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RESUMEN

Introduccion: el objetivo del manejo del asma es mejorar la calidad de vida (CV) controlando la enfermedad.
Objetivo: determinar la utilidad de un programa integral de asma en términos de CV y control de la enferme-
dad. Metodologia: estudio de cohorte Unica con disefio de antes y después. Se aplicé un programa de aten-
cion integral, que incluyé educacion, consulta programada y prioritaria, evaluacion por cuidado respiratorio y
seguimiento de una guia de practica clinica, a nifos asmaticos entre 2 y 15 afios. Se aplicaron cuestionarios
de control de asma y CV (Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire y Paediatric Asthma Caregiver's
Quality of Life Questionnaire) y se realizd espirometria al comienzo y al cumplir un afio en el programa. Des-
enlaces: numero de crisis, consultas a urgencias, hospitalizaciones, ausentismo escolar y variacion en CV. Se
utilizaron las pruebas t de Studenty McNemar. Resultados: se incluyeron 168 nifios, 58% de sexo masculino,
89% con asma moderada o severa y edad promedio 7,4+3,2 afios. La CV mejoré significativamente en los
nifios (puntaje global inicial: 4,6 +1,3 vs. final: 5,6 +1,1) y sus padres (inicial: 3,5 £1,5 vs. 5,4 +1,2) (p<0,001). En
relacion con el afio anterior, se observd una reduccion significativa del niumero de consultas por urgencias
(125 vs. 33) y hospitalizaciones por crisis de asma (56 vs. 8) (p<0,001). Conclusiones: un programa integral
de asma con educacion como componente central mejora la CV de los nifios y sus cuidadores, reduciendo las
consultas a urgencias y las hospitalizaciones por crisis de asma.
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EVALUACION DEL CONTROL DEL ASMA Y LA CALIDAD DE VIDA DE LOS NINOS Y SUS PADRES O CUIDADORES

EVALLUATION OF ASTHMA CONTROL AND QUALITY OF LIFE IN CHILDREN AND
THEIR PARENTS OR CAREGIVERS IN A COMPPREHENSIVE PROGRAM FOR
ATTENTION OF ASTHMA (ASMAIRE INFANTIL)

ABSTRACT

Introduction: the objective of asthma management is to control the condition and improve the patient’s qua-
lity of life (QL). Methodology: cohort study with a before and after design. A comprehensive program, inclu-
ding group and individual education, scheduled and priority pulmonologist appointments, respiratory care
personnel evaluation, and a standardized clinical guideline, was applied for 1 year to children between 2 and

15 years of both sexes. Asthma control, QL (Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire and Paediatric
Asthma Caregiver’s Quality of Life Questionnaire) and spirometry were evaluated at the beginning and 1 year
after. The number of asthmatic crisis, absent days from school, emergency room visits, hospitalizations and
LQ variation were measured. The t Student and McNemar tests were used. Results: one hundred sixty eight
children were included, 58% male, with a mean age of 7,4 + 3,2, 89% with severe or moderate asthma. The
quality of life improved significantly both in children (initial global score: 4,6 + 1,3 vs. final: 5,6 + 1,1) and their
parents (initial: 3,5 = 1,5 vs. 5,4 £1,2) (p<0,001). Compared to last year, the paired analysis showed a significant
decrease in the number of emergency room visits (125 vs. 33) and hospitalizations (56 vs. 8) due to asthma
exacerbations (p<0,001). Conclusions: a comprehensive program for asthma, which has education as its main
component, improves the quality of life of both the patient and their caregivers. It also reduces the number

of visits to the emergency room and hospitalizations.
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INTRODUCCION

El asma es la enfermedad crénica mas frecuente en la infan-
cia (1). De acuerdo con la Iniciativa Global para el Manejo vy
la Prevencién del Asma (GINA) y la Organizacién Mundial
de la Salud (13), 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 poblacion infantil (4-7). En Colombia, la prevalencia de
asma en la poblacion general es de 12% (11.4% en Bogota)
y alcanza el 18.9% en la poblacion menor de 4 afios (6,7).

El asma se caracteriza por la aparicion recurrente de
exacerbaciones o crisis las cuales son una causa frecuente
de consultas a los servicios de urgencias, hospitalizaciones
y ausentismo escolar que causan deterioro de la calidad de
vida y aumento de los costos de atencién (3).

