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INTRODUCCION

El asma es la enfermedad crénica mas frecuente en la infancia. De acuerdo con la
Iniciativa Global para el Manejo y la Prevencién del asma (GINA) y a la Organizacion
Mundial de la Salud. El asma constituye un problema mundial de salud publica, cuya
prevalencia ha aumentado en las ultimas dos décadas sin causa aparente
especialmente en la poblacion infantil. EI asma se caracteriza por la aparicion
recurrente de exacerbaciones o crisis las cuales son una causa frecuente de consulta
en el servicio de urgencias, hospitalizaciones y ausentismo escolar que ocasionan

deterioro de la calidad de vida y aumento de los costos de atencion.’

Un avance importante en los ultimos afos es el afinamiento del concepto del control del
asma como el objetivo central del manejo de la enfermedad. La evaluacion del estado
de control del asma incluye varias dimensiones: sintomas, funcién pulmonar, necesidad
de uso de broncodilatadores de rescate, limitacion de la actividad y presencia de
exacerbaciones. A pesar de que hoy se cuenta con una terapia farmacolégica que bien
prescrita es altamente efectiva, la mayoria de los asmaticos no estan bien controlados
por diversas razones derivadas de la misma enfermedad, del paciente, su familia y su

entorno, el personal de salud y el sistema de salud.*

Ademas del control del asma el manejo de la enfermedad se centra en la mejoria de la
calidad de vida cuya medicion también se ha perfeccionado en los ultimos afios. La
evaluacion del control del asma utiliza elementos mas objetivos mientras que la
medicidn de la calidad de vida introduce la percepcion subjetiva del estado de salud por
parte del paciente. La medicién de la calidad de vida proporciona informacion
complementaria muy util para la toma de decisiones clinicas sobre el estado actual del
paciente y permite evaluar el costo-beneficio de los tratamientos disponibles. El objetivo
principal del manejo del asma es lograr el control de la enfermedad y mejorar la vida del

paciente. 4



1. MARCO TEORICO

El asma bronquial infantil es considerada como una de las enfermedades crénicas mas
frecuentes de la infancia y de la adolescencia, ocupa la decimotercera causa de
morbilidad en nifios y adolescentes, ocasionando una alteracion en la calidad de vida
tanto de los pacientes como de su cuidador.’

En mi caso muy particular he observado que el grupo de edad, que acude con mayor
frecuencia a su atencién con el diagnostico de asma bronquial, a la clinica de consulta
externa Chimalhuacan, son nifios que van desde los 5 afios aproximadamente y hasta
los 15 afios de edad, llama la atencion mencionar que la edad del paciente influye
mucho con la calidad de vida de ambos, ya que se observa mayor frecuencia de crisis
de asma en niflos que en adolescentes, probablemente esto esta en relacion con que a
menor edad mayor dependencia con su cuidador, en el caso de los adolescentes, por
ser personas mas independientes e incluso por tener mayor conocimiento de su
enfermedad y mayor apego al tratamiento hay mayor control de su enfermedad y por lo
tanto menor afectacion en la calidad de vida de ambos. Por otro lado es importante
mencionar que la relacion paciente cuidador cambia dependiendo el vinculo que haya
entre estos, ya que no es lo mismo, que el cuidador primario sea la mama, o sea algun
otro integrante de la familia, tomando en cuenta otros aspectos, cabe mencionar que la
escolaridad del cuidador primario es de suma importancia ya que se espera que a
mayor escolaridad del cuidador habra mejor manejo de las crisis en el paciente.

Sin embargo con el paso del tiempo el cuidador primario del paciente enfermo presenta
sentimientos de enfado, de preocupacion, intranquilidad, angustia, y de esta manera se
afecta su calidad de vida manifestada posteriormente con trastornos de ansiedad y
depresion, mas frecuentemente sin contar a aquellos cuidadores primarios que tiene ya
una patologia cronica y que por su condicion de cuidador, a veces son descuidadas.
Por tal motivo considero que es importante conocer cual es la calidad de vida del

cuidador primario de pacientes con asma bronquial y cual es su ambito mas afectado.



1.1 ASMA BRONQUIAL INFANTIL

Existen multiples definiciones de asma bronquial, actualmente el ISSEMYM se rige bajo
las guias de practica clinica, la cual define al asma bronquial como enfermedad
inflamatoria cronica de las vias aéreas, en la cual participan diversas células y
mediadores quimicos, se acompafia de una mayor actividad traqueobronquial
(hiperreactividad de las vias aéreas) que provoca en forma recurrente, tos, sibilancias,
disnea y aumento del trabajo respiratorio, principalmente en la noche y la madrugada.
Estos episodios se asocian generalmente a una obstruccion extensa y variable del flujo
aéreo que a menudo es reversible en forma espontanea o en repuesta al tratamiento.
(GINA, 2012).2

Una definicién operativa de la enfermedad en nifilos menores de cinco afos es la
presencia de sibilancias recurrentes y/o tos en los ultimos seis meses, una vez que se

han descartado otras enfermedades menos frecuentes.?

Sin embargo en la edad pediatrica la variabilidad del asma es una de las caracteristicas
mas importantes y ello va a repercutir en la presentacién clinica, en su historia natural,

en la valoracion de la prevalencia, y por lo tanto en su definicion.3

Segun la OMS, el asma es una enfermedad cronica que se caracteriza por ataques
recurrentes de disnea y sibilancias, que varian en severidad y frecuencia de una
persona a otra. Los sintomas pueden sobrevenir varias veces al dia 0 a la semana, y en

algunas personas se agravan durante la actividad fisica o por la noche.*

Asi también podemos definir el asma como una enfermedad cronica de las vias aéreas
en las que se producen episodios recurrentes de sibilancias y/o tos persistente, en la
situacion donde el asma es muy probable y en la que se han descartado otras causas
menos frecuentes. Sin duda alguna, hay variedad de definiciones que tratan de agrupar
las diferentes situaciones que a lo largo de la evolucion de la enfermedad, se van a ir

presentando.?



En resumen, esta enfermedad respiratoria cronica esta caracterizada por:
¢ Inflamacion de las vias aéreas
e Obstruccién bronquial reversible
e Hiperrespuesta bronquial

o Episodios recurrentes de tos, sibilancias y disnea

1.2 EPIDEMIOLOGIA

En cuanto a su epidemiologia es una enfermedad prevalente que estda aumentando en
cantidad en los ultimos afos. Se debe a factores genéticos y mas en paises
industrializados. Se dice que el 12.1% de los nifos es asmaticos. Ademas, unos 300

millones de individuos alrededor del mundo padecen esta enfermedad.®

A pesar de centenares de informes sobre la prevalencia del asma en poblaciones muy
diferentes, la carencia de una definicidn precisa y universalmente aceptada hace que
una comparacion confiable de los reportes de la prevalencia en las diferentes partes del
mundo sea un problema. No obstante, basado en el uso de métodos estandarizados
para medir la prevalencia del asma y enfermedad sibilante en nifos, parece que la
prevalencia global del asma varia entre el 1% al 18% de la poblacién en diferentes
paises. Hay evidencia de que la prevalencia del asma ha aumentado recientemente en

algunos paises, pero se ha estabilizado en otros.®

La Organizacion Mundial de la Salud ha estimado que 15 millones de afos vida
ajustados para incapacidad han sido perdidos anualmente debido al asma,
representando el 1% del total de la carga global por enfermedad. Las muertes anuales
mundiales por asma se han estimado en 250.000 y la mortalidad no parece
correlacionarse con la prevalencia. No hay suficientes datos para determinar las causas
probables de las variaciones descritas en la prevalencia dentro y entre diferentes
poblaciones.®

Se reporta una prevalencia del padecimiento mayor del 20 % en Reino Unido Nueva
Zelanda, Australia, China, Malasia, India, Italia, Francia, Espafia, Brasil y Estados



Unidos. En Meéxico, la prevalencia es de 5 a < 10%. El asma es la principal causa de
morbilidad en el INER. 7

La OMS considera al asma como la decimotercera enfermedad mas prevalente de entre
las que causa incapacidad moderada a severa, si bien la tasa de prevalencia (19.3
casos por cada 100000 habitantes) se distribuye de modo muy desigual entre paises
desarrollados (2.9 para menores de 60 afios y 0.5 para los mayores) y subdesarrollados
(15.1 y 0.9 respectivamente). En cuanto a la carga de la enfermedad, ha estimado que
15 millones de afos vida ajustados para incapacidad han sido perdidos anualmente
debido al asma, representando el 1 % del total de la carga global por enfermedad.
También atribuye 900 fallecimientos en 2004 (tasa de mortalidad de 2.1; 1.0, tras
estandarizar segun la edad), asi como 52000 afios de vida ajustados por discapacidad,
millones de afos vida ajustados para (121 por cada 100000 habitantes, 157 tras ajustar

por la edad).®

Los mas recientes estudios sobre el costo del asma concluyen que costes directos e
indirectos tienen un peso similar en la carga de la enfermedad. Las principales partidas
del costo directo del asma corresponden a las terapias farmacologicas (37%), visitas
hospitalarias (20 al 25) y consultas médicas (22%). El principal costo indirecto asociado
al asma son las retribuciones por incapacidad y baja laboral. En cuanto a los costos
indirectos, el 62% de los asmaticos declara que la enfermedad afecta en su vida diaria,
mientras que el 40% indica que les limita o restringe su actividad cotidiana. Esta
patologia afecta a los nifios independientemente de su condicion racial, clase social o
limites geograficos, al ser un desorden cronico de las vias respiratorias, 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, afectando las distintas areas del
desarrollo del paciente y de la familia, especificamente del cuidador (fisico, emocional y
social). Todo lo ya mencionado constituye factores de riesgo para la salud y el bienestar
integral de la persona y sus padres, atentando contra la calidad de vida y funcionalidad
de estas familias. Existe evidencia de que la calidad de vida en nifios con asma asi

como en su cuidador se ve afectada en las dimensiones fisica, social y emocional).®



De acuerdo con el informe de indicadores sobre salud infantil y medio ambiente en
América del Norte, el asma infantil es el unico indicador del cual Canada, Estados
Unidos y México, proporcionan una informacion completa, en la que se sefala que este
padecimiento va en aumento en toda esta zona de América. Para el caso de nuestro
pais, el citado informe indica que México es el area de la region que enfrenta los
mayores riesgos de salud para la poblacion, especialmente, en lo que se refiere al agua

y a los servicios sanitarios.®

Al respecto, la secretaria de Salud Publica de México ha mencionado que entre el 5y
15% de los nifilos padece asma. De igual manera, las estadisticas proporcionadas por el
instituto Nacional de Enfermedades Respiratorias (INER) indican que en los ultimos 10
afos, el asma bronquial ha logrado un incremento del 30% entre los nifos y
adolescentes, lo que resulta una cifra preocupante en comparacion con otras

enfermedades.®

El asma infantil constituye un grave problema de salud publica, ya que de acuerdo con
la iniciativa Global para el Estudio del Asma (GINA) son 300 millones de personas las

que padecen esta enfermedad en el mundo.®

En México, el 70% de los pacientes son nifios de los cuales mueren 4 mil al afo. En la
actualidad, los especialistas en salud coinciden que el ama infantil, es un padecimiento
cuya incidencia se ha visto relacionada especialmente con factores como el clima, la
exposicion al calor, un ejercicio enérgico o una situacién emocional; o bien asociado al
llamado “estilo de vida occidental” el cual incluye viviendas poco ventiladas, uso de
alfombras, convivencia de los nifios con mascotas u otros animales domésticos dentro
del hogar, falta de contacto del nifio con su entorno natural, cambios con su
alimentacién, excesivo consumo de alimentos artificiales y con un alto contenido de

conservadores, entre otros aspectos.®



Aunado a todo lo anterior se sefiala el aumento de la contaminacién en las ciudades y
en los nucleos urbanos, como factores que potencializan las ya de por si precarias

condiciones de vida de millones de habitantes en nuestro pais.®

Todos estos elementos se unifican para originar en los nifios reacciones generalizadas
tales como comezon o urticaria, inflamacion de los parpados (angioedema), eczema o

hipersensibilidad a ciertos alimentos, medicamentos o a piquetes de insectos.®

El asma infantil es definida por la NAEPP (siglas en ingles del Programa Nacional Para
la Educacion y Prevencion del Asma) como una enfermedad cronica de los pulmones
que causa la inflamacion y el estrechamiento de las vias respiratorias y son
padecimientos que duran mucho tiempo. El asma causa periodos repetidos de
sibilancias, opresion en el pecho dificultad para respirar y tos, la que por frecuencia se
presenta por la noche o por las primeras horas de la mafiana. Esta misma fuente sefala
que en una encuesta realizada por COMPEDIA AC, con relacion al impacto que tiene el
asma en el nucleo familiar de los nifios con este padecimiento en México, se encontro
que el 28% de los padres de familia aseguran no tener control sobre la enfermedad de

su hijo y no aceptan el tener que vivir con ella.®

Por cuanto hace a los factores del paciente (psicolégicos, emocionales y conductuales)
en diversos estudios se ha tratado de demostrar la presencia de elementos
desencadenantes de las crisis asmaticas, mencionandose entre otros, la personalidad
del nino asmatico, los trastornos psicologicos de los padres, los efectos de los cambios

del medio y los efectos de la psicoterapia en el padecimiento.®

Algunos de los componentes psicologicos que se han reportado en un 80% de los
casos estudiados como desencadenantes de las crisis asmaticas, pueden ser por
ejemplo, la perdida de uno de los padres, el temor después de una separacion, la

presencia del nifio en un conflicto conyugal importante y violento.®



En relacion a la morbilidad del asma por grupo de edad, se encuentra con mayor
frecuencia después de los 5 afios de edad con una disminucion importante en el grupo
de edad de 15 a 24 afios, en este contexto segun el INER se ha discreto que el 50% de
los nifos asmaticos presentan remision de su sintomatologia después de la
adolescencia, ocasionadas por cambios anatdmicos de las vias respiratorias, cambios
hormonales, inmunolégicos y ambientales. En relacién al sexo de los pacientes, se
presenta con mayor frecuencia en el sexo masculino y al llegar a la adolescencia se
iguala en ambos sexos. '

Nelson, Behrman, Kliegman y Vaughan (1993) destacan que entre el 10 y el 15 % de
los nifios y entre el 7 y el 10% de las nifas pueden presentar asma en algun momento
de su infancia. Antes de la pubertad, aproximadamente, existe el doble de nifios que de

nifias afectadas, posteriormente la incidencia se iguala en ambos sexos.®

Los sintomas asmaticos pueden iniciarse en cualquier edad. El 30% de los pacientes ya
presentan sintomas al afio de edad, y entre el 80 y 90% de los nifos asmaticos

presentan sus primeros sintomas antes de los 4 o 5 afios.®

La mortalidad en los pacientes asmaticos es en la actualidad relativamente infrecuente.
No obstante debido al elevado impacto en morbilidad, muchos paises situan a esta

enfermedad entre los principales problemas de salud infantil.

