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RESUMEN. Este estudio evalué en madres cuidadoras de nifios con asma descontrolada, la percepcion parental de sintomas, el impacto
familiar del asma y aspectos sociodemograficos relacionados con los problemas para seguir las prescripciones médicas. Participaron 110
cuidadoras primarias (edad media = 37.6 afos; DT = 6.7) y sus hijos con asma (edades entre 7 y 15 afios; media = 12.3 afios; DT = 2.9). Los
resultados mostraron que las familias son de clase social desfavorecida, y que la percepcion de sintomas se presenta en porcentaje elevado
(95.6%). Las cuidadoras mostraron un fuerte impacto en su vida a nivel funcional y emocional (91%). En cuanto a los aspectos sociodemo-
graficos son mujeres con pobre desarrollo profesional que han abandonado su vida laboral formal, los padres participan poco y ellas reciben
apoyo de las mujeres de su entorno para el cuidado de sus hijos y tienen fuertes conflictos de pareja (37%). La adherencia al tratamiento
mostroé dificultades que dirigen las conclusiones del estudio a la urgente necesidad de implementar programas constantes de educacién a
pacientes, cuidadores, familiares y los entornos inmediatos del nifio con asma. Asi como a favorecer la integracion del varén en el cuidado
de sus hijos y la comunicacion con el equipo sanitario.
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ABSTRACT. This study evaluated in caring mothers of children with poorly controlled asthma, parental perception of symptoms, family impact
of asthma and socio-demographic aspects associated with trouble following medical prescriptions. Involving 110 primary caregivers (mean
age = 37.6 aged, SD = 6.7) and their children with asthma (7 and 15 ages, mean = 12.3 years, SD = 2.9). The results showed that families are
disadvantaged social class, and that the perception of symptoms occurs in high percentage (95.6%). The caregivers showed a strong impact
on their lives at the functional and emotional level (91%). Regarding the socio-demographic are women with poor professional development,
who have dropped out their formal working life. Fathers involved a little in the care of their children and caregivers received support from the
women around, they frequently reported marital conflict (37%). Treatment adherence showed difficulties who lead the study conclusions to the
urgent need to implement patient education constants programs, caregivers, family and the immediate surroundings of the child with asthma,
and to encourage the integration of men in care of their children and communication with the healthcare team.
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INTRODUCCION

Diversas investigaciones en el ambito de la salud
confirman que la familia es la principal proveedora de
cuidados para las personas enfermas, y en ocasiones
constituye la Unica fuente de los mismos. En la literatura
actual se pueden encontrar dos aspectos relacionados
con la falta de equidad en el cuidado de los enfermos
cronicos: el género y la clase social. Esto se mani-
fiesta al observar que el cuidado de los pacientes es
denominado socialmente como «asunto de mujeres»;
quienes en su mayoria han sido caracterizadas como
personas pobres y con empleos de salarios bajos. Por

esta razén a partir de ahora, al referirnos a la muestra
participante en este estudio se les denominara como
«las cuidadoras»; pues en México, el cuidado de los
enfermos sigue siendo una tarea femenina y mas aun
cuando el enfermo es un nifo.

El cuidado de un enfermo en la familia o en casa
supone un fuerte impacto en la vida de las cuidadoras
que implica grandes costos. Recientes estudios han
detectado que ellas se ven limitadas en el acceso a
empleo, pues es comun que la esfera de trabajo se
vea afectada por bajas laborales constantes, abando-
no temporal o definitivo de la actividad remunerada,
segun la necesidad del enfermo a su cuidado. Estas

Este articulo puede ser consultado en version completa en http://www.medigraphic.com/neumologia
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restricciones hacen que las cuidadoras tengan un
pobre desarrollo profesional, relaciones sociales
limitadas, poca disponibilidad de tiempo propio,
mala salud y repercusiones econdmicas, viendo
deteriorada severamente la funcionalidad familiar y
su calidad de vida."?

