Rev Chil Enf Respir 2004; 20: 71-75

TRABAJO ORIGINAL

Calidad de vida en madres de lactantes portadores
de sibilancias recurrentes

LUIS BARRUETO C.*, MARGARITA YANEZ F.#*,
VERONICA GALVEZ V.##* y JAVIER MALLOL V*

QUALITY OF LIFE IN MOTHERS OF INFANTS
WITH RECURRENT WHEEZING

Little information is available on quality of life in mothers of infants with
recurrent wheezing. Two groups were assessed: one controlled by specialists in
Pediatric Respiratory Medicine (PRM) and other controlled by general medical
doctors in Primary Health (PH). 200 mothers answered Juniper's PACQOLQ
questionnaire. Simultaneously 42 mothers of healthy infants also completed this
questionnaire. Mean scores £ SD were 4.7 + 1.7 and 3.9 + 1.7 on activity domain;
4.7 + 1.4 and 3.8 = 1.2 on emotional domain and 4.6 + 1.4 and 3.9 + 1.2 in total
score, for PRM and PH respectively. Significant differences (p < 0.05) in favor of
PRM group were found. Mothers of infants with recurrent wheezing controlled by
specialists have less impairment in their quality of life when compared with mothers
controlled by general doctors.
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RESUMEN

Existe escasa informacion sobre la calidad de vida en madres de lactantes con
sibilancias recurrentes. En este estudio aplicamos una encuesta de medicion de
calidad de vida a dos grupos de madres de lactantes con episodios recurrentes de
obstruccion bronquial controlados uno por especialistas (MRI) y otro en Atencidn
Primaria (AP). Doscientas madres respondieron la encuesta PACQLQ de Juniper.
También 42 madres de lactantes sanos respondieron el cuestionario. Los puntajes,
promedios + DS, para MRI y AP respectivamente, fueron: 4,7 + 1,7y 3,9 = 1,7 en
drea actividad; 4,7 + 1,4y 3,8 = 1,2 en drea emocional y 4,6 = 1,4y 3,9 = 1,2 en
puntaje total. Las diferencias fueron significativas (p < 0,05) en favor de MRI. Se
concluye que las madres de pacientes portadores de sibilancias recurrentes atendi-
dos por especialistas presentan menor compromiso de indices de calidad de vida que
aquellas madres atendidas por médicos generales.
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INTRODUCCION

La evaluacién clinica, funcional y de calidad
de vida constituyen elementos basicos en el diag-
néstico, control y seguimiento de las enferme-
dades respiratorias crénicas y particularmente
en el asma bronquial'#. Para medir el impacto
sobre la calidad de vida se han desarrollado en-
cuestas que han demostrado que, tanto algunos
pacientes como sus familiares o tutores, estdn
limitados en sus actividades normales y experi-
mentan ansiedades y temores derivados de la
enfermedad. Sin embargo, estas encuestas se han
aplicado principalmente a pacientes asmdticos
mayores o a sus familiares®'?, existiendo escasa
informacién en madres de lactantes con antece-
dentes de episodios recurrentes de sibilancias.

El “Cuestionario de calidad de vida de la per-
sona encargada del cuidado del nifio con asma”
de Juniper'! se disefi6 para evaluar la calidad de
vida, en las dreas actividad y emocional, de los
padres o tutores de nifios portadores de asma
mayores de 7 afios, y ha sido utilizado reciente-
mente en familiares de pacientes con anteceden-
tes de sibilancias recurrentes cuyo rango de edad
fluctuaba entre uno y seis afios'?.

Es muy probable que los sintomas de la en-
fermedad obstructiva recurrente del lactante afec-
ten a la familia y muy especialmente a su ma-
dre. Las mdltiples consultas y tratamientos diri-
gidos a controlar la enfermedad, ademas de al-
terar la dindmica familiar, podrian generar un
importante sentimiento de inseguridad en la ma-
dre con respecto a la progresién de la enferme-
dad de su hijo".

