadores y en el tercero se espera tener los
primeros datos sobre la calidad de vida del paciente asmatico y el impacto familiar en
poblacion mexicana, dado que en la literatura solo hay algunos estudios sobre la calidad de
vida del cuidador mexicano como indicador de la efectividad del tratamiento farmacologico

del nifno con asma.
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Validacion del cuestionario "Percepcion parental de
sintomas infantiles de asma en México"

RESUMEN

El objetivo de esta investigacién fue analizar el com-
portamiento psicométrico del cuestionario "Percepaén
parental de sintomas e incapacidad en asma" (PSI)

en la poblacién mexicana. Participaron
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330 pacientes con asma y sus cuidado-
res. Las variables evaluadas fueron la
percepcion parental de sintomas, la cla-
se social, el género, la edad, la gravedad
del asma, el FEV, e indicadores tradicio-
nales de morbilidad. En la adaptacién
lingdistica a México participé un panel
de expertos y un grupo de 30 cuidado-
res primarios de nifios con asma, que
mediante entrevistas evaluaron los items.

Una vez adaptados lingiiisticamente los
items, se realizé la evaluacién del comportamiento
psicométrico del instrumento con 300 pacientes y
sus cuidadores. Los resultados mostraron una vali-
dez y fiabilidad adecuadas. La estructura interna fue
unidimensional, se redujo la escala de 17 a 14 ite-
ms y la varianza explicada fue adecuada (56.51%).
La fiabilidad fue satisfactoria (test-retest; r = 0.96,
p = 0.01; alfa de Cronbach de 0.93). Se concluye
que el cuestionario PSI es un instrumento con bue-
nas propiedades psicométricas que puede ser em-
pleado en poblacién mexicana.
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ABSTRACT

The aim of this research was to evaluate the psycho-
metric performance of the "Parents Perception of
Symptoms and Disability in Asthma" (PSI, after its
abbreviation in Spanish) questionnaire in Mexican
population. The study included 330 patients with
asthma and their caregivers. Variables evaluated
were the parents’ perception of symptoms, social
class, gender, age, asthma severity, FEV, and tradi-
tional indexes of morbidity. An experts panel and
30 primary caregivers of children with asthma par-
ticipated in the linguistic adaptation to Mexico
through evaluation of items in interviews. Once
items were adapted to the language, evaluation of
questionnaire’s psychometric performance was
made in 300 patients and their caregivers. Results
showed a suitable validity and reliability. The inter-
nal structure was unidimensional, scale was reduced
from 17 to 14 items, and explained variance was
appropriate (56.51%). Reliability was satisfactory
(test-retest; r = 0.96, p = 0.01; Cronbach’s alpha
of 0.93). We concluded that PSI questionnaire is an
instrument with good psychometric properties that
can be used in Mexican population.
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PERCEPCION DE SINTOMAS EN ASMA

El asma infantil es un serio problema de salud pu-
blica que va en aumento." En México, reciente-
mente se han publicado los primeros resultados
del estudio ISAAC realizado de septiembre de
2002 a enero de 2003,%? donde se informa que
en la Ciudad de México padecen asma el 4.5% de
los nifos entre 6 y 7 afos de edad, y el 8.0%
de los adolescentes entre 13 y 14 afios. A pesar de
que México no es de las naciones con mayor pre-
valencia de asma en el mundo, la gran densidad
poblacional que tiene la convierte en una de las
enfermedades mas comunes en la infancia y por
lo tanto, en una prioridad para la salud publica.

Debido a que el asma ocupa los primeros lu-
gares de morbilidad infantil en la mayoria de las
naciones, se ha venido impulsando la investiga-
cion y el desarrollo de nuevas tecnologias, gene-
rando cambios en la fisiopatogenia, clasificacion
y tratamiento del asma. Estos avances clinicos
han ampliado la vision sobre el tratamiento del
asma, buscando la atencién integral del pacien-
te y subrayando la necesidad de intervenciones
multidisciplinarias, donde el objetivo primordial
sea mantener y/o mejorar la calidad de vida del
paciente y su familia.

Bajo esta perspectiva multidisciplinaria, la in-
vestigacion sobre la calidad de vida del paciente
pedidtrico con asma ha sido muy productiva. Se
pueden senalar dos grandes contribuciones; en
primer lugar, la identificacion de los dominios
implicados en el impacto de la enfermedad, in-
cluyendo el bienestar fisico, psicolégico, funcio-
nal y emocional del paciente,* y en segundo
lugar, la evaluacién de la percepcion de sintomas,
ya que juega el papel de mediador entre el es-
tado de salud del paciente y la informacién que
éste y su cuidador proporcionan al médico.? '3

La percepcién de sintomas es definida como
“la precisién con que el paciente y su cuidador
perciban los sintomas".' La precisién o agudeza
a la que hace alusién la definicién, ha sido estu-
diada en la literatura y los autores coinciden en
que estara determinada por la compleja interac-
cién de multiples variables relacionadas con el
paciente y con el cuidador.

En la literatura, el estudio de las variables re-
lacionadas con el paciente se divide en variables

biomédicas y psicoldgicas.'>' Dentro de las va-
riables biomédicas se encuentran las que preten-
den identificar el efecto que tiene la inflamacién
y las interrupciones del flujo aéreo sobre la agu-
deza perceptual del nifio®'""3¢ y las variables
objetivas como la gravedad, la funcién pulmonar,
y los indicadores de morbilidad, que han sido
empleadas para comparar la agudeza de las per-
cepciones y son consideradas como estandares
dentro de la investigacién.

Las variables psicolégicas relacionadas con el
paciente consideran por un lado, las emociones
negativas generadas por la disnea (ansiedad,
distrés o panico) y por otro lado, el patrén de
respuestas aprendidas mediante su experiencia
con la enfermedad (la negacién, la habituacion,
la negligencia, la percepcién selectiva y/o la
falsa interpretacion de sintomas). Estas variables
que son adquiridas mediante la experiencia con
la enfermedad se estudian también en el cuidador,
lo que ha permitido identificar las tendencias
interpretativas en la percepcién parental de
sintomas.

Otras variables estudiadas con frecuencia para
identificar la influencia que ejercen sobre la per-
cepcion de sintomas, son las variables sociode-
mograficas (tales como la clase social del pacien-
te y el cuidador, el género y la edad de los
ninos). Sin embargo, sobre las variables géneroy
clase social ain no hay conclusiones claras.'?"7-20
En relacién con la edad del paciente, es frecuen-
te encontrar que establece una relacién negati-
va con la percepcién parental de sintomas, es
decir, a mayor edad de los nifios los padres per-
ciben menos sintomas.

Como se puede ver, la precision o agudeza en
la percepcion de los sintomas es un tema com-
plejo en el que confluyen multiples variables, y
donde la participacion de los cuidadores es fun-
damental para informar sobre los sintomas del
paciente, sobre todo, cuando éste es pequeno y/o
cuando no tiene un buen dominio de las habili-
dades verbales minimas para informar sobre su
estado. En el caso del asma, es imprescindible
contar con los cuidadores como informantes, ya
que si se les indica con claridad cuéles son las
sefales de alerta que preceden a un estado cri-
tico en el nifio, ellos seran capaces de aportar in-
formacion que ayude a superar las deficiencias en
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la agudeza perceptual del paciente.” "3 Asimis-
mo, se podrian evitar las graves consecuencias
que la falta de agudeza perceptual genera, ta-
les como diagnosticos y tratamientos inade-
cuados;'®?" mal uso de los servicios de salud y
baja adherencia terapéutica al tratamiento pre-
ventivo;???* abuso del medicamento en episodios
de crisis y por tanto, baja calidad de vida en pa-
cientes y sus cuidadores.?*?

Ante la complejidad que entrana el tema, para
poder proporcionar indicadores claros que orien-
ten a los cuidadores y permitan conocer la agu-
deza con que ellos perciben los sintomas, se
necesitan instrumentos validos y fiables. Sin em-
bargo, actualmente la investigacion se ha centra-
do en la percepcién deficiente de sintomas como
causa de serios trastornos en el diagnéstico y tra-
tamiento, y el avance en el ambito instrumental
ha llevado a una evolucién mas lenta, con lo
cual, actualmente los instrumentos son escasos,
variados y generalmente para angloparlantes. En
una extensa revision bibliografica se identificé
para poblaciones hispanas sélo una breve escala
de 8 items desarrollada en inglés y espariol, los
autores en sus conclusiones afirman que no
cuentan aln con suficientes datos para conside-
rar apropiada su equivalencia lingtiistica, por lo
cual su uso es restringido.”

La situacion de México con respecto a la eva-
luacion de percepcion parental de sintomas, es un
reflejo de la escasez de instrumentos para pobla-
ciones hispanas, ya que en la literatura revisada
no hay evidencias de escalas o cuestionarios que
cuenten con los criterios psicométricos minimos
para ser administrados en esta poblacion. De este
modo, la percepcién parental de sintomas repre-
senta actualmente un campo fértil para la inves-
tigacion instrumental.

La presente investigacion forma parte de un tra-
bajo mas amplio que recientemente se ha desa-
rrollado en la Universidad Auténoma de Barcelo-
na, Espana.?® El grupo de investigadores esparioles,
ha obtenido la versién experimental del "Cuestio-
nario de percepcion de sintomas e incapacidad en
asma" (PSI), mediante la adaptacion de la versién
original en inglés Questionnaire to measure per-
ceived symptoms and disability in asthma."

La version original para poblacion de habla
inglesa evalua la percepcion subjetiva de los cui-
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Cuestionario "Percepcion parental de sintomas infantiles de asma en México"

dadores sobre sintomas e incapacidad ocasionados
por el asma en los Ultimos tres meses. Contiene
17 items que se distribuyen en tres dimensiones:
sintomas diurnos, sintomas nocturnos e incapaci-
dad. En el anlisis psicométrico ha mostrado bue-
nas propiedades, por lo que ha gozado de la
aceptacion de los investigadores y ha sido em-
pleado durante casi dos décadas.5%%°3

La versién experimental espafiola? ha consisti-
do en la adaptacién del cuestionario original del
inglés al castellano y el andlisis de sus propiedades
psicométricas. En el estudio han participado 248
pacientes y sus cuidadores. Las edades de los ni-
fos oscilaron entre 2 y 15 anos (media = 8.27 y
DE = 4.16). El 56.0% fueron ninos y el 43.6%
ninas. La gravedad del asma estuvo distribuida de
la siguiente manera, el 52.0% de los nifos tenian
asma episodica, 42.0% asma persistente moderada
y el 6.0% padecian asma persistente grave.

Los resultados de la version experimental es-
panola del PSI han indicado buenas propiedades
psicométricas. En el anlisis factorial los items se
han agrupado en dos dimensiones, la primera ha
correspondido a sintomas diurnos y nocturnos,
mientras que la segunda a incapacidad. La con-
sistencia interna obtenida mediante el alfa de
Cronbach ha mostrado para sintomas un e = 0.87
y para incapacidad un @ = 0.88. Respecto a la
relacion de las dimensiones de sintomas e inca-
pacidad con los indicadores de morbilidad, se
han obtenido relaciones moderadas (en la relaciéon
de sintomas con ausencia escolar y permanencia
en casa ambas mostraron unar, = 0.65 y para vi-
sitas de urgencia unar, = 0.42. Por su parte, la
dimension de incapacidad con ausencia escolar y
permanencia en casa, r, = 0.45 y para visitas de
urgencia r_ = 0.32). Mientras que para la grave-
dad, ambas dimensiones mostraron relaciones
moderadas-bajas (en el caso de sintomas, r, = 0.28
e incapacidad r, = 0.22). Por lo que esta versién
pude ser considerada como un instrumento espe-
cifico de gran utilidad dinica viable para la poblacién
espanola.

A partir de estos datos se aprecia que la ver-
sion experimental espanola del PSI, ha dado un
paso importante para el desarrollo de instrumen-
tos en poblaciones de habla hispana. Lo que la ha
convertido en un punto de referencia til para ini-
ciar investigacion instrumental en paises hispano-
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parlantes. En este sentido, el objetivo general de
la presente investigacion ha sido analizar el com-
portamiento psicométrico del cuestionario "Per-
cepcion parental de sintomas e incapacidad en
asma" (PSI) en una muestra mexicana.

La principal contribucién de esta investigacion
impacta en el ambito instrumental para pobla-
cion hispanoparlante. Mediante el estudio de las
propiedades psicométricas del PSI se ha obteni-
do informacion sobre la validez de contenido y de
criterio, se ha explorado la relacion del PSI con
variables sociodemograficas, se ha analizado su
estructura factorial y su reproducibilidad, con lo
que se espera concretar argumentos soélidos para
recomendar o desestimar su uso en investigacion
con poblaciones hispanas. Otra aportacién, no
menos importante, es en el ambito clinico, donde
si el instrumento es apto se espera pueda contri-
buir con la identificacién de las tendencias inter-
pretativas del cuidador sobre los sintomas del pa-
ciente con asma, dato de gran utilidad en la
generacion de programas educativos que seran
mejor adaptados a las necesidades de los pacien-
tes y sus cuidadores en el control efectivo del
asma en México.

MATERIAL Y METODOS
Participantes

La muestra del estudio se reunié de manera se-
cuencial, invitando a 507 pacientes, de los cua-
les aceptaron a participar 330 nifios y adolescen-
tes con asma y sus cuidadores, atendidos en los
hospitales vinculados a la Universidad Auténoma
del Estado de México (UAEM).