En general, las cuidadoras y familiares de pacientes
con enfermedades cronicas requieren capacitacion y
una atencion integral por parte del equipo de salud para
poder llevar a cabo su labor. Mas aun, en enfermedades
como el asma infantil, que tienen una alta incidencia
y una prevalencia creciente. Las cuidadoras requieren
ser atendidas con urgencia,® tanto por los altos costos
que genera la enfermedad como por el sufrimiento
ocasionado, el cual se ha visto reflejado en los bajos
indices de calidad de vida, ya sea de los pacientes
como de ellas.*®

La investigacion actual sobre asma estudia temas
como la relacion entre el impacto de la enfermedad con
la deficiente percepcidn parental de sintomas, la inade-
cuada medicacion y el mal uso de servicios sanitarios,
y ha explorado también su relacion con variables como
el género, la clase social y la edad; pero los resultados
son aun inconsistentes, por lo que estas variables deben
seguir siendo exploradas.2°

Otras investigaciones latinoamericanas como las
realizadas en Cuba y Chile,'®" muestran que un eleva-
do porcentaje de niflos perciben deterioro en su vida
cotidiana y que las dimensiones de calidad de vida
afectadas por la enfermedad difieren en ambos paises.
Este hecho, en ambos estudios, puede ser atribuido a
diferencias culturales, motivo suficiente para realizar
estudios que consideren variables sociodemogréficas
y personales para conocer mas acerca de las cuida-
doras y que puede estar relacionado con el grado de
seguimiento de las prescripciones médicas.

En estudios recientes sobre el impacto familiar del
asma bronquial en México realizados por nuestro equi-

po de investigacion, llamé la atencién que al ir captando
pacientes, la mayoria de las cuidadoras de nifios que
llegaban en estado grave afirmaban no obtener sufi-
cientes beneficios del tratamiento farmacoldgico, asi
que los nifios fueron valorados por el neumaélogo quien
identificd un elevado numero de pacientes con «asma
descontrolada» (ver participantes en método).

La Iniciativa Global para el Asma (GINA, del in-
glés Global Initiative for Asthma)' proporciona dos
sistemas de clasificacion para esta enfermedad; el
primero se centra en la severidad (intermitente, media
persistente, moderada persistente) de la enfermedad
(intermitente, persistente leve, persistente modera-
da, persistente severa); mientras que el segundo
(el mas reciente), se basa en el nivel de control del
asma (controlada, parcialmente controlada o fuera
de control) (tabla 1).

La iniciativa GINA ha desarrollado una serie de re-
comendaciones con la finalidad de mejorar la calidad
de la atencién de los pacientes con asma, y reducir
sus problemas en varios ambitos que se convierten
en un fuerte dispendio econémico para los sistemas
de salud publica. Sin embargo, a pesar de todos los
avances médicosy clinicos, aun es frecuente encontrar
pacientes con grandes problemas para permanecer
asintomaticos.

En México, la investigacion sobre la calidad de vida
o impacto familiar del asma bronquial, en general, es
todavia muy reciente, situacion que hace que existan
pocos estudios que proporcionen informacion sobre
las dificultades que viven las cuidadoras de nifios
con asma. Este hecho dio pauta para realizar una
entrevista con las cuidadoras de este grupo de nifnos
con asma descontrolada, pues al respecto hay menos
informacion.

Segun GINA'y el Instituto Estadounidense del Cora-
z6n, Pulmény Sangre (del inglés National Heart, Lung,
and Blood Institute—NHLBI),'*'* los niveles de control

Tabla 1. Criterios utilizados para definir el asma no controlada.

Caracteristicas

Asma descontrolada

Sintomas diurnos
Sintomas nocturnos o al despertar

Diario
Mas de una vez a la semana

Limitacién de actividades Tres 0 mas caracteristicas Si
Necesidad de medicamento de rescate Si
Funcién pulmonar (FEV,) < 80%

Exacerbaciones

Mas de tres al aho

Abreviaturas: FEV, = Volumen espiratorio forzado en el primer segundo

Fuente: GINA 20112

Los pacientes fueron considerados en la muestra cuando cumplian con tres 0 mas caracteristicas y cuando informaban mas de tres exacer-

baciones al afo.
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del asma pueden oscilar entre asma controlada, parcial-
mente controlada o descontrolada segun los sintomas
diarios, limitaciones de actividades fisicas, sintomas
nocturnos, exacerbaciones, necesidad de medicacién
de rescate y funcién pulmonar.

