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Introduccion. A pesar de la alta probabilidad de que los padres o cuidadores de nifios asmaticos
presenten sobrecarga, no se han validado instrumentos para medirla en el contexto del asma
pediatrica.

Obijetivo. Iniciar la validacion de una escala para medir la sobrecarga de los padres o cuidadores de
nifios asmaticos y determinar los factores asociados con esta sobrecarga.

Materiales y métodos. Mediante un estudio analitico de corte transversal se midio el nivel de sobrecarga
de los padres o cuidadores de nifios asmaticos de 1 a 16 afios, utilizando una versién abreviada de
la escala de Zarit. Se hizo un andlisis factorial exploratorio de los componentes principales de esta
escala, y se evalu6 su validez de constructo y su validez interna. Se ajustaron modelos de regresién
logistica para identificar los factores asociados con una sobrecarga intensa en los padres o cuidadores
de los nifios asmaticos.

Resultados. La mediana (rango intercuartilico) de la edad de los 162 nifios analizados fue de 6 afos
(rango, 4 a 9). Del total de padres o cuidadores, 37 (22,8 %) estaban experimentando sobrecarga
intensa. El andlisis factorial mostr6 una estructura probable de dos factores que, en conjunto, explican
el 61,5 % de la varianza total de los resultados. La Unica variable que se asocié de forma independiente
con una sobrecarga intensa en el andlisis multivariado, fue el asma no controlada (OR=5,38; IC
1,43-20,16; p=0,012).

Conclusiones. La escala de Zarit utilizada tiene una aceptable validez interna y una adecuada validez
de constructo para determinar el nivel de sobrecarga que experimentan los padres o cuidadores de
ninos asmaticos. El grado de control del asma del nifio fue la Unica variable que se asoci6 de forma
independiente con este nivel de sobrecarga.
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Initial validation of a scale to measure the burden for parents/caregivers of children with asthma
and factors associated with this burden in a population of asthmatic children

Introduction. Despite the high probability of a heavy burden for parents and/or caregivers of children
with asthma, instruments intended to measure it have not been validated in the context of asthma.
Moreover, factors associated with this burden are unknown.

Objective. To begin the validation of a scale to measure the burden for parents/caregivers of asthmatic
children, and to determine the factors associated with this burden.

Materials and methods. We performed an analytical cross-sectional and validation of scale study. At
the outpatient section of the Clinic of Pediatric Pulmonology in the Hospital Universitario Clinica San
Rafael, we measured the burden of parents and/or caregivers of children with asthma using a shortened
version of the Zarit scale throughout 2011. We performed a principal components factor analysis and
adjusted logistic regression models to identify independent factors associated with a heavy burden.
Results. The median (interquartile range) age of the 162 children included in the study was 6 (4-9)
years. Out of the total of parents and/or caregivers, 37 (22.8%) were experiencing a heavy burden.
Factor analysis of the Zarit scale showed a probable structure of two factors, which together accounted
for 61.5% of the variance of the results. Uncontrolled asthma was the only predictor independently
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associated with a heavy burden in the multivariate analysis (OR 5.38; 95% Cl 1.43-20.16, p = 0.012).

Conclusions. The Zarit scale used has an adequate factorial structure, an acceptable internal
consistency, and an adequate construct validity for measuring the burden for parents and/or caregivers
of children with asthma. The level of a child’s asthma control is the most important independent predictor

of this burden.
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El asma es la enfermedad crénica mas frecuente
de la nifiez, con una prevalencia puntual estimada
en Colombia de alrededor de 10 % (1-3), con un
aparente aumento en los ultimos 10 aflos (4), que se
considera un problema de salud publica en nuestro
pais. A pesar de los importantes descubrimientos
recientes en la fisiopatologia del asma y de la
disponibilidad de opciones terapéuticas muy
efectivas, aun hoy en dia el asma genera una
importante morbilidad en nifios, con un impacto
negativo en la calidad de vida, no s6lo de los nifios
que la padecen, sino también en la de sus padres
o cuidadores (5).

