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1. INTRODUCCION

El presente trabajo investigativo, fue un estudio que se basé en analizar la relacion
que existe entre una patologia de una prevalencia significativa en las edades
pediatricas como lo es el asma, y los cuidados que se brindan por parte de las
personas que estan a cargo, para sobrellevar la enfermedad en casa y disminuir
las exacerbaciones y los reingresos hospitalarios. A la vez, también se pudo
estudiar la intervencion directa que tienen diferentes tipos de cuidadores en la
calidad de vida de los nifios, se tratd de estudiar cada uno de los diferentes
conocimientos generales y especificos sobre esta enfermedad y diferentes formas
de actuar frente a crisis asmaticas por parte de cada cuidador, partiendo de esto
se pudo establecer si estas diferencias en estos aspectos impactaban de manera
distinta en la calidad de vida de un nifio con asma. En la actualidad todavia hay
mucho desconocimiento de cuidados basicos, conductas, técnicas que se deben
implementar y pardmetros a seguir que son deber de la persona a cargo
dominarlos, para poder dar una atencion integral al nifio asmatico y asi mejorar la
calidad de vida de estos pacientes en la casa, y evitar que la enfermedad se
convierta en un impedimento constante para realizar una vida cotidianamente
normal. Los correctos conocimientos sobre como tratar una enfermedad en casa
que debe tener un cuidador, es lo que lleva a disminuir reingresos al hospital y de
esta manera impactar de una significativamente en la mejoria de la calidad de vida
de estos pacientes, es por esto que esta investigacion pudo arrojar conclusiones
mediante datos recolectados que se enfocaron en medir conocimientos de los
cuidadores, y se analiz6 como se encontraba la calidad de vida del nifio

Al momento de revisar la bibliografia, se encontr6 que “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 CV del paciente y el impacto
familiar, ya que hay estudios que muestran una relacién positiva entre estas
variables”. (1)

“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.” (1)



“Existe evidencia de que la calidad de vida en nifios y adolescentes con asma se ve
afectada en las dimensiones funcionales, sociales, emocionales y escolares, y que
esta afectacion puede tener relacion con las crisis que se presentan, continuidad
en el tratamiento y factores de riesgo en la comunidad.” (2)

La investigacion se realizo en el Hospital General de Medellin, en el servicio de
hospitalizacion pediatrica y urgencias pediatricas, con un grupo de pacientes y
cuidadores que cumplian con todos los criterios inclusion y exclusion, en convenio
con el centro de investigacion del hospital y la universidad. Recibimos ayuda por
parte del personal del servicio para la recolecciéon de la informacion, nuestro
objetivo general fue describir el Impacto del rol del cuidador en la calidad de vida
de los nifios con diagnostico de asma, para ello desarrollamos los objetivos
especificos que nos ayudaron a lograr la investigacion, indagamos sobre los
antecedentes, habitos de vida, nivel socioeconémico y conocimientos que tenia la
persona encargada de los pacientes pediatricos, esto lo realizamos mediante
encuestas presenciales y telefénicas con previo consentimiento informado.
Reconocimos las falencias que presentaba el cuidador en la atencion primaria del
paciente asmatico y describimos la frecuencia y el manejo de crisis asmaticas en
el ultimo afio.
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2. JUSTIFICACION
Esta investigacion es importante para poder establecer como es el manejo de
pacientes pediatricos que presentan asma por parte de los cuidadores en casa, y
asi determinar si las acciones que toma el cuidador afecta los reingresos al
servicio de urgencias y la calidad de vida del paciente.

Con relacion al rol de la familia, es importante que los cuidadores tengan en
cuenta que:, “la educacion sobre el asma ayudaria a los padres y nifios, a
entender su enfermedad, y en teoria el aumento de conocimiento y mejor
adherencia al tratamiento deberia ir ligado a un mejor control del asma”(3)

Se pudieron concretar los cuidados basicos que en promedio saben los
cuidadores, y si estos ayudan a disminuir las limitaciones fisicas y emocionales de
sus hijos causadas por la enfermedad.

El interés cientifico de presentar esta investigacion, se basé en el impacto en la
calidad de vida de los pacientes pediatricos con asma de 2 afios en adelante, se
evaluaron los factores socioeconémicos, ambientales, familiares y la causa de la
crisis que llevaron a disminuir la calidad de vida en estos pacientes, con lo
anterior se debid realizar un estudio que evalu6 no solo el impacto fisioloégico de la
enfermedad si no también psicoldgico de esta y las repercusiones que tiene en la
calidad de vida del paciente.

En la actualidad existen muchos cuestionarios con los que se puede medir la
calidad de vida, lo que hizo mas facil la recoleccion de datos para la investigacion,
se debio tener en cuenta la edad del paciente debido a que los nifios mayores de
10 afios tienen mas conocimiento y conciencia sobre la enfermedad. Pero existen
pocos estudios que correlacionen tanto la calidad de vida como la intervencién
familiar para llevar la enfermedad.

“Se busca destacar la importancia de analizar como los padres, cuidadores y
profesionales de la salud reconocen los eventos adversos en las circunstancias
del cuidado del nifio hospitalizado, en el ejercicio de la paternidad y maternidad
positiva basado en las necesidades de los padres, para mejorar la practica clinica,
asi como la importancia de relatos de nifios sobre las interacciones con los
profesionales para la comprension de la experiencia hospitalaria”(4)

Todo esto con el fin de crear una conciencia a los cuidadores de estos nifios y de
esta manera se pudo contribuir a la mejora en la calidad y de los cuidados basico
de la enfermedad desde casa, para consolidar los conocimientos que tiene la
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persona a cargo, mejorar la calidad de vida tanto del nifio como de su familia y asi
disminuir las crisis asmaticas, evitar problemas de otras enfermedades asociadas,
evitar la asistencia a urgencias y hospitalizaciones y de esta manera disminuir
tanto costos hospitalarios como los de la persona a cargo.

“El control del asma, el manejo de la enfermedad se centra en la mejoria de la
calidad de vida cuya medicién también se ha perfeccionado en los ultimos afios.
La evaluacion del control del asma utiliza elementos méas objetivos mientras que la
medicion de la calidad de vida introduce la percepcion subjetiva del estado de
salud por parte del paciente. La medicion de la calidad de vida proporciona
informacion complementaria muy Gtil para la toma de decisiones clinicas sobre el
estado actual del paciente y permite evaluar la relacién costo-beneficio de los
tratamientos disponibles. En resumen, el objetivo principal del manejo del asma es
lograr el control de la enfermedad y mejorar la calidad de vida del paciente”(5)
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3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Cuando se habla sobre el asma se encuentra que el mayor implicado de las
causas de las crisis en los pacientes pediatricos se da por falta de informacién,
mal control y seguimiento de las personas a cargo de los cuidados de la
enfermedad, debido a los pocos conocimientos sobre técnicas que se utilizan por
terapia respiratoria, “el mal uso de los dispositivos de inhaloterapia para el manejo
de esta enfermedad , y la poca iniciativa que tiene el acudiente para aprender y el
personal de la salud para ensefiar”. (1)

Todo cuidador debe tener los conocimiento suficiente para dar cuidado basico del
manejo de asma en casa, inicialmente conocer a profundidad la enfermedad, el
tratamiento farmacolégico adecuado, esto incluye la adecuada técnica de
inhaloterapia, técnicas terapéuticas para reducir infecciones asociadas al asma y
el mejoramiento de su funcidbn pulmonares, generadndole la capacidad de
sobrellevar la enfermedad, sin tener que dejar a un lado sus actividades cotidianas
es por esto que todo cuidado debe tener las suficientes capacidades para los
cuidados de la enfermedad en este tipo de pacientes.

El hecho de que el acudiente del nifio desconozca en muchas ocasiones los
signos y sintomas de alarma para la crisis asmatica y no sepa qué actitud tomar
frente a ésta, representa un problema de salud publica, ya que afecta la calidad de
vida tanto del nifio asmatico como de su familia. “Ocasiona ausentismo escolar y
laboral con elevados costos sanitarios por consultas a emergencia y
hospitalizaciones”. (2)

Las condiciones precarias, el hacinamiento, la falta de aseo, el consumo del
tabaco dentro del hogar y los factores socioeconémicos, son factores de riesgo
que aumentan las infecciones no solo respiratorias, Sino que representan un
mayor riesgo para padecer otras enfermedades asociadas y por ende un mal
control de la enfermedad.

