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2. RESUMEN:

Antecedentes: La medicina de primer nivel de atencion tiene como ideal la prevencion de las enfermedades, asi
como evaluar el entorno del paciente, esto con el fin de dar orientacion y apoyo a la familia del paciente en este
caso del nifio con asma, ya que ha aumentado su prevalencia en los dltimos afios; llegando a preocupar tanto a

los padres de los menores que la padecen como al médico a su cargo.

Objetivo: el presente estudio tiene como objetivo el evaluar si existe asociacién entre funcionamiento familiar y

la calidad de vida del nifio asmatico y su cuidador.

Material y Métodos: Para evaluar y estimar el grado de asociacién se utilizaron instrumentos como PAQLQ y
PACQLQ, que evaltan calidad de vida del nifio con asma y la de su cuidador; y FF-SIL que evalua el grado de
disfuncién familiar, evaluando posteriormente la asociacién entre ellos, todo esto con el consentimiento

informado de los cuidadores del menor.

Resultados: Se estudiaron 50 pacientes pediatricos con asma, de los cuales el 54% pertenecieron al género
femenino y el 46% del género masculino. Los participantes del estudio que contaban con una edad de 7 a 10
afios al momento de la aplicacién del instrumento fueron el 62%, del mismo modo el 36% contaba con una edad
de 11 a 15 afos; el 64% de las familias estudiadas fueron nucleares, las cuales contaron con una moderada
funcionalidad segun FF-SIL, el 10% fueron disfuncionales, y el 26% fueron funcionales. Al estimar la fuerza de
la asociacion entre limitacion de actividades del nifio y limitacidn de los padres se calculd un coeficiente de
determinacion R?= 0.351 lo cual implica una fuerza de asociacion baja a media; del mismo modo la fuerza de la
asociacion entre funcién emocional de padres y la de hijos se calculé un coeficiente de determinacién R?= 0.552
lo cual implica una fuerza de asociacion de media a alta. La tendencia a presentar una calidad de vida favorable,
en las familias estudiadas atendiendo a razon de las ventajas para tendencia en hijos. RR= 27.333, [3.474-
215.065] y para razdn de las ventajas para tendencia en padres RR=9.778, [2.858-33.457]. Conclusiones: Hubo

asociacion entre funcionamiento familiar y calidad de vida en el paciente pediatrico con asmay su cuidador.

Palabras clave: asma, calidad de vida, funcionamiento familiar, cuidador.




ABSTRACT

Antecedents: The medicine of first level of attention has like ideal the prevention of the diseases, as well as to
evaluate the surroundings of the patient, this with the purpose of to give to direction and support to the family of
the patient in this case of the boy with asthma, since it has increased to his prevalence in the last years; getting
to worry to the parents as much about the minors who suffer like the doctor to their position.

Objective: the present study has like objective evaluating if it exists association between familiar operation and

the quality of life of the asthmatic boy and its caretaker.

Material and Methods: In order to evaluate and to consider the association degree instruments like PAQLQ
and PACQLQ were used, that evaluate quality of life of the boy with asthma and the one of their caretaker; and
FF-SIL that evaluates the degree of familiar dysfunction, evaluating later the association among them, all this

with the consent informed into the caretakers of the minor.

Results: 50 paediatric patients with asthma studied, of which 54% belonged to the femenine and 46% of the
masculine. The participants of the study who counted on an age of 7 to 10 years at the time of the application of
the instrument were 62%, in the same way 36% told on an age of 11 15 years; 64% of the studied families were
nuclear, who counted on a moderate functionality according to FF-SIL, 10% were dysfunctional, and 26% were
functional. When considering the force of the association between limitation of activities of the boy and
limitation of the parents calculated a coefficient of determination R2= 0,351 which implies a force of low
association to average; in the same way the force of the association between emotional function of parents and
the one of children calculated a coefficient of determination R2= 0,552 which implies a force of association of
average to discharge. The tendency to present/display a quality of favorable life, in the studied families taking
care of at the rate of the advantages for tendency in children. RR= 27,333, [3.474-215.065] and for reason of the
advantages for tendency in parents RR= 9,778, [2.858-33.457].

Conclusions: There was association between familiar operation and quality of life in the paediatric patient with

asthma and its caretaker.

Key words: asthma, quality of life, familiar function, caretaker.




3. INTRODUCCION:

El asma es una de las patologias alérgicas que ha presentado aumento en su prevalencia en las ultimas
décadas, ubicandose dentro de las primeras 20 causas de consulta en el Primer Nivel y es el primer

motivo de atencion en el servicio de urgencias pediatricas.

La prevalencia creciente y los efectos que esta tiene no solo por su subdiagndstico, su tratamiento, y
las recaidas de la misma han llegado a afectar no solo el aspecto social y econémico sino que altera la

dinamica de la familia del paciente pediatrico que la padece y su propia calidad de vida.

Por lo anterior, es importante que el médico de primer nivel de atencién no solo diagnostique y trate
las recaidas sino que brinde una atencidn integral, dirigida a los efectos que el asma provoca en el
paciente y su cuidador, sobre todo en lo que respecta al impacto en la calidad de vida y funcionamiento

familiar.