Se define como sobrecarga de cuidadores al grado
en que la persona encargada de cuidar percibe
que las diferentes esferas de su vida (proyecto
vital, vida social, relaciones familiares, tiempo libre,
desatencion de la propia salud, privacidad) se
afectan por dicha labor (6). Las repercusiones en la
salud fisica y mental que pueden llegar a presentar
los cuidadores, han dado origen al denominado
“sindrome del cuidador” (7). Se ha descrito que, en
comparacion con los cuidadores sin sobrecarga,
aquellos que experimentan sobrecarga pueden
presentar con mayor frecuencia trastornos de
ansiedad y depresion (8,9), mayor aislamiento
social, deterioro de la situaciéon econémica familiar
(10,11), mayor morbilidad general (12) e, incluso,
mortalidad (13), lo cual puede no soélo tener
repercusiones en la salud y el bienestar fisico y
emocional del cuidador mismo, sino también en la
persona que esté bajo su cuidado (14).

A pesar de que la expresion “sobrecarga de
cuidadores” se ha utilizado mas en personas que
tienen a su cargo el cuidado de ancianos que
padecen enfermedades degenerativas, también
se ha descrito en personas que cuidan a nifios
con discapacidad, habiéndose descrito fatiga,
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depresién, baja autoestima e insatisfaccién inter-
personal en estos cuidadores (15). En lo que
se refiere especificamente a nifios asmaticos,
se han descrito importantes alteraciones en la
calidad de vida de sus padres o cuidadores (16),
relacionadas principalmente con ciertos factores
sociodemograficos, con la frecuencia e intensidad
de los sintomas, con la gravedad de la enfermedad,
y con la efectividad de los medicamentos para su
tratamiento (17-19). Debido a la alta prevalencia de
asma en la poblacion pediatrica y a las afectaciones
emocionales y la limitacién de actividades que se
ha descrito que presentan los padres o cuidadores
de estos nifios (10), es concebible considerar que
la enfermedad genere una significativa sobrecarga
en las personas que tienen a su cargo a estos
pacientes.

Sin embargo, a pesar de que el concepto “calidad
de vida” comprende varios dominios que pueden
estar relacionados con la sobrecarga, tales como
bienestar emocional, relaciones interpersonales,
bienestar material, desarrollo personal, bienestar
fisico, autodeterminacion e inclusién social (20),
hasta donde sabemos, la sobrecarga de los
padres o cuidadores de nifios asmaticos no se
ha medido directamente. De igual forma, no se
han determinado los factores asociados con esta
sobrecarga.

El objetivo del presente estudio fue hacer la
validacion inicial de una version abreviada de
la escala para medir la sobrecarga del cuidador
desarrollada por Zarit (21), y determinar los
factores asociados con el nivel de sobrecarga de
los padres o cuidadores en una poblacién de nifios
asmaticos.

Materiales y métodos

Se hizo un estudio analitico de corte transversal y
de validacién de escala. Mediante un muestreo no
probabilistico secuencial por conveniencia, se invitd
a participar en el estudio a los padres o cuidadores
de los pacientes con diagnostico clinico de asma,
con edades comprendidas entre 1 y 16 afos,
que asistieron al Servicio de Consulta Externa de
Neumologia Pediatrica del Hospital Universitario
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Clinica San Rafael entre el 1° de enero y el 31 de
diciembre de 2011.

Los padres o cuidadores que aceptaron participar
en el estudio y que firmaron el consentimiento
informado, completaron un cuestionario que
incluyd informacién relacionada con el nifio
asmatico (edad, sexo, grado de control de asma)
y con datos generales de los padres o cuidadores
(edad, escolaridad, estado civil y clase de cuidador
principal) y con el nivel de sobrecarga del padre o
cuidador.

El grado de control del asma se valoré segun los
parametros recomendados en las guias de la Global
Initiative for Asthma (GINA) (22), y se clasifico
como no controlada, parcialmente controlada vy
controlada.

Escala de sobrecarga del cuidador

Para medir el nivel de sobrecarga del cuidador
se utilizé una versién abreviada de la “Escala de
sobrecarga del cuidador de Zarit” (6). Esta escala
es el instrumento mas utilizado internacionalmente
para medir la sobrecarga de cuidadores, debido
a las mudltiples ventajas que tiene con respecto a
otras escalas que intentan objetivar la carga del
cuidador.

