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. INTRODUCCION

El asma es una enfermedad crénica respiratoria comun en la nifiez. A nivel
mundial alrededor de 339 millones han sido afectados. (1) Peru tiene una de
las mayores cargas de enfermedad en Latinoamérica, con una prevalencia
que alcanzan el 19.6% en la ciudad capital de Lima. (2) Frente a esta
problematica, organizaciones internacionales como la Organizaciéon Mundial
de Salud (OMS) recomiendan redoblar esfuerzos que impulsen la adherencia

del tratamiento y control de la enfermedad.

Es asi como el Programa Nacional de Educacion y Prevencion del Asma
(NAEPP), busca dar respuesta a lo mencionado en una guia donde se detallan
las pautas para clasificar la gravedad del asma en nifios de 5 a 11 afios y
jovenes y adultos mayores. Asimismo, el Global Initiative for Asthma (GINA),
establece las normas mundiales de manejo del asma. En su dultima
actualizacion de 2019, se han introducido cambios sustanciales, relativos al

tratamiento farmacolégico del asma, sobre todo del asma leve. (3)

El asma se caracteriza por sintomas respiratorios variables con limitacién de
flujo de aire, episodios recurrentes de disnea y sibilancias en su fase aguda.
(16) La presentacion de los sintomas difiere en cada nifio. Por lo tanto,
analizar y evaluar la gravedad, control y capacidad de respuesta es de suma
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importancia. Esta condicion es causa de frecuentes visitas al servicio de
emergencia u hospitalizaciones, ausentismo escolar afectando la calidad de
vida tanto en el niflo como del cuidador familiar. (4) Un estudio realizado en
Brasil, se demostré que el grado de severidad y control de las crisis asmaticas,
pueden determinar la calidad de vida de los pacientes asmaticos y sus
familias. (5) No solo es importante sumar estudios para el manejo clinico de
la enfermedad, sino también es menester conocer la carga emocional que la
enfermedad genera en los nifios; Sobre todo, las repercusiones en los
diferentes aspectos de vida del cuidador familiar, quien es parte esencial en

el mejoramiento y control del asma en el nifio.

El impacto que tiene la enfermedad sobre la vida emocional, social en el
cuidador familiar es relevante. (6) Cada vez mas investigadores buscan
valorar la calidad de vida del cuidador. Algunos estudios nacionales realizados
en Lima, abordaron la magnitud del efecto en el cuidador familiar. Por ejemplo,
Ccanto, C, evalué el impacto en los participantes del estudio en el C.S.
surquillo, concluyendo que el nivel de calidad de los participantes fue regular
afectando su desempefio (7) Asimismo, Poma J, en su estudio busc6 medir la
calidad de vida en los nifilos con asma y las de sus respectivos cuidadores en
el Hospital Hipolito Unanue, como resultado encontrd que mas del 50% de los
participantes del estudio presentaron una calidad de vida deficiente. (8) Esta
situacion también se ha observado en los centros de salud en el primer nivel
de atencién en Lima Norte, observando la preocupaciéon de los cuidadores
cuando sus nifios son referidos a los consultorios externos de neumologia

pediatrica por la complejidad de los sintomas.

En 1994, calidad de vida (CV) fue definida por la OMS como: “la percepcion
personal de un individuo de su situacion en la vida, dentro del contexto cultural
y de los valores en que vive con sus objetivos, expectativas, valores e
intereses, afirmando que la CV no es igual a estado de salud, ni a estilo de
vida o satisfaccién con la vida o estado mental o bienestar” (9) No obstante,
el interés de medir la CV ha llevado a algunos investigadores disefiar distintos
cuestionarios generales. Tal es el caso del “Sickness Impact Profile” y la
“Nottingham Health Profile” (10)