El objetivo principal del presente estudio es
comparar la calidad de vida en dos grupos de
madres de pacientes menores de dos afios con
sibilancias recurrentes; uno controlado por mé-
dicos generales en consultorios de Atencién Pri-
maria (AP) y otro por neumdlogos pediatras del
Departamento de Medicina Respiratoria Infantil
del Hospital-CRS El Pino (MRI). Como objetivo
secundario se evalda el cuestionario de calidad
de vida de la persona encargada del cuidado del
nifio con asma de Juniper, version espafiola, en
un grupo de madres de lactantes sanos.

METODO

Doscientas madres de lactantes, con antece-
dentes de 3 episodios o mds de sibilancias do-
cumentados por médico y sin evidencias de cau-
sas secundarias de su cuadro bronquial obs-
tructivo, aceptaron completar voluntariamente
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cuestionario de calidad de vida de la persona
encargada del cuidado del nifio con asma
(PACQLQ) de Juniper. Las 115 madres del gru-
po AP controlaban a sus hijos en los consulto-
rios del sector (El Manzano, Laurita Vicufia y
Confraternidad) y el tratamiento de la enferme-
dad respiratoria estaba a cargo de médicos ge-
nerales. Las 85 madres del grupo MRI habian
sido derivados desde los consultorios sefialados,
para manejo por especialista de su enfermedad
respiratoria. El ingreso de las madres al estudio
se realiz6 mediante seleccién aleatoria y previo a
la aplicacién de la encuesta, se entregaron las
instrucciones para que fuera adecuadamente com-
pletada.

Simultdneamente a un grupo de 42 madres de
lactantes sanos, de los mismos consultorios, tam-
bién se les aplicé la encuesta con el objetivo de
determinar el comportamiento del instrumento
en ausencia de la condicién de enfermedad.

El cuestionario utilizado!! consta de trece pre-
guntas que evaldan aspectos del drea emocional
y del drea actividad. Cada respuesta tiene asig-
nado un valor en escala de Likert de 7 puntos la
que determina una mayor severidad en la altera-
cién del pardmetro evaluado a medida que el
puntaje es menor. Tanto las respuestas a las 9
preguntas que evaldan aspectos del drea emo-
cional, como las 4, que evaldan aspectos del
area actividad, se resumen en puntajes parcia-
les, mientras que el promedio de las 13 respues-
tas otorga el puntaje total.

En ambos grupos se registraron los antece-
dentes de género, edad de ingreso y de inicio de
la enfermedad, nimero de consultas urgencia y
nimero de hospitalizaciones debido a su condi-
cién respiratoria y antecedentes de edad y esco-
laridad maternos.

El andlisis estadistico se realiz6 mediante test
de Cronbach para la confiabilidad de las res-
puestas, comparacién de proporciones, t de
Student y ANOVA segiin correspondiera. Se uti-
lizé programa SPSS versién 7.0.

El protocolo fue aprobado por el Comité de
ética del Hospital El Pino y se obtuvo consenti-
miento informado por escrito de las madres par-
ticipantes en el estudio.

RESULTADOS

Ciento noventa y cuatro madres (112 de AP
y 82 de MRI) respondieron correctamente la
encuesta. Seis fueron completadas incorrecta-
mente (3 en cada grupo) excluyéndose del estu-
dio. El valor del test alfa de Cronbach fue de 0,83.
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Entre ambos grupos no hubo diferencias sig-
nificativas en género, edad de ingreso, de inicio
y severidad de la enfermedad del lactante, asi
como tampoco en la edad y antecedentes de
escolaridad maternos (Tabla 1).

En el grupo MRI un 58% de las madres tenfa
educacién bdsica completa versus un 55% en
AP. Los porcentajes de educacién media com-
pleta eran de 28% y de 18% para MRI y AP
respectivamente, sin diferencias significativas
entre ambos grupos.

Los valores de los puntajes de calidad de
vida, expresados como promedios + DS, para
los grupo§ MRI y AP respectivamente, fueron:
47 + 1,7 Y 3,9 + 1,7 en area actividad; 4,7 = 1,4
y 38+ 12¢n drea emocional y 46+14y39+12
en puntaje total. Las diferencias encontradas en
todos los puntajes fueron significativas (p < 0,05).
Los resultados (promedio y DS) de los dos gru-
pos se observan en la Figura 1.

