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RESUMEN

Introduccion: El asma es la enfermedad crénica mas comun en la nifiez siendo responsable
de morbilidad fisica y psicoldgica, se ha convertido en un serio problema de salud pablica en
el mundo y en el Per( debido que atenta contra la calidad de vida y la funcionalidad del nifio y
del tutor. Objetivo: Evaluar la calidad de vida de tutores de nifios con asma bronquial
atendidos en el Hospital Naylamp (Chiclayo, Pert) durante el afio 2012. Materiales y
Meétodos: Estudio descriptivo transversal. Se incluyeron 136 tutores de nifios asmaticos
pertenecientes al programa de asma del Hospital Naylamp. Se aplicé el cuestionario de
calidad de vida del cuidador de Juniper. Se registr0 la calidad de vida y datos
sociodemogréaficos. Resultados: El 78.7 % (107/136) de los tutores tiene una mala calidad de
vida global, presentaron mayor afectacion de la esfera “emocional” con un 82.4% (112/136),
mientras que la esfera “limitacién de actividades” se ve afectada en un 71.3% (97/136).
Conclusiones: Se encontrd un porcentaje significativo de tutores con alteracién de la calidad
de vida, se evidencia la necesidad de implementar intervenciones para los tutores enfocadas

en mejorar dicha calidad de vida.

Palabras Claves: Asma, Calidad de vida, cuidadores



ABSTRACT

Introduction: Asthma is the most common chronic disease in childhood to be responsible
for physical and psychological morbidity, has become a serious public health problem in
the world and in Peru because it threatens the quality of life and functionality child and the
caregiver. Objective: To assess the quality of life of caregivers of children with bronchial
asthma treated in the Hospital Naylamp (Chiclayo, Peru) in 2012. Materials and Methods:
Descriptive cross-sectional study. 136 caregivers of children with asthma were included
pertaining to asthma program Naylamp Hospital. The quality of life questionnaire
Caregiver Juniper was applied. Quality of life and socio-demographic data were recorded.
Results: 78.7% (107/136) of the caregivers has a poor overall quality of life, had greater
involvement of the "emotional” sphere with a 82.4% (112/136), while "activity limitation"
sphere affected in 71.3% (97/136). Conclusions: A significant percentage of caregivers
with impaired quality of life was found, evidenced the need for caregivers implement

interventions focused on improving that quality of life.

Key words: Asthma, Quality of life, caregivers



I. INTRODUCCION

El asma se ha considerado un problema sanitario a nivel mundial, en atencién a la magnitud
alcanzada en términos de la morbilidad y mortalidad que produce, la discapacidad en
pacientes mal tratados y los afios de vida potenciales perdidos que aporta; la repercusion
que tiene sobre el paciente, sus familiares y la sociedad, a lo que se afiaden los costos
sociales que provoca, mas su vulnerabilidad y posibilidad de modificacién, la hacen

susceptible de accion.®?

El asma es la enfermedad cronica mas comdn en la nifiez siendo responsable de morbilidad
fisica y psicologica®. Esta patologia afecta a los nifios independientemente de su condicion
racial, clase social o limites geograficos”, al ser un desorden crénico de las vias aéreas, 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 esta implica; afecta las distintas areas del

desarrollo del paciente y sus familias (fisica, emocional, social y ocupacional). ¢©

Padecer de asma bronquial implica una mayor responsabilidad de la familia y del tutor, el
cual se ve afectado negativamente de forma directa e indirecta. Esto 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.®®

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) en 1994, a través de un consenso
internacional, intentd definir calidad de vida (CV) como la percepcion personal de un
individuo de su situacion en la vida, dentro del contexto cultural y de los valores en que
vive y reaccion con sus objetivos, expectativas y valores e intereses, afirmando que la CV

no es igual a estado de salud, estilo de vida, satisfaccién con la vida, estado mental ni



bienestar, sino que es un concepto multidimensional que debe tener en cuenta la percepcion

por parte del individuo de éste y otros conceptos de la vida®.

El término calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), designa los juicios de valor
que un paciente realiza acerca de las consecuencias de su enfermedad o su tratamiento. Se
trata de un concepto unipersonal, multideterminado (actitud frente a la vida creencias,

actividad laboral), que no siempre coincide con las estimaciones realizada por el médico®.

Elizabeth Juniper et al, en 1993 disefiaron una encuesta de CV para adultos que permite
discriminar entre pacientes con buena o mala CV, recomendando su uso para estudios
clinicos®. Siguiendo con su linea de trabajo, Juniper validé un cuestionario de CV para
padres y/o cuidadores de nifios con asma, demostrando buena capacidad para evaluar
diferencias en CV ©. Posteriormente, varios autores han aplicado estas encuestas en

diferentes paises y diversos idiomas.

