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RESUMEN

Introduccién: el cuidado de pacientes o ninos con discapacidad representa para
la familia una mayor responsabilidad financiera y emocional, lo que puede
ocasionar la aparicion de enfermedades fisicas y mentales en el cuidador, que
puede verse reflejado en su calidad de vida (CV). El Centro de Rehabilitacion
Infantil Teletén (CRIT) ofrece el servicio de atencidon familiar en donde se da
apoyo psicoldgico a la familia, asi como rehabilitacion para los ninos con pardlisis
cerebral infantil (PCI). En otfros estudios se ha encontrado que este tipo de apoyo
puede mejorar la calidad de vida de los cuidadores, como en la disminucion de
la ansiedad, mejoria del bienestar psicosocial de los ninos y sus padres; sin
embargo, a pesar de que se ha encontrado que este tipo de apoyo puede
mejorar la CV de los cuidadores, la medicién de la CV se ha hecho con diversos
instrumentos, encontrando afectacion en diferentes dominios, ademds son pocos
los estudios encontrados en los que se compara la calidad de vida del cuidador
que asiste y que no asiste a alguna instituciéon a recibir apoyo o que se le brinda
capacitacién en sus labores como cuidador primario de un nino con PCI.

Calidad de vida es un concepto abstracto, subjefivo y multidimensional, que
abarca satisfaccion, salud, bienestar fisico y psicolégico, estado emocional,
inferaccion social, funcionamiento socioeconémico, espiritual y familiar, entre
otros, por lo que el bienestar de estos componentes influye directamente sobre la
calidad de vida de los cuidadores primarios informales. Para prevenir o detectar
deterioro en la calidad de vida del cuidador, se requiere apoyo social con 10s
recursos sociosanitarios y de la comunidad (CRIT). Objetivo: comparar la calidad
de vida de padres cuidadores primarios informales de ninos con pardilisis cerebral
infantil que acuden al Centro de Rehabilitacion Infantil Teletdn Aguascalientes,
con los que no acuden. Material y métodos: estudio transversal, comparativo,
que incluyd a todos los padres cuidadores primarios informales de ninos con PCI
que acuden al CRIT Aguascalientes, y a todos los padres de ninos con PCl que

acuden a la consulta externa de pediatria de los hospitales generales de zona
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No. 1 y 2, que no acuden al CRIT. Para el procesamiento de datos se usd el
programa estadistico SPSS. Para las variables en escalas continuas se utilizd
promedio y desviacion estandar, variables con escala categdrica, nimeros
absolutos y porcentajes. Para la comparaciéon de las variables categoéricas se usé
x2. Resultados: se encontrd diferencia estadisticamente significativa en la funcion
fisica (p .015), en el rol fisico (p .032) y en el dolor corporal (p .002), no hubo
significancia estadistica en la dimension de salud general ni en las dimensiones
del componente mental. Conclusiones: la calidad de vida es mejor en los padres
cuidadores primarios informales de los ninos con pardlisis cerebral infantil que

acuden al CRIT que en los que no acuden.

Palabras clave: calidad de vida, cuidador primario, pardlisis cerebral infantil.



ABSTRACT

Introduction: the care of patients or children with disabilities represents for the
family a major financial and emotional responsibility, which may cause the
appearance of physical and mental illness in the caregiver, which can be
reflected in their quality of life (QOL). The Teleton Children's Rehabilitation Center
(CRIT) offers family care service where psychological support is given to the family,
and rehabilitation for children with cerebral palsy (CP). Other studies have found
that this support can improve the quality of life of caregivers, like decreasing
anxiety, improving psychosocial well-being of children and their parents, however,
it has been found that this type of support can improve QOL of caregivers,
measurement of QOL has resulted from various tools, finding affectation in
different domains, also there are few studies which compares the quality of life of
caregivers attending and no attending any institution to get support or fraining for

their work as primary caregiver of a child with CP.

Quality of life is an abstract, subjective and multidimensional concept that
includes satisfaction, health, physical and psychological well-being, emotional
status, social interaction; socioeconomic, spiritual and family functioning, among
others, so the welfare of these components directly influences the quality of life of
informal primary caregivers. To prevent or detect deterioration in the quality of life
of the caregiver social support is required with the health resources and
community (CRIT). Aim: to compare the quality of life of informal primary
caregivers parents of children with cerebral palsy attending the Teleton Children's
Rehabilitation Center Aguascalientes, with those who don't. Material and
Methods: cross-sectional, comparative study, which included all informal primary
caregivers parents of children with CP afttending to CRIT Aguascalientes, and alll
parents of children with CP attending their pediatrician in general hospitals Zone

No. 1 and 2, and don’'t go to CRIT. For data processing was used SPSS statistical
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program. For variables on continuous scales mean and standard deviation was
used, variables with categorical scale, absolute numbers and percentages was
used. For comparison of categorical variables x2 was used. Results: statistically
significant difference was found in physical function (p .015), the physical role (p
.032) and bodily pain (p .002), there was no statistical significance in the general
health dimension or in the mental component dimensions. Conclusions: quality of
life is better in informal primary caregivers parents of children with cerebral palsy

attending the CRIT than those not attending.

Keywords: quality of life, primary caregiver, cerebral palsy.



INTRODUCCION

La calidad de vida se ha evaluado desde los anos 40's;? credndose instfrumentos
para ello, como el Medical Outcome Study 36-Hem Short From Health Survey (SF-
36).10

El CRIT ofrece el servicio de atencion familiar en donde se da apoyo psicoldgico
a la familia, asi como rehabilitaciéon para los ninos con PCI.2122En otros estudios se
ha encontrado que este tipo de apoyo puede mejorar la calidad de vida de los
cuidadores, como en la disminucion de la ansiedad, mejoria del bienestar
psicosocial de los ninos y sus padres; sin embargo, a pesar de que se ha
encontrado que este tipo de apoyo puede mejorar la CV de los cuidadores,32:33.34
la medicion de la CV se ha hecho con diversos instrumentos, encontrando
afectacion en diferentes dominios, ademds son pocos los estudios encontrados
en los que se compara la calidad de vida del cuidador que asiste y que no asiste
a alguna institucion a recibir apoyo o que se le brinda capacitacion en sus

labores como cuidador primario de un nino con PCI.1.2:3456.7.23.24,2526

La CV es una expresion indivisible y no puede entenderse por la unién de los
significados aislados de las palabras que forman parte de ella.’”®Una de
las definiciones de CV mds aceptada, es la que ofrece la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) como “la percepcion del individuo de su posicidn en la vida en
el contexto de la cultura vy sistema de valores en los que vive y en relacion a sus
objetivos, expectativas, estdndares y preocupaciones”.’”” Ademds, esun
concepto abstracto, subjetivo y multidimensional, 8?10 que llevd a varios autores a
descomponerlo en componentes que abarcan diferentes aspectos de su
dimensionalidad,® entre ellos: satisfaccion, salud, bienestar fisico, bienestar
psicolégico, estado  emocional, interaccién  social, funcionamiento
socioecondmico, espiritual y familiar, entorno residencial, valores, situacion
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laboral, religion, ocio, cultura, estilo de vida.8?10Es por esto que el bienestar en
estos dominios influye directamente sobre la CV de los cuidadores primarios

informales.

Para prevenir, o en su caso detectar el deterioro de la CV del cuidador se
requiere reconocer su importancia como informador y proveedor de cuidado,
con una relacion empdtica, educaciéon sanitaria, potenciar la comunicacion
entre paciente y familia, recalcar la disponibilidad y accesibilidad del equipo
sanitario, proporcionar apoyo social con los recursos sociosanitarios y de la
comunidad (CRIT).'8

La finalidad de esta investigacion fue comparar la CV de padres cuidadores

primarios informales de ninos con PCl que acuden al Cenfro de Rehabilitacion

Infantil Teletdn Aguascalientes, con los que no acuden.
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I. MARCO TEORICO

I.A. ANTECEDENTES CIENTIFICOS

Eker y cols. en Turquia en el ano 2004, publicaron el estudio “An evaluation of
quality of life of mothers of children with cerebral palsy”, cuyo objetivo fue
evaluar la calidad de vida de madres con ninos con pardlisis cerebral,
comparadas con aquellas que tienen ninos con problemas menores de salud.
Incluyeron a 40 madres de ninos con PCl y 44 madres de ninos con un problema
menor de salud. Utilizaron la version turca del SF-36 para la evaluacion de la
calidad de vida de las madres. Encontraron que las puntuaciones medias de las
subescalas del SF-36 fueron significativamente mds bajas en las madres de ninos
con PCl, comparadas con el grupo control. La calidad de vida de las
puntuaciones de las madres tuvo una asociacion importante con la severidad de
la discapacidad motora de los ninos. Se encontraron correlaciones importantes
entre el Gross Motor Function Classification System (GMFCS) y las subescalas del
SF-36 de rol fisico, vitalidad, rol emocional y salud mental. Concluyen que el perfil
de calidad de vida de las madres de ninos con pardlisis cerebral es diferente de

aquellas que fienen un nino con problemas de salud menores.!

Dadkhah y cols. en el 2009, en Tehran, Irdn, en su publicacion “Quality of life of
disabled children's mother. a comparative study”, evaluaron la calidad de vida
de madres con ninos con discapacidad; participaron 40 madres con hijos con
pardlisis cerebral y 40 madres de ninos con problemas menores de salud. Para la
evaluacion se utilizd el SF-36. El andilisis estadistico verificd que con excepcidén de
la subescala de funcionamiento fisico, las puntuaciones medias de las subescalas
del SF-36, fueron significativamente mds bajas en las madres de ninos con PCl,
que en las madres del grupo de comparacion. Las subescalas del SF-36 se
correlacionaron con el GMFCS en una direccidon negativa. EIl GMFCS se
correlaciond fuertemente con la subescala de rol fisico del SF-36 (p50.01);

12



moderadamente con las subescalas de rol emocional y salud mental (p's50 0,01),
y débilmente con la subescala de salud general (p's50 0,05). El andlisis del
subgrupo, destacd que hubo correlaciones estadisticamente significativas entre
algunas subescalas del SF-36 y variables sociodemogrdficas. Concluyen que las
puntuaciones medias del SF-36 fueron significativamente mds bajas en las madres
de ninos con PCl que en aquellas del grupo control. La puntuaciéon de la calidad

de vida se correlaciond con la severidad de la discapacidad.?

Byrne y cols. en 2010, en Dublin, Ilanda, hicieron un estudio de nombre “Health
status of caregivers of children with cerebral palsy”, en donde evaluaron el
estado de salud de los cuidadores de ninos con PCI, para identificar subgrupos
vulnerables. Fue un estudio transversal en el que usaron el cuestionario SF-36v2. La
muestra consistio en 312 cuidadores padres y madres de ninos con PCIl. Se
encontré que los cuidadores de ninos con pardlisis cerebral tuvieron una peor
salud que la poblaciéon general de Irlanda. Los cuidadores del sexo femenino
tuvieron una salud mas pobre que los cuidadores masculinos en los dominios fisico
(P <0.05) y salud mental (P <0.001). Los cuidadores que emplean mas fiempo al
cuidado, tuvieron significativamente una salud mental mds pobre que los que
pasan menos tiempo cuidando (P < 0.05). No hubo diferencia en la salud de los
cuidadores de ninos mds independientes frente a ninos mds dependientes,
ademds este Ultimo grupo reportd mayores niveles de dolor corporal (P <0.05).
Concluyen que su estudio provee evidencia de un menor estatus de salud de los

cuidadores de ninos con PCI en Irlanda, principalmente en las mujeres.3

Prudente y cols. en la ciudad de Goiania, Brasil, en el ano 2010, realizaron una
investigacion titulada “Relacion entre la calidad de vida de madres de ninos con
pardlisis cerebral y la funcidn motora de los ninos, después de diez meses de
rehabilitacién”. Fue un estudio de observacion longitudinal en el que analizaron
la calidad de vida de las madres de ninos con pardlisis cerebral,

correlacionédndola con la evolucion de la funcién motora gruesa de los ninos,
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después de 10 meses de rehabilitacion. En el momento inicial se incluyeron 146
madres, asi como sus hijos con PCl, y solo 100 completaron diez meses de
observacion. La calidad de vida de las madres se evalud con el SF-36 y la funcion
motora gruesa con el GMFCS. Se compararon los resultados del cuestionario de
calidad de vida SF-36, en la primera y Ultima evaluacion; las madres de ninos con
pardlisis cerebral presentaron diferencia significativa apenas en el dominio dolor,
con mejoria de 14,57 (p <0,001). Los dominios capacidad funcional, aspectos
fisicos, aspectos emocionales, aspectos sociales, estado general de salud,
vitalidad y salud mental no tuvieron diferencias estadisticamente significativas. El
promedio de todos los dominios, en la primera evaluacion, fue superior a 50, y las
puntuaciones mds bajas fueron en los dominios dolor y vitalidad, siendo
observada mejoria estadistica en la Ultima evaluacion justamente en el dominio
dolor. La mejoria de la funcién motora gruesa de los ninos con PCl no influyd en

los cambios ocurridos en la calidad de vida de las madres.4

Kaya y cols. en Turquia en el ano 2010, en su estudio “Musculo-skeletal pain,
quality of life and depression in mothers of children with cerebral palsy”, evaluaron
el dolor musculoesquelético en madres de ninos con PCl y determinaron los
efectos de la zona de dolor en la calidad de vida relacionada con la salud y
sinfomas de depresion. El estudio incluyd un fotal de 81 ninos con PCI, junto con
sus madres (grupo 1), un total de 60 ninos sanos, junto con sus madres (grupo 2).
Se evaluaron la presencia de dolor musculoesquelético, y la zona de dolor en
madres (dolor de espalda baja, dolor en otras zonas, sin dolor). La CV de las
madres fue evaluada con el SF-36 y la presencia de sinftomas de depresion se
evalué con el Beck Depression Inventory (BDI). Se desarrolld un andlisis
multivariado del andlisis de la prueba de varianza para ver los principales efectos
de los factores de la madre de tener un nino con PCI (grupo 1y grupo 2) y zona
de dolor (espalda baja, otro, sin dolor) en las puntuaciones del BDI vy
subpardmetros del SF-36 en la CV de las madres. Se realizd un andlisis de regresion
logistica para determinar los pardmetros de prediccion de la presencia de dolor

