
160

Calidad de vida en el niño asmático y su cuidador

ALBERTO VIDAL G.*, GASTÓN DUFFAU T.* y CARLOS UBILLA P.*,**

Quality of life in the asthmatic children and their caregiver

Introduction: To measure quality of life in asthma is important for its treatment. Objective:
The purpose of this study was to know the quality of life of the asthmatic child and his her
caregiver. Method: Two questionnaires of quality of life in asthma of Juniper were applied. The
pediatric asthma quality of life questionnaire (PAQLQ) was responded by 267 persistent asthmatic
children, 7 to 15 years old from our Unit of Respiratory Diseases of a public children hospital. The
pediatric asthma caregiver quality of life questionnaire (PACQLQ) was applied to their respective
caregivers. An average of less than 5 points was considered as a significant alteration in quality of
life. The impact of the severity and duration of the asthma in the quality of life of the asthmatic
children and their caregivers was analyzed. For the statistical analysis the test of Chi square
was used and a p < 0.05 was considered significant. Results: A global average of quality of global life
less than 5 was found in 39.7% of the asthmatic group and in 68.3% of the caregivers (p < 0.001).
In the subgroups of activity limitation and of emotional functioning we found a bigger proportion
less than 5 points in caregivers than in asthmatic children. The severity of asthma affected the
global quality of life (p = 0.035) and the subgroup of activity limitation (p = 0.0037) of the
caregivers. The asthma duration affected the global quality of life (p = 0.0057), the subgroup of
activity limitation (p = 0.00003) and the subgroup emotional functioning (p = 0.018) of the
caregivers. Conclusions: Our study highlights a significant percentage of patients with some alteration
of quality of life, with a bigger impact on their caregivers. The severity and duration of asthma
doesn't affect the children significantly, but it does affect their caregivers.
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Resumen

Introducción: Medir la calidad de vida en asma es importante para su tratamiento. Objetivo:
El propósito del estudio fue conocer la calidad de vida del niño asmático y su cuidador. Método: Se
aplicaron dos cuestionarios de calidad de vida en asma de Juniper. El cuestionario de calidad de
vida para pacientes pediátricos con asma (PAQLQ) fue respondido por 267 niños asmáticos
persistentes de 7 a 15 años de La Unidad de Enfermedades Respiratorias del Hospital Roberto del
Río. El cuestionario de calidad de vida para la persona encargada del cuidado del niño con asma
(PACQLQ) fue respondido por sus respectivos cuidadores. Se consideró como alteración significati-
va de calidad de vida un promedio menor de 5 puntos. Se analizó el impacto de la severidad y
duración del asma en la calidad de vida del niño asmático y su cuidador. Para el análisis
estadístico se utilizó Chi cuadrado considerando como significativo un p < 0,05. Resultados:
Promedio de calidad de vida global menor de 5 fue de 39,7% para los asmáticos y  68,3% para los
cuidadores. En los subgrupos de  limitación de actividades y de función emocional se encontró
mayor proporción de puntaje < 5 puntos en cuidadores que en asmáticos. La severidad del asma
afectó la calidad de vida global (p = 0,035) y del subgrupo limitación de actividades (p = 0,0037)
del cuidador. La duración del asma afectó la calidad de vida global (p = 0,0057), la del subgrupo
de limitación de actividades (p = 0,00003) y la del subgrupo de la función emocional (p = 0,018)
del cuidador. Conclusiones: En nuestro estudio destaca un porcentaje significativo de pacientes con
alguna alteración de la calidad de vida, con una mayor proporción en cuidadores. La severidad y
duración del asma no afecta significativamente al niño pero sí a su cuidador.

Palabras clave: Calidad de vida, niño asmático, cuidador.
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Introducción

La Organización Mundial de la Salud (OMS)
en 1994, a través de un consenso internacional,
intentó definir calidad de vida (CV) como la
percepción personal de un individuo de su situa-
ción en la vida, dentro del contexto cultural y de
los valores en que vive y reacción con sus obje-
tivos, expectativas y valores e intereses, afir-
mando que la CV no es igual a estado de salud,
estilo de vida, satisfacción con la vida, estado
mental ni bienestar, sino que es un concepto
multidimensional que debe tener en cuenta la
percepción por parte del individuo de éste y
otros conceptos de la vida1. El término calidad
de vida relacionada con la salud (CVRS), desig-
na los juicios de valor que un paciente realiza
acerca de las consecuencias de su enfermedad
o su tratamiento. Se trata de un concepto uni-
personal, multideterminado (actitud frente a la
vida, creencias, actividad laboral, etc), que no
siempre coincide con las estimaciones realiza-
das por el médico2.