Se ha evidenciado frecuencias diversas de mala calidad de vida en tutores de nifios
asmaticos, variando desde 59.5% a 68.3%, siendo la esfera funcional la méas afectada. En
Per(, no se han encontrado publicaciones acerca del tema, ademas debemos considerar la
importancia de éste estudio correspondiente al area de salud mental ya que es una prioridad

de investigacion a nivel nacional y local.

La calidad de vida de tutores es un factor importante tanto en la salud de sus hijos como en
su propia salud. Es importante poder generar informacion que permita identificar problemas
para poder desarrollar intervenciones que puedan solucionarlos. Por este motivo se plantea
evaluar la calidad de vida de tutores de nifios con asma bronquial atendidos en el Hospital

Naylamp (Chiclayo, Per() durante el afio 2012.



Il. MARCO TEORICO CONCEPTUAL
1. ANTECEDENTES DEL PROBLEMA:

Como se sabe, el asma es una enfermedad que afecta a personas de todas las edades,
aunque su incidencia es particularmente elevada entre los nifios y los adultos jovenes. Del
mismo modo, hay una multiplicidad de factores que determinan la aparicion de los
problemas asmaéticos y que afectan igualmente la calidad de vida de los cuidadores de
quienes sufren aquellos. El costo econdmico, la falta de apoyo de la comunidad y de su
propio circulo social, asi como la perturbacion de la vida familiar, son los tres problemas

principales que padece la gran mayoria de los nifios con asma y sus padres.®*

Otros factores encontrados son los de caracter sociodemografico encontrados por Erickson,
Munzerberger, Plante y cols. en un estudio descriptivo realizado en una clinica de Estados
Unidos en el 2002, utilizando el Pediatric Asthma Caregiver’s Quality of Life
Questionnaire (PACQLQ), desarrollado por Juniper (2000) abordaron algunos de estos
factores, tales como pertenecer a una raza minoritaria, tener un bajo nivel de ingreso
econdmico, bajo nivel educativo, apoyo social inadecuado, uso inefectivo de medicamentos
o0 creencias en salud inapropiadas, todos los cuales se hallan relacionados con el incremento
en la prevalencia y severidad de las reacciones asmaticas, mismas que, al final, tienen un

impacto en la calidad de vida tanto de los pacientes asmaticos como de sus cuidadores®.

Brook, Mendelberg y Heim en un estudio cualitativo realizado en la Clinica Los Condes en
Chile en 1993 opinan que el asma tiene un componente psicosomatico que incrementaria el

nivel de ansiedad dentro del ntcleo familiar®®,



Lozano et al en 1996 realizé un estudio cualitativo en el Hospital “Virgen del Rocio” de
Sevilla para comprobar los niveles de ansiedad, depresion y salud general de tres grupos de
progenitores (nifios asmaticos, otras enfermedades cronicas y nifios sanos), se concluyé que
el hecho de tener un hijo con una enfermedad cronica es un estresor que aumenta la
probabilidad de sufrir trastornos psicolégicos y de salud®?.

Gbémez R. y colaboradores en un estudio descriptivo realizado en la Clinica de Palmira
durante el afio 2005 mediante el cuestionario de la universidad de Mc Master el Juniper;
encontraron una mala calidad de vida con una media de 4.2, y la esfera més afectada la
emotiva con una media de 3.6.1?

Beltran F, et al. En un estudio comparativo realizado en dos clinicas de Mexico durante el
afio 2008, utilizando el Cuestionario de la Calidad de Vida de Personas Encargadas del
Cuidado del Nifio con asma (PACQLQ), de Juniper, afirma que los cuidadores de nifios con
asma sufren afectaciones emocionales y la limitacion de su actividad laboral. EI 30 % de
los entrevistados de Ciudad Madero veia afectado su trabajo o labores domésticas a causa
del padecimiento de su hijo, en tanto el 50% de la muestra de Xalapa nunca o casi nunca
mostrd alteraciones en esas actividades. En cuanto a si se habian sentido preocupados a
causa de la tos, los silbidos en el pecho o el ahogo de su hijo, el 80.6% de la muestra de
Ciudad Madero habia experimentado este sentimiento, en tanto que la muestra de Xalapa lo
manifesté en un 37.5%.©