“La mala adherencia al tratamiento de las enfermedades cronicas, y entre ellas el
asma, es una de las causas de mala evolucién de la enfermedad y de elevadas
pérdidas econOmicas, debidas tanto al gasto farmacéutico como al hospitalario,
asi como al numero de horas lectivas y laborales que se pierden y a las
incapacidades a las que puede dar lugar” (6)
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Pero el fondo del problema radica en el personal de la salud encargado de orientar
a estas familias, ya que se evidencia que cuando se diagnostica asma en un nifio,
no se individualiza la educacion brindada a los cuidadores ya que la poblacion que
se atiende en el HGM son de estratos socioeconémico bajos y la educaciéon es
baja o nula, muchas veces no se le ensefia correctamente ni la técnica de
inhaloterapia, que es una técnica tan basica. La falta de actualizacion de métodos
instrumentales y terapéuticos por parte del personal de la salud encargado de
promover un adecuado manejo de la enfermedad en estos nifios es un grave
problema y la no estandarizacién de los conocimientos, lleva a que los acudientes
de los menores se confundan y terminen aplicando lo poco o nada que pudieron
entender.
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4. OBJETIVOS: GENERAL Y ESPECIFICO

Objetivo general

Describir el impacto del rol del cuidador en la calidad de vida de los pacientes
pediatricos con diagnostico de asma de los 2 a los 14 afios de edad, en el hospital
general de Medellin en febrero 2016 a 1 julio de 2016

Obijetivos especificos

1. Descripcién sociodemogréfica de los cuidadores objeto de estudio

2. Reconocer las falencias que presenta el cuidador en la atencion primaria
del paciente asmético

3. Describir las acciones ejecutadas por el cuidador antes, durante y después
de la crisis asmética.
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4. MARCO REFERENCIAL

4.1. ANTECEDENTES:

Al hacer una revision bibliografica sobre la calidad de vida de los pacientes
asmaticos y la importancia que tiene el papel que desempefia el cuidador del
nifo sobre la misma, se encuentra que es un tema que tiene bastantes
investigaciones y que la importancia de éstas investigaciones suman para
brindar una mejor atencién a los pacientes que sufren de asma. El principal
punto que se analiza es que cualquier manejo, maniobra, estrategia, que se
implemente para el tratamiento de un nifio asmatico va a estar enfocada en
que éste tenga una mejor calidad de vida, es por esto que los cuidadores o
personas a cargo de estos nifios estan directamente relacionados con la
mejoria en la calidad de vida en el trascurso de su enfermedad.

“Las enfermedades cronicas no trasmisibles (ECNT) es uno de los principales
problemas de salud que enfrenta la poblacion a nivel mundial, cuya tendencia
al incremento es mayor en los paises en desarrollo segun el informe de la OMS
en 2012.1 En general, los sistemas de salud de las naciones de bajo y
mediano desarrollo no estan listas para dar la atencién requerida a las
personas con ECNT y sus familias. Quizas por ello, en Colombia el problema
de la enfermedad cronica ha sido identificado como la primera prioridad para la
investigacion en salud”(7)

Un aspecto a tener en cuenta es que en los ultimos afios han descendido las
tasas de mortalidad del asma y en este punto los cuidadores tienen una gran
influencia, ya que se han apersonado de los cuidados integrales del nifio con
asma y esto conlleva a que disminuyan las exacerbaciones y por consiguiente
la mortalidad, como lo podemos ver expresado en el articulo: “Calidad de vida
del nifio asmatico y su cuidador en centros publicos y privados de Montevideo
(2009 a 2010)’(8). La estrecha relacién que existe entre los cuidadores y como
el paciente pediatrico percibe su vida y su calidad de vida, se ve sustentada
también por el articulo: “Evaluacion de la relacion entre depresion, asma
bronquial y calidad de vida en nifios mexicanos’(9) donde encontramos
estudios realizados que demuestran que padres sobreprotectores y limitantes a
las actividades del nifio van a empeorar el estado emocional del paciente,
causando poca mejoria en su calidad de vida ya que el estado emocional de un
niio es un factor fundamental en el proceso de su enfermedad. Entonces a
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partir de esto se puede decir que los factores psicolégicos son de suma
importancia, y no se pueden pasar desapercibidos ya que esto tiene una
estrecha relacion con el curso de la enfermedad.

En el articulo, “Calidad de vida y grado de apoyo familiar en nifilos con asma,
en servicio de emergencia del hospital belén. Trujillo 2012”(10), se evidencia
que es importante tener un investigacion méas a fondo y renovada ya que cada
dia cambian métodos y nuevas estrategias que se deben evaluar y adaptar
estos tratamientos a cada paciente, con el fin de mejorar aspectos tanto
objetivos como subjetivos de la enfermedad. Para esto es importante saber
qué tanto conocen los padres de la enfermedad, los sintomas y todo lo
relacionado con el tratamiento de esta; el articulo: “Conocimientos acerca del
asma de los padres de niflos asméaticos que acuden a un servicio de
urgencias”(11), nos arroja datos y conclusiones de que la gran mayoria de
cuidadores de pacientes asmaticos tienen poco conocimiento sobre la
patologia y sobre lo que implica sufrirla. También se observa que la mayoria de
los hijos de estas personas presentaban constantes exacerbaciones, a partir
de este dato se puede mencionar la importancia que tiene que los padres
conozcan a la perfeccion la enfermedad y asi mejorar calidad de vida evitando
factores de riesgo. A la vez, como método de apoyo, los cuidadores deben
tener conocimiento de las escalas para el control del asma, ya que como lo
evidencia el siguiente articulo: “Test de control de asma en pediatria: ACT
infantil Utilidad clinica en la practica diaria’(2), cada paciente para llevar un
mejor control de su enfermedad debe apoyarse de herramientas validas, y por
consiguiente son los padres quienes mejor deben conocer el manejo de la
enfermedad o el inicio de los sintomas y las exacerbaciones.

Otro tema que vale la pena sacar a colacién es la correcta técnica de
inhaloterapia, ya que éste es un punto fundamental tanto para el control del
asma como para tratar de mejorar la percepcion de calidad de vida del
paciente y su estado emocional, éste tema se apoya en el articulo “Eficacia de
una intervencién educativa en el manejo de dispositivos de inhalacion”(12), de
donde se puede concluir que es de vital importancia el conocimiento de una
correcta técnica inhalatoria, los padres son quienes mas experiencia deben
tener sobre ésta técnica ya que ellos son quieres a diario la realizan a sus hijos
y esto lo podemos confirmar en el estudio que se expuso en el articulo
“Evaluacion del conocimiento del uso de inhaladores de dosis medida en
padres de asmaticos escolares”’(13) donde concluyeron que muchos padres
tienen una buena técnica de administracion del medicamento inhalado a sus
hijos. Son muy importantes estos resultados positivos ya que de esta manera
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se esta asegurando una correcta adherencia al tratamiento farmacoldgico y un
correcto manejo de la enfermedad en casa. A pesar de ésta evidencia debe
seguirse haciendo énfasis en la correcta técnica inhalatoria.

Como podemos revisar en el articulo “Evaluacion de los conocimientos
paternos sobre asma con el Newcastle Asthma Knowledge Questionnaire”(13)
hay muy pocos padres o acudientes que tienen conocimiento de cual
medicamento inhalar en una crisis, esto es un punto de importante a tener en
cuenta, ya que es un desencadenante de crisis mayores y esto va a repercutir
en la calidad de vida del nifio a mediano plazo.

El articulo “IMPACTO DEL ASMA INFANTIL EN FAMILIAS MEXICANAS: DOS
INSTRUMENTOS PARA SU EVALUACION’(14) muestra que los pacientes
gue tienen familias o cuidadores con una mala percepcion de los sintomas van
a empeorar mucho mas la enfermedad, igualmente los cuidadores que son
sobreprotectores van a disminuir la calidad de vida de los nifios con asma al
volverlos demasiado dependientes, afectando su vida social en un mayor
grado, es ideal que los cuidadores lleguen a un punto de neutralidad donde
éstos identifiquen los sintomas pero procurando que el nifio se pueda
desenvolver socialmente de una manera adecuada. Junto con una neutralidad
del trato e identificacién de los sintomas debe ir una correcta union familiar ya
que como se habla en el articulo “Calidad de vida relacionada con la salud
infantil: una aproximacién desde la enfermedad crénica’(15) el asma no afecta
solo la actividad fisica del paciente sino que también se ve afectada de forma
directa el nacleo familiar, por lo tanto, se puede analizar a partir de esto que es
fundamental enfrentar este tipo de enfermedades de una manera consiente,
tratando de que ésta patologia no disperse la familia para que el nifio se sienta
apoyado y mejore su componente social y afectivo.

Por ultimo, se expone la importancia de continuar investigando sobre el
impacto que tienen las enfermedades cronicas, en este caso el asma, sobre la
calidad de vida de los nifios, esto se ha concluido basandonos en el articulo:
“evaluacioén del control del asma y la calidad de vida de los nifios y sus padres
o cuidadores en un programa de atencion integral del asma”(5), donde dejan la
puerta abierta para realizar investigaciones mas profundas sobre estos temas
relacionados con la calidad de vida en el paciente asmatico y la influencia de
sus cuidadores, ya que carece de investigacion y seguimiento a algunos
aspectos que pueden ser determinantes en el curso de la enfermedad de estos
pacientes.
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4.2. MARCO TEORICO

“El asma es la enfermedad pediatrica cronica mas frecuente en los paises
desarrollados y es considerada un importante problema de salud que afecta
aproximadamente a 300 millones de personas de todas las edades en el
mundo. La prevalencia estimada para Colombia es de 7,4 % vy la letalidad es
del 10,1 por cada 100 000 casos de asma.”’(16)

“Se caracteriza por episodios bronco-obstructivos recurrentes (disnea sibilante,
tos) que ceden parcial o totalmente en forma espontanea o con tratamiento. La
obstruccion se produce por espasmo del mdasculo liso bronquial y
especialmente por inflamacién de las vias aéreas (edema mucoso, aumento de
secreciones, descamacion de las células epiteliales y reclutamiento de las
células inflamatorias)’(16)

El tratamiento del paciente asmatico debe ser multidisciplinario, en el que hay
que tener en cuenta aspectos farmacologicos, preventivos, los relacionados
con fisioterapia del torax, psicologicos, nutricion y la educacion del paciente y
su familia.(16)

El asma bronquial requiere un tratamiento mantenido, a menudo durante
muchos afios, o incluso durante toda la vida, esto plantea cuestiones
familiares, cumplimiento, organizacién, costo y manejo de los recursos, al igual
que ocurre con otras enfermedades cronicas. Evitar la exposicion a aquellos
factores que se sepan asociados a un caso particular puede ayudar a prevenir
o0 a reducir los sintomas.(17)

Es fundamental para la adecuada calidad de vida tener manejos terapéuticos
eficientes y de buena calidad para mejorar el estado fisico del paciente, el cual
“coincide en reconocer que la educacidon asociada a una terapéutica adecuada
mejora la calidad de vida del paciente asmatico; esta debe ir dirigida a
transmitir conocimientos apropiados, debe ser progresiva, considerar la
capacidad de las personas y aportar apoyo y estrategias de ayuda para
modificar los estilos de vida y el cumplimiento terapéutico.”(18).