En la fase de adaptacion linguistica del instru-
mento participé un grupo de cuatro expertos (dos
pediatras-neumologos y dos psicélogos) y 30 cui-
dadores primarios de nifios con asma (93.3%
madres y el 6.7% padres con edades de 21 a 50
afnos, media = 32.55y DE = 7.07).

En la fase central de la investigacion que
corresponde a la evaluacién psicométrica del PSI,
participaron 300 ninos (67.3% ninos y 32.7% ni-
fas, con edades de 7 a 15 afos, media = 10.42
y DE = 2.37) y sus cuidadores primarios (95.7%
madres y 4.3% padres, con edades entre 26 a 58
anos, media = 38.04 afnos y DE = 5.67).

Criterios de inclusion: Participaron nifios y
adolescentes diagnosticados con asma bronquial
por un pediatra-neumélogo (por lo menos un
afo antes a la fecha del estudio) que acudieron
al servicio médico con su cuidador primario y
que residian en el Distrito Federal o area metro-
politana. Se excluyeron los nifios con otros pa-
decimientos agudos, crénicos o bajo tratamiento
psicolégico.

Medidas

Se evaluo la variable clase social mediante el in-
dice Hollingshead basado en dos indicadores,
ocupacion y grado académico.?' Dicho indice
ordena esta variable en una escala de cinco pun-
tos, encontrandose la clase mas baja en el nivel
| y la clase mas alta en el nivel V. También se reco-
gieron las variables edad y género del paciente.

Se recogieron las percepciones parentales de
sintomas e incapacidad en asma, utilizando el
PSI,”® adaptacion espanola del Questionnaire to
measure perceived symptoms and disability in
asthma." El cuestionario esta dirigido al cuidador
primario, contiene 17 items, divididos en dos di-
mensiones: Sintomas (iftems 1a5y 15a17)e
incapacidad (item 6 a 14). Es una escala Likert
con las opciones de respuesta codificadas de cero
("nunca") a cuatro ("Todos los dias"), los puntajes
de dicha escala van de 0 a 68, con una media
tedrica de 34.

Las variables que se emplearon para evaluar la
validez de criterio del PSI fueron tres. La primera
fue el volumen espiratorio forzado en un segun-
do (FEV,), que es un dato de la espirometria ba-
sal, se refiere a la fraccién de volumen que se
expulsa en el primer segundo del esfuerzo res-
piratorio maximo y, normalmente, representa
aproximadamente el 80% del volumen total de
aire en la espiracion forzada (CVF). Una disminu-
cién > 20% de este volumen, es indicativo de
un proceso obstructivo; asimismo, la variabilidad
del FEV, en el mismo dia refleja la gravedad del
asma y puede ser un indicador del grado de con-
trol de la enfermedad. La segunda variable em-
pleada fue la gravedad del asma, que ha sido
evaluada por medio de tres grados de afectacion:
episodica, persistente moderada y persistente grave.
La tercera corresponde a la presencia de indica-
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dores de morbilidad en el periodo de los Gltimos
tres meses, considerando el nimero de dias
como indicador del ausentismo escolar, perma-
nencia en casa en festivos o vacaciones, visitas de
urgencia y hospitalizaciones.®

Procedimiento

Para obtener la version lingliisticamente adapta-
da a poblacién mexicana del PSI, un equipo de
psicologos y pediatras-neumélogos mexicanos
revisaron la calidad de los items, valorando la
adecuacion del lenguaje, y se ha considerado
en su totalidad los sintomas e indicadores de in-
capacidad. Esta version revisada por expertos ha
sido administrada a una muestra de 30 cuidado-
res primarios, mediante entrevista individual. Al
final, se ha preguntado a los cuidadores su opi-
nién sobre la claridad, la pertinencia de los ite-
ms y si afadirian o eliminarian alguno. Se han
adaptado los items con base en la revision de
los expertos y a las observaciones de los 30
cuidadores primarios entrevistados y se ha obte-
nido la version adaptada linglisticamente a po-
blacién mexicana.

Para analizar el comportamiento psicométrico
del PSI se administré la version mexicana a 300
cuidadores primarios en dos ocasiones. Los cui-
dadores informaron sobre las variables: edad, gé-
nero, datos sociodemograficos e indicadores de
morbilidad. La primera administracion fue realiza-
da por dos investigadores debidamente entrenados
a grupos de 10 a 15 participantes. Posteriormen-
te, se citd a los cuidadores para el retest con una
diferencia de 15 dias y la administracion se rea-
lizé en las mismas condiciones que la primera
evaluacion. Los pacientes fueron recibidos en el
test por el personal médico de los hospitales,
quienes recogieron los datos de gravedad y el
FEV, de la espirometria basal. En el retest la
muestra se integré con 293 pacientes y sus cui-
dadores, registrando una pérdida del 2.3% de la
muestra total. En esta segunda evaluacion, el
equipo médico recogié también el FEV, de la es-
pirometria basal.

Se obtuvo la autorizacion del comité ético de
los hospitales participantes vinculados con la
UAEM vy el consentimiento informado de los
cuidadores.

Capitulo 5. Publicaciones

Cuestionario "Percepcién parental de sintomas infantiles de asma en México"

Analisis estadistico

Se ha descrito la muestra y se ha analizado la
distribucién de respuestas del PSI mediante es-
tadistica descriptiva. Para obtener informacién so-
bre la estructura interna del PSI, se realizé el ana-
lisis factorial mediante el método de extraccién
de componentes principales con rotacion vari-
max. Este método estadistico de reduccion de
datos se emplea para explicar la variabilidad en-
tre las variables observadas en términos de un
numero menor de variables no observadas, llama-
das factores que pretenden dar cuenta del con-
tenido del instrumento.*3* El andlisis se hizo pre-
fijando de uno a cuatro factores para estudiar la
mejor solucién factorial.

La reproducibilidad del PSI se ha evaluado
mediante el método test-retest con un intervalo
de 15 dias, aplicando el coeficiente de correla-
cion "r" de Pearson y valorando la consistencia
interna del instrumento mediante el coeficiente
« de Cronbach: también se ha analizado la rela-
cion elemento-total dentro de la escala conside-
rando como valores adecuados los mayores o
iguales a 0.40.%* La validez de criterio del PSI
fue evaluada a través de las variables objetivas
FEV,, gravedad e indicadores de morbilidad.
También se analizé la relacion del PSI con las va-
riables sociodemograficas, clase social, géneroy
edad. Para examinar la relacion del PSI con las
variables escalares (edad, el FEV, e indicadores de
morbilidad) se empleé el coeficiente de correla-
cion "r" de Pearson. En el caso de las variables
nominales y ordinales (género, clase social y gra-
vedad) se realizé un andlisis de varianza mediante
el estadistico "f" de Fisher.

El analisis fue realizado con el paquete estadis-
tico SPSS version 15.0 para Windows con captura
a doble entrada.

RESULTADOS

Del grupo de expertos y el estudio cualitativo del
PSI realizado con los cuidadores (N = 30) se ob-
tiene la version adaptada linglisticamente a
México, la cual fue valorada por los expertos con
una validez de contenido adecuada, consideran-
do que los items incluyen en su totalidad, tanto
sintomas como variables relacionadas con la inca-
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pacidad. La Gnica sugerencia hecha por los cua-
tro expertos es el cambio de los términos "pitido
o ruidos" por "silbido" en los items 1, 6 y 16. En
las entrevistas los cuidadores reconocieron la exis-
tencia de los sintomas e indicadores de incapa-
cidad sin dificultades en la comprensién de los
items, obteniendo asi, la versién experimental del
PSI, la cual fue administrada a la muestra (N = 300)
para llevar a cabo el estudio psicométrico.

En los resultados del analisis descriptivo se
puede observar que con respecto a la clase so-
cial, el 86.7% de la muestra se ubica en las tres
primeras clases del indice Hollinshead (clase I:
17.3%; clase Il: 52.7%; clase lll: 16.7%; clase
IV: 7% y clase V: 6.3%). En la variable gravedad,
los pacientes se distribuyeron en grupos de tama-
fio similar, 30.7% con asma episédica, 31.7%
con asma persistente moderada y 37.6% con
asma persistente grave. En relacion con el FEV.,
el 63.0% de la muestra tiene una funcioén pul-
monar desfavorable, es decir, el valor obtenido
en el FEV, fue menor o igual al 75.0%. En la mues-
tra total, se observa una media baja, una desviacion
considerable y un rango amplio (media = 67.93;
DE = 14.39, rango 37% a 90%).

El estudio descriptivo de los indicadores tradi-
cionales de morbilidad se hizo considerando las
respuestas que indicaban la ocurrencia del indi-
cador por lo menos en una ocasiéon. De tal ma-
nera que el 68.7% ha faltado alguna vez a cla-
ses por asma (media = 5.42; DE = 5.62; rango
0 a 29 dias). Los nifios que han permanecido en
casa por lo menos un dia festivo o fin de sema-
na corresponden al 79.0% (media = 3.25; DE =
2.97; rango 0 a 15 dias). Los que hicieron por lo
menos una visita de urgencia fueron el 14.7%
(media = 0.24; DE = 0.68; rango 0 a 5) y el
9.3% fue hospitalizado al menos un dia (media
=0.15; DE=0.58 yrango 0 a 6).

La distribucion de respuestas del PSI se eva-
lué, también, considerando la ocurrencia de la
percepcion parental de sintomas e indicadores
de incapacidad en por lo menos una ocasion
(Tabla I). El porcentaje de cuidadores que han per-
cibido algtin sintoma o algin indicador de inca-
pacidad es superior al 85.3%, excepto en el
item 13 (limitacién de actividades familiares a
causa del asma) que muestra un porcentaje de
ocurrencia bajo (12.3%). Al analizar los items

en funcién de los dominios de sintomas e inca-
pacidad, se observa que para el dominio de sin-
tomas al cual pertenecen los items 1 a5y 15
a 17, el porcentaje de cuidadores que han per-
cibido algln sintoma estd entre el 96.4 y el
100% . El dominio de incapacidad que incluye
los items 6 al 14, tiene un porcentaje de cuida-
dores ligeramente menor en contraste a la pre-
sencia de sintomas; sin embargo, en este domi-
nio el porcentaje de percepcion parental de
indicadores de incapacidad también es alto, pues
oscila entre el 85.3 y €l 99.7%.

En la Tabla | se puede observar que los items
1, 8 y 13 muestran un comportamiento diferen-
te al resto de los items. En relacién con los ite-
ms 1y 8 (identificacion de silbidos diurnos y
coémo el asma afecta el aprovechamiento aca-
démico), se obtuvieron respuestas polarizadas,
presentandose una importante concentracion de
respuestas en las tres categorias de mayor fre-
cuencia. Respecto al item 13, como ya se ha men-
cionado, es el Unico que muestra una baja ocu-
rrencia en la percepcion parental de sintomas e
incapacidad.

El estudio de la estructura interna se llevé a
cabo prefijando hasta cuatro factores, con la fina-
lidad de estudiar el comportamiento de los items
en cada solucion factorial. En el caso de la pobla-
cion mexicana la solucion unidimensional fue la
mas adecuada. La varianza explicada fue de
48.67%, las saturaciones de 14 de los items fue-
ron de moderadas a altas y positivas (0.462-
0.892); no obstante, debe destacarse que los ite-
ms 1, 8 y 13, obtuvieron valores bajos y negativos
(-0.102, -0.435y -0.459, respectivamente) (Ta-
bla Il). En consecuencia, dadas las bajas satura-
ciones y su distribucién de frecuencias polariza-
das, los tres items mencionados seran eliminados
de la escala, quedando una nueva versiéon com-
puesta por 14 items (Tabla IlI).

Una vez eliminados los tres items se volvié a
hacer el estudio factorial, prefijando hasta cuatro
factores, con lo cual se confirmé que la mejor
solucién para la poblaciéon mexicana es unidimen-
sional (Tabla Il). Las saturaciones en la version de
14 jtems son positivas y un poco mas altas que en
la version anterior (0.476 a 0.892). La varianza
explicada fue de 56.51%, superando la alcanza-
da en la versién anterior con un 7.84%.
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Cuestionario "Percepcién parental de sintomas infantiles de asma en México"

Tabla I: Datos descriptivos del PSI en la poblacion mexicana.