El presente estudio se realiz6 con el objetivo de evaluar el impacto que una enfermedad crénica, como
es el asma, tiene sobre la calidad de vida y la funcion familiar, tanto en el paciente pediatrico como en
su familia, en una poblacién de derechohabientes del turno matutino de la UMF No. 80, realizado entre
junio de 2008 a febrero de 2009




4. ANTECEDENTES.
ASMA

El asma se define como una enfermedad croénica del sistema respiratorio caracterizada por vias aéreas

hiperreactivas.
Las caracteristicas histopatologias del asma son.

e La hiperplasia del musculo liso.
e Disrrupcion de la barrera epitelial.
e Hiperplasia de células de Globet.

e Edema del arbol bronquial.
Estos cambios pueden inducir remodelacién irreversible de la via 4rea.*

La American Thoracic Society describe al asma clinicamente como: “episodios recidivantes de

limitacion del flujo aéreo, que suele revertir de forma espontanea o con un tratamiento adecuado”.

La Global Initiative for Asthma (GINA) sefiala que el asma se caracteriza por episodios recurrentes de
sibilancias, dificultad respiratoria, opresién toracica y tos especialmente nocturna o durante la
madrugada, esta respuesta desarrolla una hiperreactividad, caracterizada por obstruccion en el flujo de
aire (broncoconstriccion, tapones de moco y aumento de la inflamacion).® El diagnéstico del asma es

clinico y se realiza atendiendo al paciente atopico.
La presencia de factores que empeoran el cuadro clinico del asma son:

e Ejercicio

e Estado emocional muy marcado
e Cambios de temperatura

e Polenes

e Animales con pelos®




Por su sintomatologia y limitacion del flujo de aire el asma se clasifica en:

e Intermitente
e Persistente leve
e Persistente moderado

e Persistente severo.
Y por su control se clasifica en:

e Controlado
e Parcialmente controlado

e No controlado®*

Tabla 1. Niveles de Control del Asma segin GINA 2006

Caracteristica Controlado Parcialmente controlado No controlado
[Todas las siguisntes) {Cualquier / semang)

Sintfomas diurnos No | 2 o menos/ semana) | Mas de 2 veces / sem Tres o mas

T . caracteristicas

Limitacién actividades | No Alguna del asma

Sintfomas nocturnos / No Alguna parcialmente

despiertan paciente controlada

presentes en

Necesidod medicamento | No | 2 o menos/ sem| Mas de 2 veces / sem cualquier

rescate semana

Funcién Pulmonar Normal <80% valor predictivo o

[PEF / FEV,j% mejor valor personal

Exacerbaciones No Una o mas / afio* Una vez / sem’

* Posterior a cualquier exacerbacién se debe de revisar bien ef tratamiento para asegurarse que sea adecuado.

t Por definicién, cualquier exacerbacién que se presente durante una semana hace que durante esa semana ef paciente
se clasifique como no controlado.

t No se contempla en nifios de 5 afios o menores la realizacién de pruebas de funcién pulmonar.

Fuente. Gina 2006. http://www.ginasthma.org.




5. MARCO TEORICO
PREVALENCIA

La prevalencia del asma ha ido en aumento en los ultimos afios, segin lo reporta el estudio
epidemiolégico y multicéntrico denominado The International Study of Asthma and Allergies in
Childhood (ISAAC), el cual se disefio con la finalidad de investigar enfermedades alérgicas tales como
el asma, la rinoconjuntivitis alérgica y el eccema atdpico, encontrando una prevalencia entre 20 a 60

veces mas elevada en algunos centros.”

Por ejemplo, en Espafia en 2005 el estudio ISAAC en su fase |1, obtuvo una prevalencia de sibilancias
recientes (Ultimos 12 meses) que varid entre el 7,1 y el 12,9% en los menores de 6-7 afios, y de entre el
7.1y el 15,3% para los menores de 13-14 afios.” Otros paises que reprodujeron ISAAC para evaluar la
prevalencia cuentan con estadisticas como la de la Global Burden of Asthma que comenta la
mortalidad alta por asma con un porcentaje >10% para 2004 y en estadisticas de 2007 comenta una

prevalencia en México del 14.5%.°

Estudios a nivel regional han reportado diferentes cifras de prevalencia del asma en 2007.”® Un estudio
realizado en la ciudad de Morelia, mostrd prevalencia de sibilancias sugerentes de asma en el 6% de
los nifios de 6 a 11 afios y en el 8.5% de pacientes de 12 a 16 afios.” Mientras que el estudio realizado
en escolares del estado de Durango y publicado en 2008, arrojo una cifra del 29.2% de prevalencia de
asma.’? En el estado de Yucatan se encontré una prevalencia del 10.3%,'! mientras que el estudio
publicado en Mayo de 2009 y realizado en la ciudad de México mostré un 14.9% de prevalencia. *2

La alta prevalencia y su condicion de enfermedad crdnica con frecuentes exacerbaciones, hacen del
asma una patologia compleja que requiere de atencion integral, no solo desde el punto de vista clinico,
sino también evaluando su impacto en la funcion familiar y calidad de vida, del paciente y su cuidador.

FUNCION FAMILIAR.