Para llegar a una buena evaluacion sobre la calidad de vida de pacientes
diagnosticados con asma se tiene que pasar a evaluar de qué manera influyen
los padres o cuidadores de estos nifios, se debe indagar y educar sobre la
patologia a los cuidadores ya que “En este sentido, en los ultimos afios se han
dirigido muchos esfuerzos hacia la formacion de los nifios asmaticos y sus
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cuidadores.”(19), por lo que estar en una constante evaluacion de los
cuidadores es fundamental para llevar una buena calidad de vida de los
pacientes asmaticos. También se debe tener en cuenta que la calidad de vida
de los cuidadores también se ve afectada y esto a la vez termina por empeorar
al nifio. “La importancia del apoyo familiar radica en la reduccién de ansiedad,
depresion y problemas psicoldgicos, mejora del estado de animo, mejora de la
capacidad para enfrentar la situacién y mejora en el sentido de control’(11) y
esto lleva a mejorar la CV del nifio .

La mejora en los conocimientos, la adquisicion de las habilidades
necesarias y el cambio en la actitud y los comportamientos de los pacientes,
familiares y cuidadores facilitan una mayor adhesion a los tratamientos y
permiten un mejor manejo de los sintomas y de la enfermedad(13)

“Actualmente, en la terapéutica de pacientes con esta enfermedad se prefiere
el método inhalatorio. Este método deviene preferencial porque, con su
empleo, los efectos colaterales son minimos para cualquier grado de
broncodilatacion, ya que permite administrar pequefias pero efectivas
cantidades de medicamentos (B-agonistas y anticolinérgicos) directamente,
tanto en grandes como pequefias vias aéreas. Sin embargo, se necesita que el
paciente sepa realizar correctamente la maniobra de inhalacion.”(20)

El uso correcto es uno de los aspectos mas importantes a tener en cuenta a la
hora de evaluar a un paciente con asma y su calidad de vida, Una intervencion
educativa podria mejorar el nivel de conocimientos y la técnica utilizada(12)

“Es necesario integrar un conjunto de acciones dirigidas a la prevencion y
control de esta enfermedad, fundamentalmente aquellas relacionadas con la
educacion al paciente y sus familiares donde el objetivo del manejo del asma
bronquial es lograr el control total de la enfermedad, lo que requiere de un
enfoque donde educar a los pacientes para que manejen su enfermedad y
seleccionar los medicamentos adecuados es de importancia vital”. (17)

‘Las personas alrededor del nifio deben poner especial atencién en la
conducta que presenta en casa, escuela y con amigos. Al identificar las
dificultades que el nifio presenta, sera mas facil buscar algun tipo de ayuda
para corregir las conductas problema y prevenir otras” (21) De esta manera
se podra dar por parte del cuidador una atencion de la enfermedad mucho
mas integral interviniendo también en la afectaciones emocionales y lo que
esto implica.
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Es de vital importancia que el cuidador tenga conocimiento del aspecto
social del nifio para el manejo animico y el mejoramiento de su patologia,
‘es importante analizar cobmo es que el nifio con asma se desenvuelve
socialmente e interactla con las personas de su medio, ya que aquellos
que padecen una enfermedad cronica, suelen tener problemas
psicoldgicos, sociales, familiares y escolares”(21)

“Los trastornos psiquiatricos en este tipo de pacientes son mas frecuentes que
en la poblacién general y la mayoria de las veces son subdiagndsticados por
sus médicos tratantes. Se ha demostrado que la morbilidad de los nifios y
adolescentes con asma aumenta con el estrés y con los trastornos
psiquiatricos. Se desconocen los factores causales de esta asociacion.
Recientemente se han planteado tres posibilidades: a) que el asma y los
trastornos psiquiatricos tendrian factores de riesgo en comuan; b) que padecer
asma seria un factor de riesgo para el desarrollo de este tipo de trastornos o c)
que algunos trastornos psiquiatricos podrian aumentar el riesgo de asma
bronquial.”(22) Es por esto que es tan importante evaluar las alteraciones
fisiolégicas en estos pacientes, como las psicolégicas

La Organizacion Mundial de la Salud define la calidad de vida como la
percepcion personal que un individuo tiene de su situacion en la vida,
dentro del contexto cultural y de los valores que lo rigen, en relacién con
sus objetivos, expectativas, valores e intereses. (1)

Esto ha motivado la necesidad de implementar acciones para el tratamiento
integral del nifio asmatico y su familia, para mejorar la calidad de vida de estos
pacientes. Para estas etapas de la vida es importante tener en cuenta que el
adolescente necesita especial atencion, por lo cual los grupos de edades
pediatricas se han elevado hasta los 19 afios segun la OMS, pues esta etapa se
caracteriza por profundos cambios biol6gicos, psicolégicos y sociales.(1)

Ademas del control del asma, el manejo de la enfermedad se centra en la
mejoria de la calidad de vida cuya medicion también se ha perfeccionado en
los dltimos afios. La evaluacion del control del asma utiliza elementos
mas objetivos mientras que la medicion de la calidad de vida introduce
la percepcion subjetiva del estado de salud por parte del paciente.(5)

No existe un método ideal para la monitorizacion del control de asma en los
nifios, cada uno tiene fortalezas y debilidades, sin embargo, la irrupcion de los
cuestionarios de control y de calidad de vida han permitido conocer el impacto
del asma desde la perspectiva del nifio y de su familia.(23)
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“‘Los cuestionarios que evaluan la calidad de vida en los nifios y
adolescentes tienen algunos aspectos importantes que se deben tener en
cuenta, como la edad del nifio, ya que la capacidad de atencidon es menor
en nifios pequefios que en los adolescentes. El grado de percepciéon de la
calidad de vida que tiene el nifio y la concordancia con la percepcion que
tiene el cuidador es otro aspecto a tener en cuenta.”(23)

“Los cuestionarios mas conocidos son el PAQLQ (Paediatric Asthma Quality of
Life Questionnaire) y el PACQLQ (Paediatric Asthma Caregiver's Quality of Life
Ques-tionnaire) ambos validados por elizabeth Juniper en 1996. Se responden
a través de una escala ordinal de Likert, por medio de la cual se obtiene un
puntaje de calidad de vida. Se ha demostrado su utilidad en el seguimiento de
la calidad de vida del nifio asméatico o su cuidador y también en estudios de
investigacioén. Una diferencia o cambio mayor o igual a 0,5 puntos en el puntaje
de calidad de vida es considera clinicamente relevante en estos cuestionarios.
Ambos cuestionarios tienen traducciones validadas en diferentes idiomas, las
cuales se han aplicado sin dificultad en nifios asmaticos y en cuidadores,
atendidos por médicos de la atencion primaria y por pediatras especialistas en
enfermedades respiratorias.”(23)

“El hecho de que los nifios se vean limitados en sus actividades cotidianas,
podria coadyuvar a la incapacidad que el nifio siente y a padecer
sintomatologia depresiva, por no poder realizar las mismas actividades de sus
pares de manera cotidiana, no obstante, se sugiere que se realicen un mayor
namero de estudios en donde se pueda explorar mas profundamente dichas
variables”(2), es por esto que ampliar conocimiento en este campo es de vital
importancia para mejorar el tratamiento dirigido hacia un nifio asmatico con el
fin de mejorar su calidad de vida.

4.3. MARCO CONCEPTUAL

A continuacion, segun el objetivo de estudio que se desea alcanzar se
revisaran un conjunto de conceptos basicos que se han utilizado y se utilizaran
a lo largo de la investigacion.