Ocurrencia
de las N = 300 Media
percepciones % Distribucién de respuestas PSI (DE)
Items parentales %
% Pocos Algunos Muchos Todos
Nunca dias dias dias los dias

1. Silbidos/dia 100.0 0.0 0.0 14.0 31.0 55.0 3.41(0.72)
2. Tos/dia 99.0 1.0 137 35.0 27.7 226 257 (1.02)
3. Falta la respiracion 100.0 0.0 347 34.0 21.6 9.7 2.06 (0.97)
4. Dolor del pecho 100.0 00 16.0 34.0 36.7 133 247 (0.92)
5. Falta la respiracién/ejercicio 99.7 03 197 32.3 36.0 11.7 2.39(0.94)
6. En casa por silbidos o tos 96.0 40 267 407 26.0 26 1.97 (0.89)
7. No ha podido jugar con sus amigos 85.3 14.7 313 31.3 22.7 0.0 1.62(0.99)
8. Educacién o rendimiento escolar

afectado 99.7 0.3 4.7 33.0 39.0 23.0 2.80(0.86)
9. Impedido para realizar actividades

propias de su edad 88.4 11.6 287 287 233 7.7 1.87 (1.13)
10. Dificultad o interferencia con su vida  91.3 8.7 327 333 19.3 6.0 1.81(1.04)
11. Limitacion de las actividades 94.0 60 336 22.7 23.0 147 2.07 (1.18)
12. El tratamiento le ha creado problemas 91.7 83 287 22.0 21.7 193 2.15(1.26)
13. El asma ha limitado las actividades

familiares 12.3 87.7 7.6 4.7 0.0 0.0 0.17 (0.49)
14. Modificaciones en la vida familiar 99.6 04 240 35.0 283 123 2.28 (0.98)
15. Tos durante la noche 98.7 1.3 167 31.7 343 16.0 2.47 (0.99)
16. Despierta en la noche por silbidos,

tos o ahogo 99.0 1.0 263 35.0 22.7 15.0 2.24 (1.04)
17. Silbidos, ruidos, tos o ahogo por la

mafiana 96.4 3.6 20.0 340 257 167 2.32(1.08)

Puntuacién global

36.67 (10.35)

Porcentaje de ocurrencia de las percepciones parentales (por lo menos en una ocasién), distribucién de porcentajes por
categoria de respuesta, media y desviacién estdndar de las respuestas del PS| en cada ftem.

La reproducibilidad del instrumento se evalué
mediante el test-retest con el 97.7% del total
de los casos (N = 293), obteniendo una corre-
lacién alta (r = 0.965; p < 0.01), lo que supo-
ne una adecuada estabilidad temporal en las
medidas del PSI. Como puede apreciarse en la
Tabla IV, la consistencia interna fue satisfacto-
ria (@ = 0.938). En general, los valores alfa si se
elimina algun item indican una disminucién en
la consistencia interna, excepto los items 6 y
15, los cuales muestran un ligero aumento en el
alfa al ser eliminados, sin embargo, este aumen-
to no se considera sustancial. En cuanto a la co-
rrelacion elemento-total, ésta también fue satis-
factoria ya que todos los items tienen valores
por encima de 0.40.

El andlisis de la validez de criterio en los 14
items del PSI con el FEV., la gravedad y los indi-
cadores de morbilidad, obtuvieron resultados po-
sitivos. Como se puede observar en la Tabla V, la
correlacion entre el FEV, y el PSI es alta y negati-
va, demostrando que a mejor funcién pulmonar
menor percepcién parental de sintomas. En cuanto
a la gravedad, en la Tabla VI se pueden observar
las diferencias significativas del PSI al contrastar los
tres grados de afectacion. Acerca de los indicado-
res de morbilidad y el PSI (Tabla V), para el caso
de dias de ausentismo escolar y permanecer en
casa durante los dias festivos, las correlaciones
han sido moderadamente altas, mientras que para
el caso de visitas de urgencia y hospitalizaciones
las correlaciones han sido moderadamente bajas.
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Tabla Il. Solucién factorial unidimensional de la escala PSI con 17 items.

N = 300 Saturacién
17 items
1. Silbidos/dia -0.102
2. Tos/dia 0.770
3. Falta la respiracién 0.671
4. Dolor del pecho 0.782
5. Falta la respiracion/ejercicio 0.832
6. En casa por silbidos o tos 0.528
7. No ha podido jugar con sus amigos 0.701
8. Educacion o rendimiento escolar afectado -0.435
9. Impedido para realizar actividades de su edad 0.847
10. Dificultad o interferencia con su vida 0.804
11. Limitacién de las actividades 0.837
12. El tratamiento le ha creado problemas 0.892
13. El asma ha limitado las actividades familiares -0.459
14. Modificaciones en la vida familiar 0.779
15. Tos durante la noche 0.462
16. Despierta en la noche por silbidos, tos o ahogo 0.724
17. Silbidos, ruidos, tos o ahogo por la manana 0.737
Varianza explicada 48.67%
Peso factorial por item y varianza explicada del PSI.
Tabla Ill. Solucién factorial unidimensional de la versién del PSI con 14 items.
N = 300 Saturacién
14 items
2. Tos/dia 0.772
3. Falta la respiracién 0.678
4. Dolor del pecho 0.773
5. Falta la respiracién/ejercicio 0.831
6. En casa por silbidos o tos 0.532
7. No ha podido jugar con sus amigos 0.688
9. Impedido para realizar actividades de su edad 0.846
10. Dificultad o interferencia con su vida 0.809
11. Limitacién de las actividades 0.841
12. El tratamiento le ha creado problemas 0.892
14. Modificaciones en la vida familiar 0.787
15. Tos durante la noche 0.476
16. Despierta en la noche por silbidos, tos o ahogo 0.736
17. Silbidos, ruidos, tos o ahogo por la manana 0.742
Varianza explicada 56.51%

Peso factorial por item y varianza explicada del PSI, eliminando los items 1,8 y 13.

También se valoro6 la relacién del instrumen-
to con las variables, edad, clase social y géne-
ro, obteniendo por un lado una relacién nega-
tiva baja entre la edad del paciente y la

percepcion de sintomas de los padres (Tabla V)
y por el otro lado, una nula relacién entre la per-
cepcion de sintomas con la clase social y el gé-
nero (Tabla VI).
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Tabla IV. Consistencia interna del PSI con 14 items.

Capitulo 5. Publicaciones

Cuestionario "Percepcién parental de sintomas infantiles de asma en México"

N = 300 Consistencia interna
items Correlacién « Total = 0.938
elemento-total a si se elimina el item

1. Silbidos/dia —_— —_

2. Tos/dia 0.726 0.934

3. Falta la respiracién 0.627 0.936

4. Dolor del pecho 0.726 0.934

5. Falta la respiracién/ejercicio 0.789 0.932

6. En casa por silbidos o tos 0.482 0.940

7. No ha podido jugar con sus amigos 0.634 0.936

8. Educacion o rendimiento escolar afectado —_— —_—

9. Impedido para realizar actividades de su edad 0.807 0.931

10. Dificultad o interferencia con su vida 0.767 0.933

11. Limitacién de las actividades 0.804 0.931

12. El tratamiento le ha creado problemas 0.861 0.929

13. El asma ha limitado las actividades familiares _— —_

14. Modificaciones en la vida familiar 0.744 0.933

15. Tos durante la noche 0.427 0.942

16. Despierta en la noche por silbidos, tos o ahogo 0.688 0.934

17. Silbidos, ruidos, tos o ahogo por la manana 0.694 0.935

Correlacién elemento-total, valores & total y valores e si se elimina el ftem en la versién con 14 ftems.

Tabla V. Validez de criterios del PSI.

Tabla VI. Relacién del PSI con otras variables.

Variables r p Variables f gl gl p

FEV, -0.89  0.01 Clase social 1.254 4 299 0.288
Edad -0.15  0.007 Género 6.932 1 299 0.999
Indicadores de morbilidad Gravedad 1569.47 2 299 0.0001

Ausencia en clases 0.56 0.01
Permanecer en casa en festivos 0.67 0.01
Visitas de urgencia 029 0.01
Hospitalizaciones 0.21 0.01

Relacién del PSI con otras variables obtenidas mediante el
coeficiente "r* de Pearson.

DISCUSION Y CONCLUSION

En el estudio descriptivo se observé que la par-
ticipacién de los cuidadores primarios es notoria-
mente femenino, ya que en su mayoria son las
madres de los pacientes quienes se hacen cargo
del cuidado y control médico de sus hijos. La ex-
ploracién de las variables sociodemograficas, gé-
nero y clase social no muestran relacién con la
percepcion de sintomas, confirmando lo revisado
en la literatura.®'"'3 Asi también, como se espe-

Andlisis de varianza del PSI obtenido mediante estadistico
“f "de Fisher.

raba, se observa mayor porcentaje de nifios que
de ninas, ya que en edades tempranas el asma
es mas frecuente en los varones. Sobre la edad,
se confirma una relacién inversa, pues a mayor
edad del paciente los padres perciben menos sin-
tomas.”

En cuanto a la gravedad, se observa que el ta-
mano de los grupos fue equivalente, reuniendo
casi la misma cantidad de nifios en cada catego-
ria de gravedad. Esto es, que a pesar de que la
cantidad de ninos en el grupo de asma persisten-
te grave suele ser menor en general, se obtuvo
casi un 8% mas de nifios graves que con asma
episodica o moderada. Este hecho puede suge-
rir que para los padres, la gravedad de sus hijos
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puede ser una motivacién importante para parti-
cipar en el estudio, lo que pudo generar un sesgo
natural en la muestra.

Respecto al andlisis sobre la ocurrencia de la
percepcion parental de sintomas e incapacidad en
el PSI, se observa que los cuidadores tienen una
alta percepcion de sintomas e incapacidad en 16
de los 17 items (excepto en el item 13). No
obstante, los items eliminados 1 y 8 mostraron
respuestas polarizadas, resultado que puede vin-
cularse con la dificultad a la que se enfrentan los
cuidadores al detectar el sintoma "silbido", que
es un tema ampliamente documentado en la li-
teratura.®'¢21:37-39 En el caso del item 8, creemos
que no lograron identificar un parametro claro
para valorar el “impacto" del asma sobre el "apro-
vechamiento" académico del nifio.

El item 13 que se refiere a la "limitacion” de
actividades familiares a causa del asma, obtuvo
un porcentaje bajo en la ocurrencia de percep-
cion parental, lo cual difiere del item 14 que se
refiere a "Modificacion de planes familiares” a
causa del asma. Hecho que resulta paradéjico,
pues ambos items evaltan las restricciones fami-
liares a causa del asma, sin embargo, en la mues-
tra mexicana durante la administracién a los 300
cuidadores se identificé que ellos consideraron el
término "limitaciéon” como negativo y la mayoria
expreso su rechazo ante él. De tal manera que
creemos que la deseabilidad social actuo sobre las
respuestas a este item.

La estructura interna del PSI es adecuada,
pues aunque para la muestra mexicana tiene un
caracter unidimensional, el instrumento cuenta
con un buen porcentaje de varianza explicada y
la versiéon con 14 jtems (eliminando los items 1,
8 y 13) muestra saturaciones altas. La reduccién de
17 a 14 items, se considera una aportacion rele-
vante a la investigacién instrumental sobre el
tema, ya que dos de los items problematicos en
este estudio (1 y 13) habian sido identificados por
Bukstein,® como poco precisos en su investiga-
cion, eliminandolos de la version que obtiene en
su estudio con angloparlantes. De tal manera que
esta investigacion confirma los resultados de di-
cho autor.

Es importante sefalar que al adaptar un instru-
mento, si se introducen multiples cambios en su
estructura, se limita la posibilidad de compararlo

con investigaciones previas y futuras. No obstan-
te, consideramos que la version con 14 items para
México es adecuada, tanto en el area clinica
como para futuras investigaciones pues nuestros
resultados corroboran el resultado de investiga-
ciones previas que los juzgan inconvenientes o
los eliminan %3

Otro hallazgo importante es que la reproduci-
bilidad del instrumento fue satisfactoria, pues con
ella se garantiza la estabilidad temporal y la pre-
cision en la evaluacion de la percepcion parental
de sintomas, lo cual es fundamental para el tra-
tamiento preventivo y la toma de decisiones
oportunas en el tratamiento del paciente pedia-
trico con asma.