En el presente estudio se observo que de la mues-
tra total captada, 19.5% tenia asma descontrolada,
lo que motivé a plantear los siguientes objetivos de
investigacion con el fin de identificar la problema-
tica que enfrentan las cuidadoras de este tipo de
pacientes en el intento de controlar el padecimiento:
Primero, se identificé el perfil sociodemogréfico de
las 110 madres cuidadoras de niflos con asmay sus
familias, para lo cual se examinaron las variables de
tipo personal (edad de la cuidadora, grado acadé-
mico y estado civil), familiar (tipo de familia-nuclear/
extensa, nimero de hijos), laboral (ocupacion, horas
de trabajo, dias de descanso a la semana, flexibilidad
en el trabajo). Segundo, se evalud la percepcion de
sintomas y el impacto familiar del asma para terminar
identificando los principales problemas que estas
cuidadoras tienen para adherirse al tratamiento de
sus hijos con asma.

MATERIAL Y METODOS
Participantes

La presente investigacion consideré una submues-
tra (19.5%) de un total de 564 pacientes captados.
Participaron 110 cuidadoras (con edades entre 26 y
48 anos; media de 37.60 anos) y sus hijos con asma
(68.1% ninos y 31.9% ninas, con edades entre 7y 15
afos de edad media = 13.6; desviacion tipica [DT]
= 2.3). La clase social de las familias se distribuyé
en los tres primeros niveles del indice Hollinshead,'®
que se basa en dos indicadores: ocupacion y grado
académico.

Criterios de inclusion: Pacientes que fueron identi-
ficados por el neumdlogo como pacientes con asma
descontrolada con base en la clasificacién de GINA."
Ademas, se consideré el volumen espiratorio forzado
en el primer segundo (FEV,), dato de la espirometria
basal, el cual se refiere a la fraccién de volumen que se
expulsa en el primer segundo del esfuerzo respiratorio
maximo, y casi siempre representa aproximadamente
80% del volumen total de aire en la espiracion forzada
(FVC). Otro dato espirométrico es la relacion FEV./FVC
donde una disminucion por debajo de 80% del valor
normal indica un proceso obstructivo; asimismo, la va-
riabilidad del FEV, en el mismo dia refleja la gravedad
del asmay puede ser un indicador del grado de control
de la enfermedad.

Ambiente

Se llevd a cabo la investigacion en el servicio médico de
las clinicas vinculadas a la Universidad Autbnoma del
Estado de México (UAEM), como parte de un estudio
mas amplio.

Instrumentos
El grado de afectacion:

La gravedad del asma fue evaluada por un neumaélogo
pediatra estableciendo tres grados de severidad as-
matica: asma episddica, asma persistente moderada
y asma persistente severa de acuerdo a los criterios
establecidos por GINA."2 El neumdlogo considerd asma
descontrolada cuando el paciente informé tres de las
siguientes caracteristicas: sintomas diurnos diarios,
sintomas nocturnos o despertar mas de una vez a la
semana, limitacion de actividades, necesidad de me-
dicamento de rescate, funcion pulmonar (FEV,) menor
80% y presencia de exacerbaciones (mas de tres veces
por semana).

Variables sociodemogriéficas:

Se evalud la variable clase social mediante el indice
Hollingshead,'® basado en dos indicadores: ocupacion
y grado académico. Dicho indice ordena esta variable
en una escala de cinco puntos, ubicando en el nivel |
la clase mas baja y en el nivel V la clase mas alta.
También se recogieron las variables edad y género
del paciente. Variables personales de la cuidadora
y variables sobre la estructura familiar y sobre su
actividad laboral.