lumbar en madres en el grupo 1. Encontraron dolor musculoesquelético y lumbar
14



significativamente alto en el grupo 1. El principal efecto de la madre sobre tener
un nino con PCI en las puntuaciones del BDI y pardmetros de rol fisico y salud
mental fueron significativos. Las puntuaciones medias del BDI en las madres del
grupo 1 se encontraron significativamente altas comparadas con las del otro
grupo, vy los valores medios de los pardmetros rol fisico y salud mental fueron
significativamente menores. El principal efecto de la zona de dolor (derivados del
grupo de madres con dolor lumbar) fue significativo en el funcionamiento fisico,
dolor corporal, percepcion de la salud general, salud mental y el BDI. El andlisis de
regresion logistica mostré que los pardmetros de salud mental y dolor corporal
predijeron significativamente la presencia de dolor lumbar. Concluyen que el
deterioro de la salud mental en las madres de ninos con PCl puede causarles
experimentar mds dolor lumbar. Experimentar un mayor dolor lumbar causa

deterioro de la calidad de vida relacionada con la salud.>

Andreya y cols. en el 2012 en Brasil, con su estudio “Quality of life and level of
anxiety and depression in caregivers of children with cerebral palsy”, evaluaron el
grado de ansiedad y depresion y la calidad de vida de los cuidadores de ninos
con pardilisis cerebral, a fravés de un estudio transversal descriptivo, en el que la
recoleccion de los datos se realizé con una muestra de 82 cuidadores, la escala
hospitalaria de ansiedad y depresion y un instrumento genérico de evaluacion de
calidad de vida, el SF-36. Encuentran que en el cuestionario SF-36, los dominios
mds afectados fueron: limitaciones por aspectos emocionales, con 56 puntos
(IC95% 46-65), y vitalidad, con 57 (IC?5% 52-62). En cuanto a los demds dominios,
la capacidad funcional mostré una media de 70 (IC95% 65-75); aspectos
sociales, 69 (IC95% 63-75); limitacidon por aspectos fisicos, 67 (IC95% 58-65); salud
mental, 63 (IC?5% 58-68); dolor, 60 (IC95% 55-65); estado general de salud, 60
(IC95% 56-64). Concluyen que los cuidadores no poseen buena calidad de vida,

especialmente en los dominios limitacion por aspectos emocionales y vitalidad.é
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Yilmaz y cols. en Turquia, en el 2013, en su publicacion “Quality of life in mothers of
children with cerebral palsy”, en la que investigaron la calidad de vida
relacionada con la salud en madres de ninos con pardlisis cerebral vy
determinaron los factores dentro de la calidad de vida relacionada con la salud.
Los participantes consistieron en 137 madres de ninos con pardlisis cerebral
espdstica y 140 madres con ninos sanos. El nivel de funcionamiento de los ninos
con pardlisis cerebral se evalué con el GMCEFS, la calidad de vida de las madres
de ambos grupos fue evaluada con el SF-36, y los niveles de depresion con el BDI.
Se encontré que las subescalas del SF-36 de funcién social (p <0.001), salud
mental (p <0.001), limitacion del rol emocional (p <0.001), vitalidad (p <0.001) y el
componente mental (p <0.001), fueron estadistica y significativamente menores
en las madres de ninos con pardlisis cerebral que en el grupo control. Las demds
puntuaciones fueron, en el componente fisico (p 0.101), funcidn fisica (p 0.169),
dolor corporal (p 0.445), limitacion en el rol fisico (p 0.462) y percepcion de salud
(p 0.001). Concluyeron que la calidad de vida relacionada con la salud, estd

deteriorada en las madres de ninos con pardlisis cerebral.”

I.B. MARCO CONCEPTUAL

Origen y evolucion conceptual de la calidad de vida

Una de las primeras referencias sobre calidad de vida es con Aristoteles al decir
que las personas conciben la “buena vida” como lo mismo que “ser feliz”. El
concepto de CV ha pasado por varias etapas, desde la década de los 60's surge
como alternativa a la sociedad de la opulencia y a través del tiempo derivd del
significado de bienestar de las poblaciones basado en dimensiones materiales,
hacia un constructo mds complejo que incluiria calidad del entorno, relaciones
sociales y la salud. En los 70's y 80's, la CV se conceptualizd como bienestar
objetivo o social (incluye todo de lo que el ser humano obtiene satisfaccion, asi
como su distribucion dentro de la sociedad). Las condiciones objetivas de vida

son prominentes en la aproximacion escandinava al bienestar (el satisfacer las
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necesidades bdsicas, determinard el bienestar de la poblacién). La fradicion
anglosajona de bienestar como CV, enfatiza el bienestar subjetivo. La nocidn
germana de CV, integraria las dos anteriores, centrdndose en la combinacion de
condiciones objetivas de vida y bienestar subjetivo. La expresion CV es
ampliamente utilizada por profesionales de diversas disciplinas, politicos,

planificadores, medios de comunicacion y la sociedad en general.8

Multidimensionalidad

Evaluar la calidad la vida es muy complejo, teniendo en cuenta que se frata de
un concepto abstracto, subjetivo y multidimensional para el que adn no existe
una definicion de consenso.8?10 La complejidad que implica el definir un patrén
para mencionar CV llevé a varios autores a descomponer el concepto en
dominios ©o componentes que abarcan diferentes aspectos de su

dimensionalidad.!

Se incluyen componentes esenciales como: safisfaccion con la vida, autoestima,
salud/funcionamiento y posicion socioecondmica; bienestar fisico, psicoldgico,
actividades, libertad vy readlizacion de ambiciones; estado fisico, estado
emocional, interaccion social y sensacion somdatica; salud/funcionamiento,
socioeconémico, psicologico/espiritual y familiar, calidad del medio ambiente,
entorno residencial, valores, situacién laboral, religion, ocio, cultura, estilo de vida,
satisfaccion en la escuela y empleo.8?10 Existen diferentes proposiciones que
presentan cierta similitud, mas no un patrén Unico de definicidn acertado para

todos, o que resulta en formas multiples de medir el concepto.!°

Perspectivas tedricas a la calidad de vida: enfoques y operacionalizacion del

concepto

Se ha argumentado la necesidad de unificacién, pero es imposible en la practica

disenar una teoria general que sea aceptada por la mayoria. El uso de términos
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como bienestar, felicidad o satisfaccion, de forma intercambiable, ha dificultado
una aproximacion tedrica unificada. Los estudios psicoldgicos sobre la CV aluden
al bienestar como un indicador subjetivo, medido por medio de juicios de
satisfaccion y felicidad que el individuo experimenta con su vida o con

determinadas facetas de la misma.8

Satisfaccion con la vida es la evaluacién del conjunto de condiciones de la

existencia, derivada de la comparacion entre las aspiraciones y logros actuales.!

Felicidad es la gratificaciéon que resulta de la realizacidon de un potencial'?2 y
refleja el grado en que los sentimientos positivos sobrepasan los sentimientos

negativos.'s

Ambos conceptos son globales y se refieren a la vida como un conjunto vy
comparten significados comunes’, sin embargo, sus medidas tienen distintas
connotaciones, enfonces es conveniente analizar sus componentes por

separado, con dominios especificos.8

La CV ademds de subjetiva es también objetiva, y dentro de cada unidad o nivel
de andlisis, que distingue entre individuos, familia, comunidad, grupos especificos,
regiones y paises, deben incluirse indicadores objetivos y subjetivos. Obviar la
evaluacion subjetiva, u objetivar la CV, proporciona una imagen incompleta de
la realidad, ya que se requiere la evaluacion de la satisfaccion global con la vida

para valorar el éxito de las politicas sociales.®

En el drea médica el enfoque de calidad de vida se limita a la relacionada con
la salud?, que es “el valor asignado a la duraciéon de la vida, modificado por
oportunidades sociales, percepciones, estados funcionales y discapacidad,
provocados por enfermedades, accidentes, fratamientos o politicas”.® Este
término la distingue de oftros factores y se relaciona con la propia enfermedad o

con los efectos del tratamiento, ya que la meta de la prdctica médica es
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preservar la CV a través de la prevenciéon y el fratamiento de las enfermedades,
por lo que las personas con enfermedad crénica requieren evaluaciones con
relacion a la mejoria o al deterioro de su estado funcional y de su calidad de
vida. Una aproximacion vdlida para su medicion es a través de cuestionarios que

cuantifican en forma efectiva problemas de salud.?

Meétodos y propiedades psicométricas de medicidon en calidad de vida

Quizds la primera escala para definir en una forma consistente el estado
funcional de los pacientes con padecimientos cronicos fue la de Karnosfky (KPS).
Es una escala de 10 puntos que inicialmente fue desarrollada para pacientes con

cdncer.?

Existen maneras de cuantificar la calidad de vida. Las medidas de desenlace
varian desde aquellas que son objetivas y faciles de medir; otras que se basan en
parametros clinicos o de laboratorio, hasta las que se basan en juicios subjetivos.?
Los instrumentos deben reunir requisitos metodoldgicos preestablecidos,?© como
validez o que el instrumento mida aquello que se pretende medir (que contenga
las dimensiones adecuadas); fiabilidad o que la cantidad de error de medicion
sea estadisticamente pequena, confrolando la correlacion entre variables y la
capacidad de reproducibilidad; y sensibilidad ol cambio o que refleje
verdaderos cambios en la puntuacion en el tiempo. A menos de disponer de
recursos para una medida extensiva de las multiples dimensiones de la CV, debe
encontrarse un compromiso de aplicabilidad, considerando las propiedades de

la medida, sus objetivos y sus aplicaciones.815

Los instrumentos especificos centran sus valoraciones en aspectos direccionados
para cierta drea de interés. Pueden ser especificos para una enfermedad
(cancer, Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida, asma, cardiopatias,
diabetes), para funcidn (actividad fisica, funcién sexual, sueno), o para cierta

poblacion (personas mayores, adolescentes e infantes). Su especificidad
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posibilita una sensibilidad grande en la deteccion de los matices no aprendidos
por los instrumentos genéricos y actualmente es muy utilizada en tamizaje de
personas en riesgo, hospitalizaciones, cambios en la funcidn social, infernacion en
hogares de enfermeria, en la evaluacion de la eficacia y seguridad de las
drogas, en farmaco-economia para medir desenlaces en relacion con los
beneficios y los costos y en especial en los estudios de costo-utilidad, en la
evaluacion de los resultados de las infervenciones terapéuticas, para predecir
resultados clinicos en los pacientes, en la evaluacion de la terapia a largo plazo
para prevenir complicaciones en enfermedades asintomdticas, y en la

evaluacion y asignacion de recursos economicos de programas de salud.©

Cuestionario SF-36

El SF-36 Health Survey es una encuesta de salud disenada por el Health Institute,
New England Medical Center, de Boston Massachusetts, que a partir de 36
preguntas pretende medir ocho conceptos genéricos sobre la salud, esto es,
conceptos que no son especificos de una patologia, grupo de fratamiento o
edad, detectando tanto estados positivos como negativos de la salud fisica y
estado emocional.’é Los instrumentos genéricos permiten la aplicaciéon a una
amplia variedad de poblaciones, ya que evaluan aspectos relativos en funcion,
disfuncién y discomfort fisico y emocional. Se subdividen en dos modos de
evaluacion: el perfil de salud (health profile) que evalta el estado de salud vy las
medidas de utilidad (utility).1°

El SF-36 fue disenado a partir de una extensa bateria de preguntas utilizadas en el
Estudio de los Resultados Médicos (Medical Outcomes Study-MOS). Actualmente
es uno de los dos cuestionarios que mds se utilizan debido a su simplicidad y corto
tiempo de aplicacién (5-10 minutos's). Consiste en 36 items subdivididos en ocho
dominios, de los cuales 4 corresponden al componente fisico (funcién fisica, rol
fisico, dolor corporal, salud general) y 4 al componente mental (salud mental, rol

emocional, funcion social y vitalidad).!0151¢ Cada pregunta recibe un valor que
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posteriormente se transforma en una escala de 0 a 100, donde 0 corresponde a
un peor estado de salud y 100 a la salud perfecta. No existe un score total, para
evitar errores en la identificacion de los aspectos reales comprometidos por la
enfermedad. Su primera versién se desarrolld en Estados Unidos en 1992 y la
segunda se cred cuatro anos mds tarde, en 1996, con el objetivo de mejorar las
caracteristicas métricas de dos dimensiones de rol del cuestionario. Las
modificaciones con respecto a la primera version son de dos tipos: mejoras en
instrucciones y presentacion destinadas a facilitar la auto-administracion; vy
numero de opciones de respuesta. También se dispone de una versidon breve o
aguda del SF-36, cuyos items hacen referencia solo a la Ultima semana; ésta se
conoce como SF-12 y SF-8. La versidon estdndar se refiere a las cuatro Ultimas
semanas.'?

Los ocho conceptos de salud (dimensiones) determinados en este cuestionario

son:l>le

1.- Funcién fisica: grado en el que la falta de salud limita las actividades fisicas de
la vida diaria, como el cuidado personal, caminar, subir escaleras, coger o

transportar cargas, y realizar esfuerzos moderados e intfensos.

2.- Rol fisico: grado en el que la falta de salud interfiere en el trabajo y ofras
actividades diarias, produciendo como consecuencia un rendimiento menor del
deseado, o limitando el fipo de actividades que se puede realizar o la dificultad

de las mismas.

3.- Dolor corporal: medida de la intensidad del dolor padecido y su efecto en el

trabajo habitual y en las actividades del hogar.

4.- Salud general: valoracion personal del estado de salud, que incluye la

situaciéon actual y las perspectivas futuras y la resistencia a enfermar.
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5.- Vitalidad: sentimiento de energia y vitalidad, frente al de cansancio vy

desdnimo.