La validez de criterio del PSI fue buena, pues
mostré una estrecha relacién con el grado de
afectacion del paciente con el FEV, y los dos in-
dicadores de morbilidad de ausencias en clases y
permanecer en casa en dias festivos. Los indica-
dores de morbilidad de visitas de urgencia y hos-
pitalizaciones mostraron correlaciones moderadas
a bajas con el PSI, dato que puede relacionarse
con la tendencia mundial de estos indicadores a
disminuir conforme se ha mejorado el esquema de
tratamiento y los farmacos empleados en el con-
trol del asma, que mantienen al paciente con una
mejor funcién respiratoria.*

En resumen, dadas las buenas propiedades
psicométricas del PSI, éste se convierte en una
buena opcién clinica para la poblacién mexicana.
Se estima que este estudio constituye un primer
paso que permitira elaborar nuevas preguntas so-
bre la relacién de la percepcion de sintomas y al-
gunas variables inherentes a este tema, como la
sensibilidad al cambio, la calidad de vida y el im-
pacto familiar del asma. Con lo cual se abren
nuevas lineas de investigacion y se contribuye a
mejorar la calidad de vida del paciente pediatri-
co con asma en México.
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Impacto familiar del asma pediatrica. Version mexicana

del cuestionario IFABI-R

RESUMEN

La validacién del cuestionario Impacto Familiar del
Asma Bronquial Infantil-Revisado (IFABI-R) en
Meéxico incluyé dos fases: la preliminar, donde
participé un grupo de expertos y 30 cuidadores
para obtener la versién adaptada lingdisticamen-

te, y la fase central, en la que se evalua-

Palabras clave:
Asma pediatrica,
impacto familiar,
calidad de vida.
Key words: Pedi-
atric asthma, fam-
ily impact, quality
of life.

ron las propiedades psicométricas del
IFABI-R entrevistando a 300 cuidadores
en dos ocasiones (con un intervalo de
15 dias). El equipo médico recogié in-
formacién sobre el grado de afectacién
de los pacientes. Los cuidadores infor-
maron sobre la edad y el género de los
nirios, los indicadores de morbilidad, la

clase social, la percepcién parental de
sintomas y el impacto del asma en la familia. El es-
tudio psicométrico mostré una reproducibilidad
alta (test- retest: r = 0.94, p < 0.01, n = 292;
consistencia interna: @ = 0.93). Respecto a la ex-
traccién de componentes principales, la solucién
tetradimensional fue la mas adecuada (varianza
explicada = 64.47%). La validez concurrente del
IFABI-R fue satisfactoria ya que mostré relaciones
positivas con el grado de afectacion, los indicado-
res de morbilidad y la percepcion parental de sin-
tomas (p < 0.01). Se concluye que el IFABI-R tie-
ne buenas propiedades psicométricas en la
poblacién mexicana.
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ABSTRACT

Validation of the Impacto Familiar del Asma Bron-
quial Infantil-Revised questionnaire (IFABI-R) in
Mexico included two phases: The preliminary
phase, in which an experts team and 30 caregivers
worked to obtain the linguistically adapted version,
and the central phase, in which the IFABI-R psycho-
metric properties were evaluated by interviewing
300 caregivers in two separate occasions (time
interval of 15 days). The medical team collected in-
formation about severity of patients’ disease. Car-
egivers informed about children’s age and gender,
morbidity indicators, social class, parents’ perception
of symptoms and impact of asthma in the family.
The psychometric study showed a high reliability
(test-retest: r = 0.94, p < 0.01, n = 292; internal
consistency: @ = 0.93). Regarding the extraction of
the main components, the four-dimensional solution
was the most convenient (explained variance =
64.47%). The IFABI-R concurrent validity was sat-
isfactory since it showed positive relationships with
severity of the disease, morbidity indicators and
parent’s perception of symptoms (p < 0.01). In
conclusion, the IFABI-R has good psychometric
properties in Mexican population.
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Los informes de la Global Initiative for Asthma
(GINA) y del International Study of Asthma and
Allergies in Childhood (ISAAC), muestran que la
prevalencia del asma infantil ha aumentado,
convirtiendo esta enfermedad en un serio pro-
blema de salud publica.’? El estudio ISAAC
analiza la prevalencia del asma en la ciudad de
México, muestra que la padecen el 4.5% de los
ninos entre 6 y 7 anos de edad y el 8.0% de
los adolescentes entre 13 y 14 anos de edad.?
Aunque México no es de las naciones con ma-
yor prevalencia de asma infantil, la morbilidad es
alta, presentandose con mayor frecuencia indica-
dores como el absentismo escolar de los nifos,
las repetidas visitas de urgencia por exacerbaciones
y las bajas laborales de los padres para cuidar al
nifio enfermo.**

La alta morbilidad del asma genera un gran
impacto en la calidad de vida (CV) del paciente
y su cuidador, limitando sus actividades, deterio-
rando su bienestar emocional y social, ademas de
generar grandes gastos econémicos para la fami-
lia y los servicios sanitarios.® Es por esto que los
clinicos consideran la evaluacion de la CV como
un indicador indispensable del estado de salud
del paciente y su familia. Las investigaciones en
este campo han identificado que el grado de
afectacion y la morbilidad del asma se relacionan
con los problemas mas frecuentes de los cuida-
dores como la limitacion de actividades, la incer-
tidumbre, la fatiga y el miedo.”"?

Actualmente, el término CV relacionada con
la enfermedad crénica no cuenta con una defini-
cion universalmente aceptada; sin embargo, la
mayoria de los autores coinciden en que los do-
minios que deben incluirse en la evaluacion de
los pacientes son el fisico, el funcional, el emo-
cional y el social.”*'* En el caso de la evaluacién
de la CV de los cuidadores no hay consenso, lo
que se hace evidente con la diversidad de domi-
nios considerados en la literatura, manifestando la
necesidad de disefar instrumentos especificos
validos y fiables.'>

En los estudios que desarrollan instrumentos
para la evaluacion de la CV del cuidador, se ana-
liza con frecuencia la relacién de esta variable con
el grado de afectacién, la morbilidad del asmay
la percepcion parental de sintomas,"'® ya que
estas variables sirven para la evaluacion de la va-

lidez de los instrumentos disefiados.'™?? Otras
variables que han sido analizadas son la clase so-
cial y el género del paciente que precisan ser es-
tudiadas con mayor profundidad, pues la relacion
que ambas tienen con la CV del cuidador no
muestra resultados concluyentes a diferencia de
la edad, la cual indica tener una relacién negati-
va con el impacto familiar del asma.??

El desarrollo de instrumentos de evaluacién
para el cuidador del nifio con asma debe ser un
objetivo prioritario de la investigacién actual 74
ya que sélo hay dos instrumentos publicados en
la literatura especializada: Paediatric Asthma
Caregivers Quality of life Questionnaire (PA-
CQLQ)* y el Impacto Familiar del Asma Bron-
quial Infantil-Revisado (IFABI-R).?” El PACQLQ es
un cuestionario ampliamente utilizado en la lite-
ratura, inicialmente se disené para angloparlantes
y posteriormente se adapté a otros paises, entre
ellos México.”3* Sin embargo, este instrumento
compuesto por 13 items sélo evalia las dimen-
siones funcional y emocional, dejando fuera los
aspectos sociales que son considerados de gran
importancia en la investigacion reciente.'™'6

Un equipo de investigadores de la Universidad
Auténoma de Barcelona disefé el cuestionario
IFABI-R, que evalta las dimensiones funcional,
emocional y sociolaboral. El cuestionario muestra
adecuadas propiedades psicométricas, la reprodu-
cibilidad es buena, ya que ha obtenido una con-
sistencia interna alta (puntuacion global & = 0.90,
dominio funcional @ = 0.85, dominio emocional
a = 0.82 y dominio sociolaboral & = 0.84); la
relacién que muestra el instrumento con los in-
dicadores de morbilidad ha sido positiva y mode-
rada (absentismo escolar r = 0.55, permanecer
en casa en dias festivos r = 0.54, visitas de ur-
genciar = 0.51; p < 0.01); de igual manera, la
sensibilidad del IFABI-R ante el grado de afecta-
cion asmatica es satisfactoria, ya que la diferen-
cia en los resultados al comparar asma leve con
asma moderada-grave ha sido significativamente
alta (t = 3.723, p < 0.001).? Estas buenas pro-
piedades psicométricas hacen evidente que el
IFABI-R es un instrumento tridimensional valido,
fiable y util para la poblacién espariola.

Los buenos resultados obtenidos con el IFABI-
R por el equipo de investigadores espanoles, ha
motivado el trabajo conjunto con un equipo de

REV INST NAL ENF RESP Mex

Abril-Junio 2009, Vol. 22 N°2

46



Capitulo 5. Publicaciones

Impacto familiar del asma infantil

investigadores de la Facultad de Estudios Profe-
sionales Iztacala (UNAM) de México, planteando
el objetivo de validar el IFABI-R en poblacién
mexicana, para lo cual se ha llevado a cabo una
fase preliminar donde se han valorado cualitativa-
mente los items del IFABI-R, obteniendo la ver-
sion adaptada linglisticamente a la poblacién
mexicana. En la fase central de la investigacion se
ha realizado un anélisis descriptivo de la mues-
tra y se han estudiado las propiedades psicomé-
tricas de la version del IFABI-R obtenida en la
fase preliminar.

MATERIAL Y METODOS
Participantes

En la fase preliminar participé una muestra de 30
cuidadores primarios de nifios con asma (93.3%
madres y 6.7% padres con edades de 21 a 50
anos, media = 32.55, desviacion tipica [DT] =
7.07). En la fase central del estudio participaron
300 nifios (67.3% nifos y 32.7% ninas, con eda-
des de 7 a 15 afos, media = 10.42, DT = 2.37)
y sus cuidadores primarios (95.7% madres y
4.3% padres, con edades entre 26 a 58 anos,
media = 38.04 anos, DT = 5.67). La clase social
de las familias se distribuyo principalmente en
tres de las cinco opciones del indice Hollings-
head,** que se basa en dos indicadores (ocupa-
cion y grado académico), agrupando la variable
en una escala de cinco puntos: la clase mas baja:
nivel | y la mas alta: nivel V (clase I-lll: 86.7%;
clase IV: 7% y clase V: 6.3%).

Criterios de inclusion: participaron nifos y ado-
lescentes diagnosticados con asma bronquial por
un neumopediatra (por lo menos un afo antes a
la fecha del estudio), que acudieron al servicio
médico con su cuidador primario y que residian
en el momento del estudio en el Distrito Fede-
ral o drea metropolitana. Se excluyeron los nifios
con otros padecimientos agudos, cronicos o bajo
tratamiento psicolégico.

Materiales
Para evaluar el grado de afectacion asmatica en

los pacientes se establecieron tres grupos basa-
dos en las categorias de GINA: asma intermitente

y media persistente, integran la categoria con la
severidad menor, asma persistente moderada y
asma persistente severa o grave."* La evaluacién
fue realizada por un neumopediatra.

Los indicadores de morbilidad se evaluaron
mediante el absentismo escolar, la permanencia
en casa en dias festivos o vacaciones, las visitas
de urgencia y las hospitalizaciones, usando el
nimero de dias como unidad de andlisis.

Cuestionario "Percepcion parental de sintomas
e incapacidad en asma" (PSI):?° este instrumento
es la adaptacion a la poblacion mexicana de la
version desarrollada en Espana,®” se dirige al cui-
dador primario, contiene 14 items, sus categorias
de respuesta estan codificadas en una escala
Likert con las opciones que van de cero ('nunca")
a cuatro ("todos los dias").

Impacto familiar del asma bronquial infantil-
revisado IFABI-R:*’ el cuestionario va dirigido al
cuidador primario y consta de 15 items divididos
en tres dominios: funcional (items 1-3), emocio-
nal (items 4-8) y sociolaboral (items 9-15). Sus
categorias de respuesta estan codificadas en una
escala Likert con opciones que van de uno ("nun-
ca") a cuatro ("siempre").

Procedimiento

La muestra se reunié de manera secuencial, se
incluyeron en el estudio pacientes con asmay
sus cuidadores atendidos en los hospitales vin-
culados a la Universidad Auténoma del Estado
de México (UAEM). Se obtuvo la autorizacién
del comité ético de los hospitales participantes
y el consentimiento informado de los cuidado-
res. Se llevo a cabo la fase preliminar del estu-
dio, para obtener la version del IFABI-R lingiiis-
ticamente adaptada a la poblaciéon mexicana, el
grupo de expertos valoré cualitativamente los
items, revisando la adecuacion del lenguajey la
relevancia de los mismos, planteando, ademas,
la posibilidad de anadir o eliminar algtn item
segln lo consideraran oportuno. Esta versién
modificada por el grupo de expertos fue admi-
nistrada mediante entrevista individual a una
muestra de 30 cuidadores primarios, quienes
informaron sobre la claridad y la adecuacion de
los items. Se analizaron las respuestas de los 30
cuidadores primarios entrevistados, con lo que
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se obtuvo la version adaptada linglisticamente
a la poblacion mexicana.

En la fase central del estudio se administré la
version adaptada a la poblacién mexicana a una
muestra de 300 cuidadores primarios en dos oca-
siones. Ambas administraciones las realizaron dos
investigadores debidamente entrenados a gru-
pos de 10 a 15 participantes. En la primera eva-
luacién, los pacientes fueron recibidos por el per-
sonal médico, quienes recogieron los datos del
grado de afectacion asmatica; en esta misma oca-
sion, los cuidadores informaron sobre las variables:
percepcion parental de sintomas, clase social,
indicadores de morbilidad, edad y género de los
pacientes. En la segunda evaluacion, se cité a
los cuidadores para el retest con una diferencia de
15 dias y la administracion se realizé en las mis-
mas condiciones que la primera evaluacion.

Analisis estadistico

El analisis de las propiedades psicométricas de
la version adaptada a la poblaciéon mexicana del
IFABI-R, se comenz6 estudiando la estructura
interna del cuestionario, realizando un analisis
factorial mediante el método de extraccion de
componentes principales con rotacion VARI-
MAX. Este es un método estadistico de reduc-
cién de datos que se emplea para explicar la
variabilidad entre las variables observadas en
términos de un nimero menor de variables no
observadas llamadas factores, que pretenden
dar cuenta del contenido del instrumento.?®
Posteriormente, se estimé la reproducibilidad
del IFABI-R en dos pasos; en el primero, se ana-
lizd la estabilidad de las medidas con el méto-
do test retest estableciendo un intervalo de
15 dias entre ambas evaluaciones, y aplican-
do el coeficiente de correlacién de Pearson; en
el segundo paso, se analizo la consistencia in-
terna del instrumento, la cual se obtuvo me-
diante el coeficiente @ de Cronbach. Después
se evalu6 la validez concurrente del IFABI-R a
través de las variables: grado de afectacion as-
matica, indicadores de morbilidad y la percep-
cién parental de sintomas. Finalmente, se iden-
tifico la relacion de las dimensiones del IFABI-R
con las variables edad y género del paciente y
la clase social de la familia. En el caso de las va-

riables nominales y ordinales (género, clase
social y grado de afectacién asmatica), se rea-
lizé un analisis de varianza. Para las variables
escalares (la edad, los indicadores de morbili-
dad y la percepcion parental de sintomas), se
evalud la relacion con el IFABI-R por medio del
coeficiente de correlacion de Pearson. El ana-
lisis se realiz6 con el paquete estadistico SPSS
version 15.0 para Windows con captura a do-
ble entrada.