La medición de CVRS en el paciente asmáti-
co, permite evaluar de forma amplia su enfer-
medad, tomando en cuenta su percepción,  con-
siderándola como una variable diferente, no ha-
bitual en las recomendaciones de control de asma
sugeridas por la Iniciativa Global para el asma
(GINA)3,4.

Elizabeth Juniper et al, en 1993 diseñaron una
encuesta de CV para adultos que permite discri-
minar entre pacientes con buena o mala CV,
recomendando su uso para estudios clínicos5.
Siguiendo con su línea de trabajo, en 1996
Juniper validó dos cuestionarios de CV en asma,
uno para niños asmáticos entre 7 y 17 años y
otro para padres de niños con asma, demos-
trando en ambos buena capacidad para evaluar
diferencias en CV6,7. Posteriormente, varios au-
tores han aplicado estas encuestas en diferentes
países y diversos idiomas, tanto para los niños
asmáticos8-12, como para sus cuidadores13-15. En
Chile, sólo existe una publicación acerca del tema
en la que se comparó la CV de las madres de
sibilantes recurrentes menores de tres años, me-
diante el PACQLQ16.

El asma bronquial es una enfermedad fre-
cuente en el ambiente pediátrico nacional. El
estudio ISAAC en escolares chilenos demostró
prevalencias de asma bronquial de 9,7 a 16,5%
en el grupo de 6 y 7 años y 7,3 a 12,4% para
adolescentes entre 13 a 14 años17. Debido a que
el asma bronquial infantil es una enfermedad
prevalente en nuestro medio y a la falta de me-
diciones de CV, se hace necesario medir la CV

del niño y el cuidador en relación a la enferme-
dad, lo que constituyó el objetivo de la investi-
gación.

Método

Durante el período enero-julio del 2006, se
aplicaron dos cuestionarios de CV de Juniper,
uno para el niño asmático (PAQLQ) y otro para
su cuidador (PACQLQ), ambos previamente va-
lidados y en versión en español. La muestra fue
configurada al azar y correspondió aproximada-
mente al 40% de los consultantes en el período
mencionado. El PAQLQ tiene 23 preguntas divi-
didas en tres subgrupos: 10 preguntas acerca de
los síntomas de asma, 5 de la limitación de
actividades que provoca el asma y 8 de la fun-
ción emocional del niño asmático. El PACQLQ
tiene 13 preguntas divididas en dos subgrupos:
4 de la limitación de actividades que le provoca
la enfermedad del niño al cuidador y 9 de su
función emocional. Cumplimos con las guías de
administración para estos cuestionarios. Los ni-
ños debían aceptarlo, responderlo en un lugar
tranquilo, sin la presencia del cuidador, durante
un período no mayor a 10 minutos y contando
siempre con la asesoría de un encuestador en-
trenado en resolver dudas, pero sin influenciar
respuestas. Para los cuidadores se pidió acepta-
ción, respuestas sin límite de tiempo y con ase-
soría de un encuestador entrenado sin inducir
las respuestas. La muestra correspondió a 267
asmáticos persistentes entre 7 y 15 años y a
sus respectivos cuidadores de pacientes asisten-
tes regularmente a la Unidad de Enfermedades
Respiratorias del Hospital Roberto del Río. Ex-
cluimos a todos los pacientes con comorbilidad
respiratoria como fibrosis quística, bronquiec-
tasias o daño pulmonar crónico. Las respuestas
se expresaron en puntos de 1 a 7 según una
escala ordinal de Likert, lo que permitió calcular
promedios de CV globales y para los diferentes
subgrupos mencionados. Como los promedios
no pueden compararse por ser variables ordinales,
se catalogó arbitrariamente como alteración sig-
nificativa de la CV a los pacientes con promedio
< de 5 puntos, lo que nos permitió llevar nues-
tros resultados a proporciones y realizar com-
paraciones con otras variables. Se analizó una
muestra piloto con 50 niños y sus respectivos
cuidadores, por medio de la cual se obtuvieron
las proporciones de pacientes con puntaje < de
5 y ≥ de 5 puntos. Con las proporciones obteni-
das se calculó el tamaño muestral necesario para
el estudio completo en los diferentes subgrupos.
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Para esto se aceptó un error de 6% y se utilizó
el programa Statcalc, EpiInfo versión 6.04. Se
establecieron diferencias significativas (p < 0,05),
por medio de la prueba Chi cuadrado de Mc
Nemar.