La definicibn y clasificacion general de la CV han generados algunas
interrogantes como ¢ Es multidimensional o unidimensional? ¢ Existe solo un
concepto Unico? Estas fueron abordadas por Urzua A. y CaqueoUrizar A.
quienes después de una revision exhaustiva de distintos autores, enumeraron
cuatro dimensiones: “Sentimiento de satisfaccion con la vida en general,
capacidad mental para evaluar la vida propia como satisfactoria 0 no, un
aceptable estado de salud fisico, mental, social y emocional determinado por
los sujetos y una evaluacién objetiva realizada por una persona sobre las
condiciones de vida” Asimismo, concluyeron que la CV es subijetiva, el puntaje
en cada dimensién difiere en cada personas y este puede cambiar en el
trascurso de la vida. (11) Respecto a los cuidadores familiares de nifios con
asma, se observo, que en numerosos casos experimentaron conductas de
sobreproteccion al intentar tener los sintomas del asma bajo control,

generando en ellos una disminucidn en area social y personal. (12)

Para medir la calidad de vida de estos cuidadores Juniper, en 1996, disefid y
valido el cuestionario Pediatric Asthma Caregivers Quality of Life
Questionnaire (PACQLQ) validado y publicado originalmente en inglés y luego
en 20 idiomas (13-17). El cuestionario busca cuantificar dos dimensiones; el
funcional, que hace referencia a la limitacion de las actividades en la vida
cotidiana del cuidador como ausentismo laboral debido a las visitas a las salas
de urgencias por las crisis asmaticas de los nifios, modificando su rutina diaria
causando en ellos fatiga y estrés. (18) En la dimension emocional se mide el
impacto que tiene la enfermedad cronica en los cuidadores. (14) Se han
reportado que los cuidadores pueden llegar a generar sentimientos de
incapacidad, temor, culpa, mal humor, entre otros. (19)

Melgarejo V, Perez-Fernandez V, Ruiz-Esteban C, Valverde-Molina J, en su
estudio reportaron que la calidad de los cuidadores fue directamente
proporcional a la autosuficiencia en el control del asma del nifio. (20)
Asimismo, Toledano F, concluyd que los factores tanto familiares (vinculo
afectivo) como individuales estan asociadas positivamente con el bienestar

del cuidador de un nifio con enfermedad cronica. Otro estudio como la de



Macedo E, y sus colaboradores Ragel L, Santos M, Pereira M, concluyeron
que la salud fisica y mental de las madres estan sujetas al nivel de
independencia, relaciones sociales y como perciben la sobrecarga en ellas.
Por lo tanto, los esfuerzos para na intervencion efectiva deben dirigirse a

actividades que alivien la sobrecarga (22)

En otro estudio de Melissa H. et al., evaluaron los efectos de algunos factores
de riesgo y proteccion en la calidad de vida en cuidadores de nifios con asma
mal controlada. Los resultados encontrados fueron que el cuidador se
encuentra vulnerable aun con un solo factor estresante. (23) Roncada C, et
al., buscaron encontrar la diferencia entre los niveles de calidad de vida de los
cuidadores de nifios con y sin diagnostico de asma. Concluyeron que la
calidad de vida en los cuidadores con nifios con asma es baja en comparacion

cuidadores de nifios que no presentan el diagnostico de asma. (24)

No obstante, Raymond K, et al., identificaron que existen estrategias
domesticas generados por el cuidador para reducir los sintomas de asma
pediatrica. Resaltando la importancia de la calidad de vida alta en el cuidador
para que estas estrategias sean efectivas. (25) Ayfer E. realiz6 una revision
sistematica de 23 estudios sobre los efectos de la carga del cuidador de un
niio con asma concluyendo que el asma afecta negativamente a los
cuidadores traduciéndose en ansiedad, miedo, desilusion y baja calidad de
vida. (26) Sin embargo, Ibrahim N, et al. en su estudio “Calidad de vida de los
nifos asmatica y sus cuidadores” concluyeron que si el asma es controlada la

calidad de los nifios y cuidadores es alta. (4)