El funcionamiento familiar hace referencia a la dinamica interactiva y sistémica que se produce entre
los miembros de la familia y la forma de enfrentar las crisis, evalUa la forma en que se permiten las
expresiones de afecto, el crecimiento individual de sus miembros y la interaccion entre ellos, sobre la

base del respeto, la autonomia y el espacio del otro.*®




Conocer el funcionamiento de una familia implica tomar en cuenta el contexto sociocultural en el que

la familia vive, reflejando su herencia, sus lealtades, confianza, independencia y dinamismo.**

La familia como grupo social debe cumplir siete funciones basicas que son: satisfacer las necesidades
afectivas de sus miembros (favoreciendo las interrelaciones personales), satisfacer las necesidades
fisicas, establecer patrones positivos de relaciones interpersonales, permitir el desarrollo de la
identidad individual de cada uno de los miembros (conciencia del esquema corporal e independencia),
favorecer la adquisicion de un patron psicosexual adecuado, promover el proceso de socializacién y

estimular el aprendizaje de sus miembros.*
DIAGNOSTICO DE DISFUNCION FAMILIAR

El diagnostico de disfuncion familiar se hace mediante la aplicacion de instrumentos previamente
validados, de los cuales existen varios reconocidos a nivel mundial. Sin embargo el mas completo y
que abarca diferentes aspectos de la familia es la prueba FF-SIL la cual se disefié con la finalidad de

que fuera un instrumento sencillo para la evaluacién de las relaciones intrafamiliares, de féacil

aplicacion y calificacion por el equipo de salud de la Atencién Primaria.®’

Los procesos implicados en las relaciones intrafamiliares medidos por la prueba son:

e Cohesion: 1y 8

e Roles:3y9

e Armonia: 2y 13

e Comunicacion: 5y 11
e Afectividad: 4y 14

e Permeabilidad: 7y 12
e Adaptabilidad: 6y 10

El estudio evalta el modo de manifestacion de estos procesos en la familia mediante 14 afirmaciones

que componen la prueba.'®

La calificacion se realiza adjudicando puntos segun la opcion seleccionada en la escala:




e Casinunca=1
e Pocas veces =2
e A veces=3
e Muchas veces = 4
e Casisiempre =5
Los puntos se suman y a esa puntuacion total le corresponde un diagnostico de funcionamiento
familiar:
e 57-70 = funcional
e 43-56 = moderadamente funcional
e 28-42 = disfuncional
14-27 = severamente disfuncional *°

Para aplicar el FF-SIL se utiliza la técnica de entrevista familiar que facilita el consenso de los adultos
responsables del hogar y en cuyo marco se pueden aplicar los instrumentos.*

CALIDAD DE VIDA.

Ante la diversidad de conceptos sobre calidad de vida, varios autores la definen como la percepcién

individual de satisfaccion fisica, social, econémica y emocional %

De igual manera, para la evaluacion de la calidad de vida se han elaborado y validado diversos
instrumentos que han sido aplicados a pacientes con diferentes patologias crénicas. En una
investigacion realizada por Velarde-Jurado, y Avila-Figueroa, en el Hospital Infantil de México
Federico Gomez; publicada en 2002, se enlistan los diferentes instrumentos que existen a nivel
mundial para la evaluacion de la calidad de vida de los paciente pediatricos con alguna patologia

cronica.?®




TABLA 2.

CUESTIONARIOS ESPECIFICOS PARA EVALUAR LA CALIDAD DE VIDA EN NIROS ¥ ADOLESCENTES
CON UNA ENFERMEDAD ESPECIFICA

Instrumenio Pobacion Eniermedad Lugar Idioma Ario  Referencta
Calidad de Vida del Nifo con Epilepsia; test CAVE Nifios Epilepsia Espana Espaiiol 1997 13
The Quality of Lite in Epilepsy Inventory tor

Adolescents: QOLIE-AD-48 Adolescentes Epilepsia EUA* Inglés 1999 132
The quality of Lite in Newly Diagnosed Epilepsy

Instrument; NEWQOL Nifios/adclescentes  Epilepsia Reino Unido Inglés 2000 133
The Quality of Lite in Pediatric Epilepsy

Scale {Child Form} Nirios/adolescentes  Epilepsia EUA Inglés 2000 134
The Quality of Lite in Padiatric Epilepsy

Scale {Parent Form) Nifiosfadolescentes  Epilepsia EUA Inglés 2000 134
The Quality of Lite in Childhood Epilapsy

Questionnaire: OLCE Nirtos/adclescentes  Epilepsia Australia Inglés 2000 135
The Oral Health-Related Quality of Lite Nifiosfadolescentes  Salud oral Mueva Zelandia, Lengua nativa 2000 90

Questionnaire; OHROOL Polonia
The Sinus Symptom Cuestionnaire: S5C Nifios Sinusitis EUA Ingles 1999 136
The Canadian Acute Respiratory Illiness Nifos Inteccion Canada Inglés 2000 137

and Flu Scale: CARIFS respiratoria aguda
The Pediatric Asthma Cluality ot Lite

Questionnaire: PAQLCO Nifios Asma EUA Inglés 1996 138
The Meditied and Shortend Version on the

Living with Asthma Questionnaire: MS-IWAQ Nifios Asma Canada Inglés 1999 138
The Caregiver Quality of Lite-Cluestionnarie: PACOLC Nifos Asma Canada Inglas 2000 140

The Pediatric Asthma Cuality of Lite

Questionnaire: PAQLO Ninos Asma EUA Ingles fl996 138
The Moditied and Shertend Version on the

Living with Asthma Questionnaire: MS-IWAG Nifos Asma Canada Inglés 1999 138
The Caregiver Quality of Lite-Questionnarie: PACOLQG Nifos Asma Canada Inglés 2000 140
The luvenile Arthritis Functional Status Index: JASI Ninos/adolescentes  Artritis Canada Inglés 1896 141

raumatcide juwanil

The luvenile Artritris Quality of Lite Minosfadolescentas  Artritis reumateide  EUA Inglés 1887 142