Las 42 madres de los lactantes sanos contes-
taron adecuadamente la encuesta y los valores

Tabla 1. Caracteristicas de los pacientes al ingreso en series Medicina Respiratoria Infantil
y Atencién Primaria

Caracteristicas

Medicina Respiratoria Infantil

Atencién Primaria

Pacientes (n)

Hombres/Mujeres

Edad madres (afios)*

Educacién basica completa
Educacién media completa

Edad lactantes (meses)*

SBO previos (n)*

Consultas urgencia por SBO (n)*
Hospitalizaciones por SBO (n)*
Edad inicio sibilancias (meses)*

82 112
56/26 65/47
26,0 5,6 259 +6,8
48/82 62/112
23/82 20/112
13,7£6,3 11,8+ 6,0
6,4+33 42+14
3,7+3,6 4,643
04+09 04=+1,1
3.3£2,5 3,2x2,7

#valores expresados como promedio y DS.
SBO = Sindrome Bronquial Obstructivo.

Figura 1. Puntajes de calidad de vida en

areas actividad, emocional y total en gru-
pos Atencion Primaria (AP) y Medicina
Respiratoria Infantil (MRI). Cada colum-
na representa el promedio y la linea so-

-
6 | * *
5 =
o
£ 4 -
a
3 =
2 |
1 . .
Actividad Emocional Total
mA.P.(n=112) @ M.R.l.(n=82)

bre la columna la DS.
* diferencias estadisticamente significati-

vas, p <0,05.
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promedios = DS fueron: 6,1 + 0,9 en area acti-
vidad; 6,3 £ 0,7 en drea emocional y 6,2 + 0,8
en puntaje total. Estos resultados eran significati-
vamente (p < 0,05) menores que los promedios
de AP y MRI.

No hubo diferencias significativas en la edad
promedio (afios) de las madres (25,3 = 5,4), de
los lactantes (meses) (12,5 + 4,5) y los estudios
maternos bdsicos completos (57%) y medios
completos (36%) de este grupo en relacién a
MRIy AP.

COMENTARIOS

En este estudio demostramos que es posible
utilizar una encuesta de medicién de calidad de
vida y obtener un alto y adecuado nivel de res-
puestas en madres de lactantes portadores de
sibilancias recurrentes provenientes de sectores
de bajos ingresos econémicos y de alto riesgo
biosocial. En este grupo de madres llama la aten-
cién el deficiente nivel de escolaridad bdsica y
media completa alcanzado, lo que debiera consi-
derarse en el momento de definir intervenciones
de apoyo en el manejo de estos pacientes.

Se ha determinado que la minima diferencia
importante en encuestas de calidad de vida que
utilizan escala de 7 puntos, vélidas tanto para
cambios en términos de mejoria como deterio-
ro, es de 0,5. Las diferencias de 1 son modera-
das y las mayores de 1,5 son importantes'. De
acuerdo a esto, nuestros resultados en las dreas
emocional y de actividad son significativos e
importantes en favor del grupo de madres de
pacientes tratados por especialistas en enferme-
dades respiratorias infantiles al compararlos con
aquellos tratados en atencién primaria. De igual
manera, al comparar los valores de ambos gru-
pos (MRI vs AP) con el obtenido en el grupo de
lactantes sanos, se evidencia un compromiso en
la calidad de vida de las madres de lactantes con
la enfermedad, independiente del lugar de con-
trol del lactante.

Actualmente se reconoce la importancia de
incorporar mediciones de calidad de vida en los
estudios clinicos dado que las evaluaciones con-
vencionales, aunque entregan informacién valio-
sa del sistema afectado, rara vez pesquisan alte-
raciones emocionales y/o sociales las cuales son
también muy importantes para el paciente y sus
familiares en la vida diaria. De esta manera, un
componente esencial de la evaluacién integral
del paciente debiera ser la medicién de su cali-
dad de vida'* y/o la de su madre o tutores.