Para la medicion de la calidad de vida en cuidadores de nifios con asma,
Carlos E., et al., reportaron que la version en espafiol del PACQLQ tiene una
validez de construccion y sensibilidad adecuada, buena consistencia interna,
excelente confiabilidad de prueba y prueba y buena usabilidad cuando se
emplea en nifios de entre 7 y 17 afios con diagnéstico médico asma. (10).
Ademas, Alberto V. discutio sobre las caracteristicas propias de consistencia

del cuestionario, concluyendo que el PACQLQ es el mas apropiado. (13)



Con base en todo lo descrito, se conoce que el cuidado del nifio y adolescente
con asma genera dependencia cronica parcial. Esto implica el apoyo de un
cuidador que lo acompafie en el proceso de control de la enfermedad
generando cambios en su vida diaria, asi como el de su estilo de vida y
relaciones de apoyo. Es necesario entender que no solo el nifio con asma
necesita atencion sino también su cuidador. Por lo tanto, este estudio es
justificable y necesario por los escasos estudios en el primer nivel de atencion;
Ademas, se busca seguir contribuyendo con el conocimiento existente. Su
valor practico radica en que al identificar las necesidades se podran
desarrollar intervenciones oportunas para mejorar calidad de vida del cuidador
familiar. Metodolégicamente, este estudio aportara al desarrollo y
consolidacion de la linea de investigacion en salud mental familiar comunitaria
orientando a la mejora de los cuidados preventivos de los profesionales de

enfermeria hacia la comunidad.

El Objetivo principal del estudio es determinar la calidad de vida del cuidador
familiar del nifio y adolescente con asma referidos al consultorio externo de

neumologia pediatrica
Los objetivos especificos:

- Evaluar la calidad de vida del cuidador familiar del nifio y
adolescente con asma referidos a consultorio externo de
neumologia pediatrica en su dimensién funcién emocional

- Evaluar la calidad de vida del cuidador familiar de nifio y
adolescente con asma referidos al consultorio externo de

neumologia pediatrica en su dimension de funcion fisica



2.1.

2.2.

ll. MATERIAL Y METODOS

Enfoque y disefio de investigacién

El presente estudio es de tipo cuantitativo descriptivo, de corte
transversal. Es descriptivo porque se busca caracterizar a la
poblacién y evaluar propiedades importantes y de interés; y
transversal porque se recolecta los datos en un tiempo Unico (27)
El disefio es no experimental porque no se manipulara

deliberadamente la variable.

Poblacién, muestra'y muestreo

En esta investigacion se trabajara con la poblacién que es definido
como el conjunto de casos que presentan similares caracteristicas
(27).

Se solicitara la participacion de los 100 cuidadores de nifios y
adolescentes con diagnéstico de asma referidos de los centros de
salud. Los participantes seran seleccionados de acuerdo a los
criterios de inclusién: 1) Persona familiar o cercana se ocupa de
brindar en forma prioritaria apoyo tanto fisico como emocional otro
de manera permanente y comprometida 2) cuidador de un nifio/a o
adolescente de 7 a 17 afos 3) cuidador de un nifio/a con diagndstico

médico de asma.



2.3.

2.4.

2.5.

Variable de estudio

La variable principal es la calidad de vida del cuidador; variable
cualitativa, escala de medicion ordinal.

Definicion conceptual de variable principal: “Percepcion de los
individuos de su posicion en la vida en el contexto de su cultura y
sistema de valores en que ellos viven relacionado con sus metas,
expectativas, estandares e intereses”. (9)

Definicion operacional de variable principal: Se entiende por
calidad de vida del cuidador familiar a la respuesta a nivel
emocional y fisica debido al diagndstico médico de asma de nifios

y adolescentes de 7 a 17 afios.

Técnica e instrumento de medicién

Para la recolecciéon de datos se empleara la técnica de encuesta.
Para medir la variable principal se utilizara el cuestionario de calidad
de vida del cuidador de asma (PACQLQ).