RESULTADOS
Fase preliminar del estudio
Estudio cualitativo del IFABI-R

El grupo de expertos valoré positivamente el
cuestionario IFABI-R e hizo dos sugerencias
por consenso, la primera estuvo relacionada
con el lenguaje empleado en el item 5, indi-
cando cambiar el término "pitido" por "silbido";
mientras que la segunda sugerencia comprendio
la inclusién de tres items a la versién espafola
(compuesta por 15 items), que representaban
algunos de los problemas mas frecuentes en las
familias mexicanas ocasionados por el asma de
sus hijos; los items quedaron identificados
como item 16 "problemas con mi pareja”,
item 17 "conflicto con otros nifios de la fami-
lia por dar trato preferente a mi hijo con asma"
e item 18 "me he sentido de mal humor"
(Tabla I).

Una vez obtenida la versién modificada con
18 items se administré a los 30 cuidadores
mexicanos, quienes confirmaron la importan-
cia del contenido de los tres nuevos items,
pues el 100% de ellos identificaron como
problema frecuente, por lo menos alguno de
los tres items propuesto por el grupo de ex-
pertos. Dada la valoracién positiva de los ite-
ms 16, 17 y 18, se anadieron a los 15 ya exis-
tentes en la version espanola, con lo que se
obtuvo la nueva version del IFABI-R integra-
da por 18 items (Tabla ). Dicha versién, fue
administrada a los 300 cuidadores en la fase
central del estudio para llevar a cabo el ana-
lisis descriptivo de la muestra y el estudio de
las propiedades psicométricas.
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Tabla I. Porcentaje de respuestas positivas del impacto familiar del asma y de la distribucion en las categorias
de respuesta por item y total del IFABI-R (N = 300).

Ocurrencia
del
impacto Pocas Bastantes Muchas
familiar Nunca veces veces veces
% % % % % Media DT
No.
item D. Funcional
1 Me he despertado 78.3 21.7 350 29.7 13.6 2.35 0.97
2 Me ha impedido dormir 78.3 217 470 256 5.7 2.15 0.82
3 Me he sentido cansado 853 14.7 39.0 290 263 2.67 1.02
D. Emocional
4 He sobreprotegido 79.0 210 283 31.7 19.0 2.49 1.02
5 Me he asustado por tos, silbidos 83.0 170 317 310 203 255 0.1
6 He estado triste 89.7 10.3 35.0 31.3 233 2.68 0.94
7 He estado ansioso 78.3 21.7 326 27.7 18.0 2.42 1.02
8 Me he sentido inseguro 79.3 20.7 340 250 203 2.45 1.03
D. Sociolaboral
9 Ha interferido en mis actividades 79.7 20.3 343 26.0 19.3 2.44 1.02
10  La familia cambia de planes 77.3 22.7 303 28.0 19.0 2.43 1.04
11 Poco tiempo para familia y amigos 76.7 233 307 30.3 15.7 2.38 1.01
12 Poco apoyo de los familiares 793 207 357 293 143 237 097
13 Gastos adicionales 83.7 16.3 29.7 26.0 28.0 2.66 1.06 119
14  He perdido tiempo de trabajo # 81.3 18.7 307 230 15.7 212 1.23 -
15  Me he ausentado del trabajo # 79.7 203 317 283 19.7 247 1.03
Nuevos items
16  Problemas de pareja 85.3 14.7 373  29.7 183 252 095
17  Problemas con otros nifios de la familia 81.7 183 313 33.7 16.7 249 0098
18 He estado de mal humor 843 15.7 36.7 28.7 19.0 2.51 0.97

Puntuacion total

245 071

% El grupo de cuidadores trabajadores (N = 264).
DT: Desviacion tipica

Fase central del estudio
Andlisis descriptivo de las variables

En esta fase, el andlisis que se realizé mediante
estadistica descriptiva mostré que el grado de
afectacion asmatica de los pacientes tuvo una dis-
tribuciéon homogénea en los tres grupos estable-
cidos (30.7% asma intermitente y media persis-
tente, 31.7% asma persistente moderada y
37.6% asma persistente severa o grave). Para
analizar los indicadores de morbilidad se conside-
ré la ocurrencia del indicador por lo menos en
una ocasion, obteniéndose que el 68.7% falté
alguna vez a clases por el asma (media = 5.42;

DT = 5.62; rango 0 a 29 dias). Los nifios que
permanecieron en casa por lo menos un dia fes-
tivo 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 a 5) y el 9.3% de los nifos fue
hospitalizado al menos un dia (media = 0.15; DT
= 0.58; y rango 0 a 6). En relacién con el cues-
tionario PSI se observé que el 85.3% de los pa-
dres percibieron por lo menos en una ocasion
algln sintoma.

Respecto al IFABI-R, el andlisis descriptivo
mostrd que 76.7% de los cuidadores reconocie-
ron que el asma repercute en su vida familiar,
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respondiendo de manera positiva a algun item
(Tabla I). En el analisis de los dominios del IFA-
BI-R, se observo que el rango de la ocurrencia de
respuestas positivas fue similar en los tres domi-
nios (funcional, emocional y sociolaboral (oscilan-
do entre 76.7 al 89.7%). En relacién con los tres
nuevos items se observé que tienen una frecuen-
cia de ocurrencia alta (81.7 al 85.3%); sin embar-
go, ain no se pueden hacer mas apreciaciones
sobre éstos hasta que se analice en qué dominios
se agruparan al realizar la extraccién de factores.
La distribucion de las respuestas en los items del
IFABI-R para México (Tabla I), mostré una ade-
cuada heterogeneidad y la media del puntaje to-
tal fue de 2.45 (DT = 0.71).

Estudio de las propiedades psicométricas del
cuestionario IFABI-R

El anélisis se inicié evaluando la estructura inter-
na del cuestionario, el método de extraccion de

componentes principales con rotacién VARIMAX,
mostré que la solucion tetradimensional es la mas
adecuada para la poblacién mexicana (varianza
explicada de 64.47%), incluyendo el dominio
funcional (items 1, 2 y 3), estilo educativo (ite-
ms 4 y 17), socioemocional (items 5, 6, 7, 8, 9,
10, 11,12, 13,16 y 18) y laboral (14 y 15), (Ta-
bla Il). En el dominio funcional, sélo el item 3 "he
estado cansado", satur6 también en otro dominio
(el socioemocional, que se describira mas abajo);
sin embargo, considerando su contenido tedrico
y que la diferencia entre ambas saturaciones es
inferior a 0.10 (Tabla 1), se decidi6 conservar el
item en el dominio funcional. Los items que con-
formaron el nuevo dominio "estilo educativo" fue-
ron el item 4 "he sobreprotegido a mi hijo" y el
nuevo item 17 "problemas con otros nifios de la
familia" que saturaron de manera conjunta. En
la version mexicana, se han reagrupado los items
de los dominios emocional y sociolaboral (que
corresponden a la version espanola), ya que

Tabla Il. Matriz de saturaciones factoriales del cuestionario IFABI-R y su varianza explicada en poblacién

mexicana.

Componentes
2 3 4

ltem  D. Funcional
1 Me he despertado 0.750 0.179 0.178 0.222
2 Me ha impedido dormir 0.728 0.172 0.259 0.109
3 Me he sentido cansado 0.444 0.380 0.518 0.085

D. Estilo educativo

He sobreprotegido 0.250 0.690 0.341 0.118
17 Problemas con otros nifios de la familia  0.115 0.817 0.190 0.211

D. Socioemocional
5 Me he asustado por tos, silbidos 0.302 0.301 0.615 0.167
6 He estado triste 0.362 0.464 0.497 0.158
7 He estado ansioso 0.396 0.225 0.628 0.214
8 Me he sentido inseguro 0.243 0.370 0.649 0.130
9 Ha interferido en mis actividades 0.365 0.195 0.607 0.254
10 La familia cambia de planes 0.245 0.305 0.666 0.280
11 Poco tiempo para familia y amigos 0.495 0.174 0.615 0.084
12 Poco apoyo de los familiares 0.030 0.177 0.785 0.123
13 Gastos adicionales 0.265 0.329 0.620 0.196
16 Problemas de pareja 0.244 0.380 0.584 0.076
18 He estado de mal humor 0.259 -0.007 0.612 0.285

D. Laboral
14 He perdido tiempo de trabajo 0.088 0.188 0.162 0.863
15 Me he ausentado del trabajo 0.298 0.151 0.328 0.666

Varianza explicada 64.47%
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se agruparon de acuerdo con sus saturaciones en
dos nuevos dominios; es decir, los items 5, 6, 7,
8,9, 10, 11,12, 13, 16 y 18, se unieron cons-
tituyendo el dominio socioemocional, y los items
14 y 15 saturaron en un nuevo dominio clara-
mente independiente, al cual se le ha denomi-
nado "dominio laboral" (Tabla II).

Al analizar los dominios del IFABI-R, se pudo
observar que los que mostraron una mayor reper-
cusién por el asma, con valores promedio mas
altos, fueron los dominios socioemocional con
una media de 2.49 (DT = 0.76) y luego el do-
minio de estilo educativo con una media de 2.48
(DT = 0.86), de tal manera que el dominio fun-
cional y el dominio laboral obtuvieron valores un
poco mas bajos (media de 2.39, DT = 0.75;
media de 2.29, DT = 0.97, respectivamente).

Respecto a la reproducibilidad, el IFABI-R
mostrd una adecuada estabilidad de la medida,
pues entre el test y el retest, se obtuvo una re-
lacién alta (r = 094, p < 0.01; n = 292). La
consistencia interna evaluada mediante el alfa de
Cronbach fue satisfactoria (el puntaje total « =
0.93, para el dominio funcional @ = 0.71; para
el dominio de estilo educativo @ = 0.66, para el
dominio socioemocional @ =0.92 y para el domi-
nio laboral & = 0.64).

Los resultados de la validez concurrente del
IFAB-R respecto al grado de afectacion asmatica,
los indicadores de morbilidad y la percepcion pa-
rental de sintomas fueron satisfactorios (Tabla I1I).
Los pacientes con asma intermitente y media
persistente mostraron la media mas baja y los
pacientes con asma persistente severa o grave

Tabla I1l. Estadisticos descriptivos y andlisis de varianza del cuestionario IFABI-R por item, dominio y puntaje
total, en funcién del grado de afectacién del paciente (N = 300).

Gravedad
Intermitente

y media 121

Persistente Persistente

persistente moderada severa o grave

No. ltem F Media DT Media DT Media DT

D. Funcional 258.034* 1.67 0.33 221 049 3.11 0.51
1 Me he despertado 70.396* 176 067 212 081 3.04 0.89
2 Me ha impedido dormir 79.386* 154 058 207 064 272 0.75
3 Me he sentido cansado 188.054* 176 070 246 070 358 0.65

D. Estilo educativo 149.780* 1.8 0.80 216 0.53 3.26 0.49
4 He sobreprotegido 104.350* 1.83 08 214 081 332 071
17  Problemas con otro nifios de la familia  75.690*  1.92 091 218 073 32 075

D. Socioemocional 1671.953* 164 020 227 0.24 3.37 0.22
5 Me he asustado por tos, silbidos 182.517* 166 067 235 066 343 068
6 He estado triste 182.514* 199 069 228 065 357 058
7 He estado ansioso 268.131* 1.41 050 225 065 338 066
8 Me he sentido inseguro 213.120* 150 052 224 068 340 0.75
9 Ha interferido en mis actividades 185.599* 160 058 215 071 338 0.74
10  La familia cambia de planes 279.697* 139 051 227 067 342 0.63
11 Poco tiempo para familia y amigos 181.426* 1.50 056 217 077 3.28 0.69
12 Poco apoyo de los familiares 109.211*  1.59 058 226 072 311 0.86
13 Gastos adicionales 168.566* 179 073 237 082 360 0.62
16  Problemas de pareja 137.455* 179 070 224 068 334 0.69
18  He estado de mal humor 92.128* 179 078 235 068 323 0.82

D. Laboral 92.248* 1.63 0.66 205 0.71 3.03 0.88
14  He perdido tiempo de trabajo * 38925 149 088 191 101 281 1.31
15 Me he ausentado del trabajo * 94928* 177 081 221 080 327 0.80

IFABI-R total 1895.523* 1.67 0.19 222 0.20 3.28 0.18

*La diferencia es significativa al nivel 0.01
% El grupo de cuidadores trabajadores (N = 264)
DT: Desviacion tipica.
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mostraron la media mas alta. Asimismo, los 18
items del IFABI-R, el puntaje global y los cuatro
dominios mostraron diferencias significativas en
relacion con el grado de afectacion asmatica de
los pacientes.

El puntaje global del IFABI-R y los indicadores
de morbilidad presentaron correlaciones positivas
moderadas para tres de los indicadores y una re-
laciéon positiva baja para hospitalizaciones (Tabla
IV). Los cuatro dominios del IFABI-R, mostraron
correlaciones moderadas con dos de los indicado-
res de morbilidad (absentismo escolar y perma-
necer en casa en dias festivos) y correlaciones
moderadas bajas con los otros dos indicadores (vi-
sitas de urgencia y hospitalizaciones). En la Tabla
IV, también se puede observar la relacion del
puntaje global y los dominios del IFABI-R con el PSI,

se obtuvieron buenos resultados pues, como se
esperaba, la relacion ha sido moderada alta.