Se ha considerado que la escala de Zarit abarca
todos las dimensiones del sindrome del cuidador
y ha sido validada en varios idiomas, incluyendo
el espafol (23,24). Ha mostrado ser transcultural-
mente valida en Colombia (25), y tener una
adecuada validez de apariencia, de contenido y de
constructo en diferentes adaptaciones lingUisticas
(26,27). Ademas, tanto en su estudio original como
en sus validaciones internacionales, brinda una
gran confiabilidad entre observadores (con valores
de coeficiente de correlacion intraclase que varian
entre 0,71y 0,85) (6,26,28) y una adecuada validez
interna (con valores de alfa de Cronbach que varian
entre 0,85y 0,93) (6,23,26).

La versién original en inglés, que tiene derechos
de autor desde 1983, consta de 22 preguntas con
opciones de respuesta con una escala de tipo
Likert de cinco puntos, con un rango que va desde
1 (nunca) hasta 5 (casi siempre); sus puntuaciones
suman un total de 22 a 110 puntos y, entre mas
altas, indican mayor sobrecarga. Con base en la
puntuacién total de la escala, se han establecido
dos umbrales para diagnosticar: ausencia de
sobrecarga, con un puntaje menor o igual a 46,
sobrecarga ligera, con uno de 47 a 55, y sobrecarga
intensa, con uno de 56 o mas.

Sobrecarga en padres o cuidadores de nifios asmaticos

Segun Gort, et al,, en las diferentes preguntas de
la escala de Zarit se exploran diversos campos:
la sensacion de sobrecarga experimentada por el
cuidador, el abandono del autocuidado tanto en
temas de salud como en autoimagen, la verglienza
ante la presencia o comportamiento del familiar
enfermo, la irritabilidad ante la presencia del
familiar, el miedo por los cuidados o el futuro del
familiar, la pérdida de rol social y familiar al tener que
asumir el de cuidador, la alteracion de la economia
y el sentimiento de culpabilidad generado por no
hacer lo suficiente (21). Sin embargo, Ankri, et al.,
mediante el uso de un analisis factorial exploratorio
determind solo tres dominios de utilidad para
los médicos tratantes que enfrentan a estos
cuidadores: efectos en la vida personal y social de
los cuidadores, carga psicolégica y sentimientos
de culpa (24).

Las principales desventajas de la escala de Zarit
son su extension y el tiempo requerido para
contestar todas las 22 preguntas, lo cual puede ser
una carga mas para un cuidador con ya multiples
funciones y ocupaciones a su cargo. Por este
motivo, en los Ultimos afos se han usado diferentes
versiones abreviadas de la escala de Zarit, de las
cuales, la version en espafiol utilizada y validada
por Regueiro, et al., y Gort, et al. (21,29), es una de
las mas utilizadas.

Esta escala consta de sélo siete preguntas de
la original y al igual que ella, tiene opciones de
respuesta con una escala de tipo Likert de cinco
puntos, con un rango que va desde 1 (nunca)
hasta 5 (casi siempre); sus puntuaciones suman un
total de 75 a 35 puntos y, entre mas altas, indican
mayor sobrecarga (cuadro 1). La escala abreviada
ha mostrado disminuir el tiempo requerido para
completarla, optimizando el tiempo del cuidador
y el del médico tratante. Ademas, al compararla
con la escala original como método de referencia y
tomando 17 como punto de corte para diferenciar
a los cuidadores con sobrecarga intensa de
aquellos sin sobrecarga intensa, mostro tener una
sensibilidad de 100 %, una especificidad de 90,5 %,
un valor pronéstico positivo de 95,5 % y un valor
pronéstico negativo del 100 %.

Debido a estas propiedades y al menor tiempo
para completar la versién abreviada, se decidié
utilizarla en el presente estudio. Sin embargo,
debido a que hasta donde sabemos esta escala
abreviada no ha sido nunca utilizada para medir
el nivel de sobrecarga de padres o cuidadores
de nifos asmaticos y a que solo se ha descrito la
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Cuadro 1. Escala abreviada de Zarit
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1. ¢;Siente usted que, a causa del tiempo que gasta con su familiar/paciente, ya no tiene tiempo suficiente para usted

mismo?
Nunca Casi nunca Aveces Frecuentemente Casi siempre
1 2 3 4 5

2. ;Se siente estresada(o) al tener que cuidar a su familiar/paciente y tener ademas que atender otras responsabilidades?