Teniendo en cuenta que el enfoque del presente proyecto es la calidad de vida
en los pacientes asmaticos basandose en los conocimientos que posee el
cuidador, se debe tener un claro concepto sobre lo que es la calidad de vida.
segun la OMS la definicibn de Calidad de Vida es: "la percepcién que un
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individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del
sistema de valores en los que vive y en relacidbn con sus objetivos, sus
expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto que esta
influido por la salud fisica del sujeto, su estado psicolégico, su nivel de
independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacion con su
entorno”(24)

“Es fundamental un conocimiento basico de la fisiopatologia y tratamiento del
asma para que los nifios y sus padres o ambos, adquieran habilidades en el
automanejo de la enfermedad, lo que permite un mejor control del
padecimiento, este automanejo se explica debido a que entre los factores
principales en la morbilidad del asma el tratamiento insuficiente con
medicamentos antiinflamatorios, la confianza excesiva en los broncodilatadores
y la demora en buscar ayuda médica durante la crisis asmatica pueden
modificarse cuando se tiene mejor conocimiento de la enfermedad”(25)

Es una enfermedad que se convierte en un serio problema de salud publica en
el mundo, no solo en términos de salud sino por el impacto familiar y los altos
costos que ésta implica; afecta las distintas areas del desarrollo del paciente
y sus familias (fisica, emocional, social y ocupacional).Todo lo ya mencionado
constituye factores de riesgo para la salud y el bienestar integral de la persona y
sus padres, atentando contra la calidad de vida y la funcionalidad de estas
familias.(8)

“Los factores psicologicos han adquirido gran importancia dentro del desarrollo
y mantenimiento de dicha enfermedad, debido a que juegan un papel
importante. Algunos de estos factores relacionados con el asma son: la
ansiedad, ataques de panico y depresion”(8).

Apoyados sobre éstas ideas se presenta mayor motivacion para investigar a
profundidad la relacién que existe entre la actitud que toma el cuidador frente a
una crisis asmatica, y las repercusiones que esto puede tener en la calidad de
vida del paciente asmatico.
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4.4. MARCO LEGAL:

En la constitucién colombiana la “ley 1751 del 16 de febrero del 2015, decreta
el objeto, elementos esenciales, principio, derechos y deberes.”

Articulo 1 “objeto, la presente ley tiene por objetivo garantizar el derecho
fundamental a la salud, regularlo y establecer sus mecanismos de proteccion”

Articulo 4°. “Definicion de Sistema de Salud. Es el conjunto articulado y
armonico de principios y normas; politicas publicas;
instituciones; competencias y procedimientos; facultades, obligaciones,
derechos y deberes; financiamiento; controles; informacion y evaluacion, que el
Estado disponga para la garantia y materializacién del derecho fundamental de
la salud.”

La constitucidon colombiana de 1991 contiene el Articulo 49 que obliga al
estado a brindar servicios en salud, donde se cita lo siguiente: “La atencion de
la salud y el saneamiento ambiental son servicios publicos a cargo del Estado.
Se garantiza a todas las personas el acceso a los servicios de promocion,
proteccion y recuperacion de la salud”

Articulo 288. “La patria potestad es el conjunto de derechos que la ley
reconoce a los padres sobre sus hijos no emancipados, para facilitar a aquéllos
el cumplimiento de los deberes que su Calidad les impone.”

Articulo 310. “La patria potestad se suspende, con respecto a cualquiera de los
padres, por su demencia, por estar en entredicho de administrar sus propios
bienes y por su larga ausencia.”

Articulo 311.” La suspension de la patria potestad debera ser decretada por el
juez con conocimiento de causa, y después de oidos sobre el o los parientes
del hijo y el defensor de menores”.

Ley 1098 de 2006

“La tutela o curaduria es un cargo impuesto a cierta persona, en favor de otra
gue no puede obligarse por si misma o no puede administrar competentemente
Sus negocios; y en el caso de los nifios, nifias o adolescentes, cuando no se
encuentren bajo la patria potestad de sus progenitores, quienes en principio
son los legitimados a tener su representacion legal. La tutela o curaduria se
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caracteriza porque confiere al guardador la representacién del prohijado, asi
como la administracion del patrimonio y la proteccion, y cuidado del
representado.

Articulo 1°. “Este codigo tiene por finalidad garantizar a los nifios, a las nifias y
a los adolescentes su pleno y armonioso desarrollo para que crezcan en el
seno de la familia y de la comunidad, en un ambiente de felicidad, amor y
comprension. Prevalecerd el reconocimiento a la igualdad y la dignidad
humana, sin discriminacion alguna”.

Articulo 2°. “El presente codigo tiene por objeto establecer normas sustantivas
y procesales para la proteccion integral de los nifios, las nifias y los
adolescentes, garantizar el ejercicio de sus derechos y libertades consagrados
en los instrumentos internacionales de Derechos Humanos, en la Constitucion
Politica y en las leyes, asi como su restablecimiento. Dicha garantia y
proteccion sera obligacion de la familia, la sociedad y el Estado”.

Articulo 14. “La responsabilidad parental es un complemento de la patria
potestad establecida en la legislacion civil. Es, ademas, la obligacion inherente
a la orientacion, cuidado, acompafiamiento y crianza de los nifios, las nifias y
los adolescentes durante su proceso de formacion. Esto incluye la
responsabilidad compartida y solidaria del padre y la madre de asegurarse que
los nifios, las niflas y los adolescentes puedan lograr el maximo nivel de
satisfaccion de sus derechos.”
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5. DISENO METODOLOGICO.

5.1. TIPO DE INVESTIGACION:
Estudio observacional, descriptivo, analitico del corte transversal
5.2. POBLACION

El grupo sobre el cual se realizé la investigacion, fueron los pacientes pediatricos
con diagndstico de asma con a partir de los 2 afios de edad en adelante, que se
encontraron hospitalizados en el hospital general de Medellin.

5.3. MUESTRA:

Se seleccionaron 30 pacientes pediatricos diagnosticados con asma, con minimo
de 2 afios de edad, que cumplieron con los criterios de inclusidén y no presentaron
ningun criterio de exclusién, por motivos de tiempo de los investigadores.

5.4. CRITERIOS
5.4.1 Criterios de inclusion:

1. Pacientes pediatricos con diagnostico de asma que se encuentren en el
servicio de hospitalizacién pediatrica y urgencias pediatricas o que hayan
estado hospitalizados.

2. Pacientes pediatricos con diagndstico de asma minimo a los dos afios de
edad

3. Pacientes que permanezcan con sus cuidadores tanto en el hospital como
en la casa

4. Pacientes hospitalizados que presenten poca adherencia al tratamiento
para el asma

5. Pacientes hospitalizados pediatricos con padres que sienten deterioro de la
calidad de vida familiar.

6. Pacientes pediatricos hospitalizados con diagnostico mayor o igual a 2
meses.

7. Cuidadores que permanezcan con el paciente mas de 3 dias a la semana o
lo cuide en las horas de la tarde.

8. Cuidadores que cumplan con los siguientes parentescos: padres bioldgicos,
familiares o tutores legales.
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9. Cuidadores que tengan conocimiento del cuadro clinico del nifio con asma.
10.Cuidadores que Identifiquen al menos uno de los signos y sintomas de
dificultad respiratoria.

5.4.2. Criterios de exclusion:

1. Pacientes menores de 2 afios hospitalizados por posibles eventos de crisis
asmatica
2. Pacientes que se encuentren hospitalizados que superen las edades
pediatricas
3. Pacientes con sospecha de asma, sin diagnostico definido
4. Pacientes con diagnostico inferior a 2 meses
5. Pacientes que presenten alteraciones motrices o neuroldgicas
5.5. HIPOTESIS NULA: El papel que desarrollé el cuidador del paciente con
asma no determina la calidad de vida de los nifios
5.6. DISENO DE VARIABLES:
OBJETIVOS NOMBRE DE LA | DEFINICION NATURALEZA Y | UNIDAD DE
ESPECIFICOS | VARIABLE OPERACIONAL NIVEL DE | MEDICION
MEDICION
1. Edad Afos  cumplidos | Cuantitativa  tipo | Afios
del paciente ordinal
1. Nivel Nivel cuantitativa de tipo | Nivel
socioeconémico | socioeconémico al | ordinal socioeconémico
que pertenece el segun el dane,
paciente 0-1-2-3-4-5-6
1. Cuidador Persona a cargo | Cualitativa de tipo | Padre o madre
del paciente ordinal. bilégica,  tutor
legal, familiar.
2. Conocimientos Conocimientos cualitativa de tipo | Si-no

sobre la

enfermedad

nominal
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Ventaja del asma | Crisis sufridas en | Cuantitativa  tipo | Si-no
en los dltimos | los dltimos meses | nominal
meses que traen como
consecuencia,

disminucién de la
calidad de vida en

el nifio.
Uso de | Conocimientos cualitativa de tipo|Si—no
dispositivos de|sobre la técnica|nominal
inhalo terapia adecuada de

dispositivos de

inhalo terapia

Manejo de las|Saber qué hacer | cualitativa de tipo|Si—no

crisis cuando se presenta | nominal
la crisis

Identificacion Identifica los signos | cualitativa de tipo |Si—no
y sintomas de|nominal
alarma

Tratamiento Conocimientos cualitativa de tipo|Si—no

sobre los farmacos | nominal
usados en el asma

5.7. RECOLECCION DE LA INFORMACION:
La recoleccion de la informacién se realiz6 mediante un cuestionario adaptado
para fines de esta investigacion, esté se implementd mediante encuestas
presenciales a los cuidadores de nifios que en el momento estuvieran
hospitalizados o en el servicio de urgencias y mediante llamadas telefénicas de la
base de datos del hospital a cuidadores de niflos que estuvieron hospitalizados
gue cumplian los criterios de inclusion pero que ya habian sido dados de alta.