CARGA SOCIAL Y ECONOMICA

Los factores sociales y econdmicos deben integrarse para entender el asma y su
manejo, ya sean vistos desde la perspectiva del individuo que la sufre, del profesional
del cuidado médico, o de las organizaciones que pagan por el cuidado de la salud. En
la escuela ausentismo escolar y los dias de trabajo perdido, son reportados como una
problematica social y econdmica importante del asma. Aunque el costo para controlar el
asma desde la perspectiva del paciente, y la sociedad parezca alto, el costo de no tratar

el asma correctamente es mas alto.®



El tratamiento apropiado de la enfermedad plantea un desafio para los individuos, los
profesionales del cuidado médico, las organizaciones de la salud y los gobiernos. Hay
razones para crecer que la carga substancial del asma se puede reducir
dramaticamente a través del esfuerzo compartido entre los pacientes, los proveedores
de la salud, organizaciones para el cuidado de la salud y los gobiernos locales y

nacionales para mejorar el control.®

1.3 PATOGENIA

En cuanto a la patogenia hay 2 etapas: una en la que el paciente entra de un estado sin
alteraciones a una fase asmatica y la segunda que pasa de un asma a una crisis
asmatica. Las crisis asmaticas se desencadenan con mayor frecuencia por un antigeno.
Este antigeno después de entrar al cuerpo por la via respiratoria superior, es mostrado
por las células presentadoras de antigenos. Luego es endocitado por las células
dendriticas para después sufrir una lisis. A continuacioén, entra el complejo mayor de
histocompatibilidad tipo Il para desencadenar una respuesta inmunitaria. Esta respuesta
impulsa la proliferacion de gran cantidad de mastocitos, eosinofilos y linfocitos T
cooperadores (TH). Con eso, se desencadena la formacion de interleucina-2 (IL-2) y de
interferon gamma. Por otro lado, los linfocitos TH2 estimulan la produccidon de RANTES,
CD4, IL-3, IL-5, IL-9, factor de necrosis tumoral (FNT) e IL-4. Esta ultima interleucina
favorece la activacion de las células B que aumentan la cantidad de inmunoglobulina E
(IgE). La IL-5 atrae a las células eosinofilos que son importantes para la
hiperreactividad de las vias respiratorias. Esta IgE va a producir principalmente, tres
efectos: el bloqueo de receptores B, el bloqueo de entrada de Ca++ a las células y la
liberacion de mastocitos. Continuando la cadena, el aumento de la cantidad de estos
mastocitos generado por la respuesta inmune y el efecto de la IgE se generan
esencialmente 5 efectos. Estos son: la liberacién de histamina, una amina vasoactiva,
junto con la salida de serotonina, la estimulacion del nervio vago, la liberacion de

proteinas granuladas y por ultimo el reclutamiento de eosinofilos.°



El efecto de la mayor cantidad de histamina se manifiesta de dos maneras. Primero
aumenta la cantidad de Guanosis Monofosfato Ciclico (GMP) en el musculo liso
bronquial, generando asi broncoconstriccion. Esta constriccion bronquial genera
suficiente fuerza para contribuir a la dificultad para la entrada y salida de aire en el

asmatico.°

Ademas, la estimulacién del musculo puede contribuir a mayor secrecion de citosinas,
modificacion del tejido y estimulacién de la migracién de células inflamatorias. El otro
efecto de la mayor cantidad de histamina es el aumento de la permeabilidad vascular,
generando edema por salida de liquido y mayor inflamaciéon. La serotonina, que
también es una amina vasoactiva, genera los mismos efectos pero en menor escala. El
nervio vago también va a generar algunos efectos. Entre ellos, se encuentra la mayor
produccion de moco, un aumento de la permeabilidad vascular, mas reclutamiento
eosinofilico y mayor broncoconstriccion, influenciado por el péptido intestinal vasoactivo

y el péptido histamina metionina.®

Otra accidn de los mastocitos es la liberacion de proteinas granuladas, principalmente,
la proteina basica mayor, la proteina catidnica eosinofilica y la peroxidasa eosinofilica.
Estas tres proteinas desencadenaran mayores efectos vagales, mayor aumento de la
permeabilidad vascular, un favorecimiento para la entrada de agresores para que estos
puedan ser reconocidos y por ultimo pueden causar lesién al epitelio bronquial. Esta
lesion produce perdida de las funciones de la barrera secretora y desencadena la
produccion de citosinas quimiotacticas que a su vez, generan mas inflamacion. El
reclutamiento de eosinofilos genera mayor produccion de leucotrienos, cuyo efecto es la
broncoconstriccion y mayor descarga de proteinas granulares. Las tres proteinas
granulares mencionadas anteriormente junto con los radicales libres de oxigeno,
ocasionan la destruccion del epitelio bronquial, como dicho antes, haciendo que se

esfacele hacia la luz del bronquio en forma de cuerpos de Creola.°

Todos estos efectos producidos por la inflamacion, van a causar una remodelacién de

las vias aéreas. Esta se caracteriza por un engrosamiento de la membrana basal por

10



depdsito de colageno tipo | y Il subepitelial, una hipertrofia de las glandulas mucosas,

una hiperplasia de las células caliciformes productoras de moco.®

1.4 FISIOPATOLOGIA

En cuanto a la fisiopatologia del asma bronquial se van a dar tres cambios. Estos
cambios se dan en el calibre de las vias respiratorias, en la retraccion elastica del tejido
pulmonar y en la relacion volumen tiempo. Debido a que el calibre de las vias
respiratorias esta disminuido en un asmatico, esto traera mayor resistencia al paso de
aire y un flujo turbulento. La alteracion de la retraccion elastica del tejido pulmonar se
genera debido a una disminucion de la presion intrapulmonar en relacion a la
atmosférica. Esto produce una mayor dificultad en la salida de aire, aparte del hecho

que este proceso de espiracion es pasivo.'®

La relacion volumen tiempo asienta con mas frecuencia en las pequefas vias. Aqui, la
resistencia se da hasta el final de la capacidad maxima del flujo. Se agrega que las
obstrucciones mas proximales alteran la resistencia en la parte inicial, y con estos, baja
mas la capacidad vital. Estos cambios fisiopatologicos al final generan una hipoxia
importante, acompafiada de una hipocapnia y una alcalosis respiratoria. En cuadros
mas graves, se puede alcanzar una acidosis metabdlica y niveles séricos normales o

aumentados de CO2.10

CAMBIOS MORFOLOGICOS

En cuanto a los hallazgos anatomopatologicos del asma es posible encontrar cambios

micro y macroscépicos.®

Macroscopicamente, los pulmones se encuentran distendidos debido a la
hiperinsuflacion y puede estar acompanado de pequefias areas de atelectasia. Junto
con esto, se encuentra oclusién de los bronquiolos y bronquios por tapones mucosos,

consistencia espesa y capacidad adherente. Microscopicamente estos tapones
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contienen remolino de epitelio desprendido que se conoce como espirales de
Curschmann. Otros hallazgos microscoépicos, son la presencia de eosinofilos y los
cristales de Charcott-Leyen. Estos ultimos son un grupo de cristales que se constituyen
de proteinas de las membranas de los eosinofilos. Otros datos histologicos
encontrados son aquellos de la remodelacion de las vias respiratorias, anteriormente

mencionadas.®

1.5 FACTORES DE RIESGO

Los factores que influyen en el riesgo de desarrollar asma pueden ser divididos en
aquellos que provocan el desarrollo del asma y aquellos que precipitan los sintomas de
asma; algunos participan en ambas situaciones. Los primeros estan relacionados a
factores del huésped (que principalmente son genéticos) y los otros son usualmente
ambientales.™

Factores del huésped

Genéticos

+ Genes que predisponen a la atopia

+ Genes que predisponen a la hiperreactividad de la via aérea

Obesidad

Sexo (genero)

Factores ambientales

Alérgenos

+ Intradomiciliarios: los acaros, animales domésticos (perros, gatos, ratones), alérgenos
de la cucaracha, hongos, levaduras.

Infecciones: predominantemente virales

Sensibilizantes ocupacionales

Humo del tabaco

+Fumador pasivo

+Fumador activo

Contaminacién ambiental (intra o extradomiciliaria)
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Dieta

Ademas, algunas caracteristicas se han ligado con el creciente riesgo del asma, pero
no son los factores mismos los causales verdaderos. Las diferencias raciales y étnicas
evidentes en la prevalencia del asma reflejan variaciones genéticas de fondo con una

sobre posicion de factores socioecondémicos y ambientales.

Factores genéticos

En los ultimos afos ha sido dificil determinar qué regidon cromosdémica y que genes
estan alterados en el asma, pero se conoce que esta enfermedad esta asociada mucho
a un componente familiar. Se ha encontrado que multiples genes tienen influencia en
esta patologia. Entre ellos, se encuentran el ADAM33, el cual se encuentra en células
musculares y una de sus funciones es la miogénesis. De esta manera, puede estar

relacionado con la hiperreactividad bronquial.’

Los complejos genéticos PHF11 y SETDB2 codifican para la trascripcion nuclear de
células B y T, El gen DPP10 codifica para una peptidasa que puede retirar una de las

dos determinaciones peptidicas de las quimiocinas.®

El gen GPRA codifica para un receptor de proteina G presente en células epiteliales de
la vias respiratorias, y el gen SPINKS5 codifica para un inhibidor serin proteasa que tiene
actividad contra multiples sustratos. A partir de estos genes, se ha codificado algunos

cromosomas que influyen en el asma atépica.™

Entre ellos estd el cromosoma 5q, 6p, llq y 12q. Estos cromosomas influyen en la
expresion de genes de IL-4, IL-3, PAF-acetil hidrolasa y CCRS5, junto con un aumento

de los niveles séricos de IgE."

Ademas de los genes que predisponen el asma hay genes que se asocian con la

respuesta de tratamiento del asma. Por ejemplo, las alteraciones en el gen que codifica

13



a los beta adrenoreceptores han sido relacionadas con las diferencias en individuos que

responden a los b2 agonistas.

Otros genes de interés modifican la sensibilidad a glucocorticoides y a los
modificadores de leucotrienos. Estos marcadores genéticos podrian llegar a ser
importantes no solamente como factores de riesgo en la patogénesis del asma sino
también los determinantes en la respuesta al tratamiento."

Obesidad

La obesidad también ha demostrado ser un factor de riego para tener asma en la
infancia. Antes de los 14 afios de edad. Ciertos mediadores, tales como las leptinas,

pueden afectar la funcién pulmonar y aumentan el desarrollo de un probable asma.

Sexo

El ser humano masculino es un factor de riesgo para tener asma en la infancia. Antes
de los 14 afos de edad, la prevalencia del asma es casi 2 veces mayor en nifios que en
nifas, Cuando los nifios van creciendo la diferencia entre los sexos se hace menor, y
en la edad adulta la prevalencia del asma es mayor en mujeres que en hombres. Las
razones de esta diferencia en la relacion al sexo no esta clara, sin embargo el tamano
de los pulmones es mas pequefio en varones que en nifias al nacer, pero es mayor en

la vida adulta."

FACTORES AMBIENTALES

Entre los factores ambientales que inducen el asma bronquial, se encuentran la
exposicién al humo de tabaco, la exposicién al aire libre contaminado, el contacto con
alérgenos, las infecciones, la obesidad, principalmente en mujeres, factores laborales y
principalmente las emociones. Principalmente la contaminacion del aire externo
exacerba los sintomas de asma vy rinitis, y contribuye al aumento de estas

enfermedades en todo el mundo. Junto con la exposicion al tabaco aumenta la
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resistencia de las vias aéreas, junto con el riesgo de presentar sibilancias a temprana

edad.""

Alérgenos

Aunque los alérgenos intradomiciliarios y los extradomiciliarios son reconocidos como
causantes de exacerbaciones del asma, su papel especifico en el desarrollo del asma
todavia no se aclara completamente. Los estudios de cohorte al nacimiento han
demostrado que la sensibilizacion a los alérgenos del acaro del polvo, al pelo del gato,
el pelo de perro y el de aspergillus son factores de riesgo independientes para el
desarrollo del asma en nifios de tres afos de edad. La relacion entre la exposicion del
alérgeno y la sensibilizacion alérgica en niflos no es directa. Depende del alérgeno, de
la dosis, del tiempo de exposicion, de la edad del nifio y probablemente también de la
genética. Para alguno alérgenos, como aquellos derivados del acaro del polvo casero y
la cucarachas, la prevalencia de la sensibilidad parece ser correlacionada directamente
con la exposicion. Sin embargo, aunque ciertos datos sugieren que la exposicion a los
alérgenos del acaro del polvo de la casa puede ser un factor causal en el desarrollo del

asma, otros estudios han cuestionado esta interpretacion.

La infestacion de cucarachas ha demostrado ser una causa importante de la
sensibilizacion alérgica, particularmente en hogares de ciudad. En el caso de perros y
de gatos, algunos estudios epidemiolégicos han encontrado que la exposicion temprana
a estos animales puede proteger a un nifio contra la sensibilizacion alérgica o el
desarrollo de asma, pero otros sugieren que tal exposicion puede aumentar el riesgo de
la sensibilizacion alérgica. La prevalencia del asma se reduce en los niflos provenientes
de areas rurales, que se puede relacionar a la presencia de la endotoxina en estos

ambientes.!"
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Infecciones

Durante la infancia, diversos virus se han relacionado al inicio del fenotipo asmatico. El
virus sincitial respiratorio (VSR) y el virus de para influenza producen un patrén de los
sintomas incluyendo bronquiolitis que son similares a muchas caracteristicas del asma
en la nifez. Un numero de estudios prospectivos a largo plazo en los nifios admitidos
en el hospital con infeccibn documentada de VSR han demostrado que
aproximadamente el 40% continuaran con sibilancias o desarrollaran asma al final de la
nifez. Por otra parte, la evidencia también indica que ciertas infecciones respiratorias
tempranas en la vida, incluyendo el sarampion y en algunas ocasiones incluso el VSR,
pueden proteger contra el desarrollo de asma. Los datos no permiten establecer

conclusiones especificas.

La hipotesis de la higiene del asma sugiere que la exposicion a infecciones tempranas
en la vida influye en el desarrollo del sistema inmune a través de una via no alérgica
dando como resultado un menor riesgo para asma y otras enfermedades alérgicas.
Aunque la teoria de la higiene continua en investigacion, este mecanismo podria
explicar las asociaciones observadas entre el tamano de la familia, orden de

nacimiento, asistencia a guarderias y el riesgo del asma.

Por ejemplo, los nifios menores con hermanos mayores y los que van a una guarderia
estan en un riesgo creciente de infecciones, pero gozan de la proteccion contra el
desarrollo posterior de enfermedades alérgicas, incluyendo asma. La interaccion entre
atopia y las infecciones respiratorias virales parecer tener una compleja relacion, en la
cual el estado de atdpico puede influir la respuesta de la via respiratoria a infecciones
virales. Las infecciones virales pueden entonces influir en el desarrollo de la
sensibilizacion alérgica, y las interacciones pueden ocurrir cuando se expone a los

individuos simultaneamente a los alérgenos o a los virus.
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Tabaquismo

El tabaquismo se asocia a la rapida disminucién de la funcién pulmonar en los
pacientes con asma, aumenta la severidad de los sintomas, puede hacer a que los
pacientes respondan menos a los tratamientos con esteroides inhalados y sistémicos, y
reduce la posibilidad de que el asma sea controlada. La exposicion al humo del tabaco
en las etapas prenatal y posnatal se asocia a efectos daininos incluyendo un mayor
riesgo de desarrollar sintomas similares a asma en la nifiez temprana. Sin embargo, la
evidencia del aumento del riesgo de enfermedades alérgicas es incierta. Distinguir los

efectos independientes del tabaquismo materno prenatal y posnatal es dificil.

Sin embargo estudios de la funcién pulmonar inmediatamente después del nacimiento
ha demostrado que el tabaquismo materno durante el embarazo tiene una influencia en
el desarrollo pulmonar. Ademas, los lactantes de madres que fuman son 4 veces mas
propensos a desarrollar enfermedad sibilante en el primer afio de vida. En contraste,
hay poca evidencia (basada en meta analisis) que el tabaquismo materno durante el
embarazo tenga efecto en la sensibilizacion alérgica. La exposicién al humo ambiental
del tabaco (fumador pasivo) aumenta el riesgo de padecer enfermedades del tracto

respiratorio inferior en la lactancia y en la nifiez.!’