La relacién del IFABI-R con las variables: cla-
se social de la familia y género del nifio no mos-
traron relacion (para la clase social F = 1.127; p
= 0.344; y para el género F = 0.001; p =
0.972). A diferencia de la variable edad, la cual
tiene una relacién negativa baja con el IFABI-R
(r=-0.16: p < 0.05).

DISCUSION

El interés primordial de este estudio fue validar el
IFABI-R en la poblacién mexicana, los resultados
mostraron que esta nueva version constituye un
instrumento valido y fiable para emplearse en el
campo clinico de la consulta pediatrica. En el es-

Tabla IV. Relacién de los items, los dominios y la puntuacién total del IFABI-R con los indicadores de

morbilidad y la percepcién parental de sintomas (PSI).

Correlacion de Pearson (N = 300)

No. Absentismo Permanecer Visitas a Hospitali-
item Dominios e items escolar en casa urgencias  zaciones PSI
D. Funcional 0.43 0.51 0.21 0.15 0.79
1 Me he despertado 0.300* 0.399* 0.137% 0.143% 0.579*
2 Me ha impedido dormir 0.327* 0.386* 0.1413 0.071 0.565*
3 Me he sentido cansado 0.406* 0.437* 0.219* 0.1423 0.736*
D. Estilo educativo 0.34 0.46 0.16 0.06 0.66
4  He sobreprotegido 0.266* 0.447* 0.135% 0.003 0.604*
17 Problemas con otro nifios de la familia 0.324* 0.353* 0.142% 0.102 0.536*
D. Socioemocional 0.52 0.64 0.23 0.16 0.91
5  Me he asustado por tos, silbidos 0.416* 0.448* 0.239* 0.205* 0.697*
6 He estado triste 0.373* 0.455* 0.1423 0.134% 0.688*
7  He estado ansioso 0.430* 0.542* 0.183* 0.148* 0.762*
8  Me he sentido inseguro 0.415* 0.461* 0.208* 0.072 0.733*
9  Ha interferido en mis actividades 0.442* 0.538*% 0.175*% 0.164*  0.702*
10 La familia cambia de planes 0.450*% 0.521* 0.226* 0.224*  0.756*%
11  Poco tiempo para familia y amigos 0.371* 0.478*% 0.193*% 0.046 0.713*
12  Poco apoyo de los familiares 0.311* 0.450*% 0.109 0.109 0.629*
13 Gastos adicionales 0.382* 0.525* 0.175* 0.038 0.689*
16 Problemas de pareja 0.348* 0.513* 0.108 0.109 0.680*
18 He estado de mal humor 0.414*% 0.461*% 0.204*% 0.126* 0.593*
D. Laboral 0.39 0.51 0.16 0.15 0.58
14 He perdido tiempo de trabajo® 0.316* 0.417% 0.113 0.129% 0.427*
15 Me he ausentado del trabajo® 0.359* 0.476* 0.178* 0.145% 0.600*
IFABI-R total 0.53* 0.66* 0.24* 0.17* 0.92¢%

* La correlacion es significativa al nivel 0.01
% La correlacién es significativa al nivel 0.05
§ El grupo de cuidadores trabajadores (N = 264).

PSI: Percepcion parental de sintomas e incapacidad en asma.
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tudio preliminar se comprobé que la inclusion de
los tres items propuestos por el grupo de exper-
tos es ampliamente aceptada por los cuidadores
y, mas adelante, con el estudio psicométrico se
ha corroborado su buen funcionamiento dentro
del instrumento.

En relacién con la fase central de la investiga-
cion, el estudio descriptivo mostré que gran parte
de los cuidadores son las madres de los nifos,
debido a que son ellas las que se hacen cargo del
cuidado general y de la atencién médica de sus
hijos. Sobre la distribuciéon de la muestra en re-
lacién con el género, se confirmé que el porcen-
taje de varones con asma es mayor en las etapas
tempranas de desarrollo, como lo han indicado
los estudios de prevalencia.?? Respecto al gra-
do de afectacion, el tamano de los grupos ha
sido equivalente en las tres categorias de seve-
ridad establecidas.

Los indicadores de morbilidad estudiados con-
firmaron los resultados de investigaciones previas
en México, donde se ha identificado el absentis-
mo escolar y las visitas de urgencia como uno de
los problemas mas frecuentes en estos pacien-
tes.*> Con relacién al IFABI-R y la percepcion
parental de sintomas, se ha podido ver que mas
de las tres cuartas partes de la muestra recono-
cieron que el asma afecta su vida familiar y tam-
bién percibieron sintomas de asma, lo que con-
firma las fuertes repercusiones de la enfermedad
en las familias de los ninos.

El estudio de las propiedades psicométricas del
IFABI-R para México; mostré una estructura dis-
tribuida en cuatro factores, un factor mas que en
la version espanola y también una varianza expli-
cada ligeramente mayor;?” sin embargo, el con-
tenido tedrico de ambas versiones sigue mante-
niendo una estrecha relacién. Se ha considerado
que al no haber modificaciones que desestimen
los dominios incluidos en la version espanola, esta
nueva version conserva la posibilidad de ser com-
parada con investigaciones anteriores y futuras. Es
precisamente en futuras investigaciones con
muestras mas amplias, donde se sugiere analizar
la ubicacion del item 3, para decidir si debera
conservarse en el dominio funcional o si debera in-
tegrarse al dominio socioemocional, pues aunque
se decidié conservarlo en el mismo dominio
que en la version espanola, este hecho no des-

estima que en investigaciones futuras pueda ser
reconsiderada su ubicacion.

La congruencia teérica de la versién espanola
y mexicana del IFAB-R se ha mantenido, pues a
pesar de que al incluir el item 17 surgi6 el nue-
vo dominio "estilo educativo" (compuesto por los
items 4 y 17), este aspecto de la relacion del
nifo enfermo con los adultos de su familia ya se
consideraba en la version anterior con el item 4,
que se refiere a la sobreproteccion de los padres
hacia el nifio con asma y que algunos autores apo-
yan en sus investigaciones.®* La unién de los
dominios social y emocional en la version mexi-
cana, se ha considerado que es coherente con la
teoria, pues en la literatura se informa que los
padres tienen cierta sensacion de aislamiento y se
perciben con dificultad para relacionarse con los
otros miembros de la familia, ambos aspectos es-
trechamente relacionados al ambito emocional.*'
La saturacion independiente de los items 14y 15
(en el dominio laboral) para la versién mexicana,
se cree que tiene relacion con caracteristicas pro-
pias de la sociedad mexicana, es decir, que las
madres buscan apoyo social en sus familias (por
la importancia que la familia tiene en la sociedad
mexicana) y no en el ambito laboral, quedando
éste como un dominio independiente del social.

En términos de la validez concurrente se ob-
servo que el IFABI-R para México es altamente
sensible al grado de afectacion asmatica, a los
indicadores de morbilidad y, como se esperaba,
ha mantenido una relacién alta con la percepcién
parental de sintomas, lo cual motiva a iniciar nuevas
lineas de investigacion a futuro que consideren
aspectos como la sensibilidad al cambio del IFABI-
R, que representa uno de los usos mas provecho-
sos en la clinica del asma infantil. Asimismo, con-
sideramos que el IFABI-R podria usarse para
evaluar la percepcién de los padres sobre la efi-
cacia de los tratamientos, contribuyendo asi a la
adecuada toma de decisiones en el manejo del
paciente pediatrico con asma.

En cuanto a las variables clase social y géne-
ro, en esta investigacion no se observo relaciéon
con el impacto familiar del asma bronquial, a di-
ferencia de la edad, la cual es consistente con los
resultados informados en la literatura al indicar
que los padres de nifos pequenos tendran un ma-
yor impacto de la enfermedad en su vida familiar.
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Finalmente, se espera que los resultados de
esta investigacion sean utiles en el campo instru-
mental y clinico de la consulta pediatrica para
poder evaluar con precision las repercusiones del
asma bronquial infantil en la familia, coadyuvan-
do a la generacion de estrategias de intervencion
mas efectivas.
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Resumen

El objetivo de este estudio fue conocer la relacion entre la calidad de vida (CV) del
paciente asmatico y el impacto familiar en poblacion 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 recogi6 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 dano en el dominio limitacion de
actividades y los cuidadores en el socioemocional. La relacion del PAQLQ con el grado
de afectacion fue significativa (F=2179.763; p<0.0001) y con los indicadores morbilidad
mostro 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 mostrd que los
nifios mayores se perciben con mejor CV (F=4.866; p<0.05) y que a mayor edad del nifio
menor impacto familiar (r=-0.87; p<0.01). La relacion de la CV del nifio con el impacto
familiar mostr6 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
percepcion esté relacionada con la gravedad del asma, la morbilidad y la edad del nifo.

Palabras clave: Asma pediatrica, calidad de vida, impacto familiar
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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
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Introduccion

Uno de los problemas en la evaluacion del asma pediatrica es que el paciente y su
cuidador no siempre experimentan una mayor sensacion de bienestar y satisfaccion ante la
mejoria fisica, lo que ha llevado a considerar, ademas de las medidas clinicas y
fisiologicas, la calidad de vida del paciente y su familia como un indicador util para

conocer la forma en que ambos perciben las repercusiones de la enfermedad. =
En la literatura sobre calidad de vida relacionada con la salud, se emplea el
término “calidad de vida del paciente” para designar las percepciones que éste tiene sobre
el efecto de la enfermedad en los dominios fisico, funcional, emocional 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 considera mas oportuno el segundo término, orientandolo al
“impacto familiar del asma” porque seran estudiados aspectos que no solo se
circunscriben al cuidador, sino que 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 calidad de vida del paciente y el impacto familiar del asma, se han estudiado
prioritariamente de manera aislada, analizando ambas variables como medidas
complementarias de las evaluaciones clinicas y/o como indicadores necesarios para poder
evaluar el efecto del tratamiento en los pacientes.” Sin embargo, actualmente se considera
que analizar ambas variables de manera conjunta, representa una gran contribucion a la
practica clinica,”” pues el médico basa gran parte de las decisiones del tratamiento en la

informaciéon que el paciente y su cuidador le proporcionan y, como se sabe, una
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informacion confusa puede generar problemas como la negligencia o sobrevaloracion de
los sintomas, una medicacion deficiente y/o mal uso de los servicios sanitarios.'*'?

En este sentido es de gran utilidad conocer la magnitud del impacto de la enfermedad
desde la perspectiva clinica y el efecto percibido por pacientes y cuidadores, evaluando la
relacion del grado de afectacion y los indicadores de morbilidad con la calidad de vida del
paciente y el impacto familiar, ya que hay estudios que muestran una relacién positiva
entre estas variables, >' lo que ha llevado a considerarlas como un punto de referencia
para valorar las percepciones del paciente y su cuidador.

Evaluar la percepcion que tiene sobre la enfermedad el paciente y su cuidador, puede
ayudar también a conocer cuales son los problemas que tiene cada uno en el dia a dia, pues
algunas investigaciones sugieren que los padres tienen una pobre percepcion de los
problemas que afrontan sus hijos con asma.”’ A este respecto, se ha detectado falta de
consistencia entre la informaciéon 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, y los pacientes cuando se requieren medidas puntuales, pues suelen tener
opiniones que varian, de acuerdo a 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
habitualmente sintomas nocturnos, sintomas relacionados con la practica del ejercicio,
limitacion de actividades, asi como sensaciéon de frustracion y enojo por no poder

desempefiar actividades igual que sus pares."'*'” Un hallazgo importante en este campo,

ha sido que el grado de acuerdo entre las percepciones del paciente y el cuidador puede
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estar relacionada con la edad de los nifios, pues han observado que a partir de los 11 afios
los padres pueden dar poca informacion sobre el estado de sus hijos, lo que sugiere que a
partir de esta edad es mejor solicitar informacion directamente al paciente.

Ademas de la edad, se estudia con frecuencia la relacion del género con la calidad de
vida del paciente y el impacto familiar, sin embargo los resultados aun 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 evalta la percepcion de sintomas. En
un estudio de prevalencia bajo la metodologia ISAAC realizado en México, se identificd
que en adolescentes (de 13-14 afios) 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 evaliien simultdneamente la
calidad de vida del paciente y el impacto familiar del asma. Una de estas investigaciones
realizada en Chile, mostr6 que el 39.7% de los nifios tienen una mala calidad de vida, asi
mismo al comparar la calidad de vida de nifios y cuidadores, identifican que ésta ultima se
ve mas afectada que la de los nifios. Respecto al grado de afectacion de la enfermedad
identifican que tiene un menor impacto en la dimension emocional que en la dimension de
limitacion de actividades y en la calidad de vida global del cuidador. ® Otro estudio es el
realizado con muestra cubana, en el que observan que el 61.8% de los nifios tiene una
mala calidad de vida, e identifican que la dimension mas afectada en los cuidadores es la
emocional — lo que contrasta con el estudio chileno-, atribuyendo 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.
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La presente investigacion, forma parte de un estudio mas amplio que se lleva a cabo en
la Universidad Autonoma de Barcelona, en el Departamento de Psicologia Clinica y de la
Salud, dentro de la linea de investigacion “Educacion para la salud del nifio y adolescente
asmatico: calidad de vida y factores de proteccion”, bajo la direccion de la Dra. Dolors
Forns. Una de las contribuciones mas importantes de esta linea ha sido la creacion del
Cuestionario “Impacto Familiar del Asma Bronquial Infantil Revisado” IFABI-R, para
poblacion espaiiola '” y su validacion en poblacion mexicana, “” pues ambas versiones
han mostrado propiedades psicométricas satisfactorias.