El cuestionario se validé principalmente en “la prueba de control del asma infantil
para nifios de 4 —11 afos (ACT)”, “Asthma Quality of Life Questionnaire”, y el
apgar familiar, en puntos claves que fueron de suma importancia tener en cuenta
para la realizacién de la investigacion. Se aplicé el cuestionario a los cuidadores
de nifios que cumplieron con los criterios.
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5.7.1 CUESTIONARIO:

La informacion que se registro en esta encuesta fue de caracter investigativo por
lo que no se revelard en ningn momento los nombres de los pacientes ni de sus
cuidadores y tendra total confidencialidad. Se realizaron 21 preguntas las cuales
trataron netamente caracteristicas involucradas con la calidad de vida del nifio con
asma.

La finalidad de éste fue proporcionar una informacién de ayuda para los
investigadores y asi poder determinar en qué forma intervienen los cuidadores de
nifios asméaticos en la calidad de vida de éstos pacientes, y a la vez saber si
comprenden con gran importancia el concepto de asma y todo lo que esto abarca.

A continuacion, apareceran una serie de preguntas las cuales fueron respondidas
con conceptos claros, precisos y reales.

Encuesta Numero:

Fecha de realizacion: Hora:
Persona que la realizo:
Nombre del cuidador: CC.: Teléfono:

NUmero de Historia clinica:

1. Edad del paciente:

2. ¢Quién es la persona a cargo del nifio? Padre o madre biol6gica __tutor
legar__ familiar__

3. ¢Nivel de escolaridad del cuidador?: ninguno__ primaria____ bachillerato_

técnico_ tecnologia___ profesional

Nivel socio econbmico: 12 3 4 5 6

¢ Sabe usted que eselasma? Si __ No___

¢ha educado usted al nifio sobre conceptos basicos de asma? Si __ No___

¢,Ha notado que al nifio le falta el aire constantemente? Si __ No___

¢,Ha notado que la falta de aire es por algun polvo o lugar en especifico? Si _

No__

9. ¢Ha sentido al nifio que se encuentra mal por ataques de pitos? Si __ No___

10.El nifio se ha encontrado mal por referir un peso en el pecho Si_ No___

© N g bh
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11.¢cudl es la primera accién que toma usted como cuidador cuando identifica
que el nifio estd en crisis de asma? Espera un tiempo para que pase la
crisis , aplica inhalador____, acude inmediatamente a urgencias ,
otra
12.¢.qué medicamento usa para el tratamiento del asma? Salbutamol ,
beclometasona , bromuro de ipratropio, otro
13.la educacion para manejar el asma, ¢quién se la brindo? Personal de la salud
___,familiares _____,internet ____ , otro , Ninguno____
14.;Conoce usted como cuidador la técnica de inhalacion? Si _ No
15. ¢ Aplica técnicas de terapia respiratoria para el manejo del asma? Todos los
dias mas de dos veces a la semana ____ una vez a la semana____
durante las crisis después de la crisis __ nunca . No las
conozco
16. ¢ En qué momento decide llevar al nifio al servicio de urgencias?
Cuando ve dificultad para respirar___, después de utilizar los inhaladores,
dar cuidados béasicos y no ver mejoria___, después de 30 minutos de
iniciada la crisis ___ después de mas de 1 hora de iniciada la crisis__
17.Desde su diagnéstico ¢ ha tenido que reducir el nifio actividades cotidianas que
hacia?
Si__ No__
18. ¢ El asma ha afectado la vida social del nifio y esto lo frustra? Si_ No__
19.¢Ha sentido que el asma ha cogido ventaja en los ultimos meses? Si
No
20. ¢ Siente usted como cuidador que le ayuda a mejorar la enfermedad del nifio?
Si_ No_
21.¢Usted como cuidador siente que deberia capacitarse mas para mejorar la
calidad de vida del nifio? Si _ No____
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5.8. PLAN DE ACCION:

Actividades/tareas

Responsables

Recursos

1. Buscar las historias Los tres Materiales: Base de datos del
clinicas en el servicio de investigadores HGM, Infraestructura HGM.
pediatria de pacientes con Humanos: Apoyo del pediatra a
asma mayores de 2 afnos. cargo del servicio.
Apoyo del terapeuta respiratorio
de turno.
Financieros: Dinero para el
transporte en el que los
investigadores se desplazaran
hasta el sitio donde se llevara a
cabo la busqueda (HGM).
2. Seleccionar los Los tres Materiales: Base de datos del
pacientes con sus investigadores HGM, Infraestructura HGM.
respectivos cuidadores a Humanos: Apoyo del pediatra a
los que se les va a realizar cargo del servicio.
el cuestionario. Apoyo del terapeuta respiratorio
de turno.
Financieros: Dinero para el
transporte en el que los
investigadores se desplazaran
hasta el sitio donde se llevara a
cabo la seleccion de los
pacientes. (HGM).
3. Después de Los tres Materiales: Infraestructura
seleccionados los investigadores Hospital General de Medellin.

pacientes, se procedera a
explicarles el objetivo del
estudio a cada uno de sus
cuidadores.

Humanos: Apoyo del terapeuta
respiratorio de turno.

Cuidador del nifio.

Financieros: Dinero para el
transporte en el que los
investigadores se desplazaran
hasta el sitio donde se explicara
el objetivo de la investigacién a
los cuidadores. (HGM).
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4. Proceder a Los tres Materiales: Infraestructura del

administrar el cuestionario investigadores HGM, cuestionarios.
a los cuidadores de los Humanos: Apoyo del terapeuta
pacientes anteriormente respiratorio de turno.
seleccionados Cuidador del nifio.
Financieros: Dinero para
fotocopias de los cuestionarios a
administrar.

Dinero para el transporte en el
que los investigadores se
desplazaran hasta el sitio donde
se administrara el cuestionario.

5. Proceder a la Los tres Materiales: Infraestructura HGM
recoleccion de datos investigadores. Humanos: Cuidador del nifio.
obtenidos en los Financieros: Dinero para el
cuestionarios transporte en el que los
administrados a los investigadores se desplazaran
cuidadores. hasta el sitio donde se
recolectaran los datos

6. Luego del punto Los tres Materiales: programas como
anterior, se analizaran, investigadores. Excel que permita la tabulacién
tabularan y se sacaran de datos.

conclusiones de dichos Humanos: Apoyo de la docente
datos recolectados. lider metodoldgica de

investigacion.

Financieros: Dinero para el
transporte hacia el sitio donde los
investigadores deban reunirse a
realizar dichas actividades.

Para el andlisis del perfil sociodemogréfico, se estudiaron variables como edad,
habitos de vida, y nivel socioeconémico, que nos permitieron comparar las
repercusiones que tienen éstos sobre la calidad de vida de los pacientes
asmaticos, ya que se ha demostrado que el nivel socioecondmico y los habitos de
vida tienen gran impacto sobre ésta.
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Para analizar las maniobras que utiliza el cuidador en las crisis asmaticas del nifio,
se examinaron variables como los conocimientos sobre la enfermedad, el uso
adecuado de dispositivos de inhaloterapia, el manejo de las crisis asmaticas y el
tratamiento farmacolégico utilizado en el asma, ya que dependiendo de las bases
qgue tenga el cuidador sobre la enfermedad y el adecuado uso que le dé a los
diferentes dispositivos de oxigenoterapia se vera reflejada la mejoria o no de los
sintomas. En el analisis de la frecuencia de crisis asmaticas en el ultimo afio, se
indagd sobre el conocimiento de la identificacion de los signos y sintomas de
alarma y la ventaja que ha cogido el asma en los Ultimos meses, que en muchas
ocasiones implica acudir al servicio de urgencias, para comparar la magnitud del
impacto que tiene los conocimientos del cuidador sobre las crisis asmaticas del
nifio y su visita al servicio de urgencias.

5.9. Cronograma
ACTIVIDAD AGOSTO |SEPTIEMBRE|OCTUBRE |NOVIEMBRE [DICIEMBRE
Semanas 11213|4 11213 ]41|5(1]2]3]|4|5|1 |2]|3|4|5|1 |2|3]|4]|5
Inicio X
Anteproyecto
Asesoria
general del X
proyecto
Elaboracion de
titulo y X
pregunta  del
problema
objetivos
generales y X | X
especificos
Planteamientos

X | X[X

de la problema
Justificacion X
marco X[ X|x|[x
referencial
metodologia X | X
cronograma y X
presupuesto
ajuste del x| x
proyecto
Preparacion de X
la presentacion
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ACTIVIDAD

FEBRERO

ABRIL

MAYO

JUNIO

JULIO

SEMANAS

1

2

3

4

5

inicio de
proyecto

X

recoleccion
de la
informacion

encuestas
telefénicas

>

analisis de
resultados

tabulacion

conclusiones

entrega del
informe final

X [ X[X] X

exposicion

X

finalizacion
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5.10. PRESUPUESTO:

ACTIVIDADES Unidad Valor por VALOR
unidad

Impresién y fotocopias de encuestas 60 60 3.600

para la recoleccion de datos

Transporte hacia el sito de la 48 2.400 115.200

investigacion  (incluye los 3

investigadores)

Alimentacion 15 10.000 150,000

Tecnologia 1 700.00 700. 000

Gastos de publicacién 1.500.000 1.500.000 1.500.000

Talento Humano, minimo legal 3 600.000 5.400.000

vigente a cada investigador por un

afo.

Total: 7.868.800
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6. RESULTADOS Y HALLAZGOS.