Dieta

El papel de la dieta, particularmente la leche materna, en lo referente al desarrollo del
asma se ha estudiado extensamente y, en general, los resultados revelan que los
lactantes alimentados con leche de vaca intacta o proteina de soya comparada con la
leche materna tienen una incidencia mas alta de tener enfermedades de sibilantes en la
nifiez temprana. Ciertos datos también sugieren que ciertas caracteristicas de las dietas
occidentales, tales como uso creciente de alimentos procesados y reduccién de
antioxidantes (frutas y verduras), aumento n-6 de acidos grasos poliinsaturados

(encontrados en la margarina y aceite vegetal) y la disminucion de productos grasos
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poliinsaturados del acido graso n-3 (encontrado en el pescado) hayan contribuido a los

aumentos recientes en asma y enfermedades atopicas.

El ejercicio puede ser un factor predisponente del asma. El ejercicio es gatillante
frecuente de crisis de asma y constituye un buen indicador clinico del estado de la
enfermedad. La presencia de sintomas como tos, sensacion de ahogo y disnea durante
el ejercicio es frecuente en nifios con asma, alcanzando una alta prevalencia. Esto se
debe a la entrada de aire frio a la via respiratoria debido a la taquipnea desencadenada
por el esfuerzo fisico. Este aire irrita la via respiratoria y, ademas, genera bronco

constriccion.10

1.6 MANIFESTACIONES CLINICAS

En cuanto a la clinica del asma este se caracteriza por la triada de tos, disnea y
sibilancia. La tos es no productiva al inicio y es de forma quintosa. La disnea se
presenta de manera paroxistica y con espiracion alargada, En un ataque asmatico, al
inicio puede existir sensacion de constriccion del térax. Esto se puede acompanar de
una respiracion superficial. A medida que se agrava la crisis, se observa el uso de
musculos accesorios de la respiracion como musculos intercostales o el musculo
esternocleidomastoideo. Acompafiado de estos sintomas puede haber aleteo nasal y

cianosis. Este ultimo se debe a disminucién de la tension del Oz alveolar.'°

Examen fisico

Debido a que los sintomas del asma son variables, el examen fisico del sistema
respiratorio puede ser normal. Generalmente lo mas anormal encontrado en el examen

fisico son las sibilancias en la auscultacion, un hallazgo que confirma la limitacion al

flujo de aire.®
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Sin embargo, en algunas personas con asma, la auscultacion puede ser normal o las
sibilancias se detectan solo cuando le solicitan exhalar fuertemente, incluso en
presencia de una limitacion significativa al flujo de aire. De vez en cuando, en
exacerbaciones severas del asma, las sibilancias pueden estar ausentes debido a una
seria reduccion de en el flujo de aire y la ventilacidén. Sin embargo, los pacientes en este
estado usualmente tienen otros signos fisicos que reflejan la exacerbacion y su
severidad, tal como cianosis, somnolencia, dificultad del habla, taquicardia, térax

hiperinsuflado, el uso de musculos accesorios y la retraccion intercostal. ©

Otros signos clinicos son solamente probables que estén presentes si se examinan
pacientes durante periodos sintomaticos. Las caracteristicas de la hiperinflaciéon se dan
en los pacientes que respiran con un volumen pulmonar mas alto para aumentar la
contraccion exterior de las vias aéreas, para mantener el patron de vias aéreas mas
pequefias (normalmente son estrechas por una combinacién de la contraccion del
musculo liso, edema y la hipersecrecion de moco). La combinacién de la
hiperinsuflacion y de la limitacion al flujo de aire en una exacerbacién del asma

aumenta marcadamente el trabajo de la respiracion.®

1.7 CLASIFICACION GINA DEL ASMA.

Existen varias clasificaciones del asma. Entre ellas figura la clasificacion GINA (2006),
de la cual deriva del nombre de la Organizacion que la realizo. Global Iniciative for
Astma. En esta clasificacion se divide al asma bronquial en controlada, parcialmente

controlada y no controlada; basada en el nivel de control de la enfermedad.®

En el asma bronquial controlada, los pacientes padecen sintomas menos de dos veces
por semana, no hay limitacion de sus actividades, el uso de tratamiento de rescate es
nulo o se da menos de dos ocasiones por semana, su funcion pulmonar a través del
Volumen Espiratorio Forzado en un segundo (VEF+1) esta sin alteraciones (mayor de

80%) y, ademas no tiene exacerbaciones.®
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En los pacientes asmaticos parcialmente controlados, ellos padecen sintomas mas de

dos veces por semana, hay limitacion de sus actividades, hay uso de un tratamiento de

rescate con mayor frecuencia que el asma controlada, su funcién pulmonar a través del

VEF1 es menor al 80% y tienen una o mas exacerbaciones cada afio.®

En el asma mal controlada, hay tres o mas caracteristicas de la parcialmente

controlada y se presentan en cualquier semana. Junto con ello hay exacerbaciones.®

Asma bien

| controlado

[ (todos los

| siguentes)

Mingzunoe (2 o

Asma parcialmente
coniralado
{cualquier medinda
presents en
cualguier semana)

Acsinea imval contralado

3 o mis caracteristicas
de asma parcianlmente
controlada presentes,

Smtomas diurnos NSRS hlag de 2 7 semana
| 'semana)
Limitacion de [ .
| = M imgueno Cualgquiiera
actividad | '
Sintomas |
NOCTLrmos o | BMHimguno Cualqurera
despertares |
Mecesidad de | Bmmguno (2 o
alivio/ tratamiento | menos Mlas de 2 7 samana

de rescatle

Funcion pulmorue
| (PEF o FEV1)

Exacerbaciones

SITRALENG |

Mormal

I i

B0%o predicho o

mejor personal

LUipa o a s/ afio

| Ulne en cualguier semana

No obstante, en la actualidad, hasta conseguir una clasificacion del ama consensuada y

validada a nivel mundial, sigue vigente la clasificacién basada en la gravedad:
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Sintomasz dinrmos Sintommas nochirmos Funcion pulmonar

Intermitente 2 dias/semana | 2 veces al mes FEM o FEVI1 = 80#a
Asifomitico  entre tedrico
Cris1s Vanabhdad = 20
Persistente leve has de 2 dias a la | Mis de 2 veces al | FEM o FEVI > 80%
ECMAn,  pero  noe | mes tedrico
diano Variabilidad 20-30%

Persistente moderado | Sintomas diarios que | Mas de uwna vez a la | FEM o FEV] 60-

afectan a la wvida | semana 80% tedrico

normal v el suefio Variabilidad = 30%
Persistente grave Continnos Caz1i dianos FEM o FEVI < 60%

Crisis frecuentes tedrico

Actrmadad diana muy Vanabhhdad > 30

alterada

1.8 DIAGNOSTICO

El diagnostico de asma se basa en la clinica y en la demostracion de una obstruccion
reversible del flujo aéreo. Por medio de la historia clinica y los examenes

complementarios podemos acercarnos al diagnéstico de esta enfermedad.?

En la historia clinica haremos énfasis en los antecedentes personales y familiares del
paciente, asi como en la evolucién de la enfermedad desde su inicio, sintomas y sus
caracteristicas, factores precipitantes, perfii de las exacerbaciones, factores
ambientales, impacto de la enfermedad sobre la calidad de vida, antecedentes
familiares y nivel de percepcion de la enfermedad.3

En la exploracion fisica destacaremos la somatometria, los signos de atopia de la piel,

asi como la esfera otorrinolaringoldgica y cardiorrespiratoria.’

21



Laboratorio y pruebas de gabinete. En cuanto a las pruebas diagnésticas del asma la
de mayor utilidad es el recuento elevado de eosinofilos en sangre y esputo puede
orientarlos a asma, principalmente, junto con un contenido alto en IgE. Las radiografias
de térax: esta nos ayuda a descartar otras patologias y evaluar la presencia de una
complicacion. Aunque habitualmente es normal en asmaticos encontrar signos de
hiperinflacion pulmonar, como: horizontalizacion de las costillas, aumento de la
distancia entre las costillas, hiperlucides toracica, descenso diafragmatico y aumento de
la trama bronquial. La espirometria, evalua los diferentes volumenes y capacidades
pulmonares. Entre ellos estan el volumen corriente o tidal, el volumen de reserva
espiratoria, la capacidad vital y la capacidad inspiratoria. La medicion del flujo maximo

evalla principalmente las vias respiratorias pequefias y también es por espirometria.'3

El FEV1 es la medida mas especifica y dependiente de la obstruccidn bronquial, y en el
asma se observa un descenso de estos parametros espirométricos. Una vez que se ha
demostrado la obstruccion bronquial, a continuacion se ha de valorar la reversibilidad
de la misma a través de una prueba broncodilatadora (PBD), que consiste en
administrar un agonista B2 adrenérgico por via inhalatoria y repetir la espirometria a los
20 minutos, para determinar el aumento que se ha producido en el FEV1. En el nifio se
admite como criterio de reversibilidad, es decir, una PBD positiva, cuando se obtiene un
incremento del FEV1 sobre un porcentaje predicho del 9%."3

Las pruebas cutaneas son formas comunes de investigar la sensibilidad a alérgenos.
Esta se realiza colocando pequefias cantidades de antigenos en solucion en la piel a

través de una raspadura, puncién epicutanea o puncion tras dérmica.°
DIAGNOSTICO DIFERENCIAL
Entre algunos diagnésticos diferenciales del asma se encuentran la laringomalacia, la

rinitis alérgica, la sinusitis, estenosis laringea, laringobronquitis, bronquitis virica,

tuberculosis, aspiracion de cuerpo extrafio y asma cardiaca.”
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1.9 TRATAMIENTO

Los tres pilares del tratamiento del asma son:

1. Educar al paciente y a su familia

2. Realizar medidas de control de los factores que empeoren el asma

3. Utilizacion de farmacos adecuados.
Los objetivos del tratamiento del asma tratan de lograr:
Ausencia de los sintomas del asma o disminucion ostensible de los mismos.
Conseguir el control del asma: mejor funcién pulmonar, posible o nula variabilidad del
PEF.
Ausencia de limitacion de las actividades habituales (escolar, deportiva y social).
Ausencia de empeoramiento del asma: crisis agudas, visitas a urgencias, ingreso
hospitalario, nula o0 minima medicacion de rescate.

Buena tolerabilidad del farmaco y minimos efectos secundarios. '

TRATAMIENTO NO FARMACOLOGICO

Seguimiento de las medidas de control ambientales y evitacion alergénica:

El control ambiental constituye uno de los pilares en el manejo del asma.

Debemos hacer comprender a la familia y/o nifio de la conveniencia de si mismas,
procurando que sean faciles de seguir, y no cambien demasiado el estilo de vida
familiar.#

Dentro de las medidas generales que debemos recomendar es fundamental el consejo
anti tabaquico, con la prohibicion de fumar en el domicilio del nifio y delante del
paciente, aunque se encuentren en ambientes abiertos. Asi mismo, se deben evitar
irritantes, productos de limpieza, humos industriales, etc. Dentro de las medidas
especificas, es la evitacién de alérgenos como los acaros del polvo doméstico, epitelios

de animales, cucarachas, hongos y polenes.'
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TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

En cuanto al tratamiento del asma, este se divide en tratamiento agudo de una crisis
asmatica y en un tratamiento prolongado. Entre los medicamentos utilizados para el
tratamiento agudo, se encuentran los anticolinérgicos, metilxantinas y los agonistas B2
de accion corta. Entre los medicamentos utilizados para el tratamiento crénico del asma
se puede utilizar los agonistas b2 de accidn prolongada, los antagonistas de los
receptores de leucotrienos, los inhibidores de los mastocitos, los esteroides inhalados,

algunos antialérgicos y por ultimo, los antagonistas de la IgE."

1.10 EL ASMA INFANTIL PROBLEMA DE SALUD PUBLICA

El asma infantii como problema de salud publica presenta dificultades para su
diagnostico oportuno, lo que da lugar a que en ocasiones el tratamiento no sea el
adecuado y que por no funcionar convenientemente o por sugerencia de terceras

personas, calificadas o no, los padres decidan dejarlo.'®

El asma infantil ha sido definido clinicamente como una alteracion de la funcion
respiratoria, caracterizada por una modificacion del ritmo inspiratorio y espiratorio,
acompanado de espasmo bronquiolar. En relacion con esta definicion, se consideran
tres elementos primordiales para su categorizacion: a) el factor clinico, b) elemento
patoldgico, c) fisiopatologia. En otro orden de ideas, puede decirse que el asma infantil
esta asociado a multiples factores de riesgo: el bajo peso al nacer, los antecedentes
heredofamiliares, y el tabaquismo pasivo, entre otros. Algunos autores indican que son
muchos los factores etiquetados como “de riesgo” para el asma y la atopia, pero son
pocos los que se han confirmado. Para fines practicos mencionan que los riesgos se
pueden dividir en a) sensibilizacion prenatal-posnatal, b) influencia dietética, c) factores

ambientales, d) factores infecciosos, e) aspectos sociodemograficos.'®
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Aspectos psicologicos y conductuales

Desde el punto de vista psicolégico el asma bronquial es una enfermedad que ha sido
ampliamente estudiada. Se ha encontrado que existe una relacidn compleja en las
variables psicoldgicas vy fisiologicas de la enfermedad. Diversos autores han estudiado
las variables psicologicas, conductuales/emocionales y su relacion con la funcion
pulmonar y con los indices de morbilidad de los pacientes con asma bronquial. En lo
referente a las variables psicolégicas implicadas en el asma infantil, se ha sefalado que
a pesar de que el origen de esta enfermedad es organico, las variables psicolégicas
pueden jugar un papel importante en el desencadenamiento de las crisis, en el curso de

estas y en el rumbo de la enfermedad.®

Se indican variables como el estrés, la sugestién y el condicionamiento, que pueden
afectar el calibre de las vias respiratorias y provocar episodios de broncoconstriccidon
y/o broncodilatacion. Asi mismo destacan que las variable cognitivas vy
comportamentales pueden condicionar las manifestaciones clinicas y los indices de
morbilidad que presenta el enfermo. La cronicidad de la enfermedad, sus efecto
negativos en la vida del enfermo y la sensacion de amenaza para la vida que puede
percibir el nifo asmatico pueden dar lugar a diversas alteraciones a nivel psicosocial,

tanto en el paciente como en su entorno familiar."”