Un avance importante de los ultimos afios es el afina-
miento del concepto del control del asma como objetivo
central del manejo de la enfermedad (8,9). La evaluacion
del estado de control del asma incluye varias dimensiones:
sintomas, funcién pulmonar, necesidad de broncodilatadores
de rescate, limitacion de la actividad y presencia de exacer-
baciones (3). A pesar de que hoy se cuenta con una terapia

spirometry.

farmacoldgica que bien prescrita es altamente efectiva, la
mayoria de los asmaticos no estdn bien controlados por
diversas razones derivadas de la misma enfermedad, del
paciente, su familia y su entorno, el personal de salud, el
sistema de salud y la comunidad en general (8,10).

Ademas del control del asma, el manejo de la enfer-
medad se centra en la mejoria de la calidad de vida cuya
medicion también se ha perfeccionado en los Ultimos afios
(11). La evaluacién del control del asma utiliza elementos
mas objetivos mientras que la medicion de la calidad de
vida introduce la percepcion subjetiva del estado de salud
por parte del paciente (12). La medicion de la calidad de
vida proporciona
para la toma de decisiones clinicas sobre el estado actual
del paciente y permite evaluar la relacion costo-beneficio de

informacién complementaria muy Gtil

los tratamientos disponibles (11,13). En resumen, el objetivo
principal del manejo del asma es lograr el control de la enfer-
medad y mejorar la calidad de vida del paciente.

Este objetivo no se logra en la mayoria de los pacientes
basados en la terapia farmacoldgica aislada. El desarrollo
e integracién de programas educativos con el tratamiento
farmacolégico y las medidas de control ambiental han sido
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un avance significativo por cuanto han logrado mejorar el
control de la enfermedad, reducir su morbilidad y disminuir
el costo de la atencion del nifio asmatico (14,17).

En Colombia, el Sistema de Salud actual enfrenta el peli-
gro de la fragmentacion de los servicios, lo que hace dificil
el mantenimiento de programas integrados. Hay muy pocos
estudios que evallen el impacto de los programas de asma
en nuestro pais. El presente estudio tuvo por objeto deter-
minar la efectividad de un programa integral de asma sobre
la morbilidad (crisis de asma y ausentismo escolar), las
medidas de funcion pulmonar, la utilizacion de los servicios
de urgencias y hospitalizacion y sobre la calidad de vida en
nifios con asma y sus cuidadores.

MATERIALES Y METODOS

Estudio de cohorte Unica con disefio de antes y después.
Se incluyeron todos los nifios de 2 a 15 afios de edad, de
ambos sexos, que hubieran completado al menos un afio de
haber ingresado al programa de atencion integral de asma
- ASMAIRE INFANTIL. Este programa admite nifios
diagndstico de asma, hecho por lo menos seis meses antes,

con

y que no tengan un diagnéstico alternativo que pueda expli-
car total o parcialmente los sintomas del nifio. El protocolo
fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacion de la
Fundacion Neumoldgica Colombiana.

Para describir el impacto del programa se evaluaron los
siguientes desenlaces al inicio y al finalizar el primer afio en
el programa:

Morbilidad:

- Crisis: empeoramiento agudo del asma que amerite ma-
nejo con broncodilatadores beta agonistas de accién corta
de manera frecuente, por lo menos cuatro horas (esque-
ma de crisis) con o sin uso de corticosteroides sistémicos.

- Ausentismo escolar: dias de inasistencia al colegio por
asma. Para el estudio se midio la frecuencia de veces que
ocurri6 el ausentismo no el nimero de dias.

Utilizacién de los servicios de salud:

- Visitas al servicio de urgencias por crisis de asma.

- Hospitalizaciones: admisiones hospitalarias por causa de
crisis de asma no resueltas por el manejo ambulatorio o
de urgencias.

Los datos acerca del nimero de crisis, la utilizacion de
los servicios de salud y el ausentismo escolar en el afio
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anterior al ingreso al programa fueron tomados al inicio
mediante una encuesta aplicada a los padres y por revisién
de la historia clinica de los nifios. Esta misma informacion
fue registrada mensualmente durante el seguimiento en el
programa y consolidada al terminar el primer afio por la
coordinadora de programa.