Gréafica 1: EDUCACION PARA EL MANEJO DEL ASMA Y CONOCIMIENTO
SOBRE LA ADECUADA TECNICA DE INHALACION.
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INTERPRETACION:

Cuando la educacion para el manejo del asma es brindada por el personal de la
salud, se logra garantizar que estos conceptos queden claros en la mayoria de las
veces y consecuente a esto, que los cuidadores aprendan correctamente la
técnica utilizada para aplicar los inhaladores

ANALISIS:

- Del 100% de las personas encuestadas, el 84% recibi6 la educacién por
parte del personal de la salud, de los cuales el 77% refiri6 conocer la
adecuada técnica de inhalacion y un 7% refiri6 no conocerla. El 3% recibio
la educacién de los familiares y ninguno de éstos conocia la adecuada
técnica de inhalacion. El 13% refiri6 que nadie les habia brindado la
educacion sobre la correcta técnica de inhalacion.
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Grafica 2: CONOCIMIENTOS SOBRE EL ASMA POR PARTE DEL CUIDADOR Y
EDUCACION AL NINO POR PARTE DEL MISMO.
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INTERPRETACION:

Al existir conocimientos sobre asma por parte de los cuidadores, y que dichos
conocimientos estén totalmente claros, hay una mayor posibilidad de que éstos
conocimientos puedan ser transmitidos al nifio con mayor certeza

ANALISIS:

- Del 100% de las personas encuestadas, el 83% responden si tener
conocimiento sobre el asma, de los cuales el 53% asegura que educa al
nifio con conocimientos basicos sobre el asma, y el 30% no lo educa. El
16% responden no saber qué es el asma, de los cuales el 13% no educa al
nifio sobre conocimientos basicos de asma y solamente un 3% dice educar
al nifio sobre conocimientos basicos de asma.
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Gréfica 3: REDUCCION DE LAS ACTIVIDADES COTIDIANAS Y AFECTACION
DE LA VIDA SOCIAL DEL NINO.
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INTERPRETACION:

Cuando el nifo debe reducir sus actividades cotidianas, como ir a la escuela,
jugar, salir de paseo, entre otras, su vida social se ve afectada y esto lo frusta.

ANALISIS:

De la totalidad de la muestra recolectada, el 53% respondieron que el nifio
tuvo que reducir las actividades cotidianas, de los cuales el 40%
respondieron que la vida social del nifio se ha afectado, y un 13% dijo que
no se ha afectado la vida social del nifio. El 46 % refirieron que el nifio no
tuvo que reducir las actividades cotidianas, de los cuales un 33% no
tuvieron afectacion de la vida social y el 13 % refiri6 que si ha afectado la
vida social del nifio.
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Gréfica 4: CONOCIMIENTOS SOBRE EL ASMA POR PARTE DEL CUIDADOR,
PRIMERA ACCION QUE TOMA AL IDENTIFICAR LA CRISIS Y DESICION DE
LLEVAR AL NINO AL SERVICIO DE URGENCIAS.
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No Si

INTERPRETACION:

Cuando el cuidador tiene conocimientos sobre el asma, normalmente la primera
accion que toma al identificar una crisis asmatica es aplicar los inhaladores al nifio,
y en caso de no ver mejoria luego de haberlos aplicado y dar cuidados basicos,
decide llevarlo al servicio de urgencias.

ANALISIS:

- Es importante destacar en esta grafica que 11 de los 25 cuidadores que
tienen conocimiento sobre asma, la primera accion que toman al identificar
una crisis asmatica es aplicar los inhaladores al nifio y deciden llevarlo al
servicio de urgencias, cuando ven que no hay mejoria luego de haberlos
aplicado y dar cuidados basicos.
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Grafica 5: APLICACION DE TECNICAS DE TERAPIA RESPIRATORIA Y
AVANCE DE LA ENFERMEDAD EN LOS ULTIMOS MESES.
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INTERPRETACION:

La aplicacién de técnicas de terapia respiratoria ayudan a disminuir la aparicion de
los sintomas de la enfermedad, dependiendo de la constancia con la que éstas
sean aplicadas.

ANALISIS:

- En la investigacién se encontré que 21 cuidadores de los 30 encuestados,
no conocen las técnicas de terapia respiratoria, y 11 de éstos sienten que el
asma ha cogido ventaja en el nifio en los Gltimos meses.
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Gréfica 6: PERSONA A CARGO, NIVEL DE ESCOLARIDAD Y NIVEL
SOCIOECONOMICO.
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INTERPRETACION:

Cuando los cuidadores son familiares no tiene tantos niveles de estudio
independientemente del nivel socioeconomico, mientras los paciente cuyos
cuidadores son los padres o madres biologicas tienen mayores nivel de estudio.

ANALISIS:

De 30 cuidadores entrevistados, 4 nifios tenian cuidadores que eran familiares, y
los unicos estudios que tenian era primaria. Los cuidadores que eran los padres o
madres biologicas, 8 son bachilleres, 2 son profesionales, 3 son tecnicos y 1 es
tecnologa, lo que nos indica que los cuidadores que son el padre o la madre
biolégica, tienen mayor nivel de escolaridad, independientemente del nivel
socioecondémico.
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Grafico 7: NIVEL SOCIOECONOMICO DEL CUIDADOR, NIVEL DE
ESCOLARIDAD Y CONOCIMIENTOS SOBRE LA ENFERMEDAD.
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INTERPRETACION:

El grafico anterior sirve para describir el perfil sociodemografico de los cuidadores
encuestados, y saber si el nivel de educacién y el nivel socioeconémico interfieren
en los conocimientos que éste tiene sobre la enfermedad.

ANALISIS:

- se puede evidenciar que los cuidadores de estrato 2 que no tiene ningun
estudio tampoco tienen ningln conocimiento sobre la enfermedad, mientras
gue los cuidadores con mayores estudios como primaria, bachillerato,
técnico, tecnologia y profesional independientemente del estrato tienen
conocimientos sobre la enfermedad.
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Grafico 8: SIENTE QUE AYUDA A MEJORAR LA ENFERMEDAD DEL NINO VS
SIENTE QUE DEBERIA CAPACITARSE MAS PARA MEJORAR LA CALIDAD DE
VIDA
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INTERPRETACION:

Al cuidador sentir que con los cuidados béasicos que brinda en casa ayuda a
mejorar la enfermedad de los pacientes, en la mayoria de casos esto los motiva a
querer capacitarse mas para mejorar la calidad de vida de los pacientes que estan
bajo su cuidado.

ANALISIS:

- EI 100% de los cuidadores encuestados consideran que ayudan con sus
cuidados a la enfermedad, pero el 3% de éstos refiere no tener interés en
capacitarse mas para mejorar la calidad de vida del nifio asmatico, y el 97%
si siente que deberia capacitarse mucho mejor, no solo para brindar los
cuidados basico si no para mejorar la calidad de vida de estos pacientes a
futuro.
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Grafico 9: EDAD DEL PACIENTE VS EDUCACION SOBRE CONCEPTOS
BASICOS BRINDADOS POR EL CUIDADOR.
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INTERPRETACION:

1

Al paciente tener mayor edad y ser mas conciente sobre su enfermedad y de los
cuidados que implica esta, el cuidador podra capacitarlo mas sobre esta.

ANALISIS:

- En la grafica se encontr6 que hay 5 nifios de 2 afios que no han sido
educados por sus cuidadores sobre los conceptos basicos de la
enfermedad, mientras que los nifios con mayor edad, como son los de 7 a
11 afios, si han sido educados sobre los conceptos basicos de su
enfermedad.
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Grafico 10: ATAQUES DE PITOS EN EL PECHO VS PESO EN EL PECHO
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INTERPRETACION:

Los paciente al momento de presentar una crisis asmatica, presentan una
sintomatologia muy tipica de la enfermedad que es facil de evidenciar por el
cuidador, que los pacientes lo refieren como un peso en el pecho y ataques de
pitos audibles por el cuidador.

ANALISIS:

- De los 24 cuidadores que refieren escuchar ataques de pitos en el pecho,
solo 9 de estos nifios no le refieren al cuidador sentir un peso en el pecho y
los 15 pacientes restantes si. A los 6 cuidadores que no escuchan ataques
de pitos, 4 nifios no le refieren un peso en el pecho y los otros 2 nifios si.
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Grafico 11: FALTA DE AIRE CONSTANTEMENTE VS FALTA DE AIRE POR
ALGUN DESENCADENANTE

14

12

12

10

M No

)]

W Si

Fa

M

INTERPRETACION:

Las crisis asmaticas pueden estar desencadenadas cuando el paciente esta
expuesto a un alergeno como el polvo o cuando esta en un lugar en especifico, lo
gue va a desencadenar la crisis y por ende la falta de aire acompafnado de la
demas sintomatologia.

ANALISIS:

- 16 de los 30 cuidadores encuestados, refieren ver la falta de aire
constantemente en el nifio, 12 de éstos 16, refieren que la falta de aire es
por algun polvo o lugar en especifico y los 4 restantes no lo refieren.

- 14 de los 30 cuidadores encuestados, expresaron no ver falta de aire
constantemente en el nifio, y 7 de éstos dicen que la falta de aire es
desencadenada por algun polvo o lugar en especifico.
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7. CONCLUSIONES

1. Segun los autores Garcia-Luzardo M, Aguilar-Fernandez A, Rodriguez-

2.