El caracter crénico y episoédico de las manifestaciones asmaticas puede provocar
importantes cambios psicosociales en el paciente y en su entorno familiar. Las elevadas
tasas de morbilidad en la infancia (absentismo escolar, las visitas a urgencias y los
ingresos al hospital), pueden jugar un papel importante en la adaptacion social del

nifio.1”

Al igual que en otras enfermedades cronicas el éxito terapéutico puede lograrse solo
cuando el paciente actia como un colaborador activo y eficaz en el cuidado de la
enfermedad, lo cual puede alcanzarse gracias a una correcta educacion en el ambito de

la salud, tanto del nifio que sufre asma como sus padres.’®
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Entre los factores que pueden aumentar la ansiedad en los nifios asmaticos, se
encuentran la dificultad para respirar y la incertidumbre provocada por la intermitencia
de las crisis y por la variabilidad de estimulos que provocan la enfermedad. Estos
factores pueden llegar a desencadenar ansiedad crénica en el paciente por la dificultad
para controlar la situacion asmatica, caracterizada por un aumento de la activacion
fisioldgica y una exagerada atencion a los estimulos que le rodean.®

También diversos estudios han puesto de manifiesto que la incidencia de la depresién
es mayor en los pacientes asmaticos que entre las personas sanas. Los sintomas de

depresion pueden observarse incluso en nifios asmaticos de edad preescolar.'®

Mas recientemente estudios clinicos publicados han demostrado que el tratamiento de
los pacientes asmaticos, la psicoterapia y las técnicas de relajacion mejoran la dificultad
respiratoria. El estrés y los problemas psicolégicos se han asociado con la
sintomatologia del asma y la broncoconstriccion y la reduccion del flujo pulmonar en
nifios. Cuando los pacientes, se someten a experiencias estresantes, como realizar
trabajos aritméticos mentales o ver peliculas cargadas emocionalmente, el 15 a 30% de
ellos responden con aumento de broncoconstriccion. En otros trabajos se han
demostrado que los desencadenantes emocionales pueden provocar una crisis de
asma hasta en 2 terceras partes de los pacientes. En nifios asmaticos con factores de
estrés psicoldgicos (depresion, ansiedad), los episodios de asma son mas dificiles de
manejar. Por otro lado los estudios han evidenciado que la morbilidad psicolégica en el
asma va unida a mayor mortalidad. Esta relacion entre factores psicolégicos y asma
parece tener wuna base biolégica. En situaciones estresantes induce a

broncoconstriccion mediada por reactividad vagal.'®

Otros trabajos han demostrado que, tanto en situaciones de estrés como en pacientes
asmaticos, existe un aumento en la actividad de los linfocitos Th2 y de los niveles de
interleucinas que producen; esto podria activar la respuesta humoral a los alérgenos y
desencadenar la inflamacion y obstruccion de las vias aéreas. Asi mismo, los niveles
basales de cortisol, cuyo efecto inhibitorio sobre el sistema inmune provoca una

interrupcion del proceso inflamatorio, son mas bajos en nifios asmaticos que en nifios
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sanos, y la respuesta al estrés de los niveles de cortisoles también menor en nifios

asmaticos que en nifios sanos.'®

Personalidad del nifio asmatico.

Las caracteristicas psicologicas tienen sin duda influencia en las manifestaciones
alérgicas, de igual manera que hay diferencias individuales en la respuesta a un mismo
estimulo estresantes. En el asma, la obstruccidon intermitente de las vias respiratorias
constituye el primer estimulo estresante y la fuente de malestar mas relevante de todos
los pacientes, provocando reacciones diferentes en cuanto a la percepcion subjetiva de
los sintomas fisicos (estimacion del grado de fatiga, obstruccion de vias respiratorias,
hiperventilacién taquipnea) y de los estados emocionales que provocan los sintomas
asmaticos (enfado, aislamiento, preocupacion, panico, miedo). Los nifios asmaticos se
pueden sentir restringidos en el aspecto social molestos por tomar medicacion y con

temor hacia la aparicion de las crisis de asma.

Experimentan situaciones estresantes, relacionadas con el concepto sobre “si mismo”,
de los efectos adversos de las medicaciones y tienen dudas respecto a su habilidad
fisica. Las visitas a los servicios de urgencias y los ataques nocturnos se agregan al

sentimiento de vulnerabilidad y al estrés emocional.'®

El asma es un problema importante en el ambito escolar. Los nifios tienen que pedir
permiso para poder salir y tomar su medicacion, ya que solamente en unos pocos
colegios se permite a los alumnos llevar su inhalador al aula. Esto les separa de sus
companferos, pueden retrasar el tratamiento y aumenta la probabilidad de absentismo
escolar. Esta problematica y las frecuentes ausencias a la escuela pueden conducir a
los nifios a tener dificultades en los deportes y en otras actividades, lo que conlleva a
autocompasion, baja autoestima y escasas relaciones con sus compareros. Una de las
variables que han demostrado mayor relevancia en la evolucion del asma es la
dimension panico-miedo, que hace referencia al estilo de afrontamiento para manejar la

enfermedad crénica. Los pacientes muestran diferentes tipos de respuesta ante
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percepciones similares. Lo sujetos con altas puntuaciones de panico-miedo tienden a
exagerar sus sintomas reaccionando ante la enfermedad con elevada ansiedad, siguen
patrones circulares de falta de adhesién al tratamiento prescrito, con periodos de
utilizacién excesiva de los farmacos para controlar las crisis y frases en las que toman
menos medicacion de la necesaria, centrando su atencion en los potenciales efecto
secundarios de esta, lo que puede provocar la aparicion de un nuevo episodio de
broncoespasmo, e iniciar nuevamente la secuencia descrita. Por el contrario, los
pacientes con bajas puntuaciones en la dimension panico miedo tienden a negar y
minimizar su incomodidad fisica y sus sintomas e ignoran la importancia de su
enfermedad, mostrando sistematicamente un patrén de baja adherencia al tratamiento

médico.®

Ambos grupos originan altas tasas de re hospitalizacion que duplican las de los
pacientes de iguales caracteristicas en cuanto a la enfermedad pero con niveles
moderados de panico-miedo. La dimension panico-miedo puede influir ademas en las

caracteristicas objetivas de la enfermedad vy el juicio clinico del médico.'®

Factores familiares.

Para los nifios el soporte familiar es muy importante en la enfermedad crénica. El
impacto del asma en la nifiez sobre los progenitores es considerable y puede llegar a
constituirse el centro de la vida familiar, provocando cambios significativos en la
conducta y en la vida personal de todos sus miembros. Es frecuente observar
conductas de sobreproteccion en los padres del nifio asmatico, en un intento de
mantener los sintomas bajo control. Esto conlleva a un retraso en la adquisicion de
habitos de autonomia y disminucion significativa de las habilidades para sus relaciones

sociales, incrementando paralelamente su dependencia al grupo familiar.2°

Un nifio asmatico puede producir en los padres dificultad a la hora de manejar los
problemas de conducta o problemas emocionales y el estrés psicolégico puede

exacerbar los sintomas del asma.®
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Los padres a menudo consideran que el asma pone en peligro la vida de su hijo.
Algunos trabajos han sefalado que alteraciones parentales o estrés en épocas
tempranas de la vida del nifio pueden asociarse con el aumento de problemas de
conducta y desarrollo precoz del ama. Los nifios asmaticos con padres socialmente
aislados tienen con mas frecuencia sintomas de asma, mas dias de actividad limitada,
escaso manejo de su sintomatologia y acuden con mayor periodicidad al servicio de

urgencias.?°

La personalidad del nifio asmatico esta dominada por el miedo a ser separado de la
madre. Crece en una atmosfera de inseguridad se pone en una situacién de
dependencia absoluta y regresiva. Minuchin, segun la teoria sistémica, describe a la
atmosfera familiar impregnada de dependencia como condicién detonadora y rasgo
patognomonico del nifio asmatico. El resentimiento familiar no se expresa, aparecen
conductas desadaptativas y auto agresivas. El nifio utiliza el sintoma para manejar al
grupo familiar manteniéndolo dependiente de él y a la inversa un conflicto matrimonial o

familiar puede precipitar un ataque agudo de asma en el nifio.'®

Con relacion al papel de la familia en el curso y desarrollo de la enfermedad en los
nifos, los investigadores han coincidido en el impacto que tiene para los padres y
cuidadores el padecimiento de sus hijos en la esfera emocional y fisica tanto de los

padres como de los hijos.?°

1.11 CUIDADOR PRIMARIO

1.11.1 CONCIDERACIONES GENERALES

El tema del cuidador ha sido multiestudiado, existe evidencia de su abordaje desde el
perfil, el desgaste que sufre, las habilidades que desarrolla, etc. y en todos los casos se
vincula en mayor o menor grado con la familia. La relevancia de explorar el término de
cuidador esta justamente en reconocer su naturaleza y su participacion directa en el

cuidado de enfermos crénicos, asi como su caracter instrumental en la recuperacion,
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bienestar o restablecimiento de personas enfermas, generalmente de larga duracion.
Actualmente se esta produciendo un cambio en los modelos familiares de cuidado,
dados por los perfiles epidemiolégicos contemporaneos, en donde las enfermedades
que ayer eran conceptualizadas como agudas y de muerte inminente al dia de hoy son
cronicas y de cuestionable calidad de vida y, con ello un proceso de cuidado ampliado

al hogar, a la familia y por supuesto a un cuidador del mismo nucleo.?!

Esta situacion se ha traducido para los integrantes de cada familia en la designacion o
asuncién de la labor de cuidador de la persona dependiente en el nucleo familiar. Estos
cambios de la asistencia del individuo en su domicilio y la aparicion de figuras como
agentes de su salud, cuidadores familiares, entre otros hacen que la dinamica familiar
sea una variable muy importante. Proporcionar cuidados a un enfermo precisa de
apoyo, por que atenderlo en casa representa un cambio sustancial para la familia por
tiempo prolongado, que produce con frecuencia una serie de sintomas que desgastan
en lo fisico, emocional, econdmico, etc. La labor del cuidador tiene una gran relevancia,
no solo por la atencion directa al paciente, sino también por su papel en la
reorganizacion, mantenimiento y cohesién de la familia, superacién de la vulnerabilidad
de la enfermedad, entre otras. Bajo este contexto y a partir del analisis de la literatura
en espanol, se identifico que la utilizacion del término va desde aquel individuo que
funge como acompafiante de la persona que se cuida, hasta el que toma decisiones

sobre el cuidado de otro.?!

1.11.2 Concepciones del cuidador.

Es innegable que la familia es el escenario donde se desarrolla y conserva el cuidado y
es justamente desde su interior que emerge la figura del cuidador. El cuidador es en no
pocas ocasiones el recurso, instrumento y medio por el cual se proveen cuidados
especificos y muchas veces especializados a los enfermos crénicos, es decir, en ellos

se deposita o descansa el compromiso de preservar la vida de otro.??
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El concepto “calidad de vida” ha tenido diversas variaciones a lo largo del tiempo; la
mayoria de las veces se ha tratado de ampliaciones, como el cuidado de la salud
personal, la preocupacion por la salud e higiene publicas, los derechos humanos
laborales y ciudadanos o la capacidad de acceso a los bienes econdmicos. El mismo
autor menciona que actualmente el concepto hace referencia a la evaluacion objetiva y
subjetiva de al menos los siguientes elementos: salud, alimentacion, educacion, trabajo,

vivienda.?2

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
jévenes. Del mismo modo, hay una multiplicidad de factores que determinan la
aparicion de los problemas asmaticos 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 perturbacién de la vida familiar,
son los tres problemas principales que padece la gran mayoria de los nifios con

asma”.?2

El apoyo social proporcionado por la familia o los cuidadores es un factor determinante
para la superacion de cualquier enfermedad, pero asi mismo la sobrecarga de los
cuidadores por tal responsabilidad reduce asimismo su calidad de vida. Otros factores
encontrados son los de caracter sociodemografico, tales como pertenecer a una raza
minoritaria, tener un bajo nivel de ingreso econémico, bajo nivel educativo, apoyo social
inadecuado, uso inefectivo de medicamentos o 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.??

Autores como Erickson y cols. (2002) y Vidal, Duffau y Ubilla (2007) utilizaron asimismo
el PACQLQ, encontrando una relacion directa entre la reduccion de los sintomas y la
mejora en la calidad de vida. La calidad de vida de los cuidadores se ha relacionado

también con la efectividad de los medicamentos para el control del asma. 22
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En os cuestionarios de la calidad de vida para el cuidador del nifio asmatico, se evalua
la esfera emocional y las actividades diarias en condiciones estables de la enfermedad,
siendo los cambios facilmente perceptibles. Este instrumento ya ha sido validado en

diversos estudios.?
Conceptos operativos del término cuidador

1 Cuidador: Aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de
discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo normal de
sus actividades vitales o de sus relaciones sociales. Es un concepto mixto formado en
gran medida por la realizaciéon de tareas de caracter de apoyo, pero definido también en
términos de relaciones sociales y familiares, generalmente parentesco, aunque se
extiende a lazos de amistad o de vecindad donde éstos han adquirido el caracter de

relaciones primarias. %2

2. Cuidador principal: Es la persona familiar o cercana que se ocupa de brindar de
forma prioritaria apoyo tanto fisico como emocional a otro de manera permanente y

comprometida.??

3. Cuidador informal: Son las personas que no pertenecen a ninguna institucion

sanitaria ni social y que cuidan a personas no autbnomas que viven en su domicilio.??

El concepto de cuidador se centra en tres perfiles: la persona, que se refiere a
cualquiera que apelando a su naturaleza y esencia actua. Familiares con parentesco,
es decir aquellos consanguineos que cumplen la tarea. Miembro de la red social
inmediata (amigos, vecinos, clérigos, etc.) Sin embargo, el atributo mas relevante y
comun en todas las concepciones operativas es el hecho de que el cuidador es una
figura significativa para la persona que sera cuidada. En lo referente al qué, es decir la

tarea que le da sentido al cuidador esta en funcién de: 22

a) Cuidado b) Asistencia c) tareas de apoyo d) Fisico y emocional c) Prestar atencion a

las necesidades fisicas.
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4. Cuidador familiar

Las personas que presten atencidbn a las personas que necesitan supervision o
asistencia en la enfermedad o la discapacidad. Ellos pueden proporcionar el cuidado en
el hogar, en un hospital o en una institucion, el concepto se refiere también a los
padres, conyuges u otros familiares, amigos, miembros del clero, profesores,

trabajadores sociales, los demas pacientes, etc.??
5. Cuidador primario

Es el que pone en marcha la solidaridad con el que sufre y el que mas pronto
comprende que no puede quedarse con los brazos cruzados ante la dura realidad que
afecta a su familiar o amigo. Persona que atiende en primera instancia las necesidades
fisicas y emocionales de un enfermo: papel que por lo general lo juegan el/la esposo/a,

hijo/a, un familiar cercano o alguien que es significativo para el paciente.??
6. Cuidador primario informal

Asume la responsabilidad total del paciente ayudandole a realizar todas las actividades
que no puede llevar a cabo; generalmente es un miembro de la red social inmediata
(familiar, amigo o incluso vecino), que no recibe ayuda econdmica ni capacitacion

previa para la atencion del paciente.??
7. Cuidador principal familiar

Se identifica como aquel cuidador principal familiar reconocido como primordial agente
que da asistencia basica a los pacientes en su condicién de enfermedad crénica. Es el
apoyo continuo que lo asiste en lo cotidiano y quien asume las principales decisiones

sobre su cuidado.??

La acepcidon de cuidado aun es imprecisa para la propia disciplina, sin embargo suele
tener una connotacién de precaucion, de esmero en la accién; donde la razén y la
emocion vulneran la conciencia del sujeto de estudio, mientras que la asistencia se

asocia a términos como ayuda, socorro y amparo, en el cual el pensamiento invita a
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tener en mente que es necesario contar con otro actor que se presume en desamparo y
vulnerabilidad. Por otro lado, a la atencion le subyace un concepto de especial cuidado
para realizar algo, es un interés esmerado con respecto a algo consecuente con un
“estado psiquico que permite orientar y concentrar la actividad cognoscitiva y practica
del hombre en un determinado objeto o en una determinada accion determinada por un
objetivo del que se tiene conciencia. En cuanto al apoyo, el significado se centra en la
idea de sostener, proteger y auxiliar a otro. Bajo estas concepciones primarias es
posible inferir el amplio y ambiguo espacio sobre el cual transita la tarea del cuidador y
la complejidad de su participacion en la relacion con otra persona considerada
vulnerable y la necesidad de una construccion teorica al respecto. Paralelamente las
tareas del cuidado al parecer se centran en tres acciones: las responsabilidades del
cuidado mismo, participar en la toma de decisiones conjuntas a la persona cuidada y
poner en marcha la solidaridad con el que sufre. Del mismo modo para que exista el
cuidador se reconoce que debe existir una persona motivo de cuidado con atributos
tales como: no auténoma, en condicion de cronicidad y discapacidad, enferma, que
requiere supervision; es decir, dependiente. Con lo expresado es posible inferir que
para hablar del cuidador es necesario considerar el contexto donde éste se significa, ya
que es en esa acepcion donde se identifica el quién, qué y cdmo de las acciones
especificas que lo distinguen como tal. A manera de conclusion, podria decirse que el
fendmeno del cuidador tiene una multiplicidad de factores sobre los cuales construirse
de manera tedrica, implica una connotacion mas profunda, ya que existen una serie de
premisas empiricas que le estan ofreciendo sustento, sin embargo aun son primarias,
por ello la necesidad de seguir analizando los elementos sustantivos que circunscriben
el concepto de cuidador mas alla del nivel de intervencion, la relacion con el sujeto de
cuidado (familiar o no), la participacion en el cuidado (principal o no) o por el hecho de

“carecer” de habilidades reconocidas desde el ambito de una profesion (informal).?2
1.11.3 Caracteristicas del cuidador primario
Antes de asumir las responsabilidades de atencion, el cuidador principal debera tener

en cuenta lo siguiente:
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1. Informacién adecuada sobre el proceso que afecta al enfermo y su posible evolucion.