(por ejemplo, con su familia o en el trabajo)

Nunca Casi nunca Aveces Frecuentemente Casi siempre
1 2 3 4 5
3. ;Cree que la situacion actual afecta a su relacion con amigos u otros miembros de su familia de una forma negativa?
Nunca Casi nunca Aveces Frecuentemente Casi siempre
1 2 3 4 5
4. ;Se siente agotada(o) cuando tiene que estar junto a su familiar/paciente?
Nunca Casi nunca Aveces Frecuentemente Casi siempre
1 2 3 4 5
5. ¢ Siente usted que su salud se ha visto afectada por tener que cuidar a su familiar/paciente?
Nunca Casi nunca Aveces Frecuentemente Casi siempre
1 2 3 4 5
6. ¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su familiar/paciente se manifest6?
Nunca Casi nunca Aveces Frecuentemente Casi siempre
1 2 3 4 5
7. Engeneral, ¢se siente muy sobrecargada(o) al tener que cuidar de su familiar/paciente?
Nunca Casi nunca Aveces  Frecuentemente Casi siempre
1 2 3 4 5

estructura factorial de la original, pero no de esta
escala abreviada, se decidié hacerle un proceso de
validacioninicial, valorando su validez de constructo
y haciendo un analisis factorial exploratorio.

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica e
Investigacion del Hospital Universitario Clinica San
Rafael.

Analisis estadistico

Las variables continuas se presentan como
promedios (desviacion estandar) o como mediana
(rango intercuartilico), segun sea apropiado.
Las variables categoricas se presentan como
porcentajes. Las asociaciones entre las variables
categéricas con la variable resultado (sobrecarga
intensa Vs. sin sobrecarga intensa) se valoraron
con la prueba de ji al cuadrado o el test exacto de
Fisher, segun fuera apropiado. Las diferencias de
las variables continuas entre los cuidadores con
sobrecarga intensa y sin ella, se valoraron con la
prueba t de Student para muestras independientes
o la prueba U de Mann-Whitney, segun fuera
apropiado.

Se ajustaron modelos de regresion logistica
para identificar variables asociadas de forma
independiente respecto a la presencia de sobrecarga
intensa. La fuerza de las asociaciones se evalud
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mediante el uso de la razén de momios (odds ratio,
OR) con sus respectivos intervalos de confianza del
95 % (IC,;.,). Las variables independientes que se
incluyeron en los modelos de regresion de regresién
logistica fueron: la edad, el sexo y el grado de control
de asma de los nifios, y la edad, escolaridad, estado
civil y clase del cuidador principal de los nifios
asmaticos.

La pertinencia del anadlisis factorial se evalué
mediante el test de Kaiser-Meyer-Olkin y el de
esfericidad de Bartlett. Para determinarla estructura
factorial de la escala abreviada utilizada en el
estudio, se hizo un analisis factorial exploratorio
de los componentes principales, con una rotacion
ortogonal de tipo Varimax. La validez interna se
determind mediante el coeficiente alfa de Cronbach
(30).

Todas las pruebas estadisticas fueron de dos colas
y el nivel de significancia utilizado fue de 0,05. Los
datos se analizaron con el paquete estadistico
Stata 12.0™ (Stata Corporation, College Station,
Texas, USA).

Resultados

En el presente andlisis se incluyeron los datos
de 162 pacientes y sus padres o cuidadores.
Del total de pacientes incluidos en el estudio, 94
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(58,0 %) eran de sexo masculino y los restantes
68 (42,0 %) de sexo femenino. La mediana (rango
intercuartilico) de la edad de los pacientes incluidos
en el estudio fue de 6 afios (rango, 4 a 9), 74 (45,7 %)
entre 1y 5 afos, 79 (48,8 %) entre 6y 12 afos, y 9
(5,6 %) entre 13y 16 afos.

En el presente estudio, al utilizar la puntuacion total
de la escala abreviada para determinar la sobrecarga
de los padres o cuidadores, se encontr6 que 37
(22,8 %) estaban experimentando una sobrecarga
intensa y los restantes 125 (77,2 %) no.