La investigacion realizada sobre el impacto familiar del asma en México, ha
proporcionado informacion muy util sobre la familia del paciente pediatrico, mostrando
por ejemplo, que los dos dominios més afectados fueron el socioemocional y el estilo
educativo, mientras que los dominios funcional y laboral mostraron un menor impacto.
Asi mismo en esta muestra se observd que el impacto familiar guarda una relacion
positiva con el grado de afectacion y correlaciones positivas-moderadas con tres de los
cuatro indicadores de morbilidad evaluados (absentismo escolar, permanecer en casa en
dias festivos y visitas de urgencia), el cuarto indicador corresponde a los dias de
hospitalizacion donde se obtuvo una relacion positiva baja. El estudio de la edad y el
género del paciente con el IFABI-R, mostré que la edad tiene una relacién negativa baja
con el impacto familiar, por el contrario, el género no mostrd relaciones significativas.
Esta informacion representa un gran paso para poder comprender la problematica que
enfrentan las familias mexicanas del paciente con asma, sin embargo, aun falta conocer
qué pasa con la calidad de vida del paciente, y comparar la calidad de vida percibida por el
paciente 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

intervencidon mas personalizadas y mejor orientadas.
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Método

Participantes

Para estudiar la calidad de vida del paciente participaron 300 nifios con asma, el
67.3% fueron nifios y 32.7% nifias, con edades de 7 a 15 afos (media=10.42, DT=2.37).
La muestra de padres de este estudio participd previamente en la validacion del
Cuestionario IFABI-R, “®? por lo que su descripcién completa puede ser consultada en
dicha investigacion. Brevemente diremos que los cuidadores primarios fueron 95.7%
madres y 4.3% fueron padres, con edades entre 26 a 58 afios (media=38.04 anos, DT=
5.67).

Criterios de inclusion: participaron ninos y adolescentes, diagnosticados con asma
bronquial por un pediatra-neumologo (por lo menos un afio antes a la fecha del estudio),
que acudieron al servicio médico con su cuidador primario y que en el momento del
estudio residian en Distrito Federal, o en el 4rea metropolitana de la ciudad de México. Se
excluyeron los nifios menores a 7 afios, y los que presentaron otros padecimientos agudos,
crénicos o que estan bajo tratamiento psicologico.

Medidas

La variable grado de afectacion asmatica, fue evaluada por un neumoélogo pediatra
estableciendo tres grados de severidad asmatica: asma episodica, asma persistente
moderada y asma persistente grave. La variable morbilidad, se evalué mediante cuatro
indicadores: absentismo escolar, permanencia en casa en dias festivos o vacaciones, visitas
de urgencia y hospitalizaciones, empleando el nimero de dias como unidad de andlisis.

El “Cuestionario de Calidad de Vida para Pacientes Pedidtricos con Asma” es la
version para México del “Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire” (PAQLQ). @V
Este cuestionario se ha empleado para evaluar la calidad de vida de los nifios del estudio,

va dirigido a los pacientes con edades entre 7 y 17 afos y se compone de 23 items
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distribuidos en tres dominios: sintomas (items 4, 6, 8, 10, 12, 14, 16, 18, 20 y 23),
limitacion de actividades (items 1 a 3, 19 y 22) y funcién emocional (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 y autorizado para su uso en esta investigacion por la Dra.
Juniper. En el manual de aplicacién, se especifica que para interpretar los resultados sobre
calidad de vida de los nifios, se debe considerar el punto medio de la escala (que es el
valor 4) y se sugiere emplear las categorias indicadas en la propia escala para evaluar los
valores superiores e inferiores a dicho punto medio.
El “Cuestionario Impacto Familiar del Asma Bronquial Infantil-Revisado” (IFABI-R)
29 s ha usado para evaluar el impacto familiar del asma en los cuidadores (en los Giltimos
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), socio-emocional (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).
Procedimiento
Se obtuvo la autorizacion del comité ético de los hospitales participantes
vinculados con la Universidad Auténoma del Estado de México y el consentimiento
informado de los cuidadores. Los pacientes fueron recibidos 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 manera independiente en el
tiempo de espera de consulta por cuatro entrevistadores capacitados para responder dudas

sin inducir respuestas (dos evaluaron a los padres y dos a los nifios). La administracion del
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PAQLAQ a los nifios, cumpli6 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 comprension del nifio sobre la tarea a realizar. *" La administracion del IFABI-
R a los cuidadores se llevd a cabo en grupos de 10 a 15 participantes.

Anadlisis estadistico

Se inicio el estudio con el analisis de la distribucion de la muestra en las variables
grado de afectacion e indicadores de morbilidad. Posteriormente, para conocer la
percepcion del paciente sobre su calidad de vida, se estudio la relacion 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. 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 en la percepcién de sintomas con sus padres. ®'5 A
continuacion, para analizar la relacion de los dominios y el puntaje total del PAQLQ con
los indicadores de morbilidad se empled el coeficiente de correlacion de Pearson.

Finalmente, se compar¢ la calidad de vida del paciente con el impacto familiar,
empleando los resultados del PAQLQ de este estudio con el anélisis descriptivo del
IFABI-R (el cual se puede consultar ampliamente en los resultados de la investigacion
realizada para la validacion de este cuestionario en poblacién mexicana). ®* El estudio de
la relacion entre la calidad de vida del paciente y el impacto familiar percibido por el
cuidador se llevo a cabo comparando el grado de relacién entre puntajes totales y los

dominios del PAQLQ con el IFABI-R mediante el coeficiente de correlacion de Pearson.
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Resultados

En el anélisis de la distribucion de la muestra en la variable grado de afectacion se
observé que la gravedad de los pacientes se distribuyd de manera homogénea en los tres
grados que le componen (30.7% asma episodica, 31,7% asma persistente moderada y
37.6% asma persistente grave).

Para el analisis de los indicadores de morbilidad se considerd la ocurrencia del
indicador por lo menos en una ocasion, obteniéndose que el 68.7% ha faltado alguna vez a
clases por el asma (media=5.42; DT=5.62; rango 0 a 29 dias). Los nifios que han
permanecido en casa por lo menos un dia festivo o fin de semana corresponden al 79.0%
(media=3.25; DT=2.97; rango 0 a 15 dias). Los nifios que han hecho por lo menos una
visita de urgencia han sido el 14.7% (media=0.24; DT=0.68; rango 0 a 5) y el 9.3% de los
nifios ha sido hospitalizado al menos un dia (media=0.15; DT=0.58; y rango 0 a 6).

En la evaluacion de la calidad de vida del paciente se ha observado que los nifios
perciben que el asma repercute considerablemente 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 relacion al
impacto percibido por los pacientes en los dominios del PAQLQ, se tiene que el mayor
deterioro se percibe en el dominio limitaciéon 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 observa que entre los subgrupos de severidad asmatica las diferencias
son significativas. Asi mismo, la relacion entre estas variables mostré que a mayor grado

de afectacion, mayor es el deterioro en la calidad de vida del paciente (ver tabla 1).
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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 moderadas
negativas para absentismo escolar y permanecer en casa en dias festivos (valores que
oscilan entre r=-0.52 a r=-0.62; p<0.01); mientras que para visitas de urgencia y
hospitalizaciones, se obtuvieron relaciones significativas bajas negativas (valores ubicados
entre 1=-0.16 y r=-0.28; p<0.01) (ver tabla 2).

En la tabla 3, se puede observar la relacion de los dominios y el puntaje total del
PAQLQ con el género y la edad del paciente. El andlisis de varianza realizado con el
género no mostrd diferencias significativas. Por su parte, la variable edad del paciente con
sus dos subgrupos, mostr6é que entre ninos de 7 a 11 afios y de 12 a 15 hay diferencias en
la percepcion de calidad de vida, observandose medias mas altas en el grupo de nifios de
12 a 15 afos (p<0.05).

Respecto al, impacto familiar, en esta investigacion soélo se explica un breve
resumen del analisis descriptivo extraido de una investigacion 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 socioemocional (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).

El estudio de la relacion del IFABI-R con el grado de afectacion, mostréd una
relacion positiva y diferencias significativas entre los grupos de severidad asmaética
(F=1895.523; p<0.01); Asi mismo, 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 1=0.24; p<0.01), el cuarto indicador corresponde a los dias de hospitalizacion
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donde se obtuvo una relacioén positiva baja (r=0.17; p<0.01). Respecto a la relacion del
IFABI-R con la edad y el género, la edad mostréd una relacion 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 mostro diferencias significativas (F=0.001; p=0.972).

En la Tabla 4 se puede observar el grado de relacion entre la calidad de vida de los
nifios con asma y el impacto generado en su familia por la enfermedad. En general, tal y
como se esperaba, la relacion entre los puntajes totales del PAQLQ y el IFABI-R es
negativa alta, lo cual indica que a menor calidad de vida 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 [FABI-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 a los tres
dominios del PAQLQ muestran relaciones negativas moderadas (oscilando entre r=-0.52 a
r=-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.
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Discusion

Este estudio constituye uno de los primeros pasos en el conocimiento de la
calidad de vida del paciente pedidtrico con asma y el impacto familiar en poblacion
mexicana, de tal modo, que resulta de interés explicar algunas de las caracteristicas de los
participantes de este estudio, para ampliar el conocimiento sobre poblaciéon 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." Respecto al grado de afectacion, los tres grupos fueron equivalentes en las tres
categorias de severidad asmatica. 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. “**¥ En lo que concierne a los cuidadores, un hallazgo importante, es 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 calidad de vida de los pacientes, mostro que ellos perciben un
deterioro considerable de manera global, percibiendo el mayor detrimento en el dominio
de limitacion de actividades. Los cuidadores por su parte, perciben un fuerte impacto
familiar, aunque para ellos el mayor impacto se encuentra en el dominio socio-emocional.

Un hallazgo importante, es que si se considera la relacion de la percepcion de
calidad de vida en los pacientes y el impacto familiar percibido por los cuidadores con el
grado de afectacion, se aprecia que estas variables estdn estrechamente relacionadas, pues
en ambos grupos perciben una magnitud mayor del impacto de la enfermedad conforme
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
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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 cuidadores. La edad mostrd estar relacionada con la
percepcion de calidad de vida, ya que los pacientes de 12 a 15 afios se perciben con mejor
calidad de vida 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. El género, por su parte, no
parece tener relacion sobre la percepcion de la enfermedad en la muestra de pacientes ni
en la de cuidadores.

En el andlisis de la relacion de la calidad de vida de los pacientes con el impacto
familiar, se observan relaciones bastante altas, respecto a la relacion entre los tres
dominios del PAQLQ, y los cuatro dominios del IFABI-R se pueden observar claramente
que las relaciones se agrupan en dos, un primer grupo con relaciones negativas altas entre
los tres dominios del PAQLQ y los dominios funcional y socio-emocional 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 division 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 por que puede
haber variables 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.
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La percepcion de los nifios y cuidadores de esta muestra sobre su calidad de vida y
el impacto familiar subraya la importancia de continuar haciendo estudios de este tipo,
pues nifos y cuidadores, perciben un deterioro considerable en la calidad de vida 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, asi mismo 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.

Finalmente, el hecho de que los nifios identifiquen que el mayor deterioro en su
calidad de vida se da en el dominio de limitacion de actividades, sugiere para
investigaciones futuras la evaluacion 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 considera que en futuras investigaciones la atencion 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
sobreproteccion, mejorando la calidad de vida del nifio y disminuyendo el impacto

familiar del asma.
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Tabla 1. Anélisis de varianza de los dominios y puntaje total del PAQLQ con el

grado de afectacion.

Analisis de varianza

Grado de afectacion

A.E. A.P.M. A.P.G.
Items N=92 N=95 N=113

Media(DT) Media(DT) Media(DT) F
D. Limitacion de | 4.83(0.46) 3.10(0.52) 2.20(0.46) 780.19%%*
actividades
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 %k
PAQLQ Total 5.08(0.27) 3.46(0.28) 2.43(0.30)  2179.763%***

A.E.: Asma Episodica, A.P.M.: Asma Persistente Moderada, A.P.G.: Asma Persistente Grave

D.: Dimensiones
*4%p<0.0001
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Tabla 2. Relacion entre los dominios y el puntaje total del PAQLQ con los indicadores
de morbilidad (N=300).

Coeficiente de Correlacion de Pearson

items Indicadores de morbilidad
Absentismo  Permanecer Visitas Hospitalizacion
escolar en casa de urgencia
D. Sintomas -0.57%* -0.59%** -0.28%* -0.20%**
D. Limitacion -0.52%* -0.54%* -0.24%* -0.16**
actividades
D. Emocional -0.56%* -0.62%* -0.28** -0.20%*
PAQLQ Total -0.57%* -0.60** -0.28%* -0.20%*

D. Dimensiones
**P<().01
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Tabla 3. Relacion de los dominios y del puntaje total del PAQLQ con la variable género y edad de
los pacientes dividida en subgrupos.