Calidad de vida:

Se midié con los cuestionarios “Paediatric Asthma Quality of
Life Questionnaire” (PAQLQ) (11) en los nifios y “Paediatric
Asthma Caregiver’s Quality of Life Questionnaire” (PACQLQ)
(18) en los padres o cuidadores a su ingreso al programa y a
los 12 meses de haber estado en él. EI PAQLQ y el PACQLQ
fueron aplicados en las versiones espafiolas (19), el cues-
tionario para los nifios fue aplicado por una fisioterapeuta
entrenada para su administracion; el PACQLQ fue autoad-
ministrado.

Funcion pulmonar:

En los nifios mayores de 5 afios se realiz6 cuantificacion del
volumen espiratorio forzado en 1 segundo (VEF1), capaci-
dad vital forzada (CVF), relacion VEF1/CVF, al ingresar al
programa y un afio después de su ingreso. La espirometria
fue practicada de acuerdo con los criterios de la ATS por una
técnica entrenada en nifios.

INTERVENCION

El Programa de Asma — Asmaire Infantil es un programa sis-
tematico de evaluacién integral y continuada del nifio con
asma que involucra la consulta especializada por neumo-
logia, programada o prioritaria, la intervencion por cuidado
respiratorio, la educacién individualizada y grupal y el segui-
miento de una guia de préactica clinica uniforme. El com-
ponente educativo es central; la educacion individualizada
del nifio y sus padres se realiza en la mayoria de las visitas.
La frecuencia de las intervenciones esta determinada por la
severidad del asma vy el estado de control de la enfermedad.
El programa es aplicado por un grupo interdisciplinario que
incluye al neumdlogo, la fisioterapeuta respiratoria, una pe-
dagoga infantil y el personal administrativo.

Analisis estadistico

Las variables continuas se presentan como promedios y
desviacién estandar y las variables cualitativas como pro-
porciones. Se utilizd la prueba t de muestras pareadas para
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comparar las diferencias de los promedios entre las variables

al inicio y al aflo de seguimiento. Para la evaluacién del

impacto en consultas a urgencias, hospitalizaciones y ausen-
tismo escolar se utilizd la prueba de McNemar.

- Calidad de vida: se compararon los valores de las esca-
las de calidad de vida de los padres y de los nifios que
pudieron completar la encuesta. Se tomé como diferencia
minima significativa entre las mediciones tomadas en dos
encuestas separadas por un intervalo de tiempo (1 afio)
> 0.5 puntos. Se catalogé como alteracion significativa de
la calidad de vida un valor< 5 puntos del puntaje total.

- Pruebas de funcion pulmonar: se utilizaron los valores
post broncodilatador de la CVF y del VEF1 expresados
como porcentaje del valor predicho. Se tomé como sig-
nificativo un valor de p <0.05 y se utiliz6 el software
estadistico SPSS version 14.

RESULTADOS

Se analizaron 258 pacientes que ingresaron al programa
ASMAIRE infantil, de los cuales 168 nifios, 98 (58.3%) de
sexo masculino, llenaron los criterios de inclusion por haber
cumplido un afio de haber ingresado. La edad promedio fue
de 7,4 =+ 3,2 afios. De acuerdo con la clasificacion de seve-
ridad del asma encontramos 19 nifios (11%) con asma leve,
128 (76%) moderada y 21 (13%) severa.

En la tabla 1 se observan los datos de la evaluacion de la
calidad de vida (PAQLQ) en los nifios que tuvieron la capa-
cidad de responder el cuestionario al comienzo del programa
y al completar un afio. Hay un namero bajo de encuestas
debido a que este cuestionario solo aplica a nifios mayores
de 6 afios y en nuestra poblacion 93 (58%) fueron menores
de esta edad. Usando el punto de corte establecido (< 5 pun-
tos), se observd una disminucion de la calidad de vida de
los nifios al inicio del programa y una mejoria significativa
después de la intervencion (p:<0.001).

La tabla 2 muestra los resultados del PACQLQ. Se anali-
zaron 97 (60%) cuidadores que diligenciaron el cuestionario
al inicio y al afio en el programa. Al terminar el primer afio
en el programa se observo una mejoria superior a 0.5 puntos
clinica y estadisticamente significativa (p: <0.001), global y
en los tres dominios que evallUa el cuestionario, en relacion
con el momento de ingreso al programa. Un numero alto
de encuestas no fueron realizadas, bien por no asistencia
de algunos padres a la consulta o por inconveniencias de
tiempo en el trabajo.