El PACQLQ contiene 13 items, cada uno calificado en una escala
Likert de 7 puntos. En la funcibn emocional, donde de mide la
frecuencia con que el cuidador ha sentido donde: "1" indica siempre
y "7" nunca. Asimismo, en la funcion fisica, se busca conocer cuanto
se ha preocupado el cuidador durante los ultimos 7 dias donde: 1"

se ha preocupado muchisimo y "7" no se ha preocupado.

Procedimiento pararecoleccion de datos

Como paso inicial, se gestionara el permiso al comité de ética del
hospital Cayetano Heredia solicitando el permiso para identificar a
los nifios/adolescentes y sus cuidadores en los consultorios
externos del servicio de neumologia pediatrica. Luego, para la
recoleccién de datos, se visitara a los cuidadores en sus respectivos
hogares y se les administrara el cuestionario. La visita a cada familia

tomara un tiempo aproximado de 40 minutos en promedio.



2.6.

2.7.

Finalmente, se realizara el control de calidad de cada una de las

encuestas realizadas. Para luego, vaciarlo a la base respectiva.

Métodos de analisis estadistico

Los datos seran ingresados a una tabla en el software estadistico
SPSS 24.0. Teniendo en cuenta el disefio, se realizara un analisis
univariado en busqueda de medidas de tendencia central; medias,
medianas, y las de dispersion como la desviacion estandar. Los
resultados se presentaran en graficos y tablas de frecuencias

absolutas y relativas.

Aspectos éticos

En cumplimiento con las consideraciones éticas, Se le dara al
participante el consentimiento informado previamente aprobado,
Asimismo, se mantendra en todo momento los siguientes principios:
Principio de autonomia: Se les dara a conocer a los participantes
toda informacion respecto al estudio, y se absolveran dudas. Se les
comunicara que pueden decidir en no participar en el estudio, o en
caso contrario, dejar de participar una vez haya aceptado.
Principio de beneficencia: En todo momento, se brindara al
participante un trato amable, empatico y de respeto Se defendera
el derecho del participante a rechazar o continuar con su
participacion en el estudio.

Principio de no maleficencia: Se les explicara a los participantes
que este estudio no perjudicara su integridad fisica ni mental.
Principio de Justicia: No se discriminara a ningun participante por

su credo, etnia, u opcion sexual.



.  ASPECTOS ADMINISTRATIVOS

3.1. Cronograma de actividades

ACTIVIDADES

2019

2020

OCTUBRE

NOVIEMBRE

JULIO

AGOSTO

SETIEMBRE

1

2

3

2

1

2

3

4

1

2

3

4

1

2

3

2

Identificacién del Problema

X

X

Busqueda bibliografica

X

X

Elaboracion de la seccion
introduccién: Situacion problematica,
marco tedrico referencial y
antecedentes

Elaboracion de la seccion
introduccién: Importancia y
justificacién de la investigacion

Elaboracion de la seccion
introduccion: Objetivos de la de la
investigacion

Elaboracion de la seccion material y
métodos: Enfoque y disefio de
investigacion

Elaboracion de la seccion material y
métodos: Poblacién, muestra y
muestreo

Elaboracion de la seccion material y
meétodos: Técnicas e instrumentos
de recoleccion de datos

Elaboracion de la secciéon material y
métodos: Aspectos bioéticos

Elaboracion de la seccion material y
métodos: Métodos de analisis de
informacion

Elaboracion de aspectos
administrativos del estudio

Elaboracién de los anexos

Aprobacién del proyecto

Redaccion del informe final:

Sustentacion de informe final




3.2. Recursos financieros

2020 TOTAL
MATERIALES JULIO AGOSTO SETIEMBRE OCTUBRE Sl
Equipos
2 500 2500
Laptop
USB 30 30
Utiles de escritorio
Lapiceros 15 15
Hojas bond A4 150 150
Material Bibliogréafico
Libros 100 100
Fotocopias 30 30 30 10 100
Impresiones 50 10 30 90
Espiralado 10 10 10 30
Otros
Movilidad 50 20 20 20 110
Alimentos 50 10 60
Llamadas 50 20 10 10 80
Recursos Humanos
Digitadora 100 100
Imprevistos* 100 100 200
SUBTOTAL 2970 200 205 180 3555
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ANEXO A. Operacionalizacion de la variable o variables