Dificultad de las cuidadoras para controlar la
enfermedad:

Se empled una entrevista clinica donde se exploré: la
administracion del tratamiento farmacoldgico, la iden-
tificacion, reduccion/eliminacion de factores de riesgo,
la percepcion de apoyo familiar, sus redes sociales de
apoyo en el control de la enfermedad y la calidad de
su comunicacién con el equipo médico.

Percepcion parental de sintomas e incapacidad
infantiles:

Se evalué mediante el «Cuestionario Percepcién Pa-
rental de Sintomas e Incapacidad en Asma» (PSI),6este
instrumento unidimensional es la validacion en pobla-
cién mexicana de la version desarrollada en Espafa,
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se dirige al cuidador primario, contiene 14 items, sus
categorias de respuesta estan codificadas en una es-
cala Likert con las opciones que van de cero («nunca»)
a cuatro («todos los dias»).

Impacto familiar del asma:

El «Cuestionario Impacto Familiar del Asma Bronquial
Infantil-Revisado» (IFABI-R)* se empled para evaluar
el impacto familiar del asma en las cuidadoras (en
los ultimos tres meses). Este cuestionario es la ver-
sién validada en México, va dirigido a la cuidadora
primaria y consta de 18 items distribuidos en 4 domi-
nios: funcional (items 1 a 3), estilo educativo (4 y 17),
socioemocional (items 5 a 13, 16 y 18) y laboral (14
y 15). Sus categorias de respuesta estan codificadas
en una escala Likert con opciones que van de 1 (que
significa menor impacto familiar) a 4 (que significa
mayor impacto familiar).

Procedimiento

La investigacion fue aprobada por el Comité Etico de la
UAEM para trabajar en los hospitales vinculados a ella.
Los participantes fueron seleccionados de una mues-
tra total de 564 familias. Se les invitd a participar en
esta investigacién al haber identificado que su paciente
tiene asma descontrolada y firmaron el consentimiento
informado. El personal sanitario evalué las variables
clinicas FEV, y grado de afectacion. EI neumdlogo
diagnostico a los nifilos con asma descontrolada. Se
entrevisté a las cuidadoras y se aplicaron los tres
instrumentos: ficha de datos sociodemogréficos, PSI
e IFABI-R.

Analisis de resultados

Se realizo el estudio descriptivo de las caracteristicas
sociodemograficas iniciando con la clase social de las
familias, se estudiaron las variables personales de la
cuidadora (edad, grado académico y estado civil), la
estructura familiar (tipo de familia-nuclear/extensa,
numero de hijos, clase social) y las variables labora-
les (ocupacion, horas de trabajo, dias de descanso
a la semana vy flexibilidad en el trabajo). También se
describieron los resultados del PSI, del IFABI-R'y se
analizaron las dificultades de las cuidadoras para
controlar el asma de sus hijos; para ello se considero
la administracion del tratamiento farmacoldégico, la
identificacion reduccion y/o eliminacién de factores de
riesgo, percepcion de apoyo familiar/redes sociales de
apoyo en el control de la enfermedad y la comunicacion
con el equipo médico.

RESULTADOS

En un inicio se describen las variables personales y
familiares de las cuidadoras. Las variables personales
mostraron que la edad de las madres de esta muestra
oscild entre 26 y 48 afios (media = 37.60; DT = 6.78).
En cuanto al grado académico, sélo el 6.2% de las
madres ha logrado concluir una carrera universitaria;
37.2% tiene bachillerato o secundaria truncos; 33.6%
apenas tiene primaria trunca, y el restante 23% no
tiene estudios. La variable estado civil se distribuyd
en 89.4% de cuidadoras casadas (de las cuales 37%
dijo vivir actualmente con graves conflictos de pareja a
causa del asma de sus hijos). Diez punto seis por ciento
son solteras, separadas o divorciadas. Sobre el tipo de
familia y la clase social, 82.3% se agrupa en familias
de tipo nuclear y 17.7% en familias de tipo extenso. El
nuamero de hijos se distribuyé de la siguiente manera:
7%, 1 hijo; 71.7%, 2 hijos; 21.2%, mas de 3 hijos. La
clase social se distribuyé en los primeros tres puntos de
la escala del indice Hollinshead,'® arrojando que la po-
blacién pertenece a clases desfavorecidas socialmente.