La tabla 3 muestra que no hubo diferencias significativas
en el porcentaje de VEF1y de la CVFni en la relacion VEF1/
CVF entre el inicio y los 12 meses. El aumento de los valores
absolutos de la CVF y el VEFL es significativo, pero puede
deberse al aumento de los flujos y volimenes relacionado
con el crecimiento.

La tabla 4, figura 1 muestra la disminucién en la morbi-
lidad y la utilizacion de servicios. Estos valores, expresados
porcentualmente sobre el nimero total de nifios, son sig-
nificativos desde un punto de vista estadistico para todos
los casos. Un analisis pareado méas preciso, usando el test
de McNemar, comprobd una reduccion significativa de las
consultas a urgencias por crisis de asma: de 125 nifios con
consultas a urgencias por crisis en el afio anterior, 96 (77%)
no tuvieron consultas a urgencias en el aflo programa y de 43
nifios sin consultas a urgencias en el afio anterior, 39 (91%)
no tuvieron consultas a urgencias durante el afio del progra-
ma (se mantuvieron sin consultas a urgencias) (p<0.001).

De 56 nifios con hospitalizaciones por asma en el afio
anterior al programa, 52 (93%) no tuvieron hospitaliza-
ciones por asma en el afio programa y de 112 nifios sin
hospitalizaciones en el afio anterior, 108 (96%) no tuvieron
hospitalizaciones durante el afio del programa (se mantu-
vieron sin hospitalizaciones) (p<0.001). El nUmero de crisis
manejadas en casa aumentd significativamente (p=0.016).
Las hospitalizaciones en UCI (p=0.07) y el ausentismo esco-
lar (p=0.06) y laboral (p=0.18) no tuvieron modificaciones
significativas con el anélisis pareado.

DISCUSION

Este estudio mostré que en un grupo de pacientes asmaticos
en su mayoria con asma moderada a severa (89%), de acuer-
do con la clasificacion del NAPP/GINA (3), un programa sis-
tematico de intervenciones que involucre la educacién como
un componente central produce un impacto significativo en
mejoria de la calidad de vida, tanto de los nifios como de
sus cuidadores (generalmente los padres) y una reduccion de
las consultas a urgencias y las hospitalizaciones por asma.
El aumento de las crisis de asma manejadas en casa puede
significar una mejor capacitacion del nifio y sus padres para
el automanejo.

No existen estudios que evallen la calidad de vida de los
nifios y sus cuidadores intervenidos con un programa como
el nuestro. Aungue el nimero de nifios que contestaron el
cuestionario es bajo al mirar la poblacién global del estu-
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Tabla 1. Calidad de vida de los nifios segin el PAQLQ (n = 32)

Dominios Inicial 12 meses  Diferencia IC 95% P
Actividad 42+1,8 58+11 1,6 1,0a23 <0.001
Sintomas 46+13 59+11 13 0,7a1,8 <0.001
Emocional 50+14 6,1+0,9 11 0.5al,6 0.001
General 46+13 5,6 2l il 1,0 0.4 al,6 0.001

PAQLQ: Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire”

Tabla 2. Calidad de vidade los padres o los cuidadores segun el PACQLQ (n=97)

Dominios Inicial 12 meses  Diferencia IC 95% P
Social 38+18 57+12 1,9 15a24 <.001
Emocional 3415 DESEENBS) 1,9 15-2,3 <.001
General & e A5 5412 1,9 1.5-2,2 <.001
PACQLQ: Paediatric Asthma Caregiver’s Quality of Life Questionnaire
Tabla 3. Pruebas de funcién pulmonar (n=29)
Inicial 12 meses Diferencia IC 95% P
CVF, L 196 +056 2,34 +0,65 0,38 0.24 a0,51 <.001
CVF, % 935+296 1014 127 8,0 -3,8a19,7 174
VEF1, L 1,69+045 2,04 +0,57 0,35 0,21 a 0,48 <001
VEF1, % 97,3 +19,0 97,7 £ 14,7 0,4 -5,7a6,5 .899
VEF1/CVF 89,0 £8,9 85,0 £ 17,2 -4,1 -10,8 a2,6 224
CVF: capacidad vital forzada; VEF1: volumen espiratorio forzado en 1 segundo.
Tabla 4. Impacto sobre la morbilidad y utilizacion de los servicios
de salud (n = 168 nifios)
Indicador Inicial 12 meses P
(afio anterior) (afio programa)
Urgencias 125 (74%) 33 (20%) <0.001
Hospitalizaciones 56 (33%) 8 (5%) <0.001
Unidad de Cuidado Intensivo 7 (4%) 1 (0.5%) 0.07
Crisis manejas en casa 36 (21%) 62 (37%) 0.016
Ausentismo escolar* 38 (23%) 25 (15%) 0.06
Ausentismo laboral padres* 18 (11%) 10 (6%) 0.18