2. Orientacion sobre cédmo hacer frente a las carencias progresivas y a las crisis que

puede tener la enfermedad.
3. Saber organizarse.

4. Valorar los recursos de los que dispone: los apoyos fisicos de otras personas, la
disponibilidad de tiempo y los deseos de compartir su cuidado que tienen otros

miembros de la familia.

5. Conocer cémo obtener ayuda (amigos, asociaciones de voluntariado, Servicios de

Asistencia Social: ingresos de respiro, ayudas institucionales de cuidadores, etc.
6. Mantener, si es posible, sus actividades habituales.
7. Cuidarse.

8. Planificar el futuro y prepararse para recuperar la normalidad tras el fallecimiento del

enfermo.?3
1.11.4 Desgaste Fisico y Emocional del Cuidador Primario.

Es de gran importancia estudiar a las personas que se hacen cargo de un enfermo,
pues, al igual que el aquejado, necesitan ayuda de profesionales para afrontar la
situacion por la cual atraviesan y mas aun si solo es una persona la que se hace cargo

de todas las necesidades del paciente.?3

Pues la funcion que realiza el cuidador principal puede ocasionarles problemas fisicos
y emocionales. En el ambito mundial, se ha presentado informacion acerca del
predominio de las mujeres como cuidadoras informales, con menor nivel educativo, sin
empleo y de clases sociales menos privilegiadas. La mayor concentracion de
cuidadores se encuentra en el rango menor o igual a 35 anos. Este hallazgo es referido

en la literatura como las dificultades de una generacion intermedia sobre la cual recae,
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ademas de la crianza de los hijos, el cuidado de las personas dependientes y mayores.
Lo anterior se traduce en que el desgaste fisico es mayor pues la capacidad fisica de
una mujer es menor, ademas las mujeres son mas susceptibles emocionalmente al ver
sufrir a una persona y mas aun si se trata de un ser querido. En la literatura se describe
el “sindrome del cuidador primario” relacionado con la sobrecarga, a nivel fisico y
emocional para quienes atienden a los pacientes, por eso en ocasiones esta persona se

convierte en el enfermo secundario.?3

Cuidar es una situacion qué muchas personas acaban experimentando a lo largo de
sus vidas. La experiencia de cada cuidador es unica, ya que son muchos los aspectos
que hacen que esta experiencia difiera en cada caso. A lo largo del tiempo transcurrido
hasta el momento presente, y a pesar de su notable produccién cientifica sobre este
tema, la disparidad en cuanto a la definicién de este concepto y su evaluacién ha sido

una constante. 24

Zarit (1987) (citado por Martin et al., 1996) define la sobrecarga del cuidador como un
estado resultante de la accidén de cuidar a una persona dependiente o0 mayor, un estado
qué amenaza la salud fisica y mental del cuidador, la dificultad fisica persistente de
cuidar y los problemas fisicos, psicolégicos y emocionales qué puede estar

experimentando o ser experimentado por el cuidador.?*

Dillehay & Sandys (1990) dos autores muy citados en diversos trabajos revisados
acerca de la “carga del cuidador” en pacientes con esquizofrenia definen la “carga del
cuidador” como un estado psicologico que sigue de la combinacién del trabajo fisico, la
presién emocional y social, como la restriccidn econdmica que surge de cuidado de los
pacientes (Dillehay & Sandys, 1990).2*

El sindrome del desgaste del cuidador primario suele estar provocado por la dificultad
que enfrenta el cuidador por el cambio radical de vida, asi como el desgaste que le
genera la persona enferma, la cual suele ser un familiar o un ser querido que va
perdiendo progresivamente sus facultades fisicas y mentales. El desgaste que causa
hacerse cargo de un paciente puede ocasionarle problemas interpersonales asi como

sentimientos de desesperanza la mayor parte del tiempo, resentimiento hacia la
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persona que cuida pensamientos de suicidio o de abandono, frecuentes dolores de
cabeza o de espalda, pérdida de energia, sensacidén de cansancio, y aislamiento. Por lo
cual este sindrome constituye una situacion estresante con peligro de desbordar y

agotar los recursos y repercutir en la salud fisica del cuidador, y su estado de animo.?3

Existe consenso en afirmar, que las personas que asumen el rol de cuidadoras
familiares de enfermos cronicos, se hacen cargo de una gran cantidad de tareas que les
colocan en una situacion de alta vulnerabilidad, estrés e incertidumbre, que incrementa

el riesgo de padecer diversos problemas fisicos y emocionales.?®

Muchos de ellos/ellas tienen la sensacién de sentirse fisica y emocionalmente
atrapados, incluso con sentimientos de culpabilidad que pueden provocar claudicacion,
y/o incapacidad para seguir atendiendo las demandas de su familiar enfermo. Cuidar a
la cuidadora familiar significa tener en cuenta también a los miembros de la familia
durante el proceso de cuidados, en especial y ser conscientes que este proceso no
finaliza con la muerte del paciente, siendo esencial el acompanamiento en el manejo
adecuado de la separacion definitiva con la persona cuidada. Si a esto afiadimos la
complejidad de los problemas de salud que el proceso de estas caracteristicas conlleva,
nos encontramos ante un problema sanitario de gran envergadura, que justifica realizar

una orientacion. 2°

Algunos sintomas que aparecen en las cuidadoras familiares son: Ansiedad,
Problemas cardiovasculares, Depresion, Hipertension, Impotencia, Insomnio, Soledad,
Agudizacién de los problemas de salud propios.

Por todo lo antes mencionado es importante detectar a los cuidadores primarios de
padecimientos cronicos como el asma bronquial e identificar datos que pueda indicar
que el cuidador primario esta presentando afectacién de su calidad de vida y de esta
manera aplicar medidas preventivas y de apoyo para mejorar su calidad de vida.?®
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1.12. Cuestionario de evaluacion de la calidad de vida del cuidador del nifio con asma.

El “Pediatric asthma caregiver's quality of life questionnaire” (PACQLQ) es un
instrumento especifico para asma disefiado por Juniper, Guyatt, Feeny, Ferrie, Griffith y
Townsend (19962). Evalua la calidad de vida de los cuidadores principales de los nifios

asmaticos.®

Los autores del cuestionario querian disponer de un instrumento que fuese de utilidad
para medir las areas funcional, fisica y emocional de los cuidadores y que tuviese

sensibilidad para detectar los cambios en la calidad de vida del cuidador.'®

La elaboracion del PACQLQ se basdé en un estudio realizado con una muestra de
cuidadores principales de nifios asmaticos, en el que se obtuvo que estos cuidadores
limitan sus actividades diarias normales y experimentan ansiedad y estrés emocional,

como resultado del asma del nifio."°

Este cuestionario tiene 13 items que se distribuyen en dos dimensiones: cuatro items
corresponden a la dimension de limitacion de actividades y nueve items a la dimension

de funcién emocional.'®

Las respuestas posibles para cada item se basan en una escala de 7 puntos en la que
uno representa afectacion severa y 7 representa ausencia de afectacién. Se puede
obtener una calificacion para cada dimensién asi como una puntuacion global que
representa a la calidad de vida global del cuidador del nifio asmatico.'®

Considerandose como alteracion significativa de la calidad de vida una puntuacion

menor a 5 puntos.
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Calidad de Vida de los cuidadores de los nifios asmaticos (PACQLQ).

FUNCIONAL/EMOCIONAL

Siempre/muchisimo

Casi siempre/mucho

bastante

Con

fraciiancia/hactanta
Algunas veces/algo

De vez en cuando/un poco

Casi nunca/casi nada

Nunca/nada

1.Asustado cuando su hijo ha tenido

2.La familia ha tenido que cambiar planes debido al

asma

3.Impaciente cuando su hijo esta irritable a causa

del asma

4.El asma ha interferido en su trabajo/tareas

domesticas

5.molesto a causa de la tos, sibilancias o dificultas

para respirar de su hijo

6. No ha podido dormir a causa del asma de su hijo

7. Preocupado cuando el asma ha causado

dificultad en las relaciones familiares

8. Se ha despertado por la noche a causa del asma

de su hijo

9. Debido al asma ha estado de mal humor

PREOCUPACION POR EL NINO

10.Preocupado por como su hijo ha llevado a cabo

las actividades
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11. Preocupado por la medicacion que recibe su hijo

12. Preocupado por estar sobreprotegiendo a su

hijo

13. Preocupado porque su hijo pueda llevar una

vida normal.
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2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El asma bronquial es considerado como un problema de salud publica ya que en los
ultimos afos se ha observado un incremento en su incidencia, considerada también
como una de las principales causas de consulta en el primer nivel de atencién como lo
es las clinicas de consulta externa.

En este caso muy particular en la clinica de consulta externa de Chimalhuacan de
ISSEMYM, en el dia a dia de mi actividad como médico de primer contacto he
observado que efectivamente una de las principales causas de consulta médica de
enfermedades no transmisibles para el grupo de edad de pacientes pediatricos y
adolescentes es el asma bronquial, cuya enfermedad ocasiona un gran impacto a nivel
familiar ocasionando también ciertas alteraciones en la dinamica familiar, asi como en la
calidad de vida de los cuidadores primarios; como principal caracteristica he observado
que el cuidador primario del paciente con asma en su mayoria es la madre del paciente,
y que obviamente el descontrol o el simple hecho de conocer a su hijo como portador
de una enfermedad croénica le ocasiona sentimientos de angustia y de estrés emocional,
tanto al desconocimiento de la enfermedad, como de su manejo y el hecho de pensar
que su hijo siempre sera dependiente de los medicamentos y que por tanto no podra
tener una vida normal. Por otro lado también he observado que en aquellos cuidadores
primarios que desempefan alguna actividad laboral, y que incluso tienen cierto grado
de escolaridad se presentan los mismos sentimiento de angustia y al mismo tiempo
incrementa la preocupacion por el hecho de tener que ausentarse de sus actividades
laborales, lo cual ocasiona un impacto muy importante, tomando en cuenta que el
cuidador primario quien se encarga del cuidado y evolucion del paciente puede
experimentar sobrecarga en las diferentes areas, tanto fisica, emocional y psicolégica

siendo afectadas por el rol desempefado diariamente.
El desempefio del rol del cuidador primario trae consigo un degaste a nivel fisico por las

tareas realizadas a diario como lo es estar pendiente del cuidado, alimentacion,

terapias, agregandose a ello el desgaste psicoldgico, por la interrupcién del desarrollo
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normal del area emocional, personal y social. Todo ello manifestdndose con cambios en

su calidad de vida.

Asi mismo se ve obligado a modificar su vida al tener que realizar actividades tales
como supervision continua del enfermo, a la toma de su medicacién, a vigilar que
duerma y que presente o no datos de agudizacion de su enfermedad, asi como realizar

actividades para promover el autocuidado y habitos saludables en el enfermo.

En la esfera psicolégica, he observado que se presentan sentimientos asociados al
hecho de cuidar, tal como tener la sensacion de soportar una obligacion originada por

las tareas propias del cuidado, asi como las relaciones interpersonales del enfermo.

El cuidador primario llega a experimentar un estado en el cual el continuo de su vida se
ha suspendido, en donde se hacen presentes sentimientos de impotencia frente a la
imposibilidad de retomar su proyecto de vida, puesto que al realizarlo estaria
abandonando al enfermo. Por tanto la vida de este gira entorno del nifio y su

enfermedad, descuidando areas de su propia vida.

En el dia a dia de la labor del cuidador se presentan improvistos relacionados con su
vida personal, su rol de cuidador y la presencia de la enfermedad que superan sus
recursos trayendo consigo la pérdida de control personal, alteraciones fisicas y

emocionales.
Por todo lo antes mencionado es importante conocer ;4 cual es la calidad de vida del

cuidador primario del paciente asmatico que acude a la Clinica de consulta externa

Chimalhuacan?
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3. JUSTIFICACION

El asma es la enfermedad cronica mas frecuente en la infancia y adolescencia. De
acuerdo con la Iniciativa Global para el Manejo y la Prevencion del Asma (GINA) y la
Organizacion Mundial de la Salud, el asma constituye un problema mundial de salud
publica, cuya prevalencia ha aumentado en las ultimas dos décadas sin una explicacion
aparente, especialmente en la poblacién infantil.

El asma bronquial infantil, en la actualidad es considerada como un problema de salud
publica, ya que aproximadamente el 12.1% de la poblacién infantil son asmaticos, es
una enfermedad en donde el cuidador primario del nifo asmatico juega un papel muy
importante, tanto para la evaluacion como para el tratamiento de la enfermedad.

A nivel estatal el asma bronquial se encuentro para el 2014 una incidencia de 6672
casos, 109.53 por 100000 habitantes.

En la clinica de consulta externa de Chimalhuacan, en donde se elabord este estudio, el
asma bronquial es una de las patologias no trasmisibles mas frecuentes, ubicandose
dentro de las primeras causas de consulta en nifos y adolescentes, la importancia de
esta patologia radica en su caracter de enfermedad cronica que afecta la calidad de
vida del paciente y su cuidador, y que resulta en ausentismo escolar, laboral y altos
costos sanitarios, la trascendencia de esta patologia se destaca en su elevada
prevalencia y su gran variabilidad, su prevalencia oscila entre el 8 y 20%.

La percepcidon que el cuidador primario tenga sobre el asma del nifio y sobre la
limitacion de sus actividades, influira en gran medida en el bienestar de este y su
calidad de vida. Asi mismo para el cuidador la enfermedad puede llegar a constituir un
gran problema, provocando cambios significativos en la conducta y en la vida personal.

Tomando en cuenta que el cuidador primario del nifio con asma bronquial forma parte
del sistema familiar es importante para el Medico Familiar, ya que al haber afectacion
de algun ambito de este, ya sea a nivel fisico, emocional y/o social, se va a ver afectado
todo el sistema familiar, y si por otro lado es de suma importancia ver de qué manera se
afectaran los subsistemas familiares, también es de suma importancia la modificacion

de la dinamica familiar.
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De tal manera también es importante ver al cuidador primario de forma integral,
tomando en cuenta que este ademas de ser el cuidador primario puede también ser
portador de alguna patologia cronica (diabetes mellitus, hipertension arterial sistémica,
patologias tiroideas, entre otras) y esto agrava su calidad de vida, al ser causante de un
descontrol en estas si es que estan presentes, o incluso ser causa desencadenante de

alguna de ellas, de ahi la importancia del presente estudio.
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4. OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GENERAL

Identificar cual es la calidad de vida del cuidador primario del nifio de 5 a 15 afios con

asma bronquial, en la clinica de consulta externa de Chimalhuacan., ISSEMYM

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Identificar el grupo de edad mas frecuente de los pacientes con asma bronquial
Identificar el sexo mas frecuente de los pacientes con asma bronquial

Identificar el grupo de edad mas frecuente del cuidador primario

Identificar la escolaridad mas frecuente del cuidador primario

Identificar el vinculo mas frecuente del paciente asmatico y su cuidador

Identificar cual es el area mas afectada en la calidad de vida del cuidador primario:

funcional-emocional o social.