Questionnaire: JAGQO Espdndilo-artropatia
The Chilhocd Arthritris Hedlth Profile: CHAP Minos Entermedad reumatica EUA Ingles 1938 143
Escala de Actividades del MNifio con Leucemia Nifosfadolescentes  Céncer México Espafiol 1896 144
The Pediatric Oncology Cuality of Lite

Scale: POCOLS Mifios Cancer EUA Inglés 1996 145
The Pediatric Cancer Chuality of Lite

Inventory, PCCL Ninos Cancer EUA Inglés 1998 146
The Pediatric Cancer Chuality of Lite

Inventory. PCOL-32. Ninos Céncer EUA Ingles 1999 147

* EUA:Estados Unidos de America

Fuente: Velarde-Jurado E, Avila Figueroa C .Evaluar la calidad de vida. Salud publica de México / vol.44, no.4,

julio-agosto de 2002




El incorporar la evaluacion de la calidad de vida al estudio de diferentes enfermedades, permite
conocer los diferentes factores que determinan la percepcion del paciente con enfermedad cronica
sobre su salud y su entorno, lo cual repercute para brindar un manejo adecuado e integral a la propia

enfermedad. 2" %°

Para los estudios de calidad de vida se requieren estudios especificos que incluyan en sus dimensiones
las areas que seran afectadas por una enfermedad especifica o en un tipo de pacientes particulares, y

por lo tanto, es esperable que presente una mayor sensibilidad.**

Para este estudio se eligio el cuestionario elaborado por la Dra. Elizabeth Juniper, que evalla las
dificultades fisicas, emocionales y sociales que experimentan los nifios de 7 a 17 afios de edad, que
sufren de asma y el efecto que esto tiene en su cuidador.®* 3

El cuestionario se denomina Cuestionario de calidad de vida para pacientes pediatricos con asma por
sus siglas en ingles (PAQLQ), en su version al espafiol y validada para México, cuenta con 23
preguntas divididas en tres subgrupos: 10 preguntas acerca de los sintomas de asma, 5 de la limitacién

de actividades que provoca el asma y 8 de la funcién emocional en el nifio asmatico.*

El Cuestionario de la calidad de vida de la persona encargada del cuidado del nifio con asma por sus
siglas en inglés (PACQLQ) tiene 13 preguntas dirigidas a los padres o cuidadores del nifio con asma,
las cuales estan divididas en dos subgrupos: 4 de la limitacién de actividades que le provoca la
enfermedad del nifio al cuidador y 9 de su funcién emocional.*

Los resultados se expresan como puntaje medio por cada una de las esferas, asi como para la totalidad
de la calidad de vida. El puntaje en general oscila entre valores de 1 al 7 para cada esfera evaluada por
la encuesta. VValores mas bajos hablan de calidad de vida mala, mientras que valores altos, sefialan el

estado de integridad en la calidad de vida.>*




CALIDAD DE VIDA, FUNCIONAMIENTO FAMILIAR Y ASMA

Existe un buen numero de revisiones bibliograficas que tratan de explicar el asma de dificil control y
que sugieren un mal diagnostico o factores externos de tipo emocional, social y afectivo, como

posibles causas de ello.*’

Sin embargo, son pocos los estudios en los cuales se haya estudiado la asociacion entre el asma de

dificil control, la calidad de vida y el funcionamiento familiar en estos pacientes.

En un estudio realizado en 2008 se comenta que existen dos tipos de respuesta al problema de tener un
hijo con asma, uno es la sobreproteccion del menor y el otro es el reconocimiento del problema y el
desarrollo de una estrategia para afrontar las crisis que la enfermedad propicia y asi posibilitar a la
familia el tener una buena dindmica y un buen funcionamiento familiar, con un perfil organizativo méas
adecuado.®® * Otros estudios que se han realizado en México abordan la tipologia familiar,*® Otros
sobre “Asma, ;Una enfermedad psicosomatica?* la sobre proteccién como factor asociado en el asma

bronquial en nifios.*?

Otro estudio identifico a los problemas familiares como los detonantes directos de las crisis asmaticas

de los menores lo que conlleva a un descontrol manifestado por recaidas frecuentes.®® *®




PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El asma es una de las patologias alérgicas con mayor prevalencia a nivel mundial, cuyo tratamiento se
ha diversificado importantemente al contar con un amplio arsenal terapéutico. Esto exige que el
médico familiar aumente su conocimiento para un correcto diagndstico y adecuado tratamiento
farmacologico, a fin de limitar las recaidas y la afectacion a otras esferas de la vida del nifio y su
familia.
Un adecuado Funcionamiento Familiar propicia un ambiente adecuado para aumentar el nivel control
del asma, por lo tanto, tan importante es el adecuado control médico, como el contar con una familia
funcional para lograr un paciente asmatico con buen control y calidad de vida satisfactoria.
No existen en nuestro medio, estudios que evallen la relacion que tiene la funcionalidad familiar con
la calidad de vida en el paciente pediatrico con asma, menos aun estudios que demuestren el impacto
en su cuidador. Por lo que se plantea la siguiente pregunta de investigacion:
¢Existe asociacion entre el funcionamiento familiar y calidad de vida en el paciente pediatrico con
asma y su cuidador?