Respecto a las variables laborales, se observo que en
cuanto a la ocupacion: 34% de las cuidadoras informaron
no trabajar; sin embargo, cuando se explord el impacto
familiar del asma en el area laboral (items 14y 15) de ese
porcentaje, la mitad acababa de dejar su empleo para
quedarse en casa a cuidar a su hijo enfermo; la otra mi-
tad habia cambiado su actividad laboral, pasando de ser
trabajadoras asalariadas a ser trabajadoras del comercio
informal. Aunque ni ellas ni sus familiares consideraban
esta actividad como «un trabajo». Cincuenta y nueve por
ciento tiene un trabajo operativo o subespecializado y
s6lo 7% algun cargo especializado o un negocio pequefio
propio. Las cuidadoras informaron que las horas semana-
les de trabajo remunerado se distribuyen de la siguiente
manera: 34% que habia afirmado «no trabajar» informé
que dedicaba de 20 a 30 horas a la semana a su actividad
de comercio. Cincuenta y siete por ciento informé trabajar
40 horas, el restante 9% trabaja entre 40 y 46 horas a la
semana. En cuanto a los dias de descanso a la semana:
34% de mujeres dedicadas al comercio dijeron que no
cuentan con dias de descanso. Seis por ciento dijeron te-
ner 1 dia de descanso y el restante 60% dijeron descansar
dos dias a la semana. Sobre la flexibilidad en el trabajo,
60% dijeron no tener flexibilidad en él y expresaron ser
hostilizadas por companeros y jefes por pedir permisos
constantemente para llevar a sus hijos al médico.

En lo que respecta a la Percepcion parental de
sintomas e incapacidad, el PSI mostré que la muestra
tiene una alta percepcion de sintomas, ya que el por-
centaje de cuidadoras que han percibido algin sintoma
o algun indicador de incapacidad es de 95.6%.
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En la variable Impacto familiar, el IFABI-R mostré
que las madres perciben un alto impacto del asma
en su calidad de vida (media = 3.28). El dominio mas
afectado es el funcional, después el socioemocional y
el estilo educativo; en menor grado se observa afectado
el dominio laboral. Las cuidadoras explicaron que su
desempefio laboral «ya no se ve afectado», algunas lo
afirman, porque han dejado de trabajar y otras porque
han modificado su actividad formal remunerada a una
actividad de comercio informal en sus casas.

En cuanto a la variable Adherencia al tratamiento,
cuando las madres tienen problemas para adherirse al
tratamiento farmacoldgico (tabla 2), uno de los temas
que mas aluden es la complejidad del tratamiento y
la falta de comprensién sobre el asma por parte de la
familia, lo que hace que sus familiares subestimen los
sintomas y sean poco colaboradores en la adherencia
al tratamiento. En cuanto a la percepcién de sintomas,
se observé que las madres tienen dificultad para per-
cibir el silbido de pecho o la opresion toracica como
inicio de una exacerbacion de asma, y acuden (para no
equivocarse) siempre al servicio de urgencias, recono-
ciendo que en ocasiones no era necesario. También se
contempl6 que las cuidadoras no saben con certeza la
funcion de los medicamentos. Informaron que asisten
con frecuencia a la medicina alternativa o remedios
caseros, interrumpiendo el tratamiento alépata.

En cuanto a los factores de riesgo se aprecid que las
cuidadoras no tienen suficiente conocimiento sobre la
identificacion de factores ambientales desencadenan-
tes, aspecto que esta estrechamente vinculado con la
deficiente percepcion de sintomas y con el mal uso de
los servicios sanitarios. De la misma manera, el hecho
de que las madres no comprendan la funcioén y el efecto
esperado de cada medicamento puede provocar que
ellas no se adhieran al tratamiento (tabla 2).