é.- Funcion social: grado en el que los problemas fisicos o0 emocionales derivados

de la falta de salud interfieren en la vida social habitual.

7.- Rol emocional: grado en el que los problemas emocionales afectan al trabajo
y ofras actividades diarias, considerando la reduccion del tiempo dedicado,

disminucion del rendimiento y del esmero en el trabagjo.

8.- Salud mental: valoracion de la salud mental general, considerando la

depresion, ansiedad, autocontrol, y bienestar general.

Traducciones del SF-36 han sido objeto de mds de 500 publicaciones que
involucran investigadores en 22 de paises, incluido México. Diez o mds estudios se
han publicado en 13 paises. Se construyd para satisfacer los estandares
psicomeétricos minimos, necesarios para comparaciones de grupos. Los 8
conceptos de salud fueron seleccionados de 40, incluidos en el MOS. Los elegidos
representan los conceptos mds frecuentemente medidos en las encuestas de
salud ampliamente utilizados y aquellos mdas afectados por enfermedad y
tratamiento. Los items seleccionados del cuestionario también representan
multiples indicadores operacionales de salud, incluidos: comportamiento
funcional y disfuncional, angustia y bienestar, informes objetivos y valoraciones
subjetivas, y autoevaluaciones del estado general de salud tanto favorables

como desfavorables.!s

La mayoria de los items del SF-36 tiene sus raices en insfrumentos que han sido
utilizados desde los anos 70's y 80's, incluyendo items del: General Psychological
Well-Being Inventory (GPWBI); varias medidas del funcionamiento fisico vy
desempeno; el Health Perceptions Questionnaire (HPQ); y otras medidas que

demostraron ser Utfiles durante el Health Insurance Experiment (HIE). Los
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investigadores del MOS seleccionaron y adaptaron los items del cuestionario de
éstas y otfras fuentes, y desarrollaron nuevas medidas de 149 items en el
Functioning and Well-Being Profile (FWBP), que fue la fuente de los items del
cuestionario e instrucciones adaptadas para su uso en el SF-36. El SF-36 fue puesto
a disposicion en su forma de “desarrollo” en 1988 y en su forma “estadndar” en
1990. La forma estandar elimind mds de una cuarta parte de las palabras
contenidas en las versiones MOS de los 36 items y las mejoras incorporadas en la

redaccion del item y el formato de puntuacion.!s

Lista breve de conceptos relacionados

Calidad de vida: segun la OMS, es “la percepcion del individuo de su posicion en
la vida en el contexto de la cultura y sistema de valores en los que vive y en

relacion a sus objetivos, expectativas, estdndares y preocupaciones”.!”

Cuidador primario: es aquella persona que por diferentes motivos, dedica gran
parte de su tiempo y esfuerzo, para brindar cuidados bdsicos y continuados en lo
cofidiano de la vida y asume las principales decisiones sobre cuidado de la
persona gue vive en situacion de enfermedad crénica o discapacidad.'81?

Wilson refiere como Cuidador Informal a aquella persona procedente del sistema
de apoyo del paciente, sea un familiar o un amigo que asume la responsabilidad
absoluta del enfermo en todo lo que respecta a su atencién bdsica. “Es aquella
persona que de una manera voluntaria y decidida, foma la opcion de
convertirse en cuidador de ese ofro que se encuentra limitado en sus recursos
para enfrentar las demandas del mundo”.20 Otros autores llaman Cuidador
Primario Informal Familiar (CPIF), a quien asume la responsabilidad total del
paciente ayuddndole a realizar todas las actividades que no puede llevar a
cabo; sin recibir una retribucidn econdmica ni capacitacidn previa para la

atencion del paciente.18 20
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Debe diferenciarse al Cuidador Primario Informal del otro fipo de cuidadores
llomados Cuidadores Primarios Formales, quienes son infegrantes del equipo de
salud capacitados para dar un servicio profesional remunerado por tiempo
limitado (médicos, enfermeras, trabajadores sociales).20

Los cuidadores habitualmente realizan su labor en el domicilio del paciente y mds
de un 80% de estos pacientes son atendidos por familiares que, ademdads, se
encargan de costear los gastos derivados de su atencion. Los cuidadores
familiares realizan cuidados instrumentales, cuidados personales relacionados
con las actividades bdsicas de la vida diaria y cuidados de tipo psicosocial para

atender a su familiar dependiente.!8

Pardlisis cerebral infantil: desorden motor que afecta la postura y el movimiento
corporal debido a una alteracion cerebral que ocurre durante el crecimiento del

encéfalo.?

Psicoterapia de grupo: tipo de tratamiento en el que se compromete un tiempo y
las personas se perciben reciprocamente, infercambian mensajes, se reconstruye
la trama vincular destruida o danada. Se utiliza la interaccién como agente para

el cambio, con la ayuda de un lider o guia calificado.?’

Terapia cognitivo-conductual (TCC): modalidad que comparte técnicas

cognitivas y emplea de forma sistemdatica técnicas conductuales.?’

Beck desarrolld originalmente la terapia cognitiva, para aplicarla en la depresion.
Se centra en la modificacidn de conductas disfuncionales, pensamientos
negativos distorsionados asociados a situaciones especificas y actitudes
adaptativas relacionadas con la depresion. La activacion conductual se enfatiza
en la relaciéon entre la actividad y el estado de dnimo. Es una terapia activa para
el paciente, es directiva, propone metas especificas, realistas y ayuda a
encontrar nuevas perspectivas. La intervencion ideal de TCC consiste en 15 a 20

sesiones, una vez por semana, y en casos mas graves dos veces por semana por
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4 6 5 semanas; posteriormente se van disminuyendo hasta comprender un plazo

de 10 a 15 semanas con una sesion semanal.?!

Hay instituciones de rehabilitacion donde Unicamente se da atencién al paciente
con discapacidad, como es el caso del Instituto Mexicano del Seguro Social
(IMSS), el cual se enfoca en dar una breve capacitacion a los padres que serdn
los cuidadores informales de un hijo con PCI.

Dentro de los servicios que ofrece el CRIT y con la finalidad de mejorar los
factores que pueden modificar la calidad de vida del cuidador, se encuentra el
de Atencién Familiar, en donde se promueve a la familia como el principal
infegrante del equipo interdisciplinario de rehabilitacion y se brindan
herramientas para lograr la adaptaciéon a la discapacidad, el apego dal
tratamiento y la aceptacion de la responsabilidad que fiene la familia en el
proceso de rehabilitacion de su hijo. Tambieén se cuenta con el servicio de
Integracion Social en donde se ubica al paciente en un entorno familiar y social
especificos; se determinan los aspectos sociales que puedan favorecer o interferir
en el desarrollo y rehabilitacion integral del paciente; se promueve la integracion
familiar, escolar, laboral y social del paciente de acuerdo a sus capacidades y se
apoya con los programas de Vinculo Familiar y Habilidades Educativas Basicas.?2
Atencion Familiar en CRIT ofrece apoyo tanto individual como grupal, y se utiliza
principalmente la terapia breve, ademds de TCC, terapia sistémica y técnica
gestalt. El nUmero de sesiones en CRIT varia en funcidn de las necesidades de los

cuidadores primarios y de la disponibilidad de las citas.

Reformulacion positiva es la percepcion de los aspectos positivos de la situacion.
La buUsqueda vy el recibir apoyo a través de la participacién en grupos de apoyo,
o hablar con un psicélogo, facilita la reformulaciéon.2'2 Los padres que utilizan
acciones planeadas para resolver el problema y toman ventaja del apoyo social
y psicoldgico (que brinda el CRIT), se encuentran mejor capacitados para

enfrentar la sobrecarga, que los padres que usan métodos que se basan en sus
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emociones. La calidad de vida también depende de la satisfaccion de los

padres del uno con el ofro, el grado de apertura mutua y el bienestar.2?

II. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Objeto de estudio: comparacion de la calidad de vida.
Sujeto de estudio: padres cuidadores primarios informales de ninos con
pardlisis cerebral.

Contexto: Centfro de Rehabilitacion Infantil Teleton, Aguascalientes e IMSS.

II.LA. Descripcion de las caracteristicas socioecondmicas y culturales de

la poblacion en estudio

Diversos estudios epidemiologicos en México desde el ano 2003, han reportado
que el perfil del cuidador informal se caracteriza porque en su mayoria son
mujeres:2027.2829 hasta el 99 % son de sexo femenino y 1 %, de sexo masculino. El
cuidador del paciente es en el 85 % de los casos, la madre; en el 12 %, la abuela;
2 %, la tia, y 1 %, el abuelo.? Tienen una edad media de 40.3 anos,? casadas,20.27
amas de casa, 227 con nivel de educacion bdsica, las que por lo general cuidan
al paciente desde el momento del diagndstico, realizando las acciones
pertinentes durante la mayor parte de su tiempo,? con una carga semanal
media de 106.93 horas.?0

II.B. Panorama del estado de salud

En el Sistema Nacional Para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF), se atendieron
en el periodo del 2000 al 2008, 22,213 pacientes con pardlisis cerebral, ocupando

la novena causa de atencion.30
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La calidad de vida se ha evaluado desde los anos 40's;? desde entonces se han
creado diversos instrumentos que la evallan, entre los que se encuentran el
Sickness Impact Profile (SIP), Nottingham Health Profile (NHP), Medical Outcome
Study 36-Hem Short From Health Survey!'0y el WHOQOL-100.17

El SF-36 se desarrolld en 1992 en Estados Unidos.'© Algunos autores que han hecho
uso del instrumento son Turner-Bowker, Bartley, Ware, Snow, Kosinski, Gandek,
Sherbourne, McHorney, Ware, Raczek, Keller, Dewey, McDowell, Newell, quienes
participaron en la historia, desarrollo y validacion del instrumento, el cual ha sido

aplicado a cuidadores informales de ninos con PCI, entre otras enfermedades.’>

En diciembre de 1978 en Chile, el conductor de television Mario Kreutzberger, hizo
publico el compromiso de apoyar a personas con discapacidad; proyecto que
actualmente se conoce como Teleton. El 12 de diciembre de 1997 México foma
la iniciativa de Mario Kreutzberger y es asi como nace Teletdn en nuestro pais,

para la rehabilitacion de ninos y jovenes con discapacidad.?2

En el 2012, Huerta realizd un estudio en el CRIT en México para identificar y
describir los indicadores de calidad de vida para pacientes con pardlisis cerebral

severa y miembros de la familia.22:31

King y cols. en 2004 en Canadd, publicaron un articulo sobre la importancia de
los especialistas que proveen servicios para marcar una diferencia en las vidas de
ninos con PCI y sus familias. Definen un servicio centrado en la familia (serie de
valores, actitudes y enfoque de los servicios para ninos con necesidades
especiales y sus familias, reconociendo que cada familia es Unica) y se esboza un
marco conceptual de las premisas y principios subyacentes a este enfoque en la

prestacion de servicios. Presentan evidencia del apoyo de servicios centrados en
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la familia para el nino, padres y familia, y los resultados del sistema de servicios,
con un enfoque en la rehabilitacion basada en la comunidad o en los servicios
de atencidon. Se muestra un fuerte apoyo para el servicio cenfrado en la familia
en la promocidén del bienestar psicosocial de los ninos y sus padres, dentro de lo
cual se encuentra su calidad de vida, y el incremento de la satisfaccion con los

servicios.32

Kaya y cols. en Turquia en el ano 2010, evaluaron el dolor musculoesquelético en
madres de ninos con PCI y determinaron los efectos de la zona de dolor en la
calidad de vida relacionada con la salud y sinfomas de depresiéon. La CV de las
madres fue evaluada con el SF-36. El principal efecto de la zona de dolor
(derivados del grupo de madres con dolor lumbar) fue significativo en el
funcionamiento fisico, dolor corporal, percepcion de la salud general y salud
mental. Experimentar un mayor dolor lumbar causa deterioro de la calidad de

vida relacionada con la salud.®

Cerda de la Torre y cols. en el 2011 en el CRIT Occidente en México hicieron un
estudio para conocer la eficacia de terapia cognitivo-conductual grupal. Se
incluyeron 27 madres de pacientes de 2 a 4 anos de edad con pardlisis cerebral
severd, a quienes se les evalud el estado de depresion con la escala de Beck, se
aplico terapia cognitivo conductual grupal de 8 sesiones y se midié posterior a
ella. Se encontraron sinftomas depresivos en 92.6 %, de ellas 22.2 % tenian
depresidén severa, 51.8 % moderada, 18.5 % depresidon leve y el 7.4 % minima,
modificdndose de manera significativa después del fratamiento, ya que sélo el 12
% (P < .001) presentd algun sintoma de depresion. El 88 % (p < .001) quedd con
depresidn minima considerada normal, el 4 % (p < .001) leve, moderada y severa
cada una. Concluyen que la ferapia cognitivo-conductual en grupo es
altamente recomendable por su efectividad facilitando la utilizacién de recursos
personales y sociales con la creaciéon de nuevas redes de apoyo en las

cuidadoras.?!
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Rohini en el 2012 en Coimbatore, Tamil Nadu, India, intenté ayudar a los padres
de ninos especiales, al manejo del estrés a fravés de terapia positiva, participaron
45 padres de ninos con necesidades especiales, se utilizd el Manifest Anxiety
Inventory (MAI) y el Quality of Life Inventory. Se otorgd terapia positiva en 6
sesiones durante 2 semanas y al final, los padres se reevaluaron. Hubo una
reduccion significativa en la medida de la ansiedad de “Muy alta” (25.29) a
“Moderada” (14.38) después de la terapia positiva. Hubo un incremento
significativo en la media de CV de “Moderada (24.67) a “Alta” (35.31) después
de la terapia. El andlisis factorial reveld que las estrategias individuales de la
terapia positiva tuvieron un efecto significativo en el manejo de la ansiedad y

una mejora de la CV.33

Nicolson y cols. en 2012 en Australia, en su revision sistematica de la literatura
acerca de los efectos de la tecnologia de asistencia en los cuidadores familiares
de ninos con discapacidad fisica, mediante busquedas electréonicas de Medline,
CINAHL Plus, PubMed y Psychinf, incluyeron estudios relacionados con el impacto
de la fecnologia de asistencia en el cuidador familiar de nifos con alguna
discapacidad fisica. Encontraron que la tecnologia de asistencia tiene un

impacto positivo en el nino con discapacidad fisica y en sus cuidadores.34

Eker y cols. en Turquia en el 2004, con el SF-36 evaluaron la calidad de vida de
madres con ninos con PCIl, comparados con aquellas que tienen ninos con
problemas menores de salud. Concluyen que el perfil de calidad de vida de las
madres de ninos con pardlisis cerebral es bajo en las subescalas de rol fisico,
vitalidad, rol emocional y salud mental, en comparacién con las que tienen un

NiNo con problemas de salud menores.!