Vidal A, et al. en un estudio descriptivo realizado en una clinica de Chile durante el afio
2007 mediante el mismo cuestionario anterior. Destaca que el 68.3% de los cuidadores
tiene una mala calidad de vida, ademas la severidad y duracion del asma afecta
significativamente a su cuidador. La esfera mas afectada es la emocional representando a

un 70.5 % mientras que la esfera limitacién de actividades sélo se afecta en 55 %."%



2. BASES TEORICO-CIENTIFICAS

El asma bronquial es una enfermedad frecuente en el ambiente pediatrico nacional. En un
estudio descriptivo y transversal realizado mediante un cuestionario estandarizado, el cual
respondieron nifios de 13 y 14 afios de colegios pertenecientes al distrito de San Martin de
Porras y de la ciudad de Huancayo, demostrd prevalencias de 21.47% y el 8.41 %

respectivamente.t)

El estudio ISAAC realizado en escolares chilenos demostrd prevalencias de asma bronquial
de 9,7 a 16,5% en el grupo de 6 y 7 afios y 7,3 a 12,4% para adolescentes entre 13 a 14

afios.¥

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en 1994, a través de un consenso
internacional, intent6 definir calidad de vida (CV) como la percepcidon personal de un
individuo de su situacién en la vida, dentro del contexto cultural y de los valores en que
vive y reaccion con sus objetivos, expectativas y valores e intereses, afirmando que la CV
no es igual a estado de salud, estilo de vida, satisfaccién con la vida, estado mental ni
bienestar, sino que es un concepto multidimensional que debe tener en cuenta la percepcion
por parte del individuo de éste y otros conceptos de la vida'”. El término calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS), designa los juicios de valor que un paciente realiza acerca
de las consecuencias de su enfermedad o su tratamiento. Se trata de un concepto
unipersonal, multideterminado (actitud frente a la vida, creencias, actividad laboral), que no

siempre coincide con las estimaciones realizadas por el médico.®*®



La medicion de CVRS en el paciente asmatico, permite evaluar de forma amplia su
enfermedad, tomando en cuenta su percepcion, considerandola como una variable diferente,
no habitual en las recomendaciones de control de asma sugeridas por la Iniciativa Global

para el asma (GINA).®

Las escalas de calidad de vida, son instrumentos de medicion, que consisten en encuestas-
cuestionarios (escritas 0 mediante entrevistas), con preguntas que van dirigidas a indagar
los diferentes dominios de la calidad de vida relacionada con la salud, como son la
gravedad o intensidad de sintomas, deterioro funcional, trastornos emocionales, percepcién

de bienestar, manejo del dolor y autonomia.*>*"

Existen tres tipos de cuestionarios: las escalas de salud general cuestionarios genéricos, las
escalas de salud o cuestionarios especificos y las escalas o medidas de utilidad.®®

Elizabeth Juniper et al, en 1993 disefiaron una encuesta de CV para adultos que permite
discriminar entre pacientes con buena o mala CV, recomendando su uso para estudios
clinicos™®. Siguiendo con su linea de trabajo, en 1996 Juniper validé dos cuestionarios de
CV en asma, uno para nifios asmaticos entre 7 y 17 afios y otro para padres de nifios con
asma, demostrando en ambos buena capacidad para evaluar diferencias en CV©9,
Posteriormente, varios autores han aplicado estas encuestas en diferentes paises y diversos

idiomas, tanto para los nifios asmaticos, como para sus cuidadores*2¥



Debido a que el asma bronquial infantil es una enfermedad prevalente en nuestro medio y a
la falta de mediciones de calidad de vida, se hizo necesario medir la calidad de vida de
tutor.

I1l. MATERIALES Y METODOS

1. TIPO DE ESTUDIO:

Estudio descriptivo — transversal

2. POBLACION
Se incluyeron en el estudio a los tutores de los nifios menores de 15 afios con diagndstico

de asma bronquial atendidos en el programa de ASMA del Hospital Naylamp.

Criterio de Inclusion:
e Tutores de nifios con dx de asma bronquial.
e Pertenecer al Programa de Asma bronquial del Hospital Naylamp.
e Tutor que acepta firmar el consentimiento informado.

e Tener mayoria de edad

Criterios de Exclusion:
e Antecedente de diagndstico de depresion, ansiedad u otra enfermedad
mental.

e Tutor con uso actual de ansioliticos y/o antidepresivos.