Nuestros resultados indican que las madres
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de pacientes portadores de sibilancias recurren-
tes atendidos por especialistas en enfermedades
respiratorias presentan menor compromiso de
pardmetros de calidad de vida, asociados a las
dreas emocionales y de actividad, que aquellas
madres atendidas por médicos generales. Algu-
nas razones que pudieran explicar las diferen-
cias encontradas entre los grupos del presente
estudio serian las siguientes.

En el grupo AP la atencién médica se realiza-
ba previa asignacién de cita la que se otorgaba
dependiendo de la capacidad de atencién del sis-
tema, lo que pudiera haber significado un retar-
do en la consulta solicitada. En el grupo contro-
lado en MRI las madres tenfan la posibilidad de
consultar, ya fuera directamente o via teleféni-
ca, en el momento que lo estimaran convenien-
te. Esta situacién significd, posiblemente, una
diferencia entre ambos grupos con relacién a la
accesibilidad de la atencién médica lo que po-
drfa haber generado una percepcién mds favo-
rable en el grupo atendido en MRI.

En segundo lugar, el hecho que las madres
perciban que pueden optar a atencién especiali-
zada probablemente induce una percepcién de
apoyo, sobre todo en lugares donde tradicional-
mente existen dificultades para obtener la aten-
cién de especialidad de manera expedita. Es muy
probable que el especialista enfatice aspectos
del manejo de los pacientes tales como técnica
inhalatoria, uso adecuado de espaciadores, me-
didas preventivas, uso racional de broncodila-
tadores y esteroides inhalados entre otros, que
pudieran contribuir a una mejoria clinica del pa-
ciente y por esta via generar un cambio en la
percepcién de la enfermedad por parte de la
madre. Ain cuando no necesariamente existe
una correlacién entre los pardmetros clinicos de
la severidad de la enfermedad con la calidad de
vida en pacientes asmditicos mayores'>, no existe
mayor informacién de lo que sucede con las
madres de lactantes con sibilancias recurrentes.

Los resultados de este estudio refuerzan la
necesidad de posibilitar la accesibilidad de estos
pacientes a control con los especialistas y su-
giere fuertemente que el manejo de estos es
cualitativamente diferente al otorgado por pedia-
tras generales, generando percepciones mds fa-
vorables en las madres de pacientes portadores
de episodios recurrentes de sibilancias.

Es posible que algunas caracteristicas de la
atencién primaria como la sobrecarga de aten-
cién, insuficiente disponibilidad de medicamen-
tos, alta rotacién de los médicos y diferente
enfoque y manejo de la enfermedad, entre otras
potenciales razones, contribuyan a la generacién
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de percepciones que pudieran ser insatisfacto-
rias para las madres, repercutiendo o expresin-
dose en una menor calidad de vida. Este hecho
podria indicar la necesidad de cambios actua-
lizadores en el entrenamiento de los médicos de
atencién primaria que tratan pacientes de edad
pedidtrica, teniendo en cuenta los importantes y
continuos avances que ocurren en la etiopa-
togenia y en el manejo integral de las enferme-
dades respiratorias infantiles.

En conclusidn, este estudio demuestra la exis-
tencia de un deterioro significativo en la calidad
de vida de madres de lactantes con sibilancias
recurrentes provenientes de sectores de bajo ni-
vel socioecondmico las que también evidencian
un nivel de escolaridad insuficiente.

Nuestros resultados demostraron una calidad
de vida notoriamente mds afectada en las ma-
dres cuyos hijos fueron atendidos en consulto-
rios de atencién primaria con respecto de aque-
llos atendidos en un centro especializado en en-
fermedades respiratorias pedidtricas.

El presente estudio sugiere fuertemente la ne-
cesidad de evaluar la calidad de vida tanto de los
nifios o de sus madres, en el caso de los
lactantes, con la misma rigurosidad con que se
evalian los fndices clinicos y funcionales
involucrados en el manejo del asma en la nifiez e
indica la necesidad de implementar programas
de intervencién terapéutica con participacién
multidisciplinaria.
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