La estadistica descriptiva de otras variables
relacionadas con caracteristicas de los nifios
asméticos y de sus padres o cuidadores, se
muestran en el cuadro 2, agrupados segun el nivel
de sobrecarga.

El test de Kaiser-Meyer-Olkin (0,847) y el test
de esfericidad de Bartlett (349,5; p<0,001)
mostraron que la muestra cumplia los criterios
para el andlisis factorial. Se hizo un analisis
factorial de componentes principales, con una
rotacién ortogonal de tipo Varimax. Este mostré
una estructura probable de dos factores que, en
conjunto, explican el 61,5 % de la varianza total de
los resultados. El primer factor incluyé preguntas
relacionadas con efectos en la vida personal de los
cuidadores, y el segundo factor incluy6 preguntas
relacionadas con desatencién de la propia salud

Sobrecarga en padres o cuidadores de nifios asmaticos

y de las relaciones familiares y sociales (cuadro
3). Un tercer factor, con el que se explicaria hasta
el 73,3 % de la varianza, no pudo mantenerse en
funcion del criterio de Kaiser por alcanzar un valor
propio (Eigenvalue) de 0,82.

La validez interna se determiné mediante el
coeficiente alfa de Cronbach. En el cuadro 4 se
muestran los valores de este coeficiente para cada
una de las preguntas (con un rango entre 0,774 y
0,7932) y para el total de la escala (0,8085).

La validez de constructo se valord6 comparando
el grado de control del asma de los nifios con
padres o cuidadores con sobrecarga intensa,
con el de aquellos con padres o cuidadores con
menos sobrecarga. Segun lo esperado, una mayor
proporcién de nifios con asma no controlada tenian
padres o cuidadores con sobrecarga intensa, en
comparaciénconlosquetenianpadresocuidadores
sin la misma sobrecarga (81,1 Vs. 55,2; p=0,005).
Igualmente, una mayor proporcién de nifios con
asma controlada tenian padres o cuidadores sin
sobrecarga intensa, en comparaciéon con los que
tenian padres o cuidadores con sobrecarga intensa
(27,2 Vs. 8,1; p=0,014).

Para determinar los factores asociados con una
sobrecarga intensa en los padres o cuidadores, en
primer lugar se hizo un andlisis bivariado entre cada
una de las variables independientes analizadas y la

Cuadro 2. Estadistica descriptiva de variables relacionadas con caracteristicas de los nifios asmaticos y sus padres o cuidadores, agrupados segin

el nivel de sobrecarga

Variable Todos los pacientes y sus Padres o cuidadores con Padres o cuidadores sin P
padres o cuidadores sobrecarga intensa sobrecarga intensa
(n=162) (n=37) (n=125)
Edad del nifio; mediana (RIC) afos * 6,0 (4,0-9,0) 6,0 (4,0-8,5) 6,0 (4,0-9,0) 0,73
Edad del cuidador; mediana (RIC) afios 38,0 (32,0-43,2) 39,0 (34,0-45,5) 38,0 (32,0-43,0) 0,19
Sexo del nifio; M/F 94/68 21/16 73/52 0,86
Clase de cuidador
Madre 132 (81,5 %) 31 (83,8 %) 101 (80,8 %) 0,68
Padre 9 (5,6 %) 0 (0,0 %) 9 (7,2 %) 0,46
Ambos padres 2(1,2%) 0 (0,0 %) 2 (1,6 %) 1,00
Abuelos 14 (8,6 %) 4 (10,8 %) 10 (8,0 %) 0,52
Otro 5 (3,1 %) 2 (5,4 %) 3 (2,4 %) 0,32
Nivel de escolaridad del cuidador
Primaria (completa o incompleta) 22 (13,6 %) 6 (16,2 %) 16 (12,8 %) 0,59
Bachillerato (completo o incompleto) 72 (44,4 %) 14 (37,8 %) 58 (46,4 %) 0,36
Técnico o universitario 68 (42,0 %) 17 (45,9 %) 51 (40,8 %) 0,58
Estado civil
Casados 69 (42,6 %) 14 (37,8 %) 55 (44,0 %) 0,51
Solteros 25 (15,4 %) 5 (13,5 %) 20 (16,0 %) 0,71
Union libre 68 (42,0 %) 18 (48,6 %) 50 (40,0 %) 0,35
Grado de control del asma
No controlada 99 (61,1 %) 30 (81,1 %) 69 (55,2 %) 0,005
Parcialmente controlada 26 (16,0 %) 4 (10,8 %) 22 (17,6 %) 0,45
Controlada 37 (22,8 %) 3 (8,1 %) 34 (27,2 %) 0,014