3. MUESTRA DE ESTUDIO

- TIPO DE MUESTREOQ: Muestreo Probabilistico aleatorizado

- TAMANO DE MUESTRA:

Para determinar el tamarfio de la muestra se tomaron datos de los pacientes menores
de 15 afios con diagnostico de asma bronquial del Hospital Naylamp, siendo en su
totalidad 210 (correspondiendo para cada nifio con asma un tutor respectivo).
Debido a la falta de informacion local, se asumié una prevalencia de 50%, un nivel
de confianza del 95% y un nivel de precision del 5%. El calculo en el programa

Epidat 3.1 nos dio un tamafio de muestra de 136.

4. VARIABLES - OPERACIONALIZACION

Calidad de vida: percepcion personal de un individuo, de su situacion en la vida, dentro

del contexto cultural y de los valores en que vive y la relacién con sus objetivos,

expectativas, valores e intereses.

Tutor de nifio con asma: Es el individuo principal que durante el tratamiento de la

enfermedad (iniciado el asma) se encuentra mas implicado en el cuidado del paciente y lo



ayuda a sobrellevar y manejar su enfermedad cronica. Puede tener relacion familiar o
amical con el paciente, asumiendo las tareas principales del cuidado siendo percibido por

los miembros restantes de la familia como el responsable de asumir el cuidado del paciente.

Nifio con asma bronquial: Nifio con diagnostico clinico de asma bronquial realizado por

un médico.

Test de calidad de vida: Es un test que evalta la calidad de vida tanto en la esfera
emocional (psicoldgica) como en la limitacion de actividades (Funcional); si el promedio es
menor de 5 indica que tiene una mala calidad de vida, por el contrario si el promedio es

mayor o igual a 5 indica una buena calidad de vida.

4.1 TABULACION DE VARIABLES

Nombre
de la | T

) po de la | Escala de | .. . . U.
variable variable medicion Dimension | Indicador Valores medida

Cualitativa
Sexo  del Nominal | Demogréfica | Masculino

cuidador
Femenino
Edad nifio | Numérica | Razon Demogréfica | Afios
discreta
Edad Numérica | Razon Demogréfica | Afios

cuidador discreta

Estado Cualitativa | Nominal | Demogréfica | Soltero(a)
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civil

Casado(a)
Divorciado(a)

Viudo(a)

Tiempo
que cuida

Numeérica
discreta

Razoén

Demografica

AR0S

Nivel de
educacion

Cualitativa

Ordinal

Demografica

1. Analfabeta

2. Primaria
incompleta

3. Primaria
completa

4. Secundaria
incompleta

5. Secundaria
completa

6. Carrera
técnica

7. Carrera
Universitaria

Calidad
de vida

Cualitativa

Nominal

Funcional

Psicoldgica

Limitaciéon de
actividades

Funcién
emocional

<5

>0=5
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5. METODOS, TECNICAS E INSTRUMENTOS:

Los tutores de nifios con asma fueron encuestados en su domicilio previa obtencion de un
Consentimiento informado, se obtuvieron datos sociodemograficos como edad, género,
tiempo que cuida al nifio con asma. (Anexo 1) Ademas se aplicé el cuestionario de calidad
de vida del cuidador de pacientes con asma (PAQLQ) de la Dra. Juniper, el cual ha sido

validado en espafiol y en nuestro pais. (Anexo 2)

El 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.
Las respuestas se expresaron en puntos de 1 a 7 segin una escala ordinal de Likert, donde 1
es el mayor grado de afectacion y 7 el menor grado, se sumaran los puntajes de las 13
preguntas y se obtuvieron los promedios. Se catalog6 arbitrariamente como una alteracion

significativa de la calidad de vida a los que obtuvieron un promedio menor de 5 puntos.

Para evaluar la calidad de vida de los tutores de nifios con asma bronquial se elabord

cuadros de distribucion de frecuencia con sus respectivos graficos.

Asi mismo se calculé las medidas de centralizacion y dispersion para analizar las variables

cuantitativas. Para las estimaciones puntuales se utilizé intervalos de confianza del 95%.
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Para iniciar la investigacion, se presentd al Hospital Naylamp una solicitud de autorizacion
junto con la resolucion de aprobacién por la Escuela de Medicina de la Universidad

Catolica Santo Toribio de Mogrovejo para la ejecucion del proyecto.

6. PROCEDIMIENTOS PARA GARANTIZAR ASPECTOS ETICOS
Para garantizar los aspectos éticos en investigacion del presente trabajo se presento el
trabajo al comité de ética y de Investigacion de la Universidad Catdlica Santo Toribio de

Mogrovejo y al Hospital Naylamp, siendo evaluado y aprobado.