Ballesteros y cols. en 2006 en Colombia, evaluaron la CV de las familias con hijos
entre cero y dos anos con malformaciones congénitas, mediante una entrevista

semiestructurada para el cuidador principal, con base en los dominios de calidad
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de vida descritos por Rodriguez (1995), y calidad de la informaciéon sobre la
malformacion. Los resultados muestran que no hubo diferencias significativas en
la calidad de vida por género ni edad del hijo, ni por edad de los padres. Hubo
relacion significativa entre el tipo de malformacion y la calidad de vida en el
estatus funcional, el dominio mds afectado en la madre es el funcionamiento

psicologico.3

Mugno y cols. en 2007 en ltalia, evaluaron la CV en padres de ninos afectados
por trastornos generalizados del desarrollo, pardlisis cerebral o retraso mental,
comparados con un grupo control (GC) con el instrumento WHOQOL-BREF. Los
dominios fisico y relaciones sociales fueron mds bajos en el grupo de PCI. El nivel
de deterioro del bienestar psicolégico, fue mayor en madres que en los padres

en el grupo de pardilisis cerebral.?4

Martinez y cols. en 2008, en el CRIT Estado de México, examinaron la carga
percibida por los cuidadores primarios informales familiares de ninos con pardlisis
cerebral infantil severa. Aplicaron la Entrevista de carga del cuidador de Zarit y
un cuestionario sociodemogrdfico. Encontraron que el 12 % de los cuidadores no
presentan sobrecarga; el 24 % sobrecarga leve; el 47 % perciben una sobrecarga
moderada y el 17% presentan un nivel de sobrecarga severa. La sobrecarga del
cuidador es el estado psicoldgico que resulta de la combinacion de trabajo
fisico, presibn emocional, las restricciones sociales, asi como las demandas

econdmicas que surgen al cuidar un enfermo crénico o con discapacidad.?

Codrdoba y cols. en 2008 evaluaron la calidad de vida en familias de ninos vy
adolescentes con discapacidad en Cali, Colombia. Utilizaron la Escala de
Calidad de Vida Familiar (ECVF). Concluyen que el factor en que las familias
manifestaban mayor insatisfaccién era el de apoyo a la persona con
discapacidad y los indicadores apoyo para conseguir beneficios del Gobierno y

apoyo de enfidades locales para el miembro de la familia con discapacidad.3¢
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Karande y cols. en 2009 en la India analizaron la calidad de vida de padres con
ninos con diagndstico reciente de alguna discapacidad especifica de
aprendizaje 'y evaluaron el impacto de las caracteristicas clinicas vy
sociodemogrdficas en su CV. El instrumento utilizado fue el WHOQOL-100. Solo 4
de los dominios (psicolégico, relaciones sociales, entorno, espiritual) y 5 facetas
(ocio, imagen corporal y apariencia, energia, estima, sexo) contribuyeron
significativamente su calidad de vida en general. El sexo femenino, estar
actualmente enfermo, el bienestar en el frabajo remunerado y tener un hijo varén
fueron caracteristicas que predijeron de forma independiente una pobre

puntuacion en los dominios/facetas de calidad de vida.%”

Dadkhah y cols. en el 2009, en Irdn, evaluaron la calidad de vida de madres con
ninos con discapacidad, comparadas con las madres de ninos con problemas
menores de salud. Se uso el SF-36. Concluyen que las puntuaciones medias del SF-
36 fueron significativamente mds bajas en las madres de ninos con PCl que en
aquellas del grupo confrol. La puntuacion de la calidad de vida se correlaciond

con la severidad de la discapacidad.?

Prudente y cols. en Brasil en el 2010, analizaron la calidad de vida de las madres
de ninos con PCI, correlaciondndola con la evolucion de la funcién motora
gruesa de los ninos, después de 10 meses de rehabilitacion. La evaluacion de la
CV fue con el SF-36. La mejoria de la funcidn motora gruesa de los ninos con PCI
no influyéd en los cambios ocurridos en la calidad de vida de las madres. Se
encontré que las madres de ninos con pardlisis cerebral presentaron mejoria del
dolor. La capacidad funcional, aspectos fisicos, aspectos emocionales, aspectos
sociales, estado general de salud, vitalidad y salud mental no tuvieron

diferencias.4

Byrne y cols. en 2010, evaluaron el estado de salud de los cuidadores de ninos

con PCl en IfManda, para identificar subgrupos vulnerables. Utilizaron el
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cuestionario SF-36. Se encontré que los cuidadores de ninos con pardlisis cerebral
tuvieron una peor salud que la poblacion general de Irlanda. Los cuidadores del
sexo femenino tuvieron una salud mds pobre que los cuidadores masculinos en
los dominios fisico y salud mental. Los cuidadores que emplean mds tiempo al
cuidado, tuvieron significativamente una salud mental mds pobre que los que

pasan menos tiempo cuidando.?

Okurowska y cols. en 2011 en Bialystok, evaluaron la calidad de vida de padres
de ninos con pardlisis cerebral mediante el WHOQOL-BREF. Mds de la mitad
describieron su calidad de vida como buena y estdn satisfechos con su salud. La
calidad de vida en todos los cuatro dominios fue evaluada como mds baja en
padres de ninos con pardilisis cerebral comparada con los padres de ninos sanos.
Solo en la evaluacion del cuidado de la salud los padres de ninos con PCl se
autoevaluaron mejor que los padres de ninos sanos. Concluyeron que los padres
de ninos con pardlisis cerebral describen su calidad de vida como buena y estdn

satisfechos con su salud.z3

Andreya y cols. en el 2012 en Brasil, evaluaron el grado de ansiedad y depresiéon y
la calidad de vida de los cuidadores de ninos con PCl, la evaluacion de la CV se
realizd con el SF-36, siendo los dominios mdas afectados: limitaciones por aspectos
emocionales vy vitalidad. Concluyen que los cuidadores no poseen buena

calidad de vida.¢

Yilmaz y cols. en Turquia, en el 2013, investigaron la calidad de vida relacionada
con la salud en madres de ninos con pardlisis cerebral y determinaron los factores
dentro de la calidad de vida relacionada con la salud. El nivel de funcionamiento
de los ninos con pardlisis cerebral se evalud con el GMCEFS, la calidad de vida de
las madres de ambos grupos fue evaluada con el SF-36, y los niveles de depresion
con el BDI. Concluyeron que la calidad de vida relacionada con la salud, estd

deteriorada en las madres de ninos con pardilisis cerebral.”
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II.C. Descripcion del sistema de atencion en salud

En el IMSS Aguascalientes se cuentan con dos unidades de rehabilitacion, una en
el Hospital General de Zona numero 1 (HGZ 1) y la ofra en la Unidad de Medicina
Familiar nUmero 10 (UMF 10). En el HGZ 1 en el turno matutino hay 1 médico de
medicina fisica y rehabilitaciéon, 3 terapistas fisicos y 3 pasantes. En el turno
vespertino hay 1 médico de medicina fisica y rehabilitacion, 3 terapistas fisicos y 2
pasantes. En la UMF 10 en el turno matutino hay un doctor de medicina fisica y

rehabilitacion.

Los médicos familiares en las UMF, al identificar un paciente con PCl, lo canalizan
a pediatria y al DIF. En los hospitales generales de zona, los pediatras canalizan a
los ninos con PCI a instituciones como el CRIT y DIF, principalmente, y en Ultimo
lugar a las unidades de rehabilitacion del IMSS debido a que no cuenta con las

instalaciones adecuadas.

En el furno matutino del HGZ 1, el médico fisiatra refiere a los pacientes con PCl a
CRIT, DIF y escuelas de educacién especial. Solo se da capacitacién a los
cuidadores primarios durante tres dias, dicha capacitacion es realizada por los
terapistas fisicos y es sobre las indicaciones que dio el médico fisiatra, de acuerdo

a la severidad de la PCl en cada nino.

En el furno vespertino del HGZ 1, el médico fisiatra canaliza los pacientes con PCI
a CRIT, DIF y escuelas de educacion especial. Ademds se dan 10 sesiones de
terapia y citas mensuales hasta que el paciente logre caminar, si es posible. No se

otorga apoyo alos cuidadores primarios.

En la delegacién IMSS Aguascalientes existen las unidades de medicina familiar 1,

7, 8,9, 10, 11, en el municipio de Aguascalientes, las cuales cuentan con los
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servicios de Medicina Familiar, trabajo social y psicologia (pasantes de

psicologia) en ambos turnos.38

El IMSS ha disenado e implantado la estrategia de Programas Integrados de
Salud, mds conocida como PREVENIMSS y que hace referencia a las acciones de
cardcter preventivo, para mejorar la salud de los derechohabientes. Menciona
que es importante participar en el cuidado de la salud individual, familiar y de la
comunidad a la que pertenecemos, con un conocimiento claro que nos facilite
la identificacion de problemas y la mejor manera de solucionarlos. El apartado
de promocion de la salud en mujeres, abarca educacion para el cuidado de la

salud y actividad fisica.3?

I1.D. Descripcion de la distribuciéon del problema

La calidad de vida puede verse afectada en los padres cuidadores de ninos con
PCl, lo cual no se limita a una sola regidén geogrdfica pudiendo afectar a

cualquier persona en el mundo, en México y en Aguascalientes. 4

Diversos estudios realizados en Espana, Estados Unidos, Canadd, Reino Unido,
Colombia han encontrado afectacion en la CV de los cuidadores primarios, lo
que demuestra que es un problema de distribucion mundial.4' En Espana,
Colombia, Brasil y México también se han encontrado cambios en la calidad de
vida, sin embargo, en estos paises si se ha ofrecido apoyo psicoldégico formal a los

cuidadores primarios.427.41.42

En México existen 20 CRIT, distribuidos en Aguascalientes, Baja California Sur,
Chiapas, Chihuahua, Ciudad de México, Coahuila, Durango, Estado de México,
Guanajuato, Guerrero, Hidalgo, Neza, Oaxaca, Occidente, Puebla, Quintana

Roo, Sonora, Tamaulipas, Veracruz, Yucatdn. En dicha institucion se brinda apoyo
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psicolégico a los padres de ninos con PCl, ademds se cuenta con el servicio de

integracion social y el modelo de atencion estd centrado en la familia.?2

El IMSS, a pesar de tener una cobertura mdas amplia para la poblacién, no cuenta
con centros dedicados especificamente a la rehabilitacion de pacientes con PCI

y que ademds brinden apoyo psicoldgico a los padres.

En el ano 2006 se estima que en México habia por lo menos 500,000 personas
afectadas por algun grado de PCI;3' actualmente no se cuenta con una cifra
exacta del nUmero de cuidadores primarios de ninos con PCI, sin embargo se
puede estimar que existe un nuUmero similar o mayor al de los ninos que padecen

esta discapacidad en quienes puede verse afectada su calidad de vida.

Il.LE. Descripcion de la magnitud del problema

En Meéxico, el 37.5 % de los cuidadores primarios aftendidos en CRIT, son
informados sobre como atender su propia salud y reciben apoyo psicolégico
formal, sin embargo, la calidad de vida se ve deteriorada en el dominio mental

en mds del 72 % y el fisico hasta un 80 %.%7

En otros paises como Turquia, la calidad de vida se ve afectada en mas del 65 %
de los cuidadores de ninos con PCIl, en los dominios rol fisico, vitalidad, rol
emocional, salud mental y funcién social, enconfrando depresion en 70 % de las
madres cuidadoras primarias.'” En Irdn, la CV se ve afectada en todos los
dominios, excepto en el funcionamiento fisico.2 En Brasil existe deterioro en los
dominios limitacién por aspectos emocionales y vitalidad, presentando ansiedad
un 49 % de los cuidadores y depresion un 31 %.6 En Irlanda Los cuidadores del sexo
femenino poseen una salud mds pobre que los cuidadores masculinos en los
dominios fisico y salud mental. Los cuidadores que emplean mads tiempo al
cuidado, tienen una salud mental mds pobre que los que pasan menos tiempo

cuidando.3 Los cuidadores primarios no recibieron apoyo psicoldgico.! 23467
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En Brasil, Prudente y cols. encontraron afeccién en los cuidadores primarios en los
dominios capacidad funcional (82.65 %), aspectos fisicos (65.75 %), aspectos
emocionales (62.67 %), dolor (54.66 %), aspectos sociales (73.13 %), estado
general de salud (74.45 %), vitalidad (56.50 %) y salud mental (65.16 %) y tras 10

meses de rehabilitacion hubo mejoria en el dominio dolor (69.23 %).4

En el ano 2006 México tenia cerca de 105 millones de habitantes, y de acuerdo
con el dato que proporciona la Organizacion Mundial de la Salud en relacién a
que el 10 % de la poblacién presenta alguna discapacidad, se estimaba que en
ese momento, por lo menos 500,000 personas y sus familias vivian afectadas por

algun grado de PCI.3!