5. METODOLOGIA

Este estudio se llevd a cabo en la clinica de consulta externa de Chimalhuacan
ISSEMYM, se aplico el cuestionario (PACQLQ) de calidad de vida, a la persona

encargada del cuidado del nifio asmatico disefiado y validado por Junipter y cols.

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 (PAQLQ): Pediatric Asthma Quality of Life
Questionnaire) entre 7 y 17 afos, y otro para padres o cuidadores (PACQLQ: Pediatric
Asthma Caregivers Quality of Life Questionnaire). Ambos cuestionarios demostraron
buena capacidad para evaluar diferencias en CV y han sido validados y publicados

originalmente en inglés y luego en 20 idiomas. Posteriormente, varios autores han

45



aplicado los cuestionarios en diferentes paises, tanto para los nifios asmaticos, como

para sus cuidadores.

El PACQLQ es un cuestionario ampliamente utilizado un cuestionario ampliamente
utilizado en la literatura, inicialmente se disefid para angloparlantes y posteriormente se
adapto a otros paises, compuesto por 13 items que evalua las dimensiones funcional-

emocional y limitacién de actividades.

La muestra de este estudio se realiz6 en base a lo siguiente: se captaron los nifios de 5
a 15 afos de edad, que acudieron a la consulta externa de la clinica de Chimalhuacan
en el periodo de enero a junio del 2014. Pacientes que ya tenian el diagnostico hecho
de asma bronquial, se explicé al cuidador primario en qué consistia el estudio, y al estar
de acuerdo n participar, se dio a firmar el consentimiento informado y se dio a llenar el
cuestionario, el cual consta de 13 item o preguntas, las cuales estan divididas en 2
rubros uno que consta de 9 item y valora la dimensién funcional-emocional y otro rubro
que consta de 4 item que valora la dimension social. A los cuidadores se les explicé en
forma detallada cémo llenar el cuestionario, considerando las siete opciones de

respuesta que contiene cada pregunta y van desde siempre hasta nunca.

Las respuestas se puntearon del 1 al 7, lo que permite calcular los promedios para la
calidad de vida global y los diferentes subgrupos de calidad de vida. Se cataloga como
alteracion significativa de la Calidad de vida a los pacientes con promedio menor de 5

puntos.

5.1 TIPO DE ESTUDIO

Es un estudio prospectivo, trasversal, descriptivo, observacional

46



5.2 UNIVERSO

POBLACION, LUGAR Y TIEMPO

El presente estudio se llevd a cabo en los cuidadores primarios de pacientes
derechohabientes de 5 a 15 afos, con diagndstico de asma bronquial que acuden a la
consulta externa de Chimalhuacan, que se ubica en calle Yoyotli s/n, colonia

cereceros, Chimalhuacan, Estado de México, en el periodo de enero a junio del 2014.

MUESTRA

Total de cuidadores primarios de pacientes asmaticos ya diagnosticados, de la clinica
de consulta externa, ISSEMyM, Chimalhuacan que aceptaron participar en el estudio,

que acudieron a consulta médica en el periodo de enero a junio del 2014.

5.3 CRITERIOS DE INCLUSION, EXCLUSION Y ELIMINACION.

INCLUSION

- Cuidadores primarios de pacientes de 5 a 15 afos con diagnéstico de asma
bronquial

- Derechohabientes de la CCE de ISSEMyM Chimalhuacan

- Cuidadores primarios que hayan autorizado su participacion en el estudio

- Cuidadores primarios que hayan firmado el consentimiento informado para dicho
estudio.

- Cuidadores primarios que hayan completado el cuestionario.

EXCLUSION

- Cuidadores primarios de nifios no asmatico

- Cuidador primario de pacientes con edad menor de 5 afios o mayor de 15
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- Cuidador primario que no firme el consentimiento informado

ELIMINACION

- Que no acepten participar en el trabajo de investigacion

- No llenar completo el cuestionario

- Nifos asmaticos que no acudan a la CE de ISSEMyM Chimalhuacan

5.4 VARIABLES
Variable Tipo Definicién Escalade | Calificacion | Fuente Analisis
conceptual Medicion
Edad Cuantitativa | Tiempo que ha vivido Numérica 1.-15-25 Cuestionario | Graficas
una persona 2.-26-35
3.- 36-45
4.- 46-56
5.- 57-65
Sexo Cualitativa | Clasificacion de Categdrica | a)Femenino Cuestionario | Graficas
nominal hombres o mujeres b)Masculino
teniendo en cuenta
caracteristicas
anatémicas y
cromosomicas
Asma Cualitativa Enfermedad cronica | Dxde asma | Si/no Cuestionario Graficas
bronquial nominal inflamatoria de las vias
respiratorias, caracterizada
por obstruccion reversible
de estas, ademas de
hiperrespuesta a diferentes
estimulos, caracterizada
clinicamente por  tos,
sibilancias y disnea
Calidad de vida cualitativa Percepcion subjetiva 1.- Fisico 1.muchisimo Cuestionario | Graficas
nominal influenciada por el estado 2.- Social 2mucho
de salud actual, de la 3.Emocional | 3.bastante
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capacidad para realizar 4. algo

aquellas actividades para 5. un poco

el individuo 6. casi nada

7.nada

Cuidador Cualitativa Aquellas personas que 1.- mama Cuestionario | Tablas
primario nominal pudiendo ser o no familiar 2.- papa

del paciente incapacitado o 3.-hermanos

enfermo, mantiene 4.- abuelos

contacto mas estrecho con 5.- tios

ellos. 6.- otro

5.5 INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS

Se utilizo el cuestionario PACQLAQ, el cual consta de 13 items que se distribuyen en dos
dimensiones, cuatro items corresponden a la dimension de limitacion de actividades
(esfera social) y 9 items a la dimensién de la esfera funcional/ emocional. Las
respuestas posibles para cada item, se basan en una escala de 7 puntos en la que uno
representa afectacién severa y 7 ausencia de afectacion.

Se puede obtener una calificacién para cada dimension, asi como una puntuacion

global que representa a la calidad de vida global del cuidador del nifio asmatico.

5.6 METODO DE RECOLECCION DE DATOS

Dentro de las instalaciones de la clinica de consulta externa de Chimalhuacan,
Issemym en el area de consulta externa se captaron a los cuidadores primarios de
nifos de 5 a 15 afos con diagnostico ya establecido de asma bronquial que acudian a
la consulta por control de su enfermedad, y se procedié a invitarlos a participar en el
estudio de investigacion de forma individualizada, aquellos que aceptaron se les dio a
firmar el formato de consentimiento informado y posteriormente realizacion del

cuestionario PACQLQ, se recopilaron los datos del cuestionario para posteriormente de
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acuerdo a los criterios de inclusion, exclusion y eliminacion, vaciar la informacion en el

programa Microsoft Excel.

5.7. ANALISIS DE LA INFORMACION

Toda vez que se obtuvieron los datos almacenados en el programa Excel, se procede a
su analisis mediante estadistica descriptiva, utilizando medidas de resumen (porcentaje

y frecuencia). La informacion obtenida se presenta en tablas y graficas.

6. CONCIDERACIONES ETICAS

DECLARACION DE HELSINKI

RECOMENDACIONES PARA GUIAR A LOS MEDICOS EN LA INVESTIGACION
BIOMEDICA EN SERES HUMANOS.

Adoptada por la 18a Asamblea Médica Mundial (Helsinki, 1964), revisada por la 29a
Asamblea Médica Mundial (Tokio, 1975) y enmendada por las Asambleas Médicas
Mundiales 35a (Venecia, 1983), 41a (Hong Kong, 1989), 48a. Sommerset West / Africa
del Sur (1996) y 52a. Edimburgo / Escocia (2000).

A. INTRODUCCION

La Asociacion Médica Mundial ha promulgado la Declaracion de Helsinki como una
propuesta de principios éticos que sirvan para orientar a los médicos y a otras personas
que realizan investigacion médica en seres humanos. La investigacion médica en seres
humanos incluye la investigacion del material humano o de informacién identificables.

El deber del médico es promover y velar por la salud de las personas. Los
conocimientos y la conciencia del médico han de subordinarse al cumplimiento de ese

deber.

50



En investigacion médica en seres humanos, la preocupacién por el bienestar de los
seres humanos debe tener siempre primacia sobre los intereses de la ciencia y de la
sociedad.

El propdsito principal de la investigacion médica en seres humanos es mejorar los
procedimientos preventivos, diagnésticos y terapéuticos y también comprender la
etiologia y patogenia de las enfermedades. Incluso, los mejores métodos preventivos,
diagnosticos y terapéuticos disponibles deben ponerse a prueba continuamente a

través de la investigacion para que sean eficaces, efectivos, accesibles y de calidad.

En la practica de la medicina y de la investigacion médica del presente, la mayoria de
los procedimientos preventivos, diagndsticos y terapéuticos implican algunos riesgos y
costos.

La investigacion médica esta sujeta a normas éticas que sirven para promover el
respeto a todos los seres humanos y para proteger su salud y sus derechos
individuales. Algunas poblaciones sometidas a la investigacion son vulnerables y
necesitan proteccion especial. Se deben reconocer las necesidades particulares de los
que tienen desventajas econdmicas y meédicas. También se debe prestar atencién
especial a los que no pueden otorgar o rechazar el consentimiento por si mismos, a los
que pueden otorgar el consentimiento bajo presién, a los que no se beneficiaran
personalmente con la investigacidn y a los que tienen la investigacion combinada con la

atencion médica.

Los investigadores deben conocer los requisitos éticos, legales y juridicos para la
investigacién en seres humanos en sus propios paises, al igual que los requisitos
internacionales vigentes. No se debe permitir que un requisito ético, legal o juridico
disminuya o elimine cualquiera medida de proteccion para los seres humanos

establecida en esta Declaracion.

PRINCIPIOS BASICOS PARA TODA INVESTIGACION MEDICA
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En la investigacion médica, es deber del médico proteger la vida, la salud, la intimidad y

la dignidad del ser humano.

La investigacion médica en seres humanos debe conformarse con los principios
cientificos generalmente aceptados y debe apoyarse en un profundo conocimiento de la
bibliografia cientifica, en otras fuentes de informacion pertinentes, asi como en
experimentos de laboratorio correctamente realizados y en animales, cuando sea
oportuno.

Al investigar, hay que prestar atencién adecuada a los factores que puedan perjudicar
el medio ambiente. Se debe cuidar también del bienestar de los animales utilizados en

los experimentos.

El protocolo de la investigacion debe hacer referencia siempre a las consideraciones
éticas que fueran del caso y debe indicar que se han observado los principios

enunciados en esta Declaracion.

La investigacién médica en seres humanos debe ser llevada a cabo soélo por personas
cientificamente calificadas y bajo la supervision de un médico clinicamente competente.
La responsabilidad de los seres humanos debe recaer siempre en una persona con
capacitacidon meédica y nunca en los participantes en la investigacion, aunque hayan

otorgado su consentimiento.

Siempre debe respetarse el derecho de los participantes en la investigacion a proteger
su integridad. Deben tomarse toda clase de precauciones para resguardar la intimidad
de los individuos, la confidencialidad de la informacién del paciente y para reducir al
minimo las consecuencias de la investigacion sobre su integridad fisica y mental y su

personalidad.

En toda investigacion en seres humanos, cada individuo potencial debe recibir
informacion adecuada acerca de los objetivos, métodos, fuentes de financiamiento,

posible conflictos de intereses, afiliaciones institucionales del investigador, beneficios
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calculados, riesgos previsibles e incomodidades derivadas del experimento. La persona
debe ser informada del derecho de participar o no en la investigacion y de retirar su
consentimiento en cualquier momento, sin exponerse a represalias. Después de
asegurarse de que el individuo ha comprendido la informacion, el médico debe obtener
entonces, preferiblemente por escrito, el consentimiento informado y voluntario de la
persona. Si el consentimiento no se puede obtener por escrito, el proceso para
obtenerlo debe ser documentado formalmente ante testigos.

Al obtener el consentimiento informado para el proyecto de investigacion, el médico
debe poner especial cuidado cuando el individuo esta vinculado con él por una relacion
de dependencia o si consiente bajo presion. En un caso asi, el consentimiento
informado debe ser obtenido por un médico bien informado que no participe en la

investigaciéon y que nada tenga que ver con aquella relacién.

REGLAMENTO DE LA LEY GENERAL DE SALUD EN MATERIA DE INVESTIGACION
PARA LA SALUD

Al margen un sello con el Escudo Nacional, que dice: Estados Unidos Mexicanos.-

Presidencia de la Republica.

MIGUEL DE LA MADRID H., Presidente Constitucional de los Estados Unidos
Mexicanos, en ejercicio de la facultad que confiere al Ejecutivo Federal la fraccién | del
Articulo 89 de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos y con
fundamento en los articulos 10., 20., fraccién VII, 3o. fraccion IX, 40.,70.,13 apartado
"A" fracciones |, IX, X, apartado "B" fracciones | y VI, 96, 97, 98, 99, 100, 101, 102, 103
y demas relativos a la Ley General de Salud.

CONSIDERANDO

Que en virtud del Decreto por el que se adiciond el Articulo 40. Constitucional,
publicado en el Diario oficial de la Federacion de fecha 3 de febrero de 1983, se

consagré como garantia social, el Derecho a la Proteccién de la Salud.
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Que el 7 de febrero de 1984 fue publicada en el Diario Oficial de la Federacion la Ley
General de Salud, reglamentaria del parrafo tercero del Articulo 40. de la Constitucion
Politica de los Estados Unidos Mexicanos, iniciando su vigencia el 10. de julio del

mismo afno.

Que en la mencionada Ley se establecieron y definieron las bases y modalidades para
el acceso a los servicios de salud, asi como la distribucion de competencias entre la
Federacion y las Entidades Federativas en Materia de Salubridad General, por lo que
resulta pertinente disponer de los instrumentos reglamentarios necesarios para el

ejercicio eficaz de sus atribuciones.

Que dentro de los programas que prevé el Plan Nacional de Desarrollo 1983-1988, se
encuentra el de Salud, el cual, como lineamientos de estratégicas, completa cinco
grandes areas de politica siendo la ultima la "Formacién, Capacitacion e Investigacion"
dirigida fundamentalmente al impulso de las areas biomédicas, médico-social y de
servicios de salud de ahi que el Programa Nacional de Salud 1984-1988 desarrolla el
Programa de Investigacion para la salud, entre otros, como de apoyo a la consolidacion
del Sistema Nacional de Salud en aspectos sustanciales, teniendo como objetivo
especifico el coadyuvar al desarrollo cientifico y tecnoldgico nacional tendiente a la
busqueda de soluciones practicas para prevenir, atender y controlar los problemas

prioritarios de salud, incrementar la productividad y eficiencia tecnolégica del extranjero.

Que la Ley General de Salud ha establecido los lineamientos y principios a los cuales
debera someterse la investigacion cientifica y tecnoldgica destinada a la salud,

correspondientes a la Secretaria de Salud orientar su desarrollo.

Que la investigacion para la salud es un factor determinante para mejorar las acciones
encaminadas a proteger, promover y restaurar la salud del individuo y de la sociedad en
general; para desarrollar tecnologia mexicana en los servicios de salud y para

incrementar su productividad, conforme a las bases establecidas en dicha Ley.

Que el desarrollo de la investigacion para la salud debe atender a aspectos éticos que

garanticen la dignidad y el bienestar de la persona sujeta a investigacion.
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Que el desarrollo de la investigacion para la salud requiere del establecimiento de
criterios técnicos para regular la aplicacion de los procedimientos relativos a la correcta

utilizacion de los recursos destinados a ella.