Se tuvo en cuenta consideraciones generales durante todo el procedimiento, como son la
informacion del estudio a realizar a los pacientes, detallado en la hoja informativa (ANEXO
N° 04), la confidencialidad (garantizar el anonimato de la informacion recogida) y la
obtencion del consentimiento informado tanto por parte del paciente como del cuidador

principal. (ANEXO N° 03).

7. PLAN DE PROCESAMIENTO PARA ANALISIS DE DATOS

Los datos obtenidos fueron ingresados en hoja de calculo Microsoft Excel, para la
construccion de la base de datos que posteriormente se ingresé al software estadistico Stata
11. Se analizaron las frecuencias relativas y medidas de tendencia central para la
descripcion de las variables de estudio, y desviacion standard (SD) para las variables

numéricas.
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Para evaluar la calidad de vida de los tutores se calcularon los promedios, siendo una mala

calidad de vida un promedio < a 5, se realizaron tablas y sus respectivos graficos.

IV. RESULTADOS

Se encuestaron a 136 tutores, en la Tabla 1 se muestran las caracteristicas generales de la
poblacion; la mayoria de los cuales eran mujeres y madres de los pacientes (69.9% -
95/136) con una mediana de edad de 5 afios (p25=43/p75=48). El promedio de edad de los
nifios es de 10.52 afios (DE=2.1), mientras el promedio de edad de afios que cuidan al nifio
es de 6.18 afios (DE=1.86). Asi mismo, el 78.68% (107/136) de los tutores tiene una mala
calidad de vida, mientras que el 21.32% (29/136) tiene una buena calidad de vida. (Figura

1)

Se evalué la relacién entre el sexo del tutor y la alteracion de la calidad de
vida de los tutores, encontrando que el 87.5% (35/40) del sexo masculino
tiene mala calidad de vida global, a comparacion del 75% (72/96) de las
mujeres. La esfera mas afectada tanto en el sexo masculino como femenino es la
esfera  funcion  emocional con un 87.5% (35/40) 'y  82.3%(79/96)

respectivamente.
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Asi  mismo, evaluamos la calidad de vida segun el estado civil, encontrando
una mayor cantidad de tutores afectados en los casados, siendo la esfera mas
afectada la funcion emocional con un 83.65% (87/104), la esfera limitacion
de actividades se ve afectada en un 75%(78/104), y la calidad de vida global

se afecta en un 80.77%(84/104) (Gréfico 2).

La calidad de vida global segin el grado de instruccion de los tutores es mala,
sin importar estudios colegiales o0 universitarios (Grafico 3); la esfera
méas afectada es la funcion emocional en todas las categorias, llegando a un
100% (21/21) en los tutores con secundaria completa, en los tutores con
estudios técnicos y universitarios se ve afectada en un 90.62% (29/32) vy

75.66% (56/74) respectivamente.

V. DISCUSION

Es importante destacar que el PACQLQ, fue aplicado en version espafiol, la que
fue facilitada por el grupo de trabajo de Juniper. Existe evidencia en la
literatura que apoya la aplicacion de estos cuestionarios en diferentes

culturas e idiomas, ©919-28)

Cumpliendo con los objetivos de nuestro estudio logramos encontrar una
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alteracion de la calidad de vida global del tutor en un 78.68% (107/136). Nos
parece de mayor relevancia que el mayor compromiso es el de la esfera funcion
emocional con un 82.35% (112/136), la esfera Limitacion de actividades
se ve afectada en un 71.33% (97/136).

Vidal y colaboradores evidenciaron resultados similares de 68.3% de
afectacion de calidad de vida global en cuidadores chilenos, siendo la
esfera més afectada la emocional™. Diversos estudios corroboran lo mismo y la esfera que
mas se afecta es la emocional®?®, esto puede deberse a que la emocion de los tutores
juega un papel muy importante y es mucho mas dificil de controlar ante el constante

malestar que la enfermedad ocasiona al nifio.

Diversos estudios mencionan que la gran mayoria de tutores y/o cuidadores de
los nifios con asma son los padres, pero la madre es la que tiene mayor
responsabilidad sobre el cuidado del hijo, y en nuestro estudio se corrobora
lo mismo. Aunque el hecho de que la madre tenga mayor cuidado sobre el hijo no
implica que tenga peor calidad de vida que la del padre, ya que ambos tienen

igual preocupacién sobre la enfermedad y el cuidado de su hijo.