* RIC: rango intercuartilico
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variable ‘resultado’. La Unica variable que se asocio
con una sobrecarga intensa fue el grado de control
del asma (cuadro 2). Posteriormente, se ajustaron
los modelos deregresién logisticaparaidentificarlas
variables asociadas de forma independiente con la
presencia de sobrecarga intensa. La Unica variable
independiente que se asocio significativamente con
una sobrecarga intensa en el analisis multivariado,
fue el asma no controlada (OR=5,38; IC,,,: 1,43-
20,16; p=0,012). La edad del cuidador estuvo
muy cerca de asociarse significativamente con la
variable ‘resultado’ (OR=1,05; IC,, %: 0,99-1,11;
p=0,057) (cuadro 5).

Discusion

En el presente estudio se mostr6 que la version
abreviada de la escala de Zarit tiene una estructura
factorial de dos dominios, una aceptable validez
interna y una adecuada validez de constructo para

determinar la sobrecarga que experimentan los
padres o cuidadores de niflos asmaticos. Ademas,

Cuadro 3. Andlisis factorial exploratorio sobre posibles dominios
de las preguntas que forman la escala abreviada de Zarit*

Pregunta Factor | Factor Il
Valor propio (Eigenvalue) 3,269 1,035
Porcentaje de varianza 46,71 % 14,80 %
Pregunta 1 0,700

Pregunta 2 0,791

Pregunta 3 0,677
Pregunta 4 0,845
Pregunta 5 0,774
Pregunta 6 0,587

Pregunta 7 0,835

* Factor |: efectos en la vida personal de los cuidadores; factor
II: desatencion de la propia salud y relaciones familiares y
sociales. Se aprecia la existencia de dos probables factores en
los que se agrupan las preguntas de la escala, que en conjunto
explican el 61,5 % de la varianza total de los resultados.

Cuadro 4. Valores del alfa de Cronbach para cada una de las
preguntas que componen la escala abreviada de Zarit utilizada
en el estudio y para la escala en conjunto

Pregunta Alfa de Cronbach
Pregunta 1 0,7932
Pregunta 2 0,7656
Pregunta 3 0,7895
Pregunta 4 0,7892
Pregunta 5 0,7808
Pregunta 6 0,7876
Pregunta 7 0,7774
Escala en conjunto 0,8085
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Cuadro 5. Variables asociadas con la presencia de sobrecarga
intensa en padres o cuidadores de nifios con asma en el analisis
multivariado

Variable Odds ratio (OR) p
(1C95 %)

Edad del nifio 1,22 (0,54-2,74) 0,78

Sexo del nifio

Masculino 1,22 (0,54-2,74) 0,63

Femenino 1,00 -

Grado de control de asma

Controlada 1,00 -

Parcialmente controlada 2,39 (0,47-12,19) 0,29

No controlada 5,38 (1,43-20,16) 0,012

Edad del cuidador 1,05 (0,99-1,11) 0,057

Estado civil

Casado 1,00 -

Soltero 0,78 (0,22-2,70) 0,69

Unién libre 1,98 (0,78-5,00) 0,15

Clase de cuidador

Madre 2,53 (0,62-10,40) 0,20

Otro cuidador 1,00 -

Nivel de escolaridad del

cuidador

Primaria 1,00 -

Bachillerato 0,66 (0,20-2,15) 0,49

Técnico o universitario 1,14 (0,33-3,88) 0,83

se mostr6 que el grado de control del asma del nifio
es la variable independiente més importante de este
nivel de sobrecarga, siendo también la edad del
cuidador un factor que hay que tener en cuenta.