6. JUSTIFICACION

El asma en nifios con un entorno familiar desfavorable y un inadecuado abordaje puede alterar la
calidad de vida del paciente y su cuidador, lo cual tendrd un impacto en la dindmica familiar, que es

necesario evaluar.

El presente estudio se realiz6 con el fin de evaluar la relacion entre funcionamiento familiar y calidad
de vida en el paciente pediatrico con asma y su cuidador, con el propdsito de lograr un manejo integral

del paciente.




7. HIPOTESIS

Existe asociacion entre funcionamiento familiar y la calidad de vida del paciente pediatrico con asmay

su cuidador.
8. OBJETIVOS
GENERAL:

e Evaluar la relacion entre el funcionamiento familiar y la calidad de vida del paciente pediatrico

con asma y su cuidador.
ESPECIFICO:

e Determinar el funcionamiento en la familia del paciente pediatrico con asma a traves del FF-
SIL.

e Evaluar la calidad de vida del paciente pediatrico con asma y la de sus padres mediante los
cuestionarios (PAQLQ y PACQLQ) respectivamente.

e Conocer el dominio afectado en la evaluacion del funcionamiento familiar.




9. MATERIAL Y METODOS
Tipo de estudio:
Se trata de un estudio observacional, de tipo descriptivo, retrospectivo y transversal.
Universo de estudio:
Poblacién derechohabiente pediatrica del IMSS, adscrita a la UMF No. 80 del turno matutino, con
diagnostico de asma bronquial.
Segun la estadistica del SIMO, dicho universo esta compuesto por 2075 nifios de 7 a 15 afios con

diagndstico de asma, en el turno matutino.

Tamarfo de la muestra:

Se obtuvo con la formula para calcular el tamafio de la muestra para poblacion finita:

e N
1+Né

(*)
donde:
N el tamafio de la muestra a obtener

N : Poblacién finita 6 nimero de casos

€. Error de estimacion que esta en condiciones de aceptar = 15%

Nn=4351

Criterios de inclusion:

= Nifios de ambos sexos.




= [Edad de 7 a 15 afos.

= Con diagnostico de asma.

= Adscritos al Turno matutino de la UMF No 80 IMSS

= Contar con consentimiento informado firmado por padre o tutor y un testigo.

Criterios de no inclusion:

= Nifos con edad menor de 7 afios

= Adolescentes mayores de 15 afios

= Adscritos a otro turno o a otra Unidad Médica.

= Nifos sin diagndstico de asma.

= Nifios con asma y otra (s) patologias agregadas.

Criterios de exclusion:

= Nifos sin consentimiento informado.
= Cuestionarios incompletos en su llenado.
= Que acudan sin padre o tutor.

Seleccion de la muestra: Se obtuvo la muestra de sujetos por muestreo no probabilistico o por

conveniencia.

Metodologia:

Se captaron los pacientes que llegaron por recaida y/o exacerbacion de su cuadro asmatico al servicio

de urgencias del HGR No1, se le hizo la invitacion al padre o tutor que lo acompafiaba dandole la




informacion sobre el estudio. Al obtener la aceptacion del padre o tutor se concerto cita para la

aplicacion de cuestionarios en el aula de la Unidad de Medicina familiar No. 80.

En la entrevista, se leyd y se explico el consentimiento informado y una vez firmado se entregd el
cuestionario FF-SIL a los padres (cuidadores) del nifio asmatico para estimar el funcionamiento
familiar, para recoleccién de informacion por auto-aplicacion. Posteriormente se entregd el
Cuestionario de Calidad de Vida (PAQLQ) para pacientes pediatricos con asma y a sus cuidadores,
(PACQLQ), también por auto-aplicacion, pero con la supervision y asesoria del investigador.

FF-SIL

El FF-SIL consta de 14 preguntas, y con ello se califico a la familia mediante la medicion de la
cohesidn, armonia, comunicacion, afectividad, roles, adaptabilidad, y permeabilidad con los resultados

se identifico la funcion familiar con los puntajes siguientes:
70 a 57 = Funcional.

56 a 43 = Moderadamente Funcional.

42 a 28 = Disfuncional.

27 a 14 = Severamente Disfuncional.

PAQLQ

El PAQLQ midio las dificultades fisicas, emocionales y sociales que experimentan los nifios (de 7 a 15

afios) que sufren de asma.

El PAQLQ tiene 23 preguntas divididas en tres subgrupos: 10 preguntas acerca de los sintomas de
asma, 5 de la limitacion de actividades que provoca el asma y 8 de la funcién emocional en el nifio

asmatico.

Dominios:




Limitaciones de la actividad. (1a 3, 19, 22)

Sintomas (4, 6,8,10,12,14,16,18,20,23)

Funcionamiento emocional (5,7,9,11,13,15,17,21)

Se calificaron todos los cuestionarios por pregunta y se tomd la calificacion de cada afirmacion,

sumandose y obteniendo un total del que se obtuvo la media, con valores del 1 al 7:

7= Buena calidad de vida

1= Mala calidad de vida

PACQLQ

Tiene 13 preguntas divididas en dos subgrupos: 4 de la limitacion de actividades que le provoca la

enfermedad del nifio al cuidador y 9 de su funcién emocional.

Se califico de igual forma tomando en cuenta el 7 como mayor puntaje y 1 como el menor, lo que nos

di6 como resultado la calidad de vida de los padres o cuidadores del menor con asma:
7= Buena calidad de vida.

1= Mala calidad de vida.