En diversos estudios se ha evidenciado que factores como el estado civil o el
nivel educativo influyen sobre la calidad de vida global. En nuestro estudio
no se ha evidenciado esto, observandose que la calidad de vida global se
afecta homogéneamente en dichos grupos, hecho que atribuimos a factores de

indole sociocultural de nuestra poblacion que exhibe un alto grado de
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proteccionismo sobre sus hijos enfermos, caracteristica esta de los hispanoamericanos.

Esta investigacion proporciona informacion sobre la mala calidad de vida
que tienen los tutores de nifios con asma, el cual se ve afectado su funcién
emocional como su actividad diaria, por lo que creemos de fundamental importancia
evaluar la calidad de vida del tutor en la préactica clinica diaria mediante la aplicacién de
estos cuestionarios, para detectar la magnitud de afectacidn y poder actuar en consecuencia.
Desde luego, se requiere de wuna intervencion con los tutores a través de
programas de educacion para la salud que los lleven a conocer el padecimiento
y las habilidades requeridas para su manejo; es necesario asimismo que permitan el manejo
de sus emociones y gque resuelvan los conflictos emocionales que esto les ocasiona, como la
angustia e impotencia para auxiliar al menor durante un ataque de asma. Tal intervencién
haria posible reducir la induccion de los ataques de asma debidos a la sobreproteccion de

los padres.®®

A partir de estos resultados se impone la necesidad de implementar y crear
estrategias de educacion para los tutores de los nifios asmaticos para
mejorar la calidad de vida de los mismos. El siguiente paso consistird en desarrollar estas
estrategias para ponerlos a consideracion de las escuelas, las instituciones de salud y los

propios tutores, a fin de que los apliquen en tales circunstancias.

Las limitaciones del estudio fueron: la dificultad de localizar al tutor, debido a los horarios

de trabajo o al cambio de domicilio. Ademas no se evalu6 la gravedad del asma del nifio, el
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cual ha demostrado en otros estudios que influye en la calidad de vida del tutor. La escasa
bibliografia referida a la tematica de investigacion también representd una limitacion

importante.

La fortaleza del estudio es que representa el primer estudio local y nacional, y puede servir

de base para futuras investigaciones.

Los autores declaran no tener conflicto de intereses durante el desarrollo del presente
estudio.

VI. CONCLUSIONES

1. Los tutores de nifios con asma bronquial pertenecientes al programa de asma del

Hospital Naylamp tienen una mala calidad de vida.

2. Los tutores de nifios con asma bronquial pertenecientes al programa de asma del
Hospital Naylamp tienen una mayor afectacion de la esfera “funcion emocional”
con un 82.4% (112/136), mientras que la esfera “limitacion de actividades” se ve

afectada en un 71.3% (97/136).

3. Predomind el sexo femenino (70,6%). El 76.5% eran casados. La mediana de edad
del cuidador fue 45 afios. ElI promedio de edad de los nifios es de 10.52 afios,

mientras el promedio de edad de afios que cuidan al nifio es de 6.18 afios.
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VIl. RECOMENDACIONES

» Implementar y crear estrategias de educacion para los tutores de los nifios asméticos

para mejorar la calidad de vida de los mismos.

» Desarrollar estas estrategias para ponerlos a consideracion de las escuelas, las
instituciones de salud y los propios tutores, a fin de que los apliquen en tales

circunstancias.
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IX. ANEXOS
ANEXO N° 01

TRABAJO DE INVESTIGACION: “CALIDAD DE VIDA DE TUTORES
DE NINOS DEL PROGRAMA DE ASMA BRONQUIAL DEL
HOSPITAL NAYLAMP DURANTE EL ANO 2012”

FICHA DE RECOLECCION DE DATOS

La siguiente encuesta tiene como finalidad realizar un proyecto de investigacion y los datos
obtenidos seran reservados; y solamente se utilizardn con fines académicos y de

investigacion.

INSTRUCCIONES: Responda con veracidad las siguientes preguntas planteadas.

1.- Edad;| anos
2.- Edad del nifio: afios
3.- Sexo: a) Masculino b) Femenino
4.- Estado civil: a) Soltero b) Casado c) Viudo d) Divorciado
5.- Grado de instruccion: a) Analfabeto b) Primaria incompleta
c) Primaria completa d) Secundaria incompleta

e) Secundaria completa
f) Estudios técnicos completos

g) Estudios universitarios completos
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ANEXO 2

CUESTIONARIO DE LA CALIDAD DE VIDA DE LA PERSONA
ENCARGADADEL CUIDADO DEL NINO CON ASMA

CUESTIONARIO DE LA CALIDAD DE VIDA DE
LA PERSONA ENCARGADA DEL CUIDADO
DEL NINO CON ASMA (PACQLQ)