Respecto al ambito social de las cuidadoras (tabla
2), éstas reciben mas apoyo de las mujeres de su fa-
milia que de sus propias parejas. La economia familiar
se ve disminuida por los fuertes gastos que genera la
medicacién del nifio enfermo. Asimismo, las madres
informaron que les es dificil convencer a la familia para
modificar habitos y estilos de vida que favorezcan los
cuidados especiales que el nifo requiere para controlar
los factores de riesgo (tabla 3).

En cuanto al apoyo del equipo médico, perciben
que los médicos son sensibles a su problematica; sin
embargo, no les dan una solucidn clara a los problemas
que tienen para medicar a sus hijos, por ejemplo, como
administrar aerosoles a nifos pequefos, o cuando
expresan que los esquemas de tratamiento son «muy
complicados». En cuanto a la relacion interpersonal,
reconocen en la figura de la enfermera un apoyo im-

portante para lograr los objetivos de tratamiento, pues
son quienes les auxilian en la administracién de inha-
loterapia ambulatoria y otras terapias (tabla 3).

DISCUSION

A partir de los datos recogidos con las cuidadoras de
nifos con asma, se puede observar que en México el
cuidado de los hijos enfermos sigue siendo un «asunto
femenino», lo que implica una baja participacién de los
varones de la familia, conflictos de pareja y un fuerte
deterioro en la calidad de vida de las cuidadoras como lo
habian identificado ya algunas investigaciones."'¢-® Este
hecho se corrobora al observar el bajo nivel educativo y
las bajas o nulas expectativas de tener un trabajo formal
o de volver a estudiar. En estas mujeres, el cuidado
de un hijo enfermo ocasiona que ellas abandonen su
desarrollo personal (laboral y/o profesional), siendo
obligadas por las circunstancias a buscar actividades
remuneradas en el «<comercio informal». Mediante las
entrevistas se observo que las madres cuidadoras sub-
valoran la actividad laboral que realizan —por tratarse
de comercio informal—, pues ni ellas ni sus familias lo
consideran «trabajo», generando en algunas de ellas
tensiones y resentimientos respecto a sus parejas.
Esta situacion ha estado presente en mas de una de
nuestras investigaciones.*

Segun las cuidadoras, el asma de sus hijos también
se relaciona con un deterioro en sus relaciones de
pareja, pues casi la mitad de las que estan casadas
expresaron que viven graves conflictos con sus esposos
a causa del asma de sus hijos; tal como lo aseveran
Rydstrém et al., en un estudio donde se observa como
las familias son sometidas a un estado constante de
incertidumbre que afecta sus relaciones.'” Las madres
que viven solas refieren como uno de los motivos mas
importantes de la separacién, la enfermedad de sus
hijos. Como se puede observar, es imponderable la
necesidad de desarrollar estrategias para incorporar al
padre en el cuidado del hijo enfermo y en general de sus
hijos. Si bien es cierto que los padres son comunmente
el proveedor econdmico mayoritario de la familia y que
los gastos por la enfermedad son muchos, se debe
insistir en el desarrollo de politicas sociales que apoyen
su participacién; por ejemplo, en México son pocas
las instancias publicas que proporcionan licencias de
«cuidados maternos», y en los pocos casos que se dan,
como su nombre lo dice, dejan excluidos a los padres
de gozar de este beneficio.

Sumado a lo anterior, se observé que las cuidadoras
y sus familias justifican la baja implicaciéon del padre
en el cuidado del hijo enfermo con el factor econémico
—pues ellos son proveedores—. Sin embargo, conside-
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Tabla 2. Problemas de las cuidadoras en la adherencia al tratamiento e impacto familiar del asma descontrolada.