OPERACIONALIZACION DE LA VARIABLE

TITULO: CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR FAMILIAR DEL NINO Y ADOLESCENTE CON ASMA REFERIDOS AL CONSULTORIO EXTERNO DE NEUMOLOGIA PEDIATRICA, 2020

CRITERIOS
VARIA TIPO DE DEFINICION DEFINICION N° DE PARA
BLE VARIABLE CONCEPTUAL OPERACIONAL DIMENSIONES INDICADORES ITEMS VALOR FINAL ASIGNAR
VALORES
Tipo de| Percepciébn de los | Se entiende por calidad de Sentimientos de los Calidad de Vida global Este cuestionario
Calidad variable individuos de su vida del cuidador familiar a la padres que pueden presenta 13 items,
de vida segln su| posicion en la vida en respuesta a nivel emocional y estar presentes 7 cada uno le
del naturaleza:| el con tex to de su | fisica frente al asma de nifios debido al asma de (1,2,3,4, Buena calidad de vida corresponde  un
cuidador cultura y sistema de y adolescentes de 7 a 17 afios Funcion sus hijos, incluido 5,6,7,8, (13-39 puntos) valor en la escala
familiar Cualitativa | valores en la cual al momento de la valoracién emocional sentirse "indefenso o 9) de Likertdela?
ellos vi ven y en | de las mismas con el asustado", frustrado o Regular calidad de vida
relacién con sus me cuestionario PCQLQ. impaciente " (40-52 puntos)
Escala de| tas, ex pecta ti vas, molesto "," molesto Buena calidad de
medicion: esttn da res e "y" preocupado “. o Baja calidad de vida vida:
Ordinal intereses (9) preocupado ". (65-91 puntos) Puntajes: 1,2y 3.
Regular calidad de
vida.
Frecuencia de Puntaje: 4
cambios en los planes ] i
familiares, trabajo 4 Baja calidad de
Funcioén fisica perdido, noches de vida:
insomnio y | (10,11,12 Puntajes: 5,6 y 7.
despertares nocturnos ,13)

debido al
nifio.

asma del

Observacion:
Es la media total
del puntaje
obtenido en todas
las preguntas
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Anexo B. Instrumento de recoleccion de datos

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

Visita Nro. Fecha:

Cddigo del cuidador: Iniciales del cuidador:

I. PRESENTACION
Sr(a) o Srta.:

Buenos dias, soy estudiante del programa de especializacion de la carrera de
enfermeria de la Universidad Norbert Wiener, estoy realizando un estudio, cuyo objetivo
es.

Pedimos su colaboracién para que nos facilite ciertos datos que me permitira llegar al

objetivo de estudio ya mencionado.

II. INSTRUCCIONES GENERALES

Este cuestionario tiene el propdsito de averiguar cdmo ha estado usted durante los
Ultimos 7 dias. Quiero 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 encerrando en un circulo el nimero apropiado. Encierre un
solo nimero por pregunta.

Por favor responda con total sinceridad, ademas mencionarle que sus datos seran
tratados de forma andénima y confidencial. Si Ud. tuviera alguna duda, preguntele a la

persona a cargo.

Durante los ultimos 7 dias, ¢ con qué frecuencia...

Siempre | Casi Con mucha | Con cierta | Con poca | Casi Nunca
siempre | frecuencia frecuencia | frecuencia | nunca

. se ha sentido
impotente o se ha
asustado cuando su
hijo tenia tos, silbidos 1 2 3 4 5 6 7
en el pecho o ahogo?

. su familia ha tenido
que cambiar de 1 2 3 4 5 6 7
planes a causa del
asma de su hijo?

3. se ha sentido usted
frustrado o] 1 2 3 4 5 6 7
impaciente porque
su  hijo estaba
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irritable a causa del
asma?