Que sin restringir la libertad de los investigadores, en el caso particular de la
investigacibn que se realice en seres humanos y de la que utilice materiales o
procedimientos que conlleven un riesgo, es preciso sujetarse a los principios cientificos,

éticos y a las normas de seguridad generalmente aceptadas.

Que la investigacion en seres humanos de nuevos recursos profilacticos, de
diagnésticos, terapéuticos y de rehabilitacion, debe sujetarse a un control para obtener
una mayor eficacia y evitar riesgos a la salud de las personas, he tenido a bien expedir

el siguiente

REGLAMENTO DE LA LEY GENERAL DE SALUD EN MATERIA DE INVESTIGACION
PARA LA SALUD

Disposiciones Generales

CAPITULO UNICO

ARTICULO 1o0.- Este Ordenamiento tiene por objeto proveer, en la esfera
administrativa, al cumplimiento de la Ley General de Salud en lo referente a la
investigacién para la salud en los sectores publico, social y privado. Es de aplicaciéon en

todo el territorio nacional y sus disposiciones son de orden publico e interés social.

ARTICULO 2o0.- Para los fines de este Reglamento, cuando se haga mencion a la "Ley"
a la "Secretaria" y a la "Investigacién", se entendera referida a la Ley General de Salud,

a la Secretaria de Salud y a la Investigacion para la Salud, respectivamente.

ARTICULO 3o.- La investigacion para la salud comprende el desarrollo de acciones que

contribuyan:

I. Al conocimiento de los procesos bioldgicos y psicolégicos en los seres humanos.
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II. Al conocimiento de los vinculos entre las causas de enfermedad, la practica médica y

la estructura social.

lll. A la prevencion y control de los problemas de salud.

IV. Al conocimiento y evaluacién de los efectos nocivos del ambiente en la salud.

V. Al estudio de las técnicas y métodos que se recomienden o empleen para la

prestacion de servicios de salud, y

VI. A la produccién de insumos para la salud.

ARTICULO 4o0.- La aplicacién de este Reglamento corresponde a la Secretaria y a los
gobiernos de las entidades federativas; incluyendo al Distrito Federal, en el ambito de
sus respectivas competencias y en los términos de los Acuerdos de Coordinacion que
se suscriban para formalizar las acciones que tengan por objeto promover e impulsar el

desarrollo de la investigacion.

ARTICULO 5o0.- Las competencias a que se refiere el articulo anterior, quedaran

distribuidas conforme a lo siguiente:

A. Corresponde a la Secretaria:

I. Emitir las normas técnicas a que se sujetara, en todo el territorio nacional, la

realizacion de investigaciones para la salud y verificar su cumplimiento.

Il.- Organizar y operar las actividades de investigacion en sus unidades administrativas.

lll.- Promover, orientar, fomentar y apoyar las actividades de investigacién a cargo de

los gobiernos de las entidades federativas.

IV. Realizar, en lo que le competa y en coordinacién con las Dependencias y Entidades
correspondientes, la evaluacion general de las actividades de investigacién en todo el

territorio nacional.
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V.- Coordinar la investigacion dentro del marco del sistema Nacional de Salud.

B. En materia de Salubridad General, como autoridades locales, corresponde a los
gobiernos de las entidades federativas, dentro de sus respectivas jurisdicciones

territoriales y de conformidad con las disposiciones aplicables:
I. Organizar, operar, supervisar y evaluar las actividades de investigacion para la salud.
II. Formular y desarrollar sus programas de investigacion.

lll. Elaborar y proporcionar la informacién sobre investigacion que les soliciten las

autoridades federales competentes.

IV. Vigilar el cumplimiento de las Leyes, Reglamentos y Normas Técnicas que se

refieran a investigacion, y

V. Colaborar con la coordinacion de la investigacién dentro del marco del Sistema

Nacional de Salud.

ARTICULO 60.- Las secretarias de Salud y de Educacion Publica, en la esfera de sus
respectivas competencias, podran celebrar convenios de colaboracion o de
concertacion con las instituciones educativas que realicen investigacion en salud, a fin
de que éstas, sin perjuicio de la autonomia que por ley les corresponda contribuyan con
las expresadas Dependencias en el desarrollo de las acciones tendientes a impulsar la
investigaciéon en salud, asi como para el cumplimiento de lo dispuesto en el Titulo

Quinto de la Ley.

ARTICULO 7o.- La coordinacién de la investigacion, dentro del marco del Sistema

Nacional de Salud, estara a cargo de la Secretaria, a quien le correspondera:

I. Establecer y conducir la politica nacional en Materia de Investigacion en Salud, en los

términos de las Leyes aplicables, de este Reglamento y demas disposiciones.
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Il. Promover las actividades de investigacion dentro de las instituciones que integran el

Sistema Nacional de Salud.

lll.- Impulsar la desconcentracion y descentralizacion de las actividades de

investigacion;

IV.- Determinar la periodicidad y caracteristicas de informacién sobre investigacion en

salud que deberan proporcionar las dependencias y entidades que la realicen.

V. Apoyar la coordinacion entre las instituciones de salud y las educativas para impulsar

las actividades de investigacion.

VI. Coadyuvar con las dependencias competentes a la regulacion y control de

transferencia de tecnologia en el area de la salud.

VII. Coadyuvar a que la formacién y distribucion de recursos humanos para la

investigacion sea congruente con las prioridades del Sistema Nacional de Salud.

VIIl. Promover e impulsar la participacion de la comunidad en el desarrollo de

programas de investigacion.

IX. Impulsar la permanente actualizacion de las disposiciones legales en materia de

investigacion.

X. Las demas atribuciones afines a las anteriores que se requieran para el cumplimiento

de los objetivos de investigacion del Sistema Nacional de Salud.

ARTICULO 8o.- En la formulacion de politicas de investigacion y en la coordinacion de
acciones para su ejecucion y desarrollo, La Secretaria de Educacion Publica y la
Secretaria tendran como o6rgano de consulta la Comision Interinstitucional de

Investigacion en Salud.

ARTICULO 90.- La Secretaria, en coordinacion con la Secretaria de Educacion Publica

y con la colaboracion del Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia y las instituciones
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de educacion superior, realizara y mantendra actualizado el inventario nacional de

investigacion en el area de su competencia.

ARTICULO 10.- Para los fines sefalados en el articulo anterior y en los términos de la
Ley para Coordinar y Promover el Desarrollo Cientifico y Tecnoldgico, se establecera
un Sistema Nacional de Registro de la Investigaciéon y Desarrollo Tecnoldgico, y la
Secretaria emitira las normas técnicas correspondientes a que deberan sujetarse las

instituciones que la realicen, para el registro y seguimiento de los proyectos.

ARTICULO 11.- La Secretaria establecera, de conformidad con los participantes, las
bases de coordinacion interinstitucionales e intersectoriales, asi como las de caracter

técnico de los convenios y tratados internacionales sobre investigacion.

De dichos instrumentos se enviara un informe a la Secretaria, el que debera incluir,
entre otros puntos, el origen y destino de los recursos financieros involucrados,
inclusive los de aquellas investigaciones patrocinadas que estén relacionadas con el
desarrollo de insumos, tecnologias y otros procesos aplicativos, susceptibles de

patentes o desarrollo comercial, entre otros, que se realicen en seres humanos.

Se exceptuan de lo anterior aquéllos en los que intervengan instituciones de educacion
superior y el Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia en los que procedera por

consenso de los suscriptores.

ARTICULO 12.- El Consejo de salubridad General tendra la facultad de emitir las
disposiciones complementarias sobre areas o modalidades de la investigacion en las
que lo considere necesario, asi como opinar sobre programas y proyectos de

investigacion.
TITULO SEGUNDO
De los Aspectos Eticos de la Investigacion en Seres Humanos

CAPITULO |

59



Disposiciones Comunes

ARTICULO 13.-En toda investigacion en la que el ser humano sea sujeto de estudio,
debera prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la proteccion de sus derechos y

bienestar.

ARTICULO 14.- La Investigacién que se realice en seres humanos debera desarrollarse

conforme a las siguientes bases:
I. Se ajustara a los principios cientificos y éticos que la justifiquen;

.- Se fundamentara en la experimentacion previa realizada en animales, en

laboratorios o en otros hechos cientificos.

lIl.- Se debera realizar s6lo cuando el conocimiento que se pretenda producir no pueda

obtenerse por otro medio idoneo;

IV.- Deberan prevalecer siempre las probabilidades de los beneficiados esperados

sobre los riesgos predecibles;

V.- Contara con el consentimiento informado y por escrito del sujeto de investigacion o

su representante legal, con las excepciones que este Reglamento sefiala;

VI.- Debera ser realizada por profesionales de la salud a que se refiere el articulo 114
de este Reglamento, con conocimiento y experiencia para cuidar la integridad del ser
humano, bajo la responsabilidad de una institucién de atencidén a la salud que actue
bajo la supervision de las autoridades sanitarias competentes y que cuente con los
recursos humanos y materiales necesarios, que garanticen el bienestar del sujeto de

investigacion;

VII. Contara con el dictamen favorable de las Comisiones de Investigacién, Etica y la de

Bioseguridad, en su caso.
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VIIl. Se llevara a cabo cuando se tenga la autorizacién del titular de la institucion de
atencion a la salud y, en su caso, de la Secretaria, de conformidad con los articulos 31,
62, 69, 71, 73, y 88 de este Reglamento.

ARTICULO 15.- Cuando el disefio experimental de una investigacién que se realice en
seres humanos incluya varios grupos, se usaran métodos aleatorios de seleccién para
obtener una asignacion imparcial de los participantes en cada grupo y deberan tomarse
las medidas pertinentes para evitar cualquier riesgo o dafio a los sujetos de

investigacion.

ARTICULO 16.- En las investigaciones en seres humanos se protegera la privacidad del
individuo sujeto de investigacion, identificandolo solo cuando los resultados lo requieran

y éste lo autorice.

ARTICULO 17.- Se considera como riesgo de la investigacion a la probabilidad de que
el sujeto de investigacion sufra algun dafio como consecuencia inmediata o tardia del
estudio. Para efectos de este Reglamento, las investigaciones se clasifican en las

siguientes categorias;

I.- Investigaciéon sin riesgo: Son estudios que emplean técnicas y métodos de
investigacién documental retrospectivos y aquéllos en los que no se realiza ninguna
intervencién o modificacion intencionada en las variables fisioldgicas, psicolégicas y
sociales de los individuos que participan en el estudio, entre los que se consideran:
cuestionarios, entrevistas, revision de expedientes clinicos y otros, en los que no se le

identifique ni se traten aspectos sensitivos de su conducta.

II. Investigacidn con riesgo minimo: Estudios prospectivos que emplean el riesgo de
datos a través de procedimientos comunes en examenes fisicos o psicolégicos de
diagndsticos o tratamiento rutinarios, entre los que se consideran: pesar al sujeto,
pruebas de agudeza auditiva; electrocardiograma, termografia, coleccion de excretas y
secreciones externas, obtencidn de placenta durante el parto, coleccion de liquido
amniotico al romperse las membranas, obtencién de saliva, dientes deciduales y

dientes permanentes extraidos por indicacion terapéutica, placa dental y calculos
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removidos por procedimiento profilacticos no invasores, corte de pelo y ufias sin causar
desfiguracion, extraccidn de sangre por puncion venosa en adultos en buen estado de
salud, con frecuencia maxima de dos veces a la semana y volumen maximo de 450 MI.
en dos meses, excepto durante el embarazo, ejercicio moderado en voluntarios sanos,
pruebas psicologicas a individuos o grupos en los que no se manipulara la conducta del
sujeto, investigacion con medicamentos de uso comun, amplio margen terapéutico,
autorizados para su venta, empleando las indicaciones, dosis y vias de administracion
establecidas y que no sean los medicamentos de investigacion que se definen en el

articulo 65 de este Reglamento, entre otros.

lll.- Investigacion con riesgo mayor que el minimo: Son aquéllas en que las
probabilidades de afectar al sujeto son significativas, entre las que se consideran:
estudios radioldgicos y con microondas, ensayos con los medicamentos y modalidades
que se definen en el articulo 65 de este Reglamento, ensayos con nuevos dispositivos,
estudios que incluyan procedimientos quirurgicos, extraccién de sangre 2% del volumen
circulante en neonatos, amniocintesis y otras técnicas invasoras o procedimientos
mayores, los que empleen métodos aleatorios de asignacion a esquemas terapéuticos y

los que tengan control con placebos, entre otros.

ARTICULO 18.- El investigador principal suspendera la investigacion de inmediato, al
advertir algun riesgo o dafo a la salud del sujeto en quien se realice la investigacion.
Asimismo, sera suspendida de inmediato cuando el sujeto de investigacion asi lo

manifieste.

ARTICULO 19.- Es responsabilidad de la institucion de atencion a la salud proporcionar
atencion médica al sujeto que sufra algun dafo, si estuviere relacionado directamente

con la investigacion, sin perjuicio de la indemnizacion que legalmente corresponda.

ARTICULO 20.- Se entiende por consentimiento informado el acuerdo por escrito,
mediante el cual el sujeto de investigacion o, en su caso, su representante legal
autoriza su participacion en la investigacion, con pleno conocimiento de la naturaleza de
los procedimientos y riesgos a los que se sometera, con la capacidad de libre eleccion y
sin coaccion alguna.
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ARTICULO 21.- para que el consentimiento informado se considere existente, el sujeto
de investigacion o, en su caso, su representante legal debera recibir una explicacién
clara y completa, de tal forma que pueda comprenderla, por lo menos, sobre los

siguientes aspectos:
I. La justificacion y los objetivos de la investigacion.

Il. Los procedimientos que vayan a usarse y su proposito, incluyendo la identificacion de

los procedimientos que son experimentales.

lll. Las molestias o los riesgos esperados.

IV. Los beneficios que puedan observarse.

V. Los procedimientos alternativos que pudieran ser ventajosos para el sujeto.

VI. La garantia de recibir respuesta a cualquier pregunta y aclaracion a cualquier duda
acerca de los procedimientos, riesgos, beneficios y otros asuntos relacionados con la

investigacion y el tratamiento del sujeto.

VII. La libertad de retirar su consentimiento en cualquier momento y dejar de participar
en el estudio, sin que por ello se creen prejuicios para continuar su cuidado y

tratamiento.

VIIl. La seguridad de que no se identificara al sujeto y que se mantendra la

confidencialidad de la informacion relacionada con su privacidad.

IX. EI compromiso de proporcionarle informacién actualizada obtenida durante el

estudio aunque ésta pudiera afectar la voluntad del sujeto para continuar participando.

X. La disponibilidad de tratamiento médico y la indemnizacion a que legalmente tendria
derecho, por parte de la instituciéon de atencién a la salud, en el caso de dafios que la

ameriten, directamente causados por la investigacion.
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XI. Que si existen gastos adicionales, éstos seran absorbidos por el presupuesto de la

investigacion.

ARTICULO 22.- El consentimiento informado debera formularse por escrito y debera

formularse por escrito y debera reunir los siguientes requisitos:

I. Sera elaborado por el investigador principal, indicando la informacion sehalada en el

articulo anterior y de acuerdo a la norma técnica que emita la Secretaria.

Il.- Sera revisado y, en su caso, aprobado por la Comisién de Etica de la institucién de

atencion a la salud.

lll.- Indicara los nombres y direcciones de dos testigos y la relacién que éstos tengan

con el sujeto de investigacion.

IV. Debera ser firmado por dos testigos y por el sujeto de investigacion o su
representante legal, en su caso. Si el sujeto de investigacién no supiere firmar,

imprimira su huella digital y a su nombre firmara otra persona que él designe.

V. Se extendera por duplicado, quedando un ejemplar en poder del sujeto de

investigaciéon o de su representante legal.