En cuanto al contexto internacional de la situacion del cuidado informal de
salud, se encuentra que en Estados Unidos hay 52 millones de cuidadores/as
informales de personas adultas enfermas o discapacitadas, y 25,8 millones
prestan cuidados de asistencia personal. En Canadd, se estima en 3 millones de
personas la poblacion que presta ayuda a personas con enfermedad crénica o
discapacidad y en el Reino Unido se cifra en 5,7 millones la poblacién de
cuidadores/as un 17 % de los hogares. En Espana, existen 1'670,450 personas que
reciben algun cuidado personal, por lo que debe existir un nUmero similar e
incluso mucho mayor de personas que se dedican a proporcionar tales cuidados.
Los mds de millén y medio de cuidadores primarios coexisten con otras 405,726
personas que, pese a no constar como tales, también proporcionan ayuda
personal a quienes por su discapacidad asi lo requieren. La asistencia en salud se
llevaba a cabo fundamentalmente a fravés del cuidado informal (83.1 %). En el
2003, el 4 % de la poblacién adulta espanola (1'317,718 personas) dedica una
atencioén diaria a algun enfermo o incapacitado que vive en su hogar con un

promedio de 3,5 horas diarias.*3

Buitrago y cols. en Bogotd, dicen que del total de 173,587 personas con

discapacidad, registradas entre enero de 2005 al 31 de enero de 2007, se puede
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inferir que el nuUmero total de cuidadores de personas con discapacidad en la
ciudad se aproxima al nUmero de personas identificadas y caracterizadas con
discapacidad. Este dato pone en escena un alto nimero de cuidadores y

cuidadoras cuyo proyecto de vida estd supeditado al cuidado de otra persona.#!

Il.F. Descripcion de la trascendencia del problema

El cuidado de pacientes o ninos con discapacidad realizado en los hogares,
podria reducir los altos costos de la prdctica médica hasta en un 44 %. Sin
embargo, esta tendencia representa para la familia una mayor responsabilidad
financiera y emocional. Si la actividad del cuidado informal, fuera parte de la
economia de mercado, tendria un valor econdémico de casi 257 mil millones de
ddlares, que fue igual a 20 % del total para todos los gastos de salud para el ano

2000 y con tendencia a incrementarse en los proximos anos.43

Cuando los padres aprenden que su hijo tiene una discapacidad o enfermedad
crénica, comienzan una vida que con frecuencia estd llena de emociones
fuertes. Las familias con un miembro con discapacidad experimentan un alto
estrés emocional y financiero, el cual puede surgir del cuidado de la persona con
una o mas discapacidades en el transcurso de su vida o al final de Ia misma.2® Los
miembros de la familia enfrentan numerosos cambios y las dificultades abundan
mientras todos intentan adaptarse ante la nueva situacion.z? Aprender que el
nino tiene una discapacidad o enfermedad es tan solo el comienzo del camino.
A veces, los padres pueden sentirse abrumados por los retos asociados con la

discapacidad.?

También pueden presentar el sindrome del cuidador, que se caracteriza por
tener problemas fisicos, psicolégicos y sociales, ademds de complicaciones en el
cuidado del paciente, de manera que resultan afectadas sus actividades de
ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad, libertad y equilibrio emocional,

sifuacion que da lugar a la denominada sobrecarga del cuidador, que es un
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estado psicolégico que resulta de la combinacion de trabajo fisico, presion
emocional, las restricciones sociales, asi como las demandas econdmicas que
surgen al cuidar un enfermo crénico o con discapacidad.? La sobrecarga infensa
cursa con sintomas que afectan la salud y todas las esferas de la vida, y que
llevan finalmente a la claudicacidon, que es la manifestacion, implicita o explicita,
de la pérdida de capacidad de la familia para ofrecer una respuesta adecuada
a las demandas y necesidades del enfermo, a causa de un agotamiento o
sobrecarga.’®

Los manifestaciones en el cuidador son: cansancio fisico, dolor osteoarticular,
cefalea, palpitaciones, temblor de manos, dispepsia, alteraciones del apetito,
vértigo; fatiga crénica; estado de ansiedad o depresivo; sensacion de
imprevisibilidad; alteraciones del sueno; cambios frecuentes de humor o de
estado de dnimo; irritabilidad; problemas de memoria y dificultad para
concentrarse; aislamiento; menor interés por las actividades y personas; consumo
excesivo de bebidas con cafeina, alcohol o tabaco; consumo de ansioliticos,
hipnoéticos u ofros medicamentos; problemas de relaciones dentro de la familia;
actos rutinarios repetitivos; problemas en el lugar de trabajo; propension a sufrir
accidentes.1819.23.24

Las primeras reacciones de los padres después de un diagndstico de
discapacidad, son confusidn, desesperacion y la esperanza irracional. Las
reacciones dominantes son el sentido de injusticia, resentimiento confra el
destino, culpando a los demds, y una busqueda de negacién del diagndstico o

métodos para la eliminacion rapida de la enfermedad.?3

I.G. Descripcion de los factores relacionados

El nivel de deterioro en la calidad de vida y sobrecarga percibido por el cuidador
es un proceso complejo y estresante que implica muchos factores como las
caracteristicas del paciente.2024 La independencia de los ninos en las actividades
cofidianas no requiere una gran cantidad de tiempo, esfuerzo o recursos para

cuidar de ellos por los miembros de la familia; ni requiere especial organizacion
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del entorno del nino. Las limitaciones en la independencia del nino es una carga
mayor para los padres. Las necesidades de las familias con ninos con trastornos
del desarrollo son especificas y cambian conforme el nino crece.z El nUmero de
tareas que requiere la atencidn al enfermo estd asociado a una mayor
percepcion de la sobrecarga del cuidador.'® También intervienen en la calidad
de vida del cuidador primario problemas conductuales coexistentes en el nino,
asi como las caracteristicas personales del cuidador, demandas psicosociales,
evaluaciones cognitivas, respuestas fisioldgicas y emocionales, vinculo afectivo
entre el paciente y el cuidador, el entorno, variables genéticas, estatus
socioecondémico, apoyo social, y estrategias de afrontamiento.2024 Un factor
importante que causa estrés en los padres es ser consciente de las posibilidades
existentes en el fratamiento y rehabilitacion, mientras que al mismo tiempo no se

fiene acceso a ellos debido a las barreras econdmicas.?’

Es importante que los padres se den fiempo para cuidar de si mismos como
personas: dormir bien, comidas regulares, tomar una caminata y hacer las cosas
que realmente disfrutan; el tener acceso a la informacion y soportes puede ser

critico para mantener una vida familiar estable y saludable.?

Para prevenir las complicaciones en el cuidador, es imprescindible: reconocer su
importancia como informador y proveedor de cuidados; el médico debe
proporcionarle informacién adecuada sobre la enfermedad de su familiar,
desarrollar una escucha activa y una relacion empdtica; proporcionarle
educacion sanitaria con asesoramiento prdctico, identificando las necesidades
de la persona cuidadora y ofreciendo pautas de apoyo; detectar la situacion de
claudicacién familiar, prevenir problemas fisicos y psiquicos, y potenciar la
comunicacion entre paciente y familia; recalcar la disponibilidad y accesibilidad
del equipo sanitario en caso de cualquier duda o problema que se le pueda
plantear; proporcionarle apoyo social, utilizando los recursos sociosanitarios y de
la comunidad, para lo que se requiere una coordinacion de la totalidad de

profesionales sociosanitarios.!®
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II.LH. Argumento convincente de que el conocimiento disponible no es

suficiente para solucionarlo

Un estudio realizado en el CRIT en México, identificd y describid los indicadores de
la calidad de vida para pacientes con PCl y los miembros de su familia.’! Cerda
de la Torre y cols. estudiaron la eficacia de la terapia psicoldgica grupal en el
CRIT y concluyen que es altamente recomendable por su efectividad.?!

Sin embargo, a pesar de que se ha encontrado que este tipo de apoyo puede
mejorar la calidad de vida de los cuidadores,323334 [g medicion de la CV se ha
hecho con diversos instrumentos, encontrando afectacidn en diferentes
dominios, ademds son pocos los estudios encontrados en los que se compara la
calidad de vida del cuidador que asiste y que no asiste a alguna institucion a
recibir apoyo o que se le brinda capacitacion en sus labores como cuidador

primario de un nino con PC.1:234567.23.2425.26

Il.I. Descripcion del tipo de informacion que se espera obtener

Se espera obtener un resultado analitico sobre la comparacion de la calidad de
vida entre los padres cuidadores primarios informales que acuden al CRIT, y los

que no acuden, para afirmar o rechazar la hipodtesis presentada en este trabajo.

II.J. Descripcion del uso de esa informacidn o posibles resultados para

solucionar el problema

Al redlizar este protocolo de investigacidn mediante la aplicacion del
cuestionario SF-36, se pretende conocer y comparar la calidad de vida de los
padres cuidadores primarios informales de ninos con PCI que acuden al CRIT, y
los que no acuden. Esto llevard a identificar si existe diferencia enfre ambos
grupos de estudio con la finalidad de dar a conocer los resultados a las

instituciones a las que pertenecen los cuidadores, para brindar o realizar mejoras
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en cuanto al apoyo social, recursos sociosanitarios. Con esto, surgirdn pautas

para elaboracion de estudios de investigacion posteriores.

II.LK. Descripcion de la naturaleza del problema

Algunos autores mencionan que el recibir apoyo psicoldgico y orientaciéon por
personas capacitadas, mejora considerablemente la calidad de vida de los
cuidadores primarios de ninos con PCl en el bienestar psicosocial de 1os ninos y
sus padres;32 Rohini con el MAI y el Quality of Life Inventory, ademds de terapia
positiva, incrementa la CV de “moderada” a “alta” y disminuye la ansiedad;3
Nicolson dice que la tecnologia de asistencia tiene un impacto positivo en el nino
con discapacidad fisica y sus cuidadores.34

Un estudio realizado en el CRIT en México, identificd y describio los indicadores de
la calidad de vida para pacientes con PCl y los miembros de su familia.®! Cerda
de la Torre y cols. estudiaron la eficacia de la terapia psicoldégica grupal en el
CRIT y concluyen que es altamente recomendable por su efectividad.?!

Lo anterior, nos haria suponer que la CV es mejor en aquellos que reciben apoyo
por parte de alguna institucion; sin embargo, a pesar de que se ha encontrado
que este tipo de apoyo puede mejorar la calidad de vida de los cuidadores,32:33.34
la medicion de la CV se ha hecho con diversos instrumentos, encontrando
afectacion en diferentes dominios, ademds son pocos los estudios encontrados
en los que se compara la calidad de vida del cuidador que asiste y que no asiste
a alguna institucion a recibir apoyo o que se le brinda capacitacion en sus

labores como cuidador primario de un nino con PCI.1.2:3.45.6.7.23,24,2526

Prudente y cols. encontraron que la calidad de vida de las madres tras diez

meses de rehabilitacion de sus hijos, tiene mejoria sélo en el dominio de dolor.#

En otfros estudios hay controversia en los resultados sobre la calidad de vida de los

cuidadores primarios de ninos con pardlisis cerebral, ya que algunos autores
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mencionan que se presenta un mayor deterioro de la calidad de vida en las
madres que en los padres;324 sin embargo, otro autor refiere que no existen
diferencias en la calidad de vida en cuanto al género de los padres.2> Okurowska
revela que los padres de ninos con pardlisis cerebral describen su calidad de vida
como buena y estdn satisfechos con su salud, mientras que distintos autores
encuentran que la salud de los padres y la calidad de vida en general, se

encuentran deterioradas.s”

Eker y cols. y Dadkhah y cols., encuentran que la calidad de vida de las madres
de ninos con pardilisis cerebral es mas baja que la de las madres de ninos con
problemas menores de salud,'? excepto en su funcionamiento fisico? y que se
relaciona con la severidad de la discapacidad motora de los ninos,'2 mientras
que Byrne y cols. concluyen que no existen diferencias en la salud de los

cuidadores de ninos mas independientes y ninos mas dependientes.3

De lo anteriormente expuesto, surge la siguiente pregunta de investigacion:

sExiste diferencia en la calidad de vida de los padres cuidadores primarios
informales de ninos con pardlisis cerebral infanti que acuden al Centro de

Rehabilitacion Infantil Teleton Aguascalientes, y los que no acuden?

Il. JUSTIFICACION

En este estudio se pretende medir y comparar la calidad de vida de los padres
cuidadores primarios informales de ninos con pardlisis cerebral infantil, que
acuden al CRIT, y los que no acuden, con la finalidad de conocer la diferencia
que existe entre ambos cuidadores y ver si el acudir a un centro de rehabilitacién
(CRIT) confribuye o no a mejorar su calidad de vida, para poder canalizar
oportunamente a los pacientes a estos centros y evitar el deterioro de la calidad

de vida del cuidador, ademds de esclarecer la contfroversia sobre los dominios
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de CV que pueden o no ser afectados, ya que la informacion encontrada en la

literatura es discrepante en estos aspectos.!:2:34.5.6.7.23.24.25.2¢6

IV. OBJETIVOS

Objetivo general

Comparar la calidad de vida de padres cuidadores primarios informales de ninos
con pardilisis cerebral infantil que acuden al Centro de Rehabilitacion Infantil

Teleton Aguascalientes, con los que no acuden.

Objetivos especificos

1.- Caracterizar a la poblacién en estudio.

2.- Determinar la funcién fisica del cuidador primario informal que acude al CRIT.
3.- Determinar la funcion fisica del cuidador primario informal que no acude al
CRIT.

4.- Determinar el rol fisico del cuidador primario informal que acude al CRIT.

5.- Determinar el rol fisico del cuidador primario informal que no acude al CRIT.

6.- Determinar el dolor corporal del cuidador primario informal que acude al CRIT.
7.- Determinar el dolor corporal del cuidador primario informal que no acude al
CRIT.

8.- Determinar la salud general del cuidador primario informal que acude al CRIT.
9.- Determinar la salud general del cuidador primario informal que no acude al
CRIT.

10.- Determinar la vitalidad del cuidador primario informal que acude al CRIT.