Andlisis de varianza

Género Edad

Niiias Niiios 7-11 12-15

N=98 N=202 N=200 N=100
items media(DT) media(DT) F p media(DT) media(DT) F
D. Sintomas 3.90(1.22)  3.60(1.26) 0.001 0977 3.60(1.26) 3.90(1.22)  3.933*
D. Limitacion de | 3.49(1.16)  3.19(1.18)  0.001 0977  3.19(1.18)  3.49(1.16)  5.757*
actividades
D. Emocional 3.73(1.03) 3.47(1.03) 0.427 0514 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(1.11) 4.866*

D. Dimensiones
*p<0.05

79



Capitulo 5. Publicaciones

Tabla 4. Relacion entre los dominios y los puntajes totales del PAQLQ con el IFABI-R (N=300).

Coeficiente de Correlacion de Pearson

IFABI-R
D. Funcional  D. Socio- D. Educativo D. Laboral§ IFABI-R total
emocional

D. Sintomas -0.78%* -0.87#* -0.60** -0.53#* -0.87%*
D. Limitacién -0.73%* -0.83%* -0.55%* -0.52%* -0.82%*
actividades

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<(.01
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6. Discusion

En la presente Tesis se han mostrado los resultados de los tres primeros estudios
de una investigacion mas amplia que ha surgido del trabajo conjunto entre las lineas de
investigacion de la UAB y la FESI UNAM, que comparten entre otros objetivos, el
contribuir al mejoramiento de la calidad de vida del paciente pediatrico con asma y su
familia.

Dado el estado inicial de la investigacion sobre el impacto familiar del asma en
Meéxico, el primer paso, ha sido validar los cuestionarios PSI y el IFABI-R para tener
herramientas de evaluacion fiables y validas. La validacion del PSI ha sido un paso
previo indispensable para evaluar la validez concurrente del IFABI-R. La aportacion
mas trascendente de ambos estudios, es que han contribuido al desarrollo instrumental
en el ambito de la calidad de vida del cuidador del paciente con asma y su familia en
poblacion mexicana, donde ha habido un gran vacio en investigacion (Badia, Benavides
y Rajmil, 2001; Rajmil, Estrada, Herdman, Serra y Alonso, 2001; Velarde y Avila,
2002).

Los resultados de ambas investigaciones, han mostrado que los instrumentos
cuentan con propiedades psicométricas adecuadas para evaluar a cuidadores de nifios
con asma en poblacion mexicana. Al concluir con la validacion de los cuestionarios nos
propusimos estudiar la relacion del impacto familiar percibido por el cuidador del nifio
con asma y la calidad de vida percibida por el paciente, para lo cual ya se contaba con la
version mexicana del PAQLQ, que fue proporcionada y autorizada para su uso en esta
investigacion por la Dra. Juniper (Juniper, Guyatt, Feeny, Ferrie, Griffith y Townsend,

19964a).

81



Capitulo 6. Discusion

Estos tres primeros estudios han cimentado el conocimiento de las repercusiones
del asma infantil en poblacion mexicana, pues en los resultados se observa que los
cuidadores participantes en este estudio tienden a mostrar una alta percepcion de
sintomas y al parecer perciben un alto impacto de la enfermedad en su vida familiar. Asi
mismo, en los tres estudios se ha observado la estrecha relacion que guardan las
percepciones de cuidadores y pacientes con variables de tipo clinico como el grado de
afectacion y los indicadores de morbilidad, tal y como se habia observado en estudios
previos (Forns, Tauler, Prat y Bosque, 2009).

La percepcion de los ninos sobre su calidad de vida, ha proporcionado
informacién que subraya la importancia del trabajo multidisciplinario en esta area, ya
que se puede apreciar que los nifios perciben fuertes repercusiones del asma en su
calidad de vida global y el mayor dafio lo perciben en el dominio limitacion de
actividades; este hecho lleva a considerar la posible presencia de problemas de tipo
psicologico en los nifos, por tener que permanecer en casa sin poder participar en
actividades propias de su edad, como lo demuestran ya algunos autores en sus
investigaciones (Gustafsson, Olofsson, Andersson, Lindberg y Scholing, 2002; Klinnert,
Kaugars, Strand y Silveira, 2008).

Los resultados obtenidos al estudiar la percepcion de los cuidadores sobre el
impacto familiar también ha sido relevante, pues ha permitido conocer que ellos ven
afectada su vida familiar de manera global, considerando que el dominio
socioemocional tiene la mayor afectacion, lo que da importantes pautas para el disefio
de intervenciones, teniendo como prioridad atender aspectos relacionados al ambito
emocional, social y aquellos que competen al manejo del nifio con asma, para mantener

al paciente y su familia en un nivel de funcionamiento 6ptimo (Calam, Gregg, Simpson,
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Morris, Woodckoock y Custovic, 2003; Ortega, Mcquaid, Canino, Goodwin, y Fritz,
2004; McQuaid et al., 2008).

Respecto a la relacion entre la calidad de vida percibida por el paciente y el
impacto familiar percibido por el cuidador, los resultados muestran que a mayor
repercusion percibida por el nifio en su calidad de vida (tanto de manera global, como
en las dimensiones del PAQLQ), mayor impacto familiar del asma percibido por los
padres de manera global y en las dimensiones funcional y socioemocional. Esta
informacioén se considera de gran interés al desarrollar programas de intervencion en
esta poblacion.

Se ha confirmado que la edad de los nifios es una variable importante respecto a
la severidad con que perciben las repercusiones del asma, notandose que a mayor edad
del paciente hay una mejoria en la percepcion de la calidad de vida y una disminucion
del impacto familiar. Este hecho también proporcionara lineamientos claros para el
disefio de intervenciones con estos pacientes, identificando a los padres de nifos
pequeiios con mayor vulnerabilidad, y por tanto, con mayor necesidad de intervencion;
sin olvidar que la etapa de la pubertad y adolescencia marca un importante cambio en el
control de las enfermedades cronicas, pues el paciente comienza a tomar el control de su
autocuidado, dejando a los padres un tanto al margen de lo que le ocurre (Guyatt,
Juniper, Griffith, Feeny y Ferrie, 1997). En este sentido, la adolescencia es un momento
de transicion que debe ser asistido con atencion por el equipo multidisciplinar.

Es importante enfatizar que estas tres investigaciones han logrado captar el interés
de un importante sector médico dedicado al cuidado del nifio con asma, el cual nos insta
a continuar la investigacion sobre aspectos como la sensibilidad al cambio en el
tratamiento y sobre aspectos psicologicos como la ansiedad, la autoestima y la

depresion en el nifio con asma. A este respecto actualmente se han logrado evaluar la
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autoestima y la depresion en los pacientes que han participado en los tres estudios de
esta Tesis, con lo cual se abren nuevas lineas de investigacion.

Sobre el cuidador del nifio con asma se ha proyectado profundizar en la
investigacion instrumental, estudiando el PSI y el IFABI-R con muestras mas grandes,
que permitan obtener baremos en poblacion mexicana, para que ambos instrumentos
puedan ser incorporados en la atencidn integral del paciente con asma.

Otra linea de investigacion que ha sido propuesta, es el estudio de variables mas
especificas sobre las caracteristicas del cuidador del nifio con asma, ya que ahora se
sabe que en su mayoria son mujeres trabajadoras y que generalmente son las madres de
los nifios las que se hacen cargo de su cuidado. Se cree que es necesario explorar las
variables que les caracterizan para comprender mejor su problemadtica y asi disefiar
estrategias de intervencion mejor orientadas.

En la muestra participante en estos tres estudios se han comenzado a recoger
variables como su estado civil, grado académico, ocupacion, tipo de actividad laboral, y
aspectos relacionados al tipo de familia en la que viven (si es de tipo nuclear o extensa)
y el niimero de hijos; estas variables seran estudiadas en futuras investigaciones, y
analizadas en relacion a la percepcion parental de sintomas y el impacto familiar del
asma. A un plazo mayor, se tiene contemplado iniciar la evaluacion de aspectos
psicologicos como la ansiedad y la depresion en los cuidadores de estos nifios, pues se
ha comprobado que son variables que actuan sobre la percepcion parental de sintomas y
el manejo de la enfermedad.

Ademas de lo mencionado, se pretende realizar estudios de tipo comparativo entre
los resultados obtenidos en México y Espafa, los cuales, podran ser conocidos por
investigadores de otros paises de habla hispana principalmente. Consideramos que

divulgar nuestros resultados comparativos, facilitard la validacion de ambos
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instrumentos en otros paises, fomentando vinculos internacionales para poder obtener
mayor informacion sobre los instrumentos y sobre la calidad de vida de los nifios con
asma y sus familias.

Finalmente, sobre el interés de nuestro equipo de investigacion para difundir la labor
del psicologo de la salud en el dmbito médico mexicano, los resultados han sido
positivos, pues actualmente se estudia la posibilidad de continuar las lineas de
investigacion prospectivas descritas, en nuevos centros hospitalarios ademas de los

participantes en esta Tesis.
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7. Conclusiones

A lo largo de la presente tesis se ha venido subrayando el estado inicial en que se
encuentra la investigacion sobre el impacto familiar del asma, sin embargo, al concluir
los tres estudios que conforman nuestra investigacion consideramos que el avance ha
sido sustancial.

La validacion del Cuestionario Percepcion Parental de Sintomas Infantiles de Asma
PSI, ha dado la posibilidad de identificar las tendencias interpretativas de los cuidadores
sobre los sintomas de sus hijos. Por su parte la validaciéon del Cuestionario Impacto
Familiar del Asma Bronquial Infantil - Revisado IFABI-R, ha permitido evaluar las
repercusiones del asma en la vida familiar del paciente, mostrando informacion sobre la
dimension funcional, socioemocional, estilo educativo y laboral de los cuidadores.
Ambos cuestionarios, ademds de tener buenas propiedades psicométricas -lo que
garantiza validez y fiabilidad en sus medidas-, han proporcionado datos novedosos
sobre estos temas, ya que son los primeros estudios que se realizan en México de este
tipo.

Como se ha explicado, el estudio de las propiedades psicométricas del PSI y el
IFABI-R ha sido satisfactorio en poblacion mexicana. Las ligeras modificaciones
realizadas en su proceso de validacion, no han supuesto un cambio trascendente en su
estructura que vulnere la posibilidad de comparar la version realizada para Espaia y la
version mexicana. Por tanto, nuestros resultados han permitido un avance importante en
el ambito instrumental, que podria servir de base para la validacion de ambos
instrumentos en otros paises de habla hispana.

Ademas de esta importante contribucion, consideramos que la inclusién de ambos

instrumentos en la practica clinica, ayudard al equipo multidisciplinar para tener
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informacion sobre la percepcion parental de sintomas y el impacto familiar de manera
organizada y breve, lo que facilitard el disefio de intervenciones mas oportunas y
coordinadas entre los profesionales encargados del cuidado del nifio con asma.

Respecto a la relacion entre la calidad de vida del paciente y el impacto familiar del
asma, pensamos que €sta proporciona un panorama integral sobre los problemas que
afrontan los nifios mexicanos con asma y el impacto generado por la enfermedad en sus
familias. Los resultados ponen en evidencia que tanto los nifios como sus cuidadores
perciben que su calidad de vida esta comprometida fuertemente por la enfermedad y que
sus precepciones sobre las repercusiones del asma son diferentes.

Asi mismo, se identifica que tanto la calidad de vida de los nifios como el impacto
familiar guardan una relacion directa con el grado de afectacion y los indicadores de
morbilidad notando la importancia que la edad de los nifios juega respecto a la
percepcion de las repercusiones de la enfermedad.

La presente investigacion permitira seguir avanzando en el conocimiento de la
problematica que afrontan los pacientes con asma y sus familias, no s6lo por su aporte
al ambito instrumental y clinico, sino porque al ser publicados en el méximo 6rgano de
difusion sobre enfermedades respiratorias en México (la Revista del INER), se ha
podido desarrollar un plan prospectivo de investigacion a corto y mediano plazo. Las
lineas proyectadas son:

* Estudio del PSI y el IFABI-R con muestras mayores en poblaciéon mexicana, para
obtener baremos de ambos cuestionarios.

* Estudio comparativo del PSI y del IFABI-R entre Espafia y México.

* Estudio de la sensibilidad al cambio en el tratamiento del asma, considerando la

calidad de vida del nifio y el impacto familiar.
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* Estudio de la problematica que afrontan las madres cuidadoras de pacientes con
asma.

* Andlisis de la relacion de las caracteristicas de las madres cuidadoras de nifios
asmaticos con la calidad de vida de los nifios y el impacto familiar.

* Evaluacion de aspectos psicoldgicos como la ansiedad y la depresion en las madres
cuidadoras.

* Evaluaciéon de la calidad de vida y aspectos psicoldgicos como la ansiedad, la
depresion y la autoestima en los nifios con asma.

Como se puede observar, ademas de haber alcanzado satisfactoriamente el objetivo
de evaluar el impacto familiar del asma bronquial en poblacién mexicana, las lineas de
investigacion descritas se han logrado perfilar gracias a la difusion hecha sobre el papel
del psicologo de la salud en el ambito médico; por tanto, la presentacion de esta tesis
por compendio de publicaciones ha coadyuvado el establecimiento de vinculos inter-

institucionales que facilitaran el desarrollo prospectivo de nuestra investigacion.
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