DISENO ESTADISTICO.

Se confirma la validacién de los instrumentos utilizados mediante la aplicacion de alfa de Cronbach y

con el método de Mitades de Spearman-Brown.

Para los resultados se uso estadistica descriptiva en términos de media y error estandar para variables

continlias y para variables discretas se estimaron frecuencias y porcentajes.

Para el procesamiento de los datos se utilizé el paquete estadistico para las ciencias sociales (SPSS

version 15.0). Las cifras estadisticamente significativas fueron las que asociaron un P valor <0.05.

El estadistico de contraste utilizado fue la T de Student en su modelo de muestras independiente, y la

correlacion de Pearson. Para estimar la correlacion entre variables del PAQLQ y PACQLQ.

Se determiné el coeficiente de determinacién R?, para evaluar la asociacion entre limitacién de
actividades entre padres e hijos, y entre funcion emocional de padres e hijos, asi como ANOVA para el

diagnostico familiar por dominios.

Se presentan los resultados en cuadros y figuras con frecuencias y porcentajes asi como diagramas de
dispersion de puntos, para ilustrar las diferentes correlaciones.

CONSIDERACIONES ETICAS.

El estudio estuvo sujeto a las consideraciones de la Ley General de Salud, en México, y por la
declaracion de Helsinski de 1975 enmendada en 1989; asi como con los cddigos y normas

internacionales vigentes con las buenas practicas de la investigacion clinica.

El consentimiento informado cuenta con lo establecido por dichas normas como lo es el nombre del
estudio, beneficios del mismo asi como asegura la confidencialidad de los datos generados por el
estudio, cuenta con el nombre del investigador a cargo y al ser requisitado se conto con la firma del

padre o tutor del menor y la de un testigo.

El protocolo como el consentimiento informado conto con la aprobacion del comité local de

investigaciones médicas y éticas del HGR 1 el cual emitio el nimero: 2008-1602-21.




10. RESULTADOS.

Se estudiaron 50 pacientes pediatricos con asma, de los cuales el 54% son del género femenino y el

46% del género masculino (Figura 1).

60—

50

N
o
1

Porcentaje

FEMENINO MASCULINO
Genero

FIGURA 1. Distribucién de pacientes por Género.




Los participantes del estudio que contaban con una edad de 7 a 10 afios al momento de la aplicacion
del instrumento fueron el 62%, del mismo modo el 36% contaba con una edad de 11 a 15 afios.

PORCENTAJE POR EDADES.
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FIGURA 2. Distribucién de pacientes por grupos de edad.




TIPOLOGIA FAMILIAR Y ESTRATO SOCIOECONOMICO
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FIGURA 3. Grafico de tipologia familiar y estrato socioeconémico.

En la Figura 3, se muestra el estrato socioecondmico de la familia del paciente pediatrico con asmay el
tipo de familia con respecto a su estructura es de notar que el estrato alto se corresponde con la familia
nuclear, en menor porcentaje que la familia extensa del mismo estrato econémico. En el estrato
socioecondémico bajo encontramos a la familia nuclear con mayor representacion que la extensa sin

embargo el estrato que predomino en nuestro estudio es el medio.




ESCOLARIDAD EN RELACION A TIPOLOGIA FAMILIAR
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FIGURA 4. Escolaridad en relacion a tipologia familiar.

Como se muestra en la figura 4, se encontr6 en el estudio un porcentaje mayor de familias extensas
con un nivel escolar de Bachillerato que en las familias nucleares, y en el nivel profesional es un poco
mas similar, la familia nuclear con nivel profesional es ligeramente menor en porcentaje que la familia

extensa con el mismo nivel académico.




En la lo que respecta al estrato socioeconémico y el nivel académico de la familia encontramos que el

estrato medio se ve mayormente representado tanto en el nivel profesional como en nivel de

bachillerato. En el estrato bajo el nivel basico y bachillerato se encuentran estadisticamente

menormente representado en nuestro estudio. (Fig. 5)
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FIGURA 5. Escolaridad y estrato socioeconémico de las familias.




FUNCIONAMIENTO FAMILIAR

Porcentaje
N
7

20—

26.00%
-10.00
0 T T
Funcional Moderadamente Funcional Disfuncional

Diagndstico Familiar

FIGURA 6. Funcionamiento familia segun el FF-SIL.

El 64% de las familias fue moderadamente funcional, el 10% disfuncionales, y el 26% fueron

funcionales. (Fig. 6)




CUADRO 1. DOMINIO AFECTADO EN FF-SIL

DIAGNOSTICO DE FUNCIONAMIENTO FAMILIAR

DOMINIO FUNCION | MODERADAMENTE | DISFUNCIONAL | F Sig.
FF-SIL FUNCIONAL

COHESION 8.23+0.36 | 7.63+0.20 6.40 £ 0.24 4.415 0.017
ARMONIA 8.08+0.21 [ 7.47£0.15 5.60 £ 0.24 16.277 0.000
COMUNICACION |8.15+0.24 | 8.16 +0.17 5.60 +0.24 16.799 0.000
AFECTIVIDAD 9.08+0.28 | 7.59+£0.20 6.00 + 0.44 16.072 0.000
ROLES 7.85+0.27 | 7.56 £0.27 6.00 + 0.00 3.546 0.037
ADAPTABILIDAD |8.23+.16 |7.91+0.18 5.20+ 0.49 19.439 0.000
PERMEABILIDAD | 7.85+0.22 | 7.31+£0.18 5.40+0.24 11.733 0.000

P<0.05

De los dominios evaluados en el F-SIL la comunicacion y la adaptabilidad son los de los dominios que

propician mejor funcionamiento familiar en las familias estudiadas, teniendo como contraste los

dominios con menor puntaje como fueron los roles y la permeabilidad. (Cuadro 1)
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FIGURA 7. Asociacion entre limitacion de actividades entre padres e hijos con asma.