4. el asma de su hijo
ha afectado el
trabajo o] las
labores domésticas
de usted?

5. se ha sentido usted
angustiado a causa
de la tos, los
silbidos en el pecho
o0 el ahogo de su
hijo?

6. ha pasado usted
noches sin dormir a
causa del asma de
su hijo?

7. le ha molestado
que el asma de su
hijo afectara las
relaciones
familiares?

8. se ha despertado
usted durante la
noche a causa del
asma de su hijo?

9. ha estado triste
porgue su hijo tiene
asma?

Durante los ultimos 7 dias, ¢ cuanto se ha preocupado usted...

Me e
preocup
ado
muchisi
mo

Me he
preocup
ado
mucho

Me he
preocupado
bastante

Me he
preocupa
do regular

Me he
preocupa
do un
poco

No me he
preocupa
do casi
nada

No me he
preocupa
do nada

10.

acerca de la habilidad
de su hijo para hacer
actividades normales
diarias?

11.

acerca de los
medicamentos para el
asma de su hijo y los
efectos secundarios de
estos?

12.

preocupado usted
acerca de ser
sobreprotector con su
hijo?

13.

acerca de que su hijo
pueda llevar una vida
normal?
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Anexo C. Consentimiento informado y/o asentamiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO
PARA PARTICIPAR EN UN PROYECTO DE INVESTIGACION

A usted se le esta invitando a participar en este estudio de investigacion en salud.
Antes de decidir si participa o no, debe conocer y comprender cada uno de los
siguientes apartados.

Titulo del proyecto:
“CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR FAMILIAR DEL NINO Y ADOLESCENTE
CON ASMA REFERIDOS AL CONSULTORIO EXTERNO DE NEUMOLOGIA
PEDIATRICA, 2020”

Nombre del investigador principal:
Elisa Romani Huacani

Propdsito del estudio: medir y conocer la calidad de vida del cuidador familiar
de los nifios y adolescentes con asma de 7 a 17 afos

Beneficios por participar: Tiene la posibilidad de conocer los resultados de la
investigacion por los medios mas adecuados (de manera individual o grupal) que
le puede ser de mucha utilidad en su actividad profesional.

Inconvenientes y riesgos: Ninguno, solo se le pedira responder el cuestionario.
Costo por participar: Usted no hara gasto alguno durante el estudio.

Confidencialidad: La informacion que usted proporcione estara protegido, solo
los investigadores pueden conocer. Fuera de esta informacion confidencial,

usted no seré identificado cuando los resultados sean publicados.

Renuncia: Usted puede retirarse del estudio en cualquier momento, sin sancion
o pérdida de los beneficios a los que tiene derecho.

Consultas posteriores: Si usted tuviese preguntas adicionales durante el
desarrollo de este estudio o acerca de la investigacion, puede dirigirse a la Lic.
Elisa Romani Huacani, autora del estudio.

Participacion voluntaria:

Su participacién en este estudio es completamente voluntaria y puede retirarse
en cualquier momento.
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DECLARACION DE CONSENTIMIENTO
Declaro que he leido y comprendido, tuve tiempo y oportunidad de hacer
preguntas, las cuales fueron respondidas satisfactoriamente, no he percibido
coaccion ni he sido influido indebidamente a participar o continuar participando
en el estudio y que finalmente acepto participar voluntariamente en el estudio.

Nombres y apellidos del participante o apoderado Firma o huella digital

N° de DNI:

N° de teléfono: fijo o movil o WhatsApp

Correo electrénico

Nombre y apellidos del investigador Firma
N° de DNI
Ne teléfono mévil
Firma

Nombre y apellidos del responsable de encuestadores

N° de DNI

N° teléfono

Datos del testigo para los casos de participantes iletrados Firma o huella digital

Nombre y apellido:

DNI:

Teléfono:

Lima, 21 de diciembre de 2020

*Certifico que he recibido una copia del consentimiento informado.

Firma del participante
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