11.- Determinar la vitalidad del cuidador primario informal que no acude al CRIT.
12.- Determinar la funcién social del cuidador primario informal que acude al
CRIT.
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13.- Determinar la funciéon social del cuidador primario informal que no acude al
CRIT.
14.- Determinar el rol emocional del cuidador primario informal que acude al
CRIT.
15.- Determinar el rol emocional del cuidador primario informal que no acude al
CRIT.
16.- Determinar la salud mental del cuidador primario informal que acude al CRIT.
17.- Determinar la salud mental del cuidador primario informal que no acude al
CRIT.

V. HIPOTESIS

Ho La calidad de vida no es diferente en los padres cuidadores primarios
informales de ninos con pardlisis cerebral infanti que acuden al Centro de
Rehabilitacion Infantil Teleton Aguascalientes, que en los que no acuden.

Ha La calidad de vida si es diferente en los padres cuidadores primarios

informales de ninos con pardlisis cerebral infanti que acuden al Centro de

Rehabilitacion Infantil Teletdn Aguascalientes, que en los que no acuden.

VI. MATERIAL Y METODOS

TIPO DE DISENO

Estudio transversal, comparativo.

POBLACION DE ESTUDIO

Padres cuidadores primarios informales de ninos con pardlisis cerebral y que
acuden al Cenfro de Rehabilitacion Infantil Teletdn, y los que no acuden.
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Universo: todos los cuidadores primarios informales de ninos con pardlisis cerebral.

Unidades de observacion: cuidadores primarios informales de ninos con pardlisis

cerebral.

Unidad de andilisis: cuidador primario informal de ninos con pardlisis cerebral que

asisten y que no asisten al CRIT.

CRITERIOS PARA LA SELECCION DE LA MUESTRA

Criterios de inclusion:

1.- Ser cuidador primario informal de un paciente con pardlisis cerebral infantil de
0 a 18 anos de edad.

2.- Ser padre del paciente con PCI.

3.- Tener mds de 18 anos.

4.- Estar alfabetizado.

5.- Haber asistido al CRIT durante al menos 6 meses previos a la redlizacién de
este estudio.

é.- En el caso de los que no acuden al CRIT, ser derechohabientes del IMSS.

7.- Firmar la carta de consentimiento informado.

Criterios de exclusion:

1.- No firmar la carta de consentimiento informado.

Criterios de eliminacién:

1.- No habrd criterios de eliminacion.
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TIPO DE MUESTREO Y TAMANO DE LA MUESTRA

CRIT Aguascalientes atiende aproximadamente a 1500 pacientes, de los cuales

una tercera parte cursan con PCI.

Debido a que se fuvo un periodo corto de tiempo para la realizacion de este
estudio, se realizd un muestreo por conveniencia, ya que se incluyd a todos los
padres cuidadores primarios informales de ninos con PCIl, que acuden al CRIT
Aguascalientes y que aceptaron participar en el estudio firmando la carta de
consentimiento informado (que cumplieron con los criterios de inclusion) en el
periodo comprendido del 01 de junio de 2013 al 01 de agosto de 2013; asi mismo
se incluyd a todos los padres que cumplieron con los criterios de inclusion que
acudieron a la consulta externa de pediatria de los hospitales generales de zona
No. 1y 2 en el mismo periodo de tiempo y en ambos turnos; se eligieron estos dos
hospitales ya que cuentan con el servicio de pediatria que es a donde se refieren

los pacientes cuando se detecta alguna complicacion como la PCI.

LOGISTICA

Después de realizar la eleccion del tema a investigar para la realizacion del
protocolo, se inicié la busqueda de articulos en los buscadores Pubmed, Bvsalud,
Google académico, Medline, MedicLatina y EBSCO. Posteriormente se inicié con
la redaccion del planteamiento del problema y la metodologia de estudio.
Debido a que una de las instituciones participantes fue el CRIT Aguascalientes, se
acudié con el Director de dicha institucion para plantearle el proyecto y solicitar
su autorizacion por escrito. Una vez que se obtuvo el permiso se continud con el
desarrollo del protocolo para ser subido al SIRELCIS y obtener también
autorizaciéon final para la realizaciéon del mismo. Posterior a su aceptacion, un
colaborador, la Dra. Mdnica Alejandra Torres Medina, especialista en Medicina
Fisica y Rehabilitaciéon y capacitada para la aplicacion del instrumento, acudié al

CRIT en el periodo comprendido entre el 01 de junio de 2013 al 01 de agosto de
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2013, con la finalidad de encuestar a los padres cuidadores primarios informales
de los ninos con pardilisis cerebral infantil, a quienes se les informd el motivo de la
investigacion, se les solicitd la adecuada lectura y posterior firma de la carta de
consentimiento informado, detallando los beneficios y derechos de los
participantes, asi como la confidencialidad de los datos proporcionados por los
mismos; en caso de que aceptaron ingresar al estudio, se les proporciond el
cuestionario SF-36. En el HGZ 1, HGZ 2 en la delegaciéon IMSS Aguascalientes, se
realizd el mismo procedimiento a los padres cuidadores primarios informales de
los ninos con pardlisis cerebral infantili que no acuden a CRIT. Los participantes
firmaron el consentimiento informado y llenaron el cuestionario SF-36
proporcionado por el tesista. Fueron excluidos todos aquellos padres que no
aceptaron firmar el consentimiento informado, que revocaron el mismo, que
llenaron de forma incorrecta el formulario. Los cuestionarios fueron guardados por
el encuestador principal para cualquier aclaracion posterior. Los resultados se
vaciaron en la hoja de recoleccion de datos para la elaboracion de su andilisis

estadistico.

PLAN DE RECOLECCION DE DATOS “TIPO DE INSTRUMENTO”

El cuestionario SF-36, a partir de 36 preguntas pretende medir ocho conceptos
genéricos sobre la salud, esto es, conceptos que no son especificos de una
patologia, grupo de tratamiento o edad, detectando tanto estados positivos
como negativos de la salud fisica y estado emocional.’

Su coeficiente de consistencia interna superd el valor minimo recomendado para
las comparaciones de grupos (a de Cronbach = 0,70) en todas las dimensiones,
excepto en la funcidn social, y la fiabilidad de las dimensiones funcién fisica, rol
fisico y rol emocional superaron el valor recomendado para las comparaciones
individuales (a de Cronbach = 0,90). Por su parte, el coeficiente de correlacion
infraclase se mantuvo alrededor de 0,58 en la dimensidn rol emocional y de 0,99

en la de rol fisico. Con esto se demuestran la robustez, simplicidad, aplicabilidad,
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consistencia interna y reproducibilidad de la versibn espanola de este
cuestionario y avalan su utilizacion. 1544

Definicion de las dimensiones y calificacion de los temas:151¢

1.- Funcién fisica: grado en el que la falta de salud limita las actividades fisicas de
la vida diaria, como el cuidado personal, caminar, subir escaleras, coger o

transportar cargas, y realizar esfuerzos moderados e intensos.

2.- Rol fisico: grado en el que la falta de salud interfiere en el frabajo y otras
actividades diarias, produciendo como consecuencia un rendimiento menor del
deseado, o limitando el tipo de actividades que se puede realizar o la dificultad

de las mismas.

3.- Dolor corporal: medida de la intfensidad del dolor padecido vy su efecto en el

trabajo habitual y en las actividades del hogar.

4.- Salud general: valoracion personal del estado de salud, que incluye la

situacién actual y las perspectivas futuras y la resistencia a enfermar.

5.- Vitalidad: sentimiento de energia y vitalidad, frente al de cansancio y

desanimo.

é.- Funcion social: grado en el que los problemas fisicos © emocionales derivados

de la falta de salud interfieren en la vida social habitual.

7.- Rol emocional: grado en el que los problemas emocionales afectan al trabajo
y ofras actividades diarias, considerando la reduccion del tiempo dedicado,

disminucion del rendimiento y del esmero en el trabagijo.

8.- Salud mental: valoracién de la salud mental general, considerando la

depresion, ansiedad, autocontrol, y bienestar general.
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Detallado en la seccidn de anexos: Anexo C.

PLAN DE TABULACION Y ANALISIS ESTADISTICO

Después de obtener los resultados posterior a la aplicacion del instrumento, se
realizd el procesamiento de los datos mediante el programa estadistico SPSS
version 19. Para las variables en escalas continuas se utilizd promedio y desviacion
estdndar, variables con escala categdérica, numeros absolutos y porcentajes.

Para la comparacion de las variables categdricas se uso x2.

OPERACIONALIZACION DE LAS VARIABLES

Detalloda en la seccidn de anexos: Anexo B.

VII. CONSIDERACIONES ETICAS

En este protocolo de tesis se llevd a cabo la investigacién sin riesgo alguno para
la integridad de la persona encuestada, sin ningun tipo de intervencién en su

personalidad y entorno sociocultural.

Los datos que se obtuvieron en este estudio se mantendrdn en confidencialidad y
anonimato. Esta investigacion se realizd con la debida firma de consentimiento
bajo informacion, asi como en la libertad de abandonar el estudio en el

momento en que la persona entrevistada lo creyd conveniente.

Esto se encuentra avalado por el articulo 100 a 102 de la Ley General de Salud,
titulo quinto, asi como la declaracidon de Helsinki y el Cédigo de Nuremberg,
regido por los principios de autonomia, confidencialidad y anonimato de las

personas que participaron en él.
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CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Detallada en la seccidn de anexos: Anexo D.

RECURSOS, FINANCIAMIENTO Y FACTIBILIDAD

Recursos humanos: investigador principal y asesores tedrico-metodoldgicos.

Recursos tecnolégicos: computadora personal, impresora, conexién a internet,

programas de software (word, power point, programas estadisticos).

Recursos materiales: fotocopias, equipo de oficina, impresora, hojas para

impresion, cartuchos de tinta para impresion, [apices, plumas, gomas.

Presupuesto: todos los gastos derivados para la realizacién del presente proyecto
de investigacion, fueron autofinanciados por el investigador principal, sin causar
gasto alguno para la poblacion muestra, el Instituto Mexicano del Seguro Social ni

el Centro de Rehabilitaciéon Infantil Teletén Aguascalientes.
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VIIl. RESULTADOS

Se incluyd un total de 155 padres cuidadores primarios informales de ninos con
pardlisis cerebral infantil, de los cuales 67.1 % (104 padres) acuden al Centro de
Rehabilitacion Infantil Teleton y 329 % (51 padres) no acuden y son
derechohabientes del IMSS.

La edad media de los padres fue de 36.61 anos de edad. En el grupo de los
padres que acuden al CRIT la edad media fue de 36.68 anos, la edad mdxima
fue de 61 anos y la minima de 20 anos; en el grupo de los padres que no acuden
al CRIT la edad media fue de 36.45 anos, la edad mdxima fue de 65 anos vy la

minima de 18 anos.

De los padres cuidadores primarios informales que participaron en el estudio, el
género femenino fue de 81.3 % y el masculino de 18.7 %. En los padres cuidadores
primarios informales que acuden al CRIT, 85.6 % (89 personas) son del género
femenino y 14.4 % (15 personas) del sexo masculino. En los padres cuidadores
primarios informales que no acuden al CRIT, 72.5 % (37 personas) son del género

femeninoy 27.5 % (14 personas) del sexo masculino.

En cuanto a la ocupacion se encontrd que el 54.8 % se dedican al hogar, 23.9 %
son empleados, 18.7 % son profesionistas y un 2.6 % son estudiantes. En el grupo
que acude al CRIT 68.3 % se dedican al hogar, 18.3 % son empleados, 12.5 % son
profesionistas y un 1 % son estudiantes. En el grupo que no acude al CRIT 27.5 % se
dedican al hogar, 35.3 % son empleados, 31.4 % son profesionistas y un 5.9 % son

estudiantes.
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Respecto al fipo de trabajo de los padres un 55.5 % se dedican al hogar, un 20 %
tiene un empleo formal, un 12.9 % tienen un empleo informal, un 7.1 % se
encuenfran autoempleados, un 0.6 % estan subempleados, un 1.9 % son
pensionados y un 1.9 % se encuentran desempleados. En el grupo que acude al
CRIT, un 68.3 % se dedican al hogar, un 12.5 % tiene un empleo formal, un 11.5 %
tienen un empleo informal, un 5.8 % se encuentran autoempleados, un 0 % estan
subempleados, un 1 % son pensionados y un 1 % se encuentran desempleados.
En el grupo de padres que no acude al CRIT, un 29.4 % se dedican al hogar, un
35.3 % tiene un empleo formal, un 15.7 % tienen un empleo informal, un 9.8 % se
encuenfran autoempleados, un 2 % estdn subempleados, un 3.9 % son

pensionados y un 3.9 % se encuentran desempleados.

En relacion al estado civil se encontrd 1o siguiente: solteros 11.6 %, casados 62.6
%, divorciados 8.4 %, union libre 14.2 %, viudos 3.2 %. En los padres del CRIT un 7.7
% son solteros, 69.2 % casados, 5.8 % son divorciados, 14.4 % estan en union libre y
un 2.9 % son viudos. En los padres que no acuden al CRIT, un 19.6 % son solteros,
49 % casados, 13.7 % son divorciados, 13.7 % estan en unidn libre y un 3.9 % son

viudos.

En cuanto al nivel escolaridad, 7.1 % de los padres tienen primaria incompletaq,
16.1 % cursaron primaria completa, 32.3 % tienen secundaria, 19.4 % tienen
preparatoria y 25.2 % son profesionistas. De ellos, un 8.7 % del CRIT cursaron
primaria incompleta y un 3.9 % del IMSS; 15.4 % padres del CRIT tienen primaria
completay del IMSS un 17.6 %; 39.4 % con secundaria corresponden al CRITy 17.6
% al IMSS; 16.3 % con preparatoria acuden al CRITy 25.5 % acuden al IMSS, y por
Ultimo, 20.2 % profesionistas son del CRITy 35.3 % del IMSS.
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En lo referente a la religion, la mayoria de los padres pertenecen a la religion

catdlica en ambos grupos, conun 87.1 %y un 12.9 % de ofra religion.