Al estimar la fuerza de la asociacion entre limitacién de actividades del nifio y limitacién de los padres

se calcul6 un coeficiente de determinacién R*= 0.351 lo cual implica una fuerza de asociacién baja a

media. (Fig. 7)




ASOCIACION ENTRE FUNCION EMOCIONAL DE PADRES E HIJOS
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FIGURA 8. Asociacidn entre funcion emocional de padres e hijos.

Al estimar la fuerza de la asociacion entre funcion emocional de padres y la de hijos se calculé un
coeficiente de determinacion R?= 0.552 lo cual implica una fuerza de asociacién de media a alta. (Fig.
8)




CUADRO 2.CORRELACION ENTRE VARIABLES.

CORRELACION ENTRE VARIABLES DEL PAQLQ Y PACQLQ
LIMITACION | FUNCION LIMITACION | FUNCION
ACTIVIDADES | EMOCIONAL | ACTIVIDADES | EMOCIONAL
PADRES PADRES NINO NINO
LIMITACION 837** 592** T22%*
ACTIVIDADES
PADRES ]
FUNCION 837** - B67** T43%*
EMOCIONAL
PADRES
LIMITACION | .592** B67** - 870**
ACTIVIDADES
NINO
FUNCION T22%* T43%* 870%* -
EMOCIONAL
NINO

** La correlacion es significativa a nivel 0.01 (bilateral).

Se encontrd asociacion estadisticamente significativa entre limitacion de actividades de padres y
funcién emocional de los padres (r=.837), la limitacion de actividades de los padres con la limitacion
de las actividades del nifio (r=.592), la limitacion de actividades de los padres asociada con la funcién

emocional del nifio (r=.722).

La asociacion de la funcién emocional de los padres con la limitacion de actividades de los padres
(r=.837), la funcion emocional de los padres asociada a la limitacion de actividades del nifio mostrd
(r=.667), asi como la funcioén emocional de padres asociada a la funcion emocional del nifio con asma
(r=.743).

La limitacién de las actividades del nifilo con asma asociada a la limitacion de actividades de los

padres (r=.592), la limitacion de actividades del nifio con la funcién emocional del los padres mostro




(r=.667), la limitacion de actividades asociada a la funcion emocional ambas del nifio con asma
(r=.870).

La asociacion de funcion emocional con la limitacion de las actividades de los padres (r=.722), funcién
emocional entre nifio y padres es de (r=.743), y la funcién emocional del nifio y la limitacion de las

actividades de menor con asma (r=.870).
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FIGURA 9. Tendencias de la calidad de vida.

La tendencia a presentar una calidad de vida favorable, en las familias estudiadas atendiendo a razon
de las ventajas para tendencia en hijos. RR= 27.333, [3.474-215.065] y para razon de las ventajas para
tendencia en padres RR=9.778, [2.858-33.457] Fig. 5




11. DISCUSION:

Si tomamos en cuenta que la familia es un sistema dinamico, en el cual se llevan acabo diversas
funciones, y entre las cuales se encuentra el cuidado y el afecto. Esto significa que la familia provee al
individuo de las caracteristicas propias que tendré para enfrentarse a la sociedad.

En la presente estudio las familias encuestadas mostraron un predominio hacia la disfuncién moderada
con un 64%, esto es mayor a lo comentado en otros estudios en los que la evaluacion de la funcion
familiar esta relacionada a una patologia crénica, donde existi6 mayor funcionalidad.** Existe otros
estudios donde se comenta que la disfuncién familiar es més evidente sobre todo cuando el miembro

enfermo es hijo, lo que en ocasiones refleja disfuncién severa de la familia.*

Las familias de los paciente con patologias cronicas, suelen presentar problemas de adaptacion siendo
familias rigidas, resistentes al cambio en las que no se reconocen los recursos para enfrentar sus
problemas,*® 1o cual se relaciona con el hecho de que se haya encontrado una calidad de vida tendiente
a ser buena aunque esta no llega a ser del todo satisfactoria y su comportamiento psicosomatico no

permite afrontar del todo bien la patologia de un miembro de la familia.

Esto hace que se estacionen ante el conflicto y sean poco moviles por lo que no alcanzan a ser
funcionales en su mayoria. Respecto a la calidad de vida no se encontré diferencias entre la calidad de
vida de nifios y la de los adolescentes lo que significa en este cohorte el impacto emocional de las
edades no ha resultado importante en la calidad de vida y que esos factores dependientes de la edad y
madurez del individuo “enfermo con asma” se han asumido de igual forma cuando en las familias hay

un nifo o un adolescente con asma.