Estos hallazgos son importantes principalmente
por tres aspectos. En primer lugar, pueden ayudar
a sensibilizar al cuerpo médico que atiende nifios
asmaticos y que atiende adultos que tienen nifios
asmaticos bajo su cuidado, sobre la importancia
del sindrome de sobrecarga del cuidador. Debido
a que el asma no controlada fue la variable
independiente mas importante que se asocié con
una sobrecarga intensa en los padres o cuidadores
y a la alta prevalencia de asma no controlada
que se ha reportado en nuestro medio (31), es
concebible considerar que el nivel de sobrecarga
que experimentan estos padres o cuidadores en
nuestro medio es significativo.

Esta sobrecarga, ademas de los efectos que se
han descrito en el cuidador mismo, puede tener
importantes repercusiones en la morbilidad por
asma de los niflos, debido, entre otras cosas, a
la mayor prevalencia de trastornos depresivos
que se ha descrito en cuidadores con sobrecarga
comparados con aquellos sin sobrecarga y con
no cuidadores (8,14). La presencia de sintomas
depresivos en madres de nifios asmaticos se ha
asociado con incremento en la morbilidad por
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asma, en el numero de consultas al servicio de
urgencias y en hospitalizaciones por asma, y en
ausencias al trabajo por parte de los padres y al
colegio por parte de los nifios (32). Ademas, se ha
descrito que las madres con sintomas depresivos
suelen tener menores habilidades para tratar a
sus hijos con asma y para seguir las instrucciones
médicas con respecto al tratamiento, con niveles
mas bajos de observancia (33,34).

En segundo lugar, la validacion inicial de la escala
utilizada en el presente estudio sugiere que esta
podria ser un instrumento adecuado para medir la
sobrecarga que pueden experimentar los padres o
cuidadores de nifilos asmaticos.

En tercer lugar, las variables que se asociaron de
forma independiente con la presencia de sobre-carga
intensa identificadas en el presente estudio, pueden
tener utilidad en la practica clinica diaria para ayudar a
optimizar un proceso de investigacion de sobrecarga
de padres o cuidadores de nifios asmaticos.

Aunque, hasta donde sabemos, el concepto de
sobrecarga no se ha medido de forma directa
en padres o cuidadores de niflos asmaticos, los
resultados de otros estudios que han medido calidad
de vida (concepto que comprende varios dominios
relacionados con el concepto de sobrecarga) en
padres o cuidadores de nifios asmaticos, estan de
acuerdo con los hallazgos del presente estudio. Al-
Akour, et al., (35), y Dalheim-Englund, et al., (36)
reportaron niveles mas bajos de calidad de vida en
padres de nifios con asma grave, con respecto a
padres de nifios con asma leve. De igual forma,
Stelmach, et al, reportaron una asociacién
significativa entre la calidad de vida de los padres
de nifos asmaticos medida con el Pediatric
Asthma Caregiver’s Quality of Life Questionnaire
(PACQLQ), con el grado de control de asma de
sus hijos, encontrando un cambio significativo en
la puntuacién de dicho cuestionario en los padres
de los niflos que lograron un adecuado control de
su asma (37).

Aunque al determinar la estructura factorial de
la escala original también utilizando un analisis
factorial exploratorio, Ankri, et al., reportaron la
existencia de tres factores (24) y la estructura
factorial de la escala abreviada utilizada en este
estudio mostr6 sélo la existencia de dos factores,
no parece perderse mucha informacién con la
reduccion de la escala, pues el factor denominado
“sentimientos de culpa” de la escala original podria
ser mas aplicable a cuidadores de ancianos con
enfermedades degenerativas que a padres o
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cuidadores de nifios asmaticos. Sin embargo,
para valorar mas adecuadamente los tres factores
descritos en la escala original en padres o
cuidadores de nifios asmaticos, seria importante
hacer un andlisis factorial confirmatorio.

Las limitaciones del presente estudio comprenden,
en primer lugar, el no haber completado el proceso
de validacién de la escala que se utilizé. Aunque
no se evalud la validez de apariencia ni la de
contenido, porque se consideré que ya habian
sido evaluadas adecuadamente en estudios
previos, falté valorar la fiabilidad test-retest y la
sensibilidad al cambio, y aportar mayor evidencia
sobre la validez de constructo de la escala,
valorando la validez convergente (evaluando el
grado de acuerdo entre la puntuacion de la escala
con otra escala que mida el mismo constructo,
como por ejemplo, el cuestionario para medir la
calidad de vida de padres de nifios asmaticos,
el PACQLQ). Sin embargo, se considera que el
proceso de validacion del presente estudio es una
aproximacion inicial, debiendo completarse este
proceso en futuros estudios.