En ambos grupos (niños y cuidadores), se
evaluó el impacto de la gravedad y duración del
tratamiento del asma en la CV global, CV de
limitación de  actividades y CV de función emo-
cional. Al momento de aplicar los cuestionarios,
clasificamos a nuestros pacientes según la gra-
vedad de la enfermedad en persistentes leves,
persistentes moderados y persistentes severos
de acuerdo a GINA. Definimos como duración
del asma al período comprendido entre el diag-
nóstico y la fecha de respuesta a los respectivos
cuestionarios. Para evaluar el impacto de la gra-
vedad y la duración del tratamiento se utilizó chi
cuadrado de tendencia lineal (Statcalc, EpiInfo
6.04), estableciendo como diferencia significati-
va un valor de p <  0,05.

Resultados

En el grupo de 267 niños encontramos 111
mujeres (41,6%) y 156 hombres (58,4%). El
promedio de edad de los niños asmáticos fue
10,4 años. Según la clasificación de gravedad
encontramos 104 (39%) persistentes leves, 137
(51,3%) persistentes moderados y 26 (9,7%)
persistentes severos.

En el grupo de los 267 cuidadores encontra-
mos 250 (93,6%) mujeres, la mayoría de estas
madres, sólo 2 abuelas y 17 (6,4%) correspon-
dieron a padres. La Figura 1 muestra los pro-
medios de calidad de vida global y de los

subgrupos: limitación de actividades, función
emocional y síntomas, obtenidos en el grupo de
niños asmáticos y en sus cuidadores.

Según el cálculo del tamaño muestral obteni-
do por la muestra piloto, para medir alteración
significativa de la CV global, se requirieron 267
niños asmáticos y 224 cuidadores.

Para medir alteración significativa de CV, en
el subgrupo limitación de actividades se requi-
rieron 251 niños asmáticos y 260 cuidadores y
en el subgrupo de la función emocional, 265
niños asmáticos y 183 cuidadores. Para medir
alteración significativa de CV en el subgrupo
síntomas de asma se necesitaron 266 pacientes
asmáticos.

Comparamos la alteración significativa de CV
en el grupo de niños asmáticos con sus cuida-
dores, utilizando el punto de corte de 5 puntos
de promedio en las evaluaciones de CV, encon-
trando que el grupo de cuidadores posee una
mayor proporción de sujetos con menos de este
puntaje que los niños asmáticos. Lo anterior se
muestra en la Tabla 1.

Se analizó la relación entre la gravedad del
asma bronquial y la alteración significativa de la
CV global de los niños. La alteración significati-
va de la CV global se encontró en: 37 (35,6%)
de los persistentes leves, 57 (41,6%) de los
persistentes moderados, y 11 (42,3%) de los
persistentes severos. En la CV del subgrupo li-
mitación de actividades, la alteración significati-
va de la CV fue: 32 (30,8%) de los persistentes
leves, 48 (35%) de los persistentes moderados,
y 10 (38,5%) de los persistentes severos. En la
categoría de la función emocional, la alteración
significativa de la CV fue: 38 (36,5%) de los
persistentes leves, 55 (40,1%) de los persistentes
moderados, y 12 (46,1%) de los persistentes
severos. Según el análisis de chi cuadrado de
tendencia lineal, el grupo de niños asmáticos no
tiene diferencias estadísticamente significativas

Figura 1. Puntajes promedio de calidad de vida global y
en subgrupos de asmático y cuidadores. CVG: Calidad
de vida global, CVLA: calidad de vida limitación de acti-
vidades, CVFE: calidad de vida función emocional, CVS:
calidad de vida en relación a síntomas.
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Tabla 1. Alteración significativa (promedio < 5) de la
calidad de vida en niños asmáticos y sus cuidadores

Asmáticos Cuidadores
n (%) n (%)

CVG 106 (39,7) 153 (68,3)
CVLA 82 (32,7) 143 (55,0)
CVFE 104 (39,2) 129 (70,5)
CVS 107 (40,2)          -

(CVG: Calidad de vida global, CVLA: Calidad de vida
limitación de actividades, CVFE: Calidad de vida función
emocional, CVS: Calidad de vida de síntomas)
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en la CV global (p = 0,356), CV subgrupo limi-
tación de actividades (p = 0,381) y CV subgrupo
función emocional (p = 0,356), mientras mayor
es la severidad de su asma.