Calcines N, Pavlovic-Nesic S, en Congresos P, Luzardo GM, en su articulo
Evaluacion de los conocimientos paternos sobre asma con el Newcastle
Asthma Knowledge Questionnaire, refieren que el nivel de cultura influye
como factor independiente en el numero de respuestas acertadas(13).
Nuestro trabajo fue realizado en un grupo de 30 cuidadores encuestados,
donde se evidencia que los cuidadores de estrato 2 que no tiene ningudn
estudio tampoco tienen ningun conocimiento sobre la enfermedad, mientras
que los cuidadores con mayores estudios como primaria, bachillerato,
técnico, tecnologia y profesional, independientemente del estrato tienen
conocimientos sobre la enfermedad, de aca podemos concluir que el nivel
de cultura influye de manera directa en los conocimientos basicos sobre la
enfermedad. También se evidencia que los cuidadores con menos estudios
y que viven en estratos mas vulnerables tienen pobres y escasos conceptos
sobre esta enfermedad, personas en las cuales se puede mejorar su
educacién frente a los cuidados que se deben tener en esta enfermedad.
Los resultados arrojados en el presente trabajo no se correlacionan con lo
expuesto en el articulo de los autores mencionados, ya que el nivel de
cultura si influyé como factor dependiente en el numero de respuestas
acertadas por parte del cuidador encuestado.

Segun los autores Mabel G, Gonzélez C, D. Nifios, Gloria C, et al. en su
investigacion exponen que los cuidadores estudiados pertenecen en gran
proporcién a los estratos socioecondémicos mas bajos, siendo aun menores
los estratos del grupo de cuidadores familiares de nifios, quizas porque al
momento de iniciar su vida productiva enfrentan gastos y restricciones
asociadas a los problemas de enfermedades crénicas no transmisibles.
Esta posible explicacién se refleja también en el nivel educativo que ellos
tienen, donde una menor proporcion alcanza estudios universitarios(7). La
presente investigacion arrojo resultados relacionados con estos temas,
donde de 30 cuidadores entrevistados, 4 nifios tenian cuidadores que eran
familiares, y los unicos estudios que tenian era primaria. Los cuidadores
gue eran los padres o madres biologicas, 8 son bachilleres, 2 son
profesionales, 3 son tecnicos y 1 es tecndloga, lo que nos indica que los
cuidadores que son el padre o la madre biologica, tienen mayor nivel de
escolaridad, independientemente del nivel socioeconémico, de aca
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podemos concluir que la gran mayoria no tienen estudios superiores al
bachilletato , por lo que la educacion que se les tiene que brindar a este
grupo de personas no debe ser con lenguaje técnico medico, al contrario se
debe individualizar a cada cuidador de manera que sienta la confianza de
poder resolver sus dudas y de esta manera poder tener una mejor
educacion sobre aspectos de cuidados en asma.

Lo planteado por los autores Garcia-Luzardo M, Aguilar-Fernandez A,
Rodriguez-Calcines N, Pavlovic-Nesic S, en Congresos P, Luzardo GM,
et al., el tratamiento de un paciente asmatico no solo incluye un esquema
farmacologico individualizado sino tambien intervenciones educativas, como
explicar la naturaleza de la enfermedad, la importancia de usar el
tratamiento de forma constante, el uso correcto del inhalador, entre
otros,(11) Los autores del presente trabajo comparten esta conclusion, ya
que el 100 % de los cuidadores deberian tener conocimiento basicos sobre
el asma para poder brindar cuidados efectivos al nifio y mejorar su calidad
de vida. En el presente trabajo el 16% de los encuestados dijo no conocer
el asma.

En el estudio realizado por los autores Garcia-Falcon D, Lawrence KK,
Prendes-Columbié MC. Hace referencia a que la terapia del asma y sus
formas farmacéuticas son complejas, de ahi que no se puede suponer que
los pacientes aprendan a usar los inhaladores por ellos mismos, por lo que
la educacién del paciente asmatico que recibe tratamiento con inhalador es
de importancia fundamental, ya que su uso adecuado permite controlar las
exacerbaciones agudas y posibles ingresos, mejorando su calidad de
vida.(20) En el presente trabajo se encontro que del 100% de las personas
encuestadas, el 84% recibio la educacion por parte del personal de la salud,
de los cuales el 77% refirio conocer la adecuada técnica de inhalacion y un
7% refiri6 no conocerla. El 3% recibié la educacion de los familiares y
ninguno de éstos conocia la adecuada técnica de inhalacién. El 13% refirié
gue nadie les habia brindado la educacién sobre la correcta técnica de
inhalacion. La conclusion de estos resultados se correlaciona con lo
expuesto en el articulo mencionado, ya que se evidencia que cuando se
brinda una adecuada educacion por parte del personal de salud quien es el
primer encargado de esta labor, la gran mayoria de encuestados refirio
tener un mejor conocimiento de la técnica inhalatoria, aspecto de gran
importancia para evitar o disminuir la consulta en urgencias a repeticion del
nifio a cargo.
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5.

7.

Son los padres o tutores quienes conocen mejor los diversos factores que
afectan a su nifio y la evolucion del mismo(19). En el presente trabajo se
encontré que del 100% de las personas encuestadas, el 83% responden si
tener conocimiento sobre el asma, de los cuales el 53% asegura que educa
al niflo con conocimientos basicos sobre el asma, y el 30% no lo educa. El
16% responden no saber qué es el asma, de los cuales el 13% no educa al
nifio sobre conocimientos basicos de asma y solamente un 3% dice educar
al nifio sobre conocimientos basicos de asma. A partir de esto se puede
concluir que la gran mayoria de cuidadores educa al nifio sobre la
enfermedad que padece, aspecto muy importante para evitar factores de
riesgo de exacerbacion llevando al nifio a ser cada vez mas autbnomo de
su enfermedad y de esta forma mejorar su calidad de vida al no depender el
100% de otra persona. A la vez podemos ver que hay un porcentaje
considerable de personas que no brindan educacion al nifio, aspecto que
posiblemente en el correr de su enfermedad sera de gran impacto en la
disminucién de su calidad de vida, teniendo que depender de cuidados de
otra persona.

En el presente trabajo se encontr6 que hay 5 nifios de 2 afios que no han
sido educados por sus cuidadores sobre los conceptos basicos de la
enfermedad, mientras que los nifios con mayor edad, como son los de 7 a
11 afios, si han sido educados sobre los conceptos béasicos de su
enfermedad. De esta informacion se concluye que es importante ensefiarles
a los cuidadores como brindar educacion a los niflos asmaticos
dependiendo de la edad que tengan, dando la posibilidad al nifio a medida
gue crece conocer mejor su enfermedad y de esta forma mejorar su calidad
de vida.

Analizando los datos obtenidos en la tabulacion de resultados, se encontrd
gue cuando el cuidador tiene conocimientos sobre el asma, normalmente la
primera accién que toma al identificar una crisis asmatica es aplicar los
inhaladores al nifio, y en caso de no ver mejoria luego de haberlos aplicado
y dar cuidados basicos, decide llevarlo al servicio de urgencias. De esto
podemos concluir que asi se tengan conocimientos con conceptos basicos
del asma, en general el nifio termina acudiendo al servicio de urgencias, es
decir, queda claro que existen falencias en el manejo en casa de crisis
asmaticas, tal vez por no saber identificar los factores de riesgo o0 a pesar
de que se les ha brindado una adecuada educacion sobre la correcta
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tecnica inhalatoria, al momento de la aplicacion, no la hacen de la forma
correcta. Este analisis se relaciona con lo expuesto por los autores Yajaira
Berbesi-Fernandez D, Segura-Cardona A, Garcia-Jaramillo M, Posada-
Saldarriaga R. en su articulo Conocimientos y modos de actuacion de la
familia en escolares con asma bronquial, donde concluyen que Finalmente
y en concordancia con la bibliografia consultada, este estudio permitid
concluir que los conocimientos insuficientes en relacion al asma bronquial
estuvieron asociados a las evoluciones mas torpidas de la enfermedad,
constatdndose ademas relacion de dependencia entre la severidad de
enfermedad y los modos de actuacion de la familia en cuanto a:
cumplimiento de las medidas de control ambiental, cumplimiento del
tratamiento farmacoldgico preventivo de las crisis y realizacion de la técnica
inhalatoria.

La investigacion arroj6 datos relacionados con tecnicas de terapia
respiratoria aplicadas por parte de los cuidadores, donde solo 9 cuidadores
del total de la muestra dice conocer las tecnicas de terapia respiratoria, y de
estos solo 2 las aplica todos los dias, esto ha ayudado a que el asma no
avance en sintomas y crisis en los ultimos meses, es decir, que 21
cuidadores de los 30 encuestados, no conocen las técnicas de terapia
respiratoria, y 11 de éstos sienten que el asma ha cogido ventaja en el nifio
en los Ultimos meses. De esta informacion se concluye que hay un
desconocimiento generalizado por parte de los cuidadores sobre estas
tecnicas, tal vez por falta de educacion del personal de salud quienes son
los que tienen el deber de divulgarlas, ya que se evidencia que son de gran
ayuda para manejar el asma en casa, porque de las pocas personas que
las conocen y las aplican por lo menos dos veces a la semana, estas han
ayudado mejorar el control de la enfermedad. De ahi la importancia del rol
de los sistemas de salud como recurso principal en la educacion de la
familia para el correcto manejo de cuidado del nifio con asma, siendo la
enfermera uno de los profesionales de la salud que facilita la informacién,
despejando dudas, ademas de respetar los derechos de las personas en
salud.(23)

Segun lo expuesto por los autores Pinchak MC, Matelzonas T, Da Rosa MJ,
Boix Al, Rodriguez M, Gutiérrez S. donde hablan que es fundamental que el
cuidador pueda contar con los pasos a seguir ante una cCrisis o
exacerbacion de los sintomas(8). En el presente trabajo se encontr6 que 16
de los 30 cuidadores encuestados, refieren ver la falta de aire
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constantemente en el nifio, 12 de éstos 16, refieren que la falta de aire es
por algun polvo o lugar en especifico y los 4 restantes no lo refieren. 14 de
los 30 cuidadores encuestados, expresaron no ver falta de aire
constantemente en el nifio, y 7 de éstos dicen que la falta de aire en las
crisis es desencadenada por algun polvo o lugar en especifico. De esta
informacion se puede concluir que la gran mayoria de cuidadores identifican
factores desencadenantes y de esta forma evitan una exacerbacion de la
enfermedad, esto se relacion con lo expuesto por lo autores mencionados
ya que el primer paso para enfrentar una crisis es evitar los factores de
riesgo.