La edad media de los hijos con pardlisis cerebral infantil fue de 7.37 anos. En el
grupo de hijos de los cuidadores primarios que acuden al CRIT la edad media fue
de 6.88 anos, la edad mdxima fue de 18 anos y la minima de 1 ano; en el grupo
de hijos de los cuidadores primarios que no acuden al CRIT la edad media fue de

8.35 anos, la edad mdxima fue de 18 anos y la minima de 1 ano.

En lo que respecta al tiempo de cuidado hacia los hijos, se encontrd que un 6.5 %
de los padres tienen de 0 a 1 anos cuidando a sus hijos; 34.8 % de 2 a 4 anos, un
258 % de 5 a 7 anos, 10.3 % de 8 a 10 anos y un 22.6 % mds de 10 anos. De los
padres cuidadores primarios que acuden al CRIT un 4.8 % tienen de 0 a 1 anos
cuidando a sus hijos; 38.5 % de 2 a 4 anos, un 29.8 % de 5a 7 anos, un 11.5% de 8
a 10 anos y un 15.4 % mas de 10 anos. De los padres cuidadores primarios que no
acuden al CRIT un 9.8 % tienen de 0 a 1 anos cuidando a sus hijos; 27.5 % de 2 a 4

anos, un 17.6 % de 5a 7 anos, un 7.8 % de 8 a 10 anos y un 37.3 % mds de 10 anos.

En cuanto a las horas de cuidado hacia los hijos en un dia, se encontré que un
5.8 % de los padres atienden de 1 a 3 horas a sus hijos, un 15.5 % de 4 a 6 horas,
un 12.3 % de 7 a 9 horas, un 12.9 % de 10 a 12 horas y un 53.5 % mds de 12 horas.
De los padres cuidadores primarios que acuden al CRIT un 4.8 % de los padres
atienden de 1 a 3 horas a sus hijos, un 12.5 % de 4 a é horas, un 9.6 % de 7 a 9
horas, un 11.5 % de 10 a 12 horas y un 61.5 % mds de 12 horas. De los padres
cuidadores primarios que no acuden al CRIT un 7.8 % de los padres atienden de 1
a 3 horas a sus hijos, un 21.6 % de 4 a 6 horas, un 17.6 % de 7 a 9 horas, un 15.7 %
de 10 a 12 horas y un 37.3 % mds de 12 horas.
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En relacion a las horas de descanso de los padres en un dia, se encontrd que un
38.7 % de los padres descansan de 1 a 3 horas, un 23.2 % de 4 a 6 horas, un 32.3 %
de 7 a9 horasyun 5.8 % de 10 a 12 horas. De los padres cuidadores primarios que
acuden al CRIT, un 40.4 % descansan de 1 a 3 horas, un 19.2 % de 4 a 6 horas, un
327 % de 7 a 9 horas, y un 7.7 % de 10 a 12 horas. De los padres cuidadores
primarios que no acuden al CRIT, un 35.3 % descansan de 1 a 3 horas, un 31.4 %
de 4a é6horas,un31.4% de 7 a9 horasyun2 % de 10 a 12 horas.

Un 75.5 % de los padres se encontraron sanos previo al cuidado de sus hijos, y un
24.5 % ya padecian alguna enfermedad, y de estos un 18.1 % presentan una
enfermedad cronicodegenerativa, un 2.6 % una enfermedad muscular, un 1.3 %
alguna enfermedad psicolégica y un 2.6 % ofro tipo de enfermedad. De los
padres cuidadores primarios enfermos que acuden al CRIT, un 14.4 % presentan
una enfermedad cronicodegenerativa, un 1.9 % una enfermedad muscular, un O
% una enfermedad psicoldgica y un 2.9 % otro tipo de enfermedad. De los padres
cuidadores primarios enfermos que no acuden al CRIT, un 25.5 % presentan una
enfermedad cronicodegenerativa, un 3.9 % una enfermedad muscular, un 3.9 %

una enfermedad psicolégica y un 2 % otro tipo de enfermedad.

Un 62.6 % de los padres continuaron sanos tras iniciar el cuidado de sus hijos, y un
37.4 % iniciaron con alguna enfermedad por cuidar a sus hijos, y de estos un 14.8
% presentan depresidon, un 7.1 % trastornos del sueno, un 10.3 % lumbalgia y un 5.2
% ofro tipo de enfermedad. De los padres cuidadores primarios que acuden al
CRIT, un 10.6 % presentan depresion, un 4.8 % trastornos del sueno, un 11.5 %
lumbalgia, y un 5.8 % otro tipo de enfermedad. De los padres cuidadores
primarios que no acuden al CRIT, un 23.5 % presentan depresidén, un 11.8 %

trastornos del sueno, un 7.8 % lumbalgia y un 3.9 % otro fipo de enfermedad.
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Todas las caracteristicas socioecondmicas, culturales y de salud estudiadas en

ambos grupos de cuidadores primarios informales, se resumen en la tabla No. 1.

Tabla 1. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LA POBLACION ESTUDIADA

Edad de los padres

Mediana(min-max) 36.68 (20-61) 36.45 (18-65)
Género
Femenino 89 (85.6) 37 (72.5)
Masculino 15 (14.4) 14(27.5)
Ocupacion
Hogar 71 (68.3) 14 (27.5)
Empleado 19 (18.3) 18 (35.3)
Profesionista 13 (12.5) 16 (31.4)
Estudiante 1(1) 3 (5.9)
Tipo de trabajo
Hogar 71 (68.3) 15 (29.4)
Empleo formal 13 (12.5) 18 (35.3)
Empleo informal 12 (11.5) 8(15.7)
Autoempleo 6 (5.8) 5(9.8)
Subempleo 0 (0) 1(2)
Pensionado 1(1) 2 (3.9)
Desempleado 1(1) 2 (3.9)
Estado civil
Soltero 8(7.7) 10 (19.6)
Casado 72 (69.2) 25 (49)
Divorciado 6 (5.8) 7 (13.7)
Unién libre 15 (14.4) 7 (13.7)
Viudo 3(2.9) 2 (3.9)
Escolaridad
Primaria Incompleta 9 (8.7) 2 (3.9)
Primaria completa 16 (15.4) 9 (17.6)
Secundaria 41 (39.4) 9 (17.6)
Preparatoria 17 (16.3) 13 (25.5)
Profesional 21 (20.2) 18 (35.3)
Religién
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Catélica 100 (96.2) 35 (68.6)
Oftra 4 (3.8) 16 (31.4)
Edad de los hijos
Mediana(min-max) 6.88 (1-18) 8.35 (1-18)
Anos de cuidado
0-1 5(4.8) 5(9.8)
2-4 40 (38.5) 14 (27.5)
57 31 (29.8) 9 (17.6)
8-10 12 (11.5) 4(7.8)
Mds de 10 16 (15.4) 19 (37.3)
Horas de cuidado
1-3 5 (4.8) 4(7.8)
46 13 (12.5) 11 (21.6)
7-9 10 (9.6) 9 (17.6)
10-12 12 (11.5) 8(15.7)
Mds de 12 64 (61.5) 19 (37.3)
Horas de descanso
1-3 42 (40.4) 18 (35.3)
4-6 20 (19.2) 16 (31.4)
7-9 34 (32.7) 16 (31.4)
10-12 8 (7.7) 1(2)
Enfermedad previa
Si 20 (19.2) 18 (35.3)
No 84 (80.8) 33 (64.7)
Tipo de enfermedad
Cronicodegenerativa 15 (14.4) 13 (25.5)
Muscular 2(1.9) 2 (3.9)
Psicolégica 0 (0) 2 (8)
Otra 3(29) 1(2)
Ninguna 84 (80.8) 33 (64.7)
Enfermedad nueva
Si 34 (32.7) 70 (67.3)
No 24 (47.1) 27 (52.9)
Cudl enfermedad
Depresion 11 (10.6) 12 (23.5)
Trastornos del sueno 5(4.8) 6(11.8)
Lumbalgia 12 (11.5) 4(7.8)
Otra 6 (5.8) 2 (3.9)
Ninguna 70 (67.3) 27 (52.9)
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De los 8 dominios del instrumento SF-36, dentro del componente fisico en la
dimensiéon de la funcidn fisica, se encontré una media de 88.07 en los padres que
acuden a CRIT y una media de 83.82 en los padres que no acuden a CRIT, con

significancia estadistica (p .015).

En la dimension de rol fisico, se encontrd una media de 85.09 en los padres que
acuden a CRIT y una media de 74.01 en los padres que no acuden a CRIT, siendo

estadisticamente significativo (p .032).

Dentro de la dimensién del dolor corporal, se encontrd una media de 73.55 en los
padres que acuden a CRIT y una media de 63.72 en los padres que no acuden a

CRIT, siendo estadisticamente significativo (p .002).

Respecto a la dimension de salud general, se encontré una media de 43.12 en los
padres que acuden a CRIT y una media de 45.29 en los padres que no acuden a

CRIT, sin ser estadisticamente significativo (p .214).

Dentro del componente mental del SF-36, en la dimension de vitalidad, se
enconfré una media de 50.57 en los padres que acuden a CRIT y una media de

51.66 en los padres que no acuden a CRIT, sin significancia estadistica (p .214).

En la dimension de funcién social, se encontré una media de 52.88 en los padres
que acuden a CRIT y una media de 54.16 en los padres que no acuden a CRIT, sin

ser estadisticamente significativo (p .407).
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Dentro de la dimensidon de rol emocional, se encontré una media de 36.92 en los

padres que acuden a CRIT y una media de 38.43 en los padres que no acuden a

CRIT, sin significancia estadistica (p .591).

Respecto ala dimension de salud mental, se enconfré una media de 30.34 en los

padres que acuden a CRIT y una media de 27.45 en los padres que no acuden a

CRIT, sin ser estadisticamente significativo (p .054).

Los resultados que se obtuvieron en ambos grupos de estudio en cuanto a la

calidad de vida se muestran en la tabla No. 2, en la cual se observa también la

significancia estadistica al comparar ambos grupos usando la x2 tomando un

valor significativo con una p <0.05.

Tabla 2. COMPARACION DE LA CALIDAD DE VIDA EN AMBOS GRUPOS

SF-36 componente fisico

Funcién fisica 88.07 + 14.66 83.82 + 17.45 B
Rol fisico 85.09 +28.19 74.01 + 39.03 832
Dolor corporal 73.55 +21.35 63.72 + 31.04 02
Salud general 43.12 +12.33 45.29 + 12.58 IS
SF-36 componente mental

Vitalidad 50.57 +9.66 51.66 +9.83 NS
Funcién social 52.88 +13.17 54.16 +10.80 NS
Rol emocional 36.92+10.17 38.43 +11.89 NS
Salud mental 30.34 + 6.58 27.45 + 5.98 NS

DE: desviacion estandar, NS: no significativo
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IX. DISCUSION

La edad promedio de los padres cuidadores primarios informales hombres vy
mujeres en ambos grupos fue de 36.61 anos, similar a lo encontrado por Martinez
Gonzdlez y cols. con una edad media de 34 anos.22 Asimismo, Yilmaz y cols.
encontraron una edad media de 36.59 anos’ y Martinez Lépez y cols. una edad

media de 33.43 anos.?

Un 81.3 % de los padres en ambos grupos son del sexo femenino, igual a lo
enconfrado por Martinez Gonzdlez y cols. con un 93.1 %,20 Martinez Lopez y cols,
un 94.3%,%” de la Cerda y cols. reportaron que un 85 % de los cuidadores primarios
corresponde a la madre.?? Esto es debido a que es la madre la que tiene el rol de
ser cuidadora y responsable del nino con discapacidad (impuesto por la

sociedad).?’

Un 55.5 % de la poblacién de estudio se dedican al hogar, lo que concuerda con
Martinez Gonzdlez y cols. que dicen que un 73.5 % son amas de casa?2 y Martinez
Lépez y cols. afirman que un 77.3 % de los padres se dedican al hogar.?” Esto es

porgue en su mayoria, los cuidadores primarios son de sexo femenino.2021.27

Se encontrdé que la mayoria de los padres (62.6 %) cuidadores primarios
informales son casados, Martinez Lépez y cols. encontraron un 89.8 %, Yilmaz y
cols. un 73.65 %,” Martinez Gonzdlez y cols. un 84.3 %2 y de la Cerda y cols. un 76
%.2? La razén de esto es porque la familia es la encargada de proveer el bienestar

bdsico en el individuo y constituye la unidad primaria de salud, el afecto y la
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socializacion. Ademds, la familia es la mayor influencia en el desarrollo y

crecimiento de los ninos.2?

Respecto al nivel de escolaridad en los dos grupos, el estudio arrojé que un 7.1 %
de los padres tienen primaria incompleta, 16.1% cursaron primaria completa, 32.3
% tienen secundaria, 19.4 % tienen preparatoria y 25.2 % son profesionistas. Lo
anterior concuerda con Martinez Gonzdlez y cols. con un 5 % con primaria
inconclusa y un 17 % con primaria concluida.? Estas cifras son similares a las

reportadas por INEGI en 2010.45

Un 87.1 % de los padres son catdlicos, al igual que de la Cerda y cols.
enconfraron que un 90 % profesan religion catdlica.?? Esto se debe a que la

mayoria de los mexicanos son catdlicos.4

En cuanto a las horas de cuidado hacia los hijos con pardlisis cerebral infantil en
un dia, un 5.8 % de los padres atienden de 1 a 3 horas a sus hijos, un 15.5 % de 4 a
6 horas, un 12.3 % de 7 a 9 horas, un 12.9 % de 10 a 12 horas y un 53.5 % de los
padres les dedican mds de 12 horas. De igual manera Martinez Gonzdlez y cols.
dicen que un 5.9 % de los cuidadores dedica de 1 a 5 horas, 8.8 % de 6 a 8 horas,
127 % de ? a 12 horas y 71.6 % de los padres cuidan a sus hijos de 12 a 24 horas al
dia.? Martinez Lépez y cols. reportaron un 78.4 % de los padres con mdas de 12
horas al cuidado de sus hijos.?” A los ninos con pardlisis cerebral infantil se les
considera de custodia ya que fienen importantes limitaciones motoras para
desarrollar cualquier actividad fisica Util, ademds experimentan dificultades
sensoriales, intelectuales y pueden tener limitaciones complejas en funciones de
autocuidado, como la alimentacion, vestido, bano y desplazamiento; debido a

esto los padres dedican la mayor parte del dia a su cuidado.?
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La edad media de los hijos con pardlisis cerebral infantil fue de 7.37 anos vy

Martinez Gonzdlez y cols. encontraron una edad media de 7 anos.20

Dentro del componente fisico Unicamente tres de las cuatro dimensiones fueron
estadisticamente significativas (funcién fisica, rol fisico y dolor corporal). En lo
referente al dolor corporal, Prudente y cols. también reportaron buena calidad
de vida.#En el CRIT se otorga el servicio de terapia fisica, donde el objetivo es
lograr el 6ptimo desarrollo de las actividades fisicas y funcionales de los nifos,
mejorando la fuerza y elasticidad muscular, asi como el desarrollo psicomotriz,
también eliminando el dolor y mejorando, limitando o evitando deformidades,?2
lo que a su vez contribuye a evitar lesiones en los padres cuidadores primarios
informales, debido a esto, se encontré mejor calidad de vida en los padres que

acuden a CRIT comparados con aquellos que no acuden.