dio, el nimero es representativo de los nifios que tienen la
capacidad de contestarlo e indicativo de que se produce una
mejoria de la calidad de vida. Otros estudios han demostrado
que el PACQLQ, el cual mide la calidad de vida de los padres
de nifios pequefios es sensible para medir el cambio de
sintomas en nifios pre-escolares y soporta su uso como una

medida de desenlace en pruebas clinicas; el impacto absolu-
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to de los sintomas de los nifios en la calidad de vida de los
padres varia entre los padres (20). La mayoria de nuestros
pacientes tenian asma moderada a severa diagnosticada
clinicamente. El promedio de los pacientes que tuvieron eva-
luacién funcional mostraron valores dentro del rango normal
para VEF1, CVFy VEF1/CVF (porcentaje del predicho). No

encontramos mejoria significativa en el intervalo de tiempo
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Series 1,
Afio anterior 56

Series 1;
Afio programa 8

Figura 1. Hospitalizaciones

establecido, que se pudiera comparar con la mejoria en la
calidad de vida de los pacientes y sus cuidadores; desde
el punto de vista estadistico no pudimos establecer una
correlacion entre mejoria de la calidad de vida y la funcién
pulmonar por el nimero bajo de pacientes a los que se les
realizd espirometria en el intervalo de un afio. Algunos estu-
dios han demostrado una falta de correlacién entre calidad
de vida y pardmetros espirométricos (21,24).

La diferencia observada en valores absolutos, aunque
significativa, puede corresponder al aumento de los flujos y
volimenes relacionados con el crecimiento. Esta establecido
que los volumenes y flujos pulmonares en nifios general-
mente aumentan como una funcién curvilinea de la talla
elevada a una potencia de 2.5 a 3 (25). Singh y cols (26)
demostraron una mejoria en valores absolutos en el VEF1y
en la CVF, comparables con la mejoria en la calidad de vida,
pero sin una correlacion fuerte (26). En pacientes con asma
leve no se ha demostrado relacion entre calidad de vida y
marcadores objetivos de inflamacién de la via aérea (VEFL,
NO, metacolina, reversibilidad al broncodilatador) (27).

Uno de los resultados mas relevantes del presente estu-
dio fue la disminucion significativa en la utilizacion de los
servicios de salud hospitalarios: consultas a urgencias y
hospitalizacion, relacionado con una disminucién de las
crisis de mayor severidad. Estos resultados son semejantesa

los de la mayoria de estudios que han valorado estos para-
metros (14,15,17).

Se esperaria que la disminucién significativa de las con-
sultas a urgencias y las hospitalizaciones se tradujera en una
disminucion clara de los dias de ausentismo escolar de los
nifios y laboral de los padres. Sin embargo, nuestro estudio
no mostré diferencias significativas en este aspecto. Puede
considerarse un sesgo de memoria.

Nuestro estudio no tuvo grupo control, pero nuestro
objetivo fue hacer comparaciones directas del impacto de la
intervencién de un programa integral de asma en un inter-
valo de tiempo, de manera que cada nifio fuera su propio
control, comparando un mismo periodo de tiempo, antes y
después de haber recibido la intervencion. Una debilidad
del estudio es el bajo nimero de nifios que completaron
las dos mediciones de calidad de vida y funcion pulmonar
(espirometria); sin embargo, esto puede esperarse cuando
se hace una investigacién como parte de la actividad del
“mundo real”.

El estudio destaca la importancia de la medicion de la
calidad de vida como una dimension a evaluar y seguir en el
paciente asmatico. La reduccion de las consultas a urgencias
y las hospitalizaciones debe causar una reduccion muy sig-
nificativa de los costos de atencidn de estos pacientes, lo que
justifica un estudio de andlisis de costos. A priori, parece
evidente que un programa de atencioén integral y continuada
como ASMAIRE, que involucre la educacion como su com-
ponente central, disminuye los costos de atencion.
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