10. Al momento de iniciar una crisis asmatica, los pacientes presentan una
sintomatologia muy tipica de la enfermedad que es facil de evidenciar por el
cuidador, los nifios refieren a sus cuidadores un peso en el pecho, y sus
cuidadores escuchan en el nifio ataques de pitos. De los 24 cuidadores que
refieren escuchar ataques de pitos en el pecho, solo 9 de estos nifios no le
refieren al cuidador sentir un peso en el pecho y los 15 pacientes restantes
si. A los 6 cuidadores que no escuchan ataques de pitos, 4 nifios no le
refieren un peso en el pecho y los otros 2 nifos si. Esto nos indica que los
padres han aprendido a identificar los sintomas iniciales de una crisis
asmatica, para poder actuar lo antes posible y asi evitar el ingreso a
urgencias y disminuir la estancia hospitalaria, aumentando la calidad de
vida de estos nifios.

11.Segun los autores Eugenia G, Riveron B, Consuelo A, Rosales A, Guzman
MO, Estela B, en su articulo, EVALUACION DE LA RELACION ENTRE
DEPRESION, ASMA BRONQUIAL Y CALIDAD DE VIDA EN NINOS
MEXICANOS, concluyen que el asma repercute moderadamente en la
calidad de vida de los pacientes, observando que el dominio mas afectado
es el de la limitacion a las actividades(9). En el presente trabajo se encontro
gue de la totalidad de la muestra recolectada, el 53% respondieron que el
nifio tuvo que reducir las actividades cotidianas, de los cuales el 40%
respondieron que la vida social del nifio se ha afectado. Esto es una
evidencia de la conclusion dada en el articulo mencionado, ya que la
mayoria de los cuidadores encuestados afirmaron que el nifio tuvo que
reducir actividades cotidianas lo que indica disminucién de calidad de vida.

12.Segun lo expuesto por los autores Garcia-Luzardo M, Aguilar-Fernandez A,
Rodriguez-Calcines N, Pavlovic-Nesic S, en Congresos P, Luzardo GM,

51



et al., donde dan una gran importancia al rol que cumple la persona a cargo
del paciente asmatico, los pacientes son un nexo de union entre el medico y
el asma de sus hijos. Igualmente en el articulo, Factores de riesgo en nifios
asmaticos, donde exponen que el papel de los padres o tutores en el
tratamiento del asma del nifio es primordial para que el paciente lleve una
vida relativamente normal(11). Los autores del presente trabajo comparten
estas afirmaciones, ya que segun la presente investigacion, queda en
evidencia que el rol del cuidador en la calidad de vida del paciente asmatico
tiene un fuerte impacto, ya que cualquier accion, conocimiento o
desconocimiento, va a afectar en forma positiva 0 negativa la calidad de
vida del nifio que padece asma.
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8. RECOMENDACIONES

1. Sugerimos al Hospital General de Medellin E.S.E. crear una guia de
manejo rapido en casa de las crisis asmaticas, por medio escrito,
dirigido a los acudientes, para que éstos sepan manejar inicialmente
los sintomas de los nifilos asmaticos, y asi disminuir el reingreso al
servicio de urgencias cuando éste no sea necesario.

2. Es recomendable realizar capacitaciones por parte del personal de la
salud (preferiblemente terapeutas respiratorios) para los acudientes
de los niflos asmaticos, sobre el manejo adecuado de los diferentes
dispositivos de inhaloterapia, sobre como evitar los diferentes
factores desencadenantes de las crisis asmaticas, y explicarles la
importancia que ésta capacitacion tiene en la calidad de vida del nifio.

3. Proponemos motivar més a los cuidadores de los nifios asmaticos
para investigacion de la de la enfermedad y cuidados de ésta, todo
con el fin de prestar una atencion primaria en casa mas integral.

4. Debido a la falta de informacion que se puede presentar no solo por
parte de los cuidadores sino por parte del personal de salud que
trabaja en estos servicios, consideramos que se deben capacitar mas
sobre el tema y las nuevas técnicas y guias que estén surgiendo,
todo esto con el fin de brindarle la mayor cantidad de informacion
actualizada al cuidador en su estancia hospitalaria, y responder a
todas las posibles preguntas que este tenga.
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9. IMPACTO

La comunidad médica y todas las personas que la conforman, se preocupan cada
dia mas por tratar de brindar manejos y tratamientos cada vez mas efectivos a las
patologias cronicas que algunos nifios pueden presentar en determinado
momento, brindando herramientas que mejoren la calidad de vida y asi lograr que
los pacientes puedan sentirse comodos dentro de la sociedad, que es el principal
objetivo de tratar este tipo de patologias en nifios. Hoy en dia se tiene claro que el
componente familiar y los cuidados en casa por parte de las personas a cargo de
nifos que padecen enfermedades crénicas, son fundamentales para que se
cumpla este objetivo principal.

Por lo anterior, este proyecto demuestra que la calidad de vida de los nifios
asmaticos depende en gran parte de los cuidados que recibe de la persona que lo
cuida constantemente en su vida diaria, y de esto depende la evolucion positiva de
su patologia con el correr de los afios, dando la posibilidad al nifio, quien es la
persona eje de esta investigacion, de tener una vida “normal”, sin tener que dejar a
un lado actividades cotidianas. Por lo tanto, este proyecto no solo impacta a los
nifos con asma, sino que también busca impactar a los cuidadores de nifios
asmaticos, resaltando que un correcto conocimiento y constante educacion de
todo lo que abarca un nifio asmatico, va a ayudar de manera positiva en su calidad
de vida y lograr que el nifio aprenda a sobrellevar correctamente su enfermedad.

Adicionalmente, con la realizacién de este trabajo, se pretende mostrar que las
personas encargadas de dar el primer paso para brindar calidad de vida a un nifio
asmatico desde el inicio de su diagndstico, es el personal asistencial de la salud,
ya que es deber de éste educar a los cuidadores encargados de estos nifios,
partiendo desde ensefiar conceptos basicos como qué es el asma, que signos y
sintomas son de alarma, cdmo reaccionar frente a estos sintomas, y sobretodo,
educar en la prevencion de las crisis asméaticas en estos nifios para poder
aumentar su calidad de vida. Por lo tanto, este proyecto también busca impactar al
sector asistencial, ya que es donde mas se falla y es factor principal para lograr
dar calidad de vida a este tipo de pacientes.
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LISTA DE ANEXOS
e Consentimiento informado

HOSPITAL GENERAL DE MEDELLIN
FUNDACION UNIVERSITARIA AUTONOMA DE LAS AMERICAS
FACULTAD DE TERAPIA RESPIRATORIA
PROYECTO DE INVESTIGACION SOBRE EL IMPACTO DEL ROL DEL
CUIDADOR EN LA CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES PEDIATRICOS
CON DIAGNOSTICO DE ASMA DE LOS 2 A LOS 14 ANOS DE EDAD, EN EL
HOSPITAL GENERAL DE MEDELLIN, EN FEBRERO 2016 A 1-JULIO 216

HOJA DE INFORMACION AL PACIENTE Y CONSENTIMIENTO INFORMADO

¢En qué consiste la participacion del cuidador?

Consiste en responder una encuesta, la cual se puede hacer de manera telefonica
haciendo utilizacién de la base de datos brindada por el hospital o0 de manera
presencial dentro del hospital general de Medellin. La encuesta cuenta con una
serie de preguntas dirigidas hacia la persona que cuida el paciente asmaético,
preguntas que estan relacionadas con los conocimientos y cuidados en casa
asociados al asma.

La encuesta tiene el fin de evaluar la calidad de vida del paciente asmatico, y en
gué grado los cuidados en casa afectan esta calidad de vida.

¢, Qué problema para el cuidador puede presentar al responder la encuesta?

La encuesta que se aplicara no representa ningun peligro para la integridad del
cuidador ya que no se tendra ninguna intervencion fisica con él, solo serd una
intervencién verbal. Su nombre no sera divulgado en ningun informe y solo se
tomardn en cuenta las respuestas que el cuidador dio a la encuesta para el
andlisis de resultados.

El cuidador para realizar la encuesta debe estar informado sobre lo antes
expuesto y aceptar la aplicacion de la encuesta.

Fecha:

Nombre y apellido:
Firma:

CC:
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