En el componente mental no hubo significancia estadistica en ninguna de las
cuatro dimensiones, o que significa que el ser padre cuidador primario informal
de un nino con PCl afecta la calidod de vida en este componente
independientemente de acudir o no al CRIT, ya que se obtuvieron puntajes de 27
a 54, lo cual indica que si bien hay buena calidad de vida cuando es mayor a 50,
el puntaje obtenido es limitrofe, reafirmando la afeccidén en este componente de

la calidad de vida.!37
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LIMITACIONES

1. En el estudio no se tomd en cuenta el grado de discapacidad fisica y

mental de los ninos con pardlisis cerebral infantil.

2. Eltiempo de realizaciéon del estudio fue insuficiente.

3. Existié dificultad para localizar a los padres cuidadores primarios informales
que no acuden al CRIT ya que no se registra el diagndstico de pardilisis
cerebral infantil al acudir a consulta externa de pediatria, solo se registra el

diagnostico por el que se acude en ese momento.

RECOMENDACIONES

1. Brindar apoyo en el componente mental a los padres cuidadores primarios
informales de ninos con pardlisis cerebral infantil en el IMSS, considerando

otorgar psicoterapia como parte de la atencién integral a esta poblacion.
2. En la consulta de medicina familiar y de pediatria seria conveniente

evaluar la calidad de vida de los padres con hijos con pardilisis cerebral

para derivar a instituciones de apoyo.
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CONCLUSIONES

La calidad de vida es mejor en los padres cuidadores primarios informales de
ninos con pardlisis cerebral infantil que acuden al CRIT que en los que no acuden;
en el componente fisico en las dimensiones de la funcion fisica, rol fisico y dolor

corporal; y en el componente mental solo en la salud mental.

En el IMSS, es recomendable brindar atencion integral a los padres cuidadores
primarios informales de ninos con pardlisis cerebral infantil, que incluya apoyo
psicoterapéutico para continuar mejorando el componente fisico y mejorar aun

mas el componente mental que se encuentran afectados en la calidad de vida.
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GLOSARIO

Calidad de vida: segun la OMS, es la percepcion del individuo de su posicion en
la vida en el contexto de la cultura y sistema de valores en los que vive y en

relaciéon a sus objetivos, expectativas, estdndares y preocupaciones.!”

Cuidador Primario Informal Familiar (CPIF): aqguella persona que asume la
responsabilidad total del paciente ayuddndole a realizar todas las actividades
qgque no puede llevar a cabo; sin recibir una retribucidn econdmica ni

capacitaciéon previa para la atencidon del paciente. 18 20

Pardlisis cerebral infantil: desorden motor que afecta la postura y el movimiento
corporal debido a una alteracion cerebral que ocurre durante el crecimiento del

encéfalo.?

Psicoterapia de grupo: tipo de tratamiento en el que se compromete un tiempo y
las personas se perciben reciprocamente, intercambian mensaijes, se reconstruye
la frama vincular destruida o danada. Se utiliza la interaccion como agente para

el cambio, con la ayuda de un lider o guia calificado.?’
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ANEXO A. CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES 2013

ACTIVIDADES ENE | FEB | MZOJ] ABR | MAY| JUN| JUL | AGO| SEP

Eleccion del|l X
fema

AcCopio de| X X
bibliografia

Revision de| X X X X
literatura

Diseno del X X
protocolo

Planteamiento X X
Del problema

Antecedentes X

Justificacion

Introduccion

Hipotesis

XXX IX|IX

Revision del X
protocolo

Registro del X
protocolo ante
comité local de
investigacion

Acopio de X X
informacion

Captura y X
tabulacion de
datos

AnAalisis de X X
resultados

Autorizacion




ANEXO B. OPERACIONALIZACION DE LAS VARIABLES

OBJETIVO CONCEPTO DIMENSIONES VARIABLES INDICADORES TIPO DE ITEM ESCALAS
VARIBLE
Comparar Reconocer | 1. 1. Funcion 1.1 Su salud Cualitativa 3 1.1.1 Si, me
la calidad las Componente fisica actual, sle ordinal. limita
de vidade | diferencias | fisico. limita a hacer mucho.
padres o esfuerzos 1.1.2 Si, me
cuidadores | semejanza intensos fales limita un
primarios sdela como correr, poco.
informales percepcid levantar 1.1.3 No, no
de ninos n del objetos me limita
con individuo pesados o nada.
pardlisis de su participar en
cerebral posicién deportes
infantil, de vida, agotadores?
que de las
acuden al personas 1.2 Su salud 4 1.2.1 Si, me
Centro de que por actual, sle limital
Rehabilitac | diferentes limita para mucho.
ion Infantil motivos hacer esfuerzos 1.2.2 Si, me
Teleton asumen la moderados limita un
Aguascalie | responsabil como mover poco.
ntes, con idad una mesa, 1.2.3 No, no
los que no absoluta pasar la me limita
acuden. de un hijo aspiradora, nada.
con jugar alos
discapacid bolos o
ad caminar mas
secundaria de una hora?
a pardlisis
cerebral 1.3 Su salud 5 1.3.1 Si, me
infantil, en actual, sle limital
lo limita para mucho.
referente a coger o llevar 1.3.2 Si, me
suU la bolsa de la limita un
atencion compra? poco.
bdsica, los 1.3.3 No, no
cuales me limita
acuden al nada.
Centro de
Rehabilitac 1.4 Su salud 6 1.4.1 Si, me
ion Infantil actual, sle limital
Teleton, y limita para mucho.
los que no subir varios 1.4.2 Si, me
acuden. pisos por la limita un
escalera? poco.
1.4.3 No, no
me limita
nada.
1.5 Su salud 7 1.5.1 Si, me
actual, le limita limita
para subir un mucho.
solo piso por la 1.5.2 Si, me
escalera? limita un
poco.
1.5.3 No, no
me limita
nada.
1.6 Su salud 8 1.6.1 Si, me
actual, sle limital
limita para mucho.
agacharse o 1.6.2 Si, me
arrodillarse? limita un

poco.




1.6.3 No, no

me limita
nada.

1.7 Su salud 9 1.7.1 Si, me

actual le limita limital

para caminar mucho.

un Kildmetro o 1.7.2 Si, me

mds? limita un
poco.
1.7.3 No, no
me limita
nada.

1.8 Su salud 10 1.8.1 Si, me

actual, sle limita

limita para mucho.

caminar varias 1.8.2 Si, me

manzanas limita un

(varios poco.

centenares de 1.8.3 No, no

metros) me limita
nada.

1.9 Su salud 11 1.9.1 Si, me

actual, gle limita

limita para mucho.

caminar una 1.9.2 Si, me

sola manzana limita un

(unos 100 poco.

metros)2 1.9.3 No, no
me limita
nada.

1.10 Su salud 12 1.10.1 Si, me

actual, sle limital

limita para mucho.

banarse o 1.10.2 Si, me

vestirse por si limita un

mismo? poco.
1.10.3 No, no
me limita
nada.

2. Rol fisico. | 2.1 Durante las Cualitativa 13 2.1.1 Si.

4 Ultimas ordinal. 2.1.2 No.

semanas,

stuvo que

reducir el

fiempo

dedicado al

frabajo o a sus

actividades

cotidianas, a

causa de su

salud fisica?

2.2 Durante las 14 2.2.1 Si.

4 Ultimas 2.2.2 No.

semanas, zhizo

menos de lo

que hubiera

querido hacer,

a causa de su

salud fisica?

2.3 Durante las 15 2.3.1 Si.

4 (ltimas 2.3.2 No.

semanas,

stuvo que

dejar de hacer
algunas tareas
en su frabgjo o




en sus

actividades
cotidianas, a
causa de su
salud fisica?
2.4 Durante las 16 2.4.1 Si.
4 Ultimas 2.4.2 No.
semanas,
stuvo
dificultad para
hacer su
frabajo o sus
actividades
cotidianas (por
ejemplo, le
costé mds de
lo normal), a
causa de su
salud fisica?
3. Dolor 3.1 sTuvo dolor | Cudlitativa | 21 3.1.1 No,
corporal. en alguna ordinal. ninguno.
parte del 3.1.2 Si, muy
cuerpo poco.
durante las 4 3.1.3 Si, un
Ultimas poco.
semanas? 3.1.45i,
moderado.
3.1.58i,
mucho.
3.1.6 Si,
muchisimo.
3.2 Durante las 22 3.2.1 Nada.
4 Ultimas 3.2.2Un
semanas, poco.
shasta qué 3.2.3 Regular.
punto el dolor 3.2.4
le ha Bastante.
dificultado su 3.2.5 Mucho.
frabajo
habitual
(incluido el
frabajo fuera
de casa vy las
tareas
domeésticas?
4. Salud 4.1 Creo que Cualitativa &8 4.1.1
general. me pongo ordinal. Totalmente
enfermo mds cierta.
faciimente que 4.1.2
otfras personas. Bastante
cierta.
4.1.3 No lo
sé.
4.1.4
Bastante
falsa.
4.1.5
Totalmente
falsa.
4.2 Estoy tan 34 4.2.1
sano como Totalmente
cualquiera. cierta.
422
Bastante
cierta.
4.2.3Nolo
sé.
4.2.4

Bastante




4.3 Creo que
mi salud va a
empeorar.

4.4 Mi salud es
excelente

4.5 3En general
usted diria que
su salud es?¢

4.6 3Cémo
diria que es su
salud actual
comparada
con la de hace
un ano?

35

36

falsa.

4.2.5
Totalmente
falsa.

4.3.1
Totalmente
cierta.
4.3.2
Bastante
cierta.
4.3.3 No lo
sé.

4.3.4
Bastante
falsa.

4.3.5
Totalmente
falsa.

4.4
Totalmente
cierta.
442
Bastante
cierta.
4.43 No lo
sé.

4.4.4
Bastante
falsa.

4.4.5
Totalmente
falsa.

4.5.1
Excelente.
4.5.2 Muy
buena

4.5.3 Buena.
4.5.4 Regular.
4.5.5 Mala.

4.6.1 Mucho
mejor ahora
que hace un
ano.

4.6.2 Algo
mucho mejor
ahora que
hace un
ano.

4.6.3 Mds o
menos igual
que hace un
ano.

4.6.4 Algo
peor ahora
que hace un
ano.

4.6.5 Mucho
peor ahora
que hace un
ano.

2.
Componente
mental.

5.
Vitalidad.

5.1 Durante las
4 Ultimas
semanas,
scudnto
fiempo se sintid
lleno de
vitalidad?2

Cualitativa
ordinal.

23

5.1.1
Siempre.
5.1.2 Casi
siempre.
5.1.3 Muchas
veces.

5.1.4 Algunas
veces.




5.1.5 Sélo

alguna vez.
5.1.6 Nunca.
5.2 Durante las 27 5.2.1
4 Ultimas Siempre.
semanas, 5.2.2 Casi
scudnto siempre.
fiempo tuvo 5.2.3 Muchas
mucha veces.
energia? 5.2.4 Algunas
veces.
5.2.5 Sélo
alguna vez.
5.2.6 Nunca.
5.3 Durante las 29 5.3.1
4 Ultimas Siempre.
semanas, 5.3.2 Casi
scudnto siempre.
tiempo se sintid 5.3.3 Muchas
agotado? veces.
5.3.4 Algunas
veces.
5.3.5 S6lo
alguna vez.
5.3.6 Nunca.
5.4 Durante las 31 5.4.1
4 Ultimas Siempre.
semanas, 5.4.2 Casi
scudnto siempre.
fiempo se sintié 5.4.3 Muchas
cansado? veces.
5.4.4 Algunas
veces.
5.4.5 S6lo
alguna vez.
5.4.6 Nunca.
6. Funcion 6.1 Durante las Cualitativa 32 6.1.1
social. Ultimas 4 ordinal. Siempre.
semanas, 3con 6.1.2 Casi
qué frecuencia siempre.
la salud fisica o 6.1.3 Algunas
los problemas veces.
emocionales le 6.1.4 Sélo
han dificultado alguna vez.
sus actividades 6.1.5 Nunca.
sociales como
visitar a los
amigos o
familiares?2
6.2 Durante las 20 6.2.1 Nada.
4 (ltimas 6.2.2 Un
semanas, poco.
shasta qué 6.2.3 Regular.
punto su salud 6.2.4
fisica o los Bastante.
problemas 6.2.5 Mucho.
emocionales
han dificultado
sus actividades
sociales
habituales con
la familia, los
amigos, los
vecinos u ofras
personas?
7.Rol 7.1 Durante las Cualitativa 24 7.1.1
emocional. | 4 dltimas ordinal. Siempre.
semanas, 7.1.2 Casi




scudnto siempre.
fiempo estuvo 7