Administracién del tratamiento

Identificacién, disminucién/eliminacién

Percepcién de

Impacto familiar del

farmacolégico de factores de riesgo sintomas/mejoria asma
No siguen el esquema médico Ambientales: Las cuidadoras no El a&rea mas
por: saben si hay «silbi- afectada es el area
No identifican qué es lo que do» de pecho o no, socioemocional

Desconocer la utilidad del
medicamento (35%)

El alto costo de los
medicamentos (100%)

Los horarios de
administracion (noche y
madrugada) en esquema de
crisis (81%)

La dificil administracion del
medicamento en aerosol a
menor edad del nifio (79%)
El empleo de medicamentos
caducados (58%)

La dificultad para que se
administre el medicamento a
los nifios en la escuela o0 a
los adolescentes (15%)
Verguenza en los
adolescentes por estar
enfermos y tener que
medicarse (13%)

La opinién de familiares
(padres) de que la medicina
recomendada es «mucha»
(49%)

La creencia de familiares de
que el asma se curara al
crecer el nino —con y sin
medicina— (62%)

Las creencias en otros
métodos de curacién
alternativos misticos

y de herbolaria (73%)

La dificultad para comprender
las instrucciones de
administracion y dosis
recomendada por el médico
(100%)

desencadena una crisis (100%)
Alergias:

Confusioén al identificar los alimentos
alergénicos (16%)

Higiene en el hogar:

Confusion al eliminar o cambiar liquidos
limpiadores y aromatizantes en casa
(79%)

Sin presupuesto para cambiar sitios
decorados con tapetes y cortinas (77%)
No usan aspiradoras teniéndola (17%)
No tienen aspiradoras (27%)

Habitos nocivos:

Padres fumadores y nifilos expuestos
al humo del tabaco (34%)
Contacto estrecho con mascotas (49%)

Restriccion de actividades:

Evitan el ejercicio fisico en los nifios
para evitar crisis (18%)

Evitan que los nifios salgan a la calle a
jugary al patio en el recreo en época de
frio (73%)

acuden siempre a
Urgencias (61%)

La medicacién no
siempre funciona, le
doy el «gas» (algun
broncodilatador) y
mejora un ratito, pero
la mejoria no dura
(13%)

Le dan jarabe que
«solo hace mas
flemas» (ambroxol)
(19%)

Cuando «no mejoran
pronto» llevan a los
ninos a tratamientos
alternativos (inhala-
ciones de vapores de
hierbas) (39%)

(97%)

En segundo término
es el area funcional
(91%)

Las areas: laboral

y estilo educativo
recibieron un menor
impacto (38 y 45%,
respectivamente)

Porcentajes de la problematica en el seguimiento del tratamiento integral que enfrentan las madres cuidadoras de nifos con asma descontrolada.

ran, por un lado, que los padres no apoyan el tratamiento
y muchas veces se oponen a él debido a que nunca
les acompafan a las consultas médicas ni conocen los
esquemas de administracion de los farmacos y tampoco
participan en la prevencion de riesgos en el hogar; por
ejemplo, muchos de ellos fuman y no ven necesario mo-
dificar este habito. Por otro lado, las cuidadoras informan
sentirse abandonadas por su pareja y solo encuentran

apoyo en las mujeres de su familia y circulos sociales
femeninos mas cercanos. Otra problematica importante
que las madres detectan es la necesidad de educar a los
entornos inmediatos del niflo con asma (incluir escuelas,
comunidad y centros de actividades extraescolares) para
fomentar el trato adecuado de los nifios, quienes en la
mayoria de los casos son limitados en sus actividades
escolares y recreativas por su condicién de salud.
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Caracteristicas sociodemograficas y problemas de las cuidadoras del nifio con asma

Tabla 3. Aspectos sociales de las cuidadoras de nifios con asma descontrolada

Apoyo familiar y social

Comunicacioén con el equipo médico

Aspectos positivos:

e Abuelas, tias, amigas y vecinas apoyan a la madre en el
cuidado del niflo cuando esta enfermo (87%)

e El padre casi nunca se queda a cuidar al nifio enfermo
(98%)

e La familia es solidaria con el gasto, se disminuyen gastos
para tener recursos para la medicina (73%)