ARTICULO 23.- En caso de investigaciones con riesgo minimo, la Comisién de Etica,
por razones justificadas, podra autorizar que el consentimiento informado se obtenga
sin formularse escrito, y tratandose de investigaciones sin riesgo, podra dispensar al

investigador la obtencién del consentimiento informado.

ARTICULO 24.- Si existiera algun tipo de dependencia, ascendencia o subordinacién
del sujeto de investigacion hacia el investigador, que le impida otorgar libremente su
consentimiento, éste debe ser obtenido por otro miembro del equipo de investigacion,

completamente independiente de la relacion investigador-sujeto.

ARTICULO 25.- Cuando sea necesario determinar la capacidad mental de un individuo
para otorgar su consentimiento, el investigador principal debera evaluar su capacidad

64



de entendimiento, razonamiento y l6gica, de acuerdo a los parametros aprobados por la

Comision de Etica.

ARTICULO 26.- Cuando se presuma que la capacidad mental de un sujeto hubiere
variado en el tiempo, el consentimiento informado de éste o, en su caso, de su
representante legal, debera ser avalado por un grupo de profesionistas de reconocida
capacidad cientifica y moral en los campos especificos de la investigacion asi como de
un observador que no tenga relacion con la investigacion, para asegurar la idoneidad
del mecanismo de obtencion del consentimiento, asi como su validez durante el curso

de la investigacion.

ARTICULO 27.- Cuando un enfermo psiquiatrico esta internado en una institucién por
ser sujeto de interdiccion, ademas de cumplir con lo sefialado en los articulos anteriores

sera necesario obtener la aprobacion previa de la autoridad que conozca del caso.

65



7. RESULTADOS

El total de la muestra consistié en 101 cuidadores primarios de nifios diagnosticados

con asma, encontrando la siguiente informacion:

GRAFICA 1. EDAD DEL PACIENTE

32

32% 58

57%

= 5-8 anos =9-12 anos = 13-15

FUENTE: CUESTIONARIO PACQLQ
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GRAFICA 2. SEXO DEL PACIENTE

58
57%

= masculino

= femenino

FUENTE: CUESTIONARIO PACQLQ
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GRAFICA 3. EDAD DEL CUIDADOR

= 15-25 afos
= 26-35 anos
= 36-45 anos
= 46-55 afnos
= 56 - 65 afos

FUENTE: CUESTIONARIO PACQLQ
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GRAFICA 4. VINCULO CON EL CUIDADOR

§

= mama

= papa

= tia

= abuela

= hermana

FUENTE: CUESTIONARIO PACQLQ
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GRAFICA 5. ESCOLARIDAD DEL CUIDADOR

= primaria

= secundaria

= preparatoria

= licenciatura

= sin escolaridad

FUENTE: CUESTIONARIO PACQLQ
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GRAFICA 6. CALIDAD DE VIDA GLOBAL

= CON AFECTACION
= SIN AFECTACION

FUENTE: CUESTIONARIO PACQLQ
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GRAFICA 7. DIMENSION FISICO-EMOCIONAL

= CON AFECTACION = SIN AFECTACION

FUENTE: CUESTIONARIO PACQLQ
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GRAFICA 8: DIMENCION SOCIAL

4%

= con afectacion
= sin afectacion

FUENTE: CUESTIONARIO PACQLQ
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8. DISCUSION

El presente estudio se llevd a cabo con una muestra de 101 cuidadores primarios de
pacientes con asma bronquial, con niflos de 5 a 15 afos de edad, ya diagnosticados

con asma bronquial.

En el grafico 1 podemos observar en relacién al nifio asmatico, que del 100% (101
pacientes) de la muestra, 57% (58 pacientes), se encuentran en el grupo de 5 a 8
afnos, el 32% (32 pacientes) en el grupo de 9 a 12 afios y el 11% (11 pacientes) en el
rango de 13 a 15 afos de edad, como podemos observar el mayor porcentaje lo ocupan
ninos de 5 a 8 afos, lo cual coincide con Pinchak y cols en donde mencionan mayor
frecuencia de asma en niflos menores de 8 anos con el 50.7%, lo mismo que en las
estadisticas a nivel nacional que indican que el grupo de edad con mayor afectacién por

esta patologia son los nifios menores de 5 afnos.

En el grafico 2 se representa el sexo del paciente asmatico, en donde se observa mayor
frecuencia de la enfermedad en pacientes del sexo masculino 57% (58 pacientes),
comparado con el sexo femenino que es de 43% (43 pacientes), que de igual manera
coincide con Tamy y cols quienes indican en un estudio realizado en donde el 58%

corresponde al sexo masculino y 42% al sexo femenino.

El grafico 3 nos indica el grupo de edad del cuidador primario en donde se observa que
el grupo de 15 a 25 afos esta representado por el 11% (11 cuidadores), el grupo de
edad de 26 a 35 afnos esta representado por el 45% (46 cuidadores), el grupo de edad
de 36 a 45 afios representado por el 31% (31 cuidadores), en el grupo de edad de 46 a
55 afos solo se encuentra el 9% (9 cuidadores) y el grupo de edad de 56 a 65 afos se
encuentra solo el 4% (4 cuidadores). Por lo tanto podemos decir que el mayor
porcentaje se encuentra en el grupo de cuidadores en edad productiva, y por lo tanto
seguramente la carga hacia el cuidador y la calidad de vida se encuentra mas afectado,

por los multiples roles que representan estos cuidadores.

En el grafico 4 se representa el vinculo del cuidador con el paciente, en donde
observamos que la mama es el cuidador primario mas frecuente ocupando el 62% (61

cuidadores), seguido de la abuela con el 15% (15 cuidadores), posteriormente la tia
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15% (15 cuidadores) seguida por la hermana 4% (4 cuidadores) y finalmente el papa
5%( 5 cuidadores). Con respecto a esta variable podemos decir que esta informacion
coincide con otros estudios, Da Rosa y cols, en donde el 89% de los cuidadores

correspondio a la mama, el 8% al papay el 3% a otros integrantes de la familia.

En el grafico 5 observamos que la escolaridad del cuidador primario su mayoria estan
representados por la preparatoria y la primaria con un 28% (28 cuidadores), seguido por
el 24% (25 cuidadores) que estudiaron licenciatura, y finalmente el 9% (9 cuidadores)

gue no contaban con ninguna escolaridad.

El grafico 6 indica lo que es la calidad de vida en general considerando el ambito
funcional-emocional y el ambito social o limitacion de las actividades, en donde se
encuentra que el 97% de la muestra se encuentra con afectacion de la calidad de vida y
solo el 3% indica que no hay afectacion en la calidad de vida, lo cual corresponde
también citado por otros autores (Pinchak y cols) 57% presentaron afectacién a nivel

global de la calidad de vida.

En el grafico 7 se representa la calidad de vida en el ambito funcional-emocional, se
observa que el 99% (98 cuidadores) tienen afectacién de la calidad de vida y solo el 2%
(2 cuidadores) no presentan afectacion, que coincide con el estudio de otros autores

Bazan, Pinchak y cols, en donde el 68% presentan afectacion de este ambito.

Finalmente en el grafico 8, se indica la afectacion del ambito social o limitacién de las
actividades, en donde el 96% (97 cuidadores), presentaron afectacion de la calidad de
vida y solo el 4% (4 cuidadores) no presentaron afectacion, lo cual concuerda con el

estudio de Bazan en donde encuentra afectacion del 61.8% de este ambito.

Existen algunos estudios que se han realizado en donde efectivamente se ha
observado afectacion en la calidad de vida del cuidador primario, sin embargo en
algunos la afectacion es mayor en el ambito de limitacién de las actividades y en otros

hay mayor afectacion en el ambito funcional-emocional.

Finalmente se puede decir que en este estudio se encontré que la calidad de vida del

cuidador primario del paciente con asma bronquial se ve afectada a nivel global, con
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mayor afectacion en el ambito funcional-emocional que la del ambito de limitacién de

actividades.
9. CONCLUSIONES

El interés primordial de este estudio es conocer cual es el ambito mas afectado de la
calidad de vida de los cuidadores primarios de pacientes con asma bronquial en la
clinica de consulta externa Chimalhuacan, en donde los resultados mostraron varios
puntos importantes. En relacién con la fase central de la investigacion, el estudio
descriptivo mostré que gran parte de los cuidadores primarios presentan afectacion de
la calidad de vida en alguna de sus dos dimensiones, ya sea en la dimensién funcional-
emocional o en la de limitacion de actividades, o en ambas. Encontrandose que a nivel
global el 97% de los cuidadores tiene afectacion de su calidad de vida, el 98 %
presenta afectacion de la calidad de vida en la dimensién funcional-emocional y el 96%
en la limitacidén de sus actividades.

La mayor parte de cuidadores primarios como se encontré en este estudio nos indica
que son las madres de los nifios, debido a que son ellas las que se hacen cargo del
cuidado general y de la atencion médica de sus hijos. Sobre la distribucion de la
muestra en relacion con el género del paciente asmatico se confirmé que el porcentaje
de varones con asma es mayor en las etapas tempranas de desarrollo, como lo han
indicado los estudios de prevalencia.

Por lo tanto es importante que el cuidador primario tenga habilidades de afrontamiento,
mejor resolucién de problemas y comunicacion efectiva, por lo que corresponde al
médico familiar el apoyo de familias, educar y orientar en estos aspectos, ofreciendo la
atencion oportuna como: no sea el unico cuidador que involucre a otros, que comente
con el resto de los integrantes de la familia sus sentimientos y sus temores para
hacerlos participes del problema, y evitar sentirse culpable cuando se dedique tiempo
asi mismo, tener habitos de vida saludables: que cuide su alimentacion, que realice
actividad fisica, evitar consumos excesivos, como el tabaco etc., que se tome
momentos para él, para el cuidado de si mismo, tomando tiempo para realizar cosas
que le gustan, mantener aficiones previas, evitar el aislamiento social, esto es que salga

de casa, intentar facilitar la autonomia del paciente al maximo, permitirle que haga lo
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que puede hacer, y evitando la codependencia, evitar el estrés en la medida de lo
posible, planificando las situaciones conflictivas y tomando en cuenta que el nifio en
cualquier momento puede presentar una crisis, para de esta manera la afectaciéon de la

calidad de vida no sea tan importante.
En base a esto, se deben, tener en cuenta los siguientes aspectos:

Al inicio del proceso facilitar la adaptacion del cuidador a los procesos del cambio

familiar.
Prevenir en la medida de lo posible el sindrome del cuidador familiar.

Capacitar a los médicos en la deteccion precoz de dificultades en el proceso de

cuidados.

Durante el proceso; acompanar al cuidador familiar en el afrontamiento de situaciones

complejas y toma de decisiones.
Fomentar en el cuidador familiar en el autocuidado fisico, emocional y social.

Identificar y comprender las dificultades del cuidador para proporcionar un cuidado

personalizado.
Facilitar el mantenimiento de las relaciones familiares.

Sensibilizar al cuidador en la necesidad de aceptar el apoyo de los recursos familiares,

sanitarios y sociales disponibles.

Al finalizar el proceso; ayudar al cuidador en el proceso del desapego del familiar

enfermo.
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11. ANEXOS.

Calidad de Vida de los cuidadores de los nifios asmaticos (PACQLQ).

FUNCIONAL/EMOCIONAL

Siempre/muchisimo

Casi siempre/mucho

bastante

Con

fraciliancia/hactanta
Algunas veces/algo

De vez en cuando/un poco

Casi nunca/casi nada

Nunca/nada

1.Asustado cuando su hijo ha tenido

2.La familia ha tenido que cambiar planes debido al

asma

3.Impaciente cuando su hijo esta irritable a causa

del asma

4.El asma ha interferido en su trabajo/tareas

domesticas

5.molesto a causa de la tos, sibilancias o dificultas

para respirar de su hijo

6. No ha podido dormir a causa del asma de su hijo

7. Preocupado cuando el asma ha causado

dificultad en las relaciones familiares

8. Se ha despertado por la noche a causa del asma

de su hijo

9. Debido al asma ha estado de mal humor

PREOCUPACION POR EL NINO

80




10.Preocupado por como su hijo ha llevado a cabo

las actividades

11. Preocupado por la medicacion que recibe su hijo

12. Preocupado por estar sobreprotegiendo a su

hijo

13. Preocupado porque su hijo pueda llevar una

vida normal.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN UN ESTUDIO DE
INVESTIGACION MEDICA

Titulo del protocolo:_calidad de vida del cuidador primario del nifio de 5 a 15 afos con

asma bronquial, en la clinica de consulta externa de Chimalhuacan.

Investigador principal: Ruiz Pacheco Elvia Isabel

Sede donde se realizara el estudio: CLINICA DE CONSULTA EXTERNA
CHIMALHUACAN

Nombre del cuidador primario:

A usted se le esta invitando a participar en este estudio de investigacion meédica. Antes
de decidir si participa 0 no, debe conocer y comprender cada uno de los siguientes
apartados. Este proceso se conoce como consentimiento informado. Siéntase con
absoluta libertad para preguntar sobre cualquier aspecto que le ayude a aclarar sus

dudas al respecto.

Una vez que haya comprendido el estudio y si usted desea participar, entonces se le
pedira que firme esta forma de consentimiento, de la cual se le entregara una copia

firmada y fechada.

JUSTIFICACION DEL ESTUDIO. La calidad de vida del nifio con asma bronquial
generalmente se ve afectada en alguna de sus diferentes dimensiones, ocasionando de
esta manera un descontrol del sistema familiar, por lo cual es de suma importancia
conocer cual de las dimensiones del cuidador primario se ve afectada y de qué manera
el médico familiar puede contribuir a evitar el deterioro de calidad de vida del cuidador

primario.

OBJETIVO DEL ESTUDIO: Identificar la calidad de vida del cuidador primario del nifio
de 5 a 15 anos con asma bronquial, en la clinica de consulta externa de Chimalhuacan.
ACLARACIONES

* Su decision de participar en el estudio es completamente voluntaria.
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* No habra ninguna consecuencia desfavorable para usted, en caso de no aceptar la

invitacion.

» Si decide participar en el estudio puede retirarse en el momento que lo desee, -aun
cuando el investigador responsable no se lo solicite-, pudiendo informar o no, las

razones de su decision, la cual sera respetada en su integridad.
* No tendra que hacer gasto alguno durante el estudio.
* No recibira pago por su participacion.

+ Si considera que no hay dudas ni preguntas acerca de su participacion, puede, si asi

lo desea, firmarla
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, he leido y comprendido la informacién

anterior y mis preguntas han sido respondidas de manera satisfactoria. He sido
informado y entiendo que los datos obtenidos en el estudio pueden ser publicados o
difundidos con fines cientificos. Convengo en participar en este estudio de

investigacion.

Recibiré una copia firmada y fechada de esta forma de consentimiento.

Firma del participante o del padre o tutor Fecha
Testigo 1 Fecha
Testigo 2 Fecha
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Esta parte debe ser completada por el Investigador (o su representante):

He explicado al Sr(a). la naturaleza y los propdsitos de la

investigacion; le he explicado acerca de los riesgos y beneficios que implica su
participacion. He contestado a las preguntas en la medida de lo posible y he preguntado
s i tiene alguna duda. Acepto que he leido y conozco la normatividad correspondiente

para realizar investigacion con seres humanos y me apego a ella.

Una vez concluida la sesion de preguntas y respuestas, se procedié a firmar el presente

documento.

Firma del investigador Fecha
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CRONOGRAMA

Actividad 2013 2014 2015
Marzo Agosto Enero Julio Enero | Septiembre
julio Diciembre | Junio Diciembre | junio octubre

Eleccion del
tema de ok

investigacion

Recopilacion

bibliografica Hokk

Aplicacion de

encuestas *kkk

Analisis de
*kk*k

resultados

Elaboraciéon de

informe final *okkok

Ajustes finales P

Entrega de sk

tesis
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