SPANISH VERSION FOR PERU

© 1998

QOL TECHNOLOGIES LTD

Para mas informacién dirijase a:

Elizabeth Juniper, MCSP, MSc

Professor

20 Marcuse Felds

Bosham

West Sussex

PO18 8NA. UK

lelephone; + 44 (0) 1243 572124 This translation has been made possible through a
Far +44 0) 1243573650 g
E-mat juniper@qoitech.co uk Senior translator: Dr Rodolfo Fahrer

WWW. hilp iwww.gollech.co.uk

El cuestionario de la calidad de vida de la persona encargada del cuidado
del nifio con asma es propiedad intelectual registrada. No puede alterarse,
venderse (en papel o en forma computarizada), traducirse o adaptarse por
otro medio sin la autorizacién de Elizabeth Juniper.
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CUESTIONARIO DE LA CALIDAD DE VIDA DE LA PERSONA ENCARGADA DEL CUIDADO

DEL NINO CON ASMA
NUM. DE IDENTIF. DEL PACIENTE: VISITA #:
INICIALES DEL PACIENTE: FECHA:

Pégina 1 de 2

Este cuestionario tiene el proposito de averiguar como ha estado usted durante los Gltimos 7
dias. Queremos saber de qué manera el asma de su hijo ha afectado las actividades normales
diarias de usted y como esto lo ha hecho sentirse a usted. Por favor responda a cada pregunta
marcando con un aspa la casilla [X | apropiada. Marque una sola casilla por pregunta.

DURANTE LOS ULTIMOS 7 DIAS, zCON QUE FRECUENCIA. ..
Slempen .Caui Con

serpee mucha fecoencla frecuencia munca
feaxenca

1 2 3

1. g2 ha sentido impotente o se
ha asustado cuando su o 0 0 0O
tenia 1os, siiidos en el pacho
o ahogo?

2. sufamika ha tenido que
cambiar de planes a causa O O O
del asma de su hijo?

3. se ha sentido usted frustrado
o impaciente porque su hijo O O O
estaba rntable a causa del
gsma?

4. elasma de su hijo ha
afectado el trabayo o las O O O
labores domésticas de usted?

5. ee ha sentido usted
angustiado a causa de latos, [ O O
los silbidos en el pecho o el
ahogo de su hijo?

6. ha pasado usted noches sin
dormir a causa del asma de O () 0
su hgo?

7. le ha molestado que el asma

de su hijo afectara las O O O
relaciones famiares?

B. se ha despertado usted
durante la noche a causa del O O O
asma de su hjo?

Conceda  Con poca Cam Nunc

4

O

5

O

6

O

7

O



CUESTIONARIO DE LA CALIDAD DE VIDA DE LA PERSONA ENCARGADA DEL CUIDADO

DEL NINO CON ASMA
NUM. DE IDENTIF. DEL PACIENTE: VISITA #:
INICIALES DEL PACIENTE: FECHA:

Pagina 2 de 2

DURANTE LOS ULTIMOS 7 DIAS, ;CON QUE FRECUENCIA ..
Slempre Cas Con Concerta  Conpoca Casl Nunca
siempre mucha frecuencia  frecuencia munca
fecuencia
1 2 3 4 5 6 7

9, ha estado triste porque su 0 0 0 0 N 8| M

hiju liene asma?

DURANTE LOS ULTIMOS 7 DIAS, ;CUANTO SE HA PREOCUPADO USTED...

Me he Ma he Me he Me he e he Nomehe  Nome
preocu- preccy-  preocu- preocy- praocy- Preocy- he
pado pado pado pado padoun  pedocas preocl-

muchisimo  mucho  bastante regular peco nada pada
naca
1 2 3 4 5 6 7
10. acerca del desempefio de su
hijo en sus actividades O O O O () O O

normales diarias?

11. acerca de los medicamentos

el d hijo y lo
e LT T T T . R R - B -

estos?

12.
ot sl T v S < T - A = (L - RN -

13, de hij
wwwawaromay 0 0 0 0 0 O 0O
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ANEXO N° 03

TRABAJO DE INVESTIGACION:

“Calidad de vida de tutores de nifios del Programa de Asma Bronquial del Hospital
Naylamp durante el afio 2012”.

Consentimiento Informado para participantes de la investigacion

Participantes: Tutores de nifios con asma que pertenecen al Programa de Asma del

Hospital Naylamp.