Sin embargo, la gravedad del asma del niño
compromete significativamente la CV global y el
componente de limitación de actividades del cui-
dador, pero no la función emocional de este
(Tabla 2).

Evaluamos la relación entre la duración del
asma y la alteración significativa de la CV de los
niños y sus cuidadores. Dividimos la muestra
en tres grupos de acuerdo a la duración del
asma: asmáticos con menos de 2 años que co-
rrespondieron a 83 niños, 2 a 4 años a 110
niños y  más de 4 años con 74 niños. En los
niños asmáticos la alteración significativa de su
CV global se encontró en: 36 (43,4%) de los
niños con < de 2 años de diagnóstico, 31
(28,2%) para el grupo entre 2 a 4 años de diag-
nóstico y 39 (52,7%) para los asmáticos con
más de 4 años de diagnóstico. En la CV del
subgrupo limitación de actividades, la alteración
significativa de su CV fue: 31 (37,3%) asmáticos

con menos de 2 años de diagnóstico, 29 (26,4%)
de los asmáticos con 2 a 4 años de diagnóstico
y 30 (40,5%) para los que tenían más de 4 años
de diagnóstico. En la CV del subgrupo función
emocional, la alteración significativa de su CV
se distribuyó de la siguiente forma: 34 (41%)
niños con menos de 2 años de diagnóstico, 32
(29,1%) para los asmáticos con 2 a 4 años de
diagnóstico y 39 (52,7%) de los asmáticos con
más de 4 años de diagnóstico. Según el análisis
de chi cuadrado de tendencia lineal, el grupo de
niños asmáticos no tiene diferencias estadística-
mente significativas en la CV global (p = 0,284),
CV subgrupo limitación de actividades (p = 0,731)
y en la CV del subgrupo función emocional (p
= 0,163), mientras mayor es el tiempo de dura-
ción de  su asma.

En los cuidadores, este análisis estadístico
permitió establecer diferencias estadísticas para
la alteración significativa de su CV global y CV
de los subgrupos limitación de actividades y fun-
ción emocional mientras mayor es la duración
del asma del niño. Esto se muestra en la Tabla
3.

Tabla 2. Alteración significativa (promedio < 5) de la calidad de vida del cuidador en relación a la gravedad
del asma del niño. χχχχχ2 de tendencia lineal

Persistentes Persistentes Persistentes p
Leves    Moderados Severos

(n = 104)   (n = 137)  (n = 26)

CVG n 63 99 20  0,035
% 60,6 72,3 76,9

CVLA n 45  85 17 0,0037
% 43,2 62,0 65,4

CVFE n 67 103 20 0,07
% 64,4 75,2 76,9

(CVG: Calidad de vida global, CVLA: Calidad de vida limitación de actividades, CVFE: Calidad de vida función
emocional)

Tabla 3. Alteración significativa (promedio < 5) de la calidad de vida del cuidador en relación a la duración
del asma del niño. χχχχχ2 de tendencia lineal

< de 2 años 2 a 4 años > de 4 años  p
(n = 83)    (n = 110) (n = 74)

CVG n 62 48 72 0,0057
% 74,5 43,6 97,3

CVLA n 44 39 65 0,00003
% 53,0 35,5 87,8

CVFE n 66 51 73 0,018
% 79,5 46,4 98,6

(CVG: Calidad de vida global, CVLA: Calidad de vida limitación de actividades, CVFE: Calidad de vida función
emocional)
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Comentarios

En el desarrollo de nuestro estudio vimos que
los niños asmáticos  de la unidad de Enfermeda-
des Respiratorias del Hospital Roberto del Río
tienen la habilidad para responder adecuadamen-
te el PAQLQ desde los 7 a los 15 años, en un
período no mayor de 10 minutos, cumpliendo
con las guías de administración del cuestionario
y corroborando lo publicado por Juniper en re-
lación a la mínima destreza requerida por los
niños al responder el cuestionario18.

Concordamos con Juniper, en cuanto a que
los niños menores de 11 años interpretan ade-
cuadamente lo que les pasa con la enfermedad,
entregando una información complementaria a
la de sus cuidadores. Sin embargo, sobre los 11
años, el adolescente tiene una percepción de su
CV diferente a la que tiene su cuidador19. Por
esta razón se han realizado nuevas encuestas de
CV orientadas a adolescentes mayores de 12
años, que han sido validadas, sin encontrar dife-
rencias con respecto a las encuestas de calidad
de vida en asma de adultos20,21.