Aspectos negativos:

* La familia niega o minimiza el diagndstico (29%)

e La familia se niega a hacer cambios en su estilo de vida;
p. €j., padres que siguen fumando (57%)

* Cuando el nifio presenta crisis nadie se queda con la
cuidadora para atender al nifio enfermo. Sdlo recibe
compaiiia de la familia (mujeres solamente) si el nifio es
hospitalizado (69%)

Aspectos positivos:

Los médicos se muestran dispuestos para explicar los
aspectos clinicos de la enfermedad y la administracién de
medicamentos (95%)

El personal de enfermeria es claro y amable asiste a las
madres para poder proporcionar a sus hijos terapia
respiratoria (99%)

Aspectos negativos:

Los procedimientos de medicacion son complejos,
afirman el 75% de las cuidadoras, pues se tienen que dar
varios medicamentos en diferentes horarios y la terapia
via inhalada presenta dificultades (p. €j., la administracion
de dichos medicamentos en nifios pequefos)

Los médicos no ofrecen alternativas de solucion para
facilitar los procedimientos de administracion de
medicamentos via inhalada, tanto en niflos muy pequefos
como en adolescentes (35%)

Porcentajes de los aspectos positivos y negativos que se perciben el ambito familiar, social, con el personal de salud, las cuidadoras de nifios

con asma descontrolada.

En relacion a la comunicacion con el equipo sani-
tario, ésta debe mejorarse reorientando la informacion
y estrategias de educacién para la salud empleada
por los médicos, quienes podrian incluir en el equipo
médico multidisciplinario al psicélogo de la salud. Pro-
fesional que entre sus funciones tiene la educacion
de los pacientes mediante estrategias especializadas
que coadyuvan a una modificacion de estilos de vida,
mayor apego al tratamiento farmacoldgico y al control
ambiental para prevenir factores de riesgo.

Como se puede observar a lo largo de este estu-
dio, son muchos los factores en la vida cotidiana de
las mujeres cuidadoras que pueden estar influyendo
estrechamente en el cuidado de sus hijos con asma.
A pesar de que las mas actuales guias internacionales
del manejo de esta enfermedad intentan incluir dichos
aspectos, se sabe aun muy poco sobre ellos.238

CONCLUSIONES

Para las cuidadoras mexicanas de niflos con asma,
este estudio constituye un primer paso a reconocer la
complejidad de su vida cotidiana, que dara pauta para
estructurar intervenciones mejor orientadas®y mas
adelante, quiza, a la generacion de politicas sociales
favorecedoras para la inclusion del varén en el cuidado
de los hijos enfermos.

A este respecto se debe sefalar que en Latinoa-
mérica hay mucho que hacer sobre la incorporacion
de los varones en el cuidado de los hijos (tanto sanos
como enfermos), accion que puede favorecer la cali-
dad de vida de las cuidadoras y evitar los problemas
de pareja y familiares detectados en la poblacion del
estudio.

En este sentido, las intervenciones en nuestro pais
deben dirigirse a favorecer dos aspectos centrales: en
primer lugar, educar el entorno inmediato de los nifios
para evitar los factores de riesgo, lo cual lleva a con-
siderar estrategias educativas no sélo para la familia,
sino para la escuela y la comunidad. En segundo lugar,
orientar esfuerzos a la creacion de politicas sociales
para favorecer el ejercicio de una paternidad mas plena,
como la creacion de licencias de «paternidad» para
apoyar cuando nacen los hijos o cuando éstos estan
enfermos, las cuales existen ya en paises europeos
con excelentes resultados.

En consecuencia, dada la importancia del entorno
sociocultural en estos temas, se sugiere desarrollar
investigaciones de este tipo en otros paises para poder
estudiar mas a fondo las particularidades de la proble-
matica de las cuidadoras de nifios con asma en dife-
rentes entornos culturales y sociales,'® lo que permitira
intervenciones mas exitosas que eleven la calidad de
vida de las cuidadoras y sus familias.
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