Nombre:

Fecha: / /

Investigador Principal:

Erich Gary Pretel Delgado. Alumno Escuela de Medicina USAT

ASESORES:

Dra. Jaquelyn Poma Ortiz.
Dr. Marino Vega Vidal
Dr. Jorge Osada Liy
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Su participacién en este proyecto es de suma importancia ya que brindara

informacion acerca de la calidad de vida de los cuidadores de nifios asmaticos.

La participacion en este estudio es voluntaria. La informacion que se recoja sera

confidencial y no se usara para ningun otro propoésito fuera de los de esta investigacion.

Actualmente el asma representa una problematica, con una repercusién muy
importante en la calidad de vida no s6lo en el nifio sino también en su tutor y en su familia,
produciendo altos costos en los sistemas de salud por esto el estado peruano lo ha

considerado una prioridad nacional de atencion.

Se le pedira su consentimiento para participar en el estudio. Si  decide participar, se
utilizaran sus datos referidos en la encuesta para formular nuestras conclusiones y ser
presentados en trabajos de investigacion. Su participacion es totalmente gratuita y tiene

acceso a la informacion en el momento en que requiera.

Yo (nombre y apellidos)

He leido la hoja de informacion que se me ha entregado. He podido hacer preguntas sobre
el estudio. He recibido suficiente informacion acerca del mismo, conociendo sus riesgos y

beneficios. He hablado con: (nombre del investigador)

Fecha y firma del investigador Fecha y firma del participante
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ANEXO N° 04

HOJA INFORMATIVA

TITULO DEL PROYECTO: “Calidad de vida de tutores de nifios del Programa de
Asma Bronquial del Hospital Naylamp durante el afio 2012”

NOMBRE DE LOS INVESTIGADORES:

- Pretel Delgado, Erich Gary 949630876  erichpd2012@gmail.com
- Dra. Poma Ortiz, Jaquelyn 985576128  jpoma@usat.edu.pe

- Dr. Vega Vidal, Marino 978724370 m.vega@usat.edu.pe

- Dr. Osada Liy 975804595  jorge.osada.l@upch.pe

Estimado tutor, el investigador, pertenece a la Escuela de Medicina de la
Universidad Catolica Santo Toribio de Mogrovejo, y realizard un trabajo de investigacion
acerca de la Calidad de vida de tutores de nifios del Programa de Asma Bronquial del

Hospital Naylamp durante el afio 2012

Este documento, es para informarle que actualmente el asma representa una
problematica, con una repercusion muy importante en la calidad de vida no sélo en el nifio
sino también en su tutor y en su familia, produciendo altos costos en los sistemas de salud

por esto el estado peruano lo ha considerado una prioridad nacional de atencién de salud.

Para poder realizar la investigacion, se le aplicara el cuestionario de calidad de vida

del cuidador de pacientes con asma (PAQLQ) de la Dra. Juniper.

Su participacion en este proyecto es de suma importancia ya que brindara

informacion acerca de la calidad de vida de los tutores de nifios asmaticos.

Los datos obtenidos seran confidenciales y su participacion es totalmente gratuita y

voluntaria, ademas puede retirarse del estudio en cualquier momento si lo desea.


mailto:jpoma@usat.edu.pe
mailto:m.vega@usat.edu.pe
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LISTA DE TABLAS

Tabla I: Datos Sociodemograficos de tutores de nifios con asma bronquial pertenecientes al

programa de asma del Hospital Naylamp durante enero-noviembre del 2012.

N° %
SEXO
F 96 70.6
M 40 29.4
ESTADO CIVIL
SOLTERO 0 0
CASADO 104 76.5
VIUDO 19 14
DIVORCIADO 13 9.5
GRADO DE INSTRUCCION
ANALFABETO 0 0
PRIMARIA INCOMPLETA 0 0
PRIMARIA COMPLETA 9 6.7
SECUNDARIA INCOMPLETA 0 0
SECUNDARIA COMPLETA 21 15.4
TECNICO 32 235
PROFESIONAL 74 54.4

TOTAL 136 100
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Figura 1. Calidad de vida de tutores de

pertenecientes al programa de asma del

enero-noviembre del 2012.
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Figura Il: Calidad de vida de tutores de nifios con asma bronquial segun el
estado civil, pertenecientes al programa de asma del Hospital Naylamp

durante enero-noviembre del 2012.
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* No se encontraron tutores solteros
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Figura 1l1l: Calidad de vida de tutores de nifios con asma bronquial segun el
grado de instruccién, pertenecientes al programa de asma del Hospital

Naylamp durante enero-noviembre del 2012.
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* No se encontraron tutores analfabetos, ni con primaria y secundaria incompleta