Es importante destacar que tanto el PAQLQ,
como el PACQLQ, fueron aplicados en versión
español, la que fue facilitada por el grupo de
trabajo de Juniper. Existe evidencia en la litera-
tura que apoya la aplicación de estos cuestiona-
rios en diferentes culturas e idiomas6,22.

Cumpliendo con los objetivos de nuestro es-
tudio logramos establecer la prevalencia de alte-
ración significativa de CV del niño asmático y la
de su cuidador. Además encontramos mayor
compromiso de la CV global, CV del subgrupo
de limitación de actividades y de la función emo-
cional en los cuidadores que en los niños asmá-
ticos. Llama la atención que entre 30 y 40% de
nuestros niños tengan alteraciones significativas
en su CV global y en los subgrupos de CV. Por
otra parte, nos parece de la mayor relevancia
que entre un 55% y 70% de los cuidadores
tengan alteraciones significativas de su CV glo-
bal y en los subgrupos de CV.

A pesar de que excluimos las otras enferme-
dades pulmonares crónicas en el grupo de asmá-
ticos, pensamos que la existencia de comorbilidad
crónica extrarespiratoria podría estar afectando
aún más su CV, lo que constituye una limitación
de la investigación. Sin embargo, este punto po-
dría ser analizado en una segunda etapa de la
investigación.

Existen estudios que demuestran que la medi-
ción de CV en relación a la severidad del asma
es tan importante como la evaluación clínica de
los síntomas o las mediciones de función pul-

monar23; sin embargo, no encontramos mayor
compromiso de la CV global del niño asmático,
así como tampoco la CV en los subgrupos de
limitación de actividades y de función emocio-
nal, mientras más severa era su asma. Pensa-
mos que a partir de estos hallazgos sería de
suma importancia realizar un estudio de concor-
dancia entre CV y los índices habituales de con-
trol de asma utilizados por GINA como son la
evaluación de los síntomas y la función pul-
monar. Paradojalmente, los cuidadores ven afec-
tada su CV global y CV del subgrupo de limita-
ción de actividades mientras mayor es la severi-
dad del asma del niño. Además comprobamos
que el cuidador sufre un importante compromi-
so de su CV  global, de limitación de actividades
y de función emocional, mientras mayor es la
duración del asma del niño. Creemos que en
los cuidadores también, existen variables aún no
identificadas como su edad, nivel socioeconómico
y morbilidad crónica, las que no fueron evalua-
das en esta investigación, pero que podrían es-
tar influyendo en la manera como éste vive la
enfermedad del niño.

Estimamos que a partir de nuestros resulta-
dos se podría realizar una serie de estudios clí-
nicos diagnósticos y de tratamiento en la CV de
los niños asmáticos. También creemos que es
fundamental llevar estos cuestionarios de inves-
tigación clínica al terrero netamente asistencial,
para lo cual sería de mucha utilidad comparar
nuestros resultados con cuestionarios de calidad
de vida diarios o versiones acortadas, que ten-
gan la misma capacidad para detectar cambios
en la CV, pero administrables en  menos tiem-
po, siendo más factibles de aplicar en la consul-
ta pediátrica. Esto ya ha sido demostrado en
publicaciones de CV de asmáticos adultos24,25.
Otro desafío importante sería evaluar el impacto
que la enfermedad tiene en la función emocional
de los niños asmáticos, ya que se ha demostra-
do que los niños más ansiosos tienen peor CV26

y en los adolescentes asmáticos, que son un
grupo de riesgo de mala adherencia al trata-
miento y crisis de asma severa27,28. Los cuestio-
narios de CV también podrían ser utilizados para
medir objetivamente la respuesta a los tratamien-
tos farmacológicos actuales. Esto se ha comen-
zado a realizar en asmáticos adultos midiendo
en forma periódica su CV, antes y después de la
administración de corticoides inhalados, compa-
rando diferentes tratamientos y a diferentes do-
sis29-31.

Estamos convencidos de que la incorpora-
ción de la medición de CV en el niño asmático
es uno de los pilares fundamentales del control

A. VIDAL G. ET AL.
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de su enfermedad y creemos que este estudio
puede ser el inicio de un nuevo enfoque tera-
péutico en el asma bronquial infantil en nuestro
medio.
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