En segundo lugar, en lugar de la escala original,
en este estudio se utilizé6 una version abreviada.
No obstante, esta versién abreviada no sé6lo ha
mostrado disminuir el tiempo para completarla,
sino que también ha mostrado tener sensibilidad,
especificidad y valores pronostico adecuados
para detectar sobrecarga intensa, al compararse
con la escala original. De todos modos, como se
menciond, debido a que se ha reportado que la
estructura factorial de la escala original muestra la
presencia de tres factores y la de la abreviada que
utilizamos en el estudio s6lo mostrd dos factores,
seria importante hacer un andlisis factorial
confirmatorio de la escala original en padres o
cuidadores de nifios asmaticos.

Entercerlugar, se hizoun muestreo no probabilistico
en una consulta de neumologia pediatrica de un
hospital de tercer nivel, por lo que es posible que
en el estudio se hayan incluido pacientes con un
nivel de control mas bajo que el promedio de la
poblaciongeneral de nifios asmaticos, presentando,
por lo tanto, sus padres o cuidadores una mayor
sobrecarga que el promedio de la poblacion, lo
que podria comprometer la validez externa de los
resultados.

En cuarto lugar, no se hizo un calculo formal del
tamano de muestra, lo que podria haber favorecido
que el estudio tenga un bajo poder para detectar
asociaciones, y explicar, por ejemplo, la falta de
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significancia estadistica de la edad del cuidador
como variable asociada de forma independiente
con la presencia de sobrecarga intensa en el
andlisis multivariado. Sin embargo, este se puede
considerar como un estudio inicial sobre el tema 'y
se requieren estudios posteriores no sélo en una
consulta especializada de un hospital de referencia,
sino también, incluyendo un mayor numero de
pacientes.

Por ultimo, en lo que se refiere a la identificacion de
variables asociadas de forma independiente con
la presencia de sobrecarga intensa, al igual que
ocurre con todos los estudios observacionales, no
se puede excluir la presencia de confusién residual,
por lo que los resultados deben interpretarse con
cautela.

La principal fortaleza del estudio es el haber hecho
el proceso de validacién inicial de una escala
util para medir un fenomeno que puede tener
importantes repercusiones en la morbilidad y en
el uso de recursos de salud por asma en nifos,
y que no ha sido reportado con anterioridad en
la literatura cientifica en cuidadores de nifios
asmaticos. Ademas, se identifican variables que se
asocian de forma independiente con sobrecarga
intensa en padres o cuidadores de nifios asmaticos,
lo cual puede ayudar a optimizar un proceso de
investigacion de este fendomeno.

En resumen, en el presente estudio se mostro
que la version abreviada de la escala de Zarit
utilizada tiene una aceptable validez interna y una
adecuada validez de constructo para determinar el
nivel de sobrecarga que experimentan los padres
0 cuidadores de niflos asmaticos. Ademas, se
demostrd que el grado de control del asma del nifio
es la variable independiente mas importante que se
asocia con esta sobrecarga, siendo también la edad
del cuidador un factor que hay que tener en cuenta.

Consideramos que se requieren estudios adicio-
nales para completar el proceso de validacion de
la escala, hacer un andlisis factorial confirmatorio
de la escala original en padres o cuidadores de
nifos asmaticos para verificar la estructura factorial
descrita de dicha escala, y futuros estudios para
identificar los factores predictores de sobrecarga
intensa en otros ambitos diferentes a un servicio
especializado de neumologia pediatrica de un
hospital de tercer nivel, e incluyendo un mayor
ndmero de pacientes.

Ademas, es importante disefiar estudios futuros que
tengan por objeto determinar si las intervenciones
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dirigidas a disminuir la sobrecarga en padres o
cuidadores de nifios asmaticos son eficaces para
mejorar resultados clinicamente importantes en
nifios asmaticos.
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