Se encontrd correlacion entre limitacion de actividades de los padres con funcion emocional de los
padres, limitacion de actividades del nifio y funcion emocional del nifio, lo cual indica que existe
relacién entre todos estas variables Utiles para medir la calidad de vida y que tanto el entorno
emocional de la familia como sus posibilidades de insercion a la comunidad se afectan cuando tienen
un hijo asmatico y que por otro lado no cuentan con los recursos o no saben echar mano de ellas para

enfrentar estas crisis familiares.*’




En nuestro medio recibe mas atencion familiar el nifio del grupo familiar y el adolescente tiende a
separarse mas del grupo familiar y experimenta nuevas relaciones con amigos y otros grupos sociales
fue con frecuencia aportan més apoyo que los de una familia como lo antes descrito. Que limita

posibilidades de realizacion personal y sobreprotege o sencillamente, no los deja madurar.*®

Al estimar la fuerza de asociacion entre limitacion de actividades del nifio y de los padres se encontrd
que la relacién entre estas variables pueden variar en el mismo sentido o en sentidos diferentes o sea
que a mayor limitacion de las actividades del nifio puede encontrarse mayor o menor limitacion de las
actividades en los padres, lo cual es explicable en este tipo de familia en los que es posible estimar dos
tipos de respuesta paternas: reconocimiento del problema del nifio y busqueda de vias para su solucion
en conjunto lo cual explicaria limitacion de actividades del hijo y padres o reconocimiento del
problema y evitar el conflicto entonces el nifio militara sus actividades y los padres adoptardn una
actitud sebreprotectora en casa, pero que no comprometa la participacion de los adultos en las

actividades cotidianas. 4**°

Una fuerza de asociacion baja a media explica la amplia variabilidad en esta asociacion y que en
términos estadisticos puede decirse que la variabilidad con la que se presenta esta asociacion es

atribuible a la variabilidad intrinseca de la muestra.

La presencia de sintomas de asma y la preocupacion de los padres, asi como la relaciéon con un
detonante ambiental, problemas familiares se encontré en un estudio en 2006 un 70% y 10%
respectivamente, lo que apoya que el ambiente de familia, y los problemas en ella son directamente

detonantes de las crisis, o del descontrol del asma en el menor.*®
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ANEXOS
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CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Lugar y Fecha: Morelia Michoacén a de de 20009.

Por medio de la presente acepto participar en el protocolo de investigacion titulado: ASOCIACION ENTRE
FUNCIONAMIENTO FAMILIAR Y CALIDAD DE VIDA EN FAMILIAS CON UN HIJO CON ASMA.

Registrado ante el Comité Local de Investigacion o la CNIC con el nimero: R-2008-1602-21

El objetivo del estudio es: Evaluar la calidad de vida de los pacientes pediatricos con asma y la de sus cuidadores. Se me ha
explicado que mi participacion consistira en; Autoaplicacidon de encuesta para la calidad de vida del nifio con asma y
calidad de vida del cuidador del nifio con asma, asi como la encuesta FF-SIL gue evalua funcionamiento familiar.

El Investigador Responsable se ha comprometido a darme informacion oportuna sobre cualquier procedimiento alternativo
adecuado que pudiera ser ventajoso para mi tratamiento, asi como a responder cualquier pregunta y aclarar cualquier duda
que le plantee acerca de los procedimientos que se llevaran a cabo o cualquier otro asunto relacionado con la investigacién
0 con mi tratamiento.

Entiendo que conservo el derecho de retirarme del estudio en cualquier momento en que lo considere conveniente, sin que
ello afecte la atencion médica que recibo en el Instituto.

El Investigador Responsable me ha dado seguridades de que no se me identificara en las presentaciones o publicaciones
que deriven de este estudio y de que los datos relacionados con mi privacidad serdn manejados en forma confidencial.
También se ha comprometido a proporcionarme la informacién actualizada que se obtenga durante el estudio, aunque esta
pudiera cambiar de parecer respecto a mi permanencia en el mismo.

Nombre y Firma del Padre o Tutor:

FIRMA'Y NOMBRE DEL INVESTIGADOR RESPONSABLE:

Nombre y Firma del Testigo:




ESCALA FE-SIL  PARA VALORAR LA FUNCION FAMILIAR

Casi
Nunca

Pccas
veces

A Muchas Casi
veces veces siempre

1 Setoman decisiones para cosas importantes de la familia.

2 Enmicasapredomina la armenia.

En mi casa cada uno cumple sus responsabilidades.

Las manifestaciones de carifio forman parte de nuestra
vida cotidiana.

Nos expresamos sin insinuaciones, de forma clara y directa.
Podemos aceptar los defectos de los demas y sobrellevarios.
Tomamos en consideracion las experiencias de otras
familias ante situaciones dificiles.

8 Cuando algunc de la familia tiene un problema, los demas

Bw

~ o,

lo ayudan.
9 Sedistribuyen las tareas de forma que nadie esté sobre-
cargado.
10 Las costumbres familiares pueden modificarse ante deter-
minadas situaciones.

11 Podemos conversar diversos temas sin temor.

12 Ante una situacién familiar dificil, somos capaces de buscar
ayuda en ofras personas.

13 Los intereses y necesidades de cada cual son respetados
por &l naclea familiar.

14 Nos demostramos el carifio que nos tenemos.

Valores de la Escala

Casi Siempre
Muchas veces
Aveces
Pocas veces
Casi nunca

N W BeO

Diagnoéstico del Funcionamiento Familiar segtin Puntuacion Total de la Prueba FF-SIL.

FUNCIONAL De 70a 57 puntos
MODERADAMENTE FUNCIONAL De 56 a 43 puntos
DISFUNCIONAL De 42 a 28 puntos

SEVERAMENTE DISFUNCIONAL De 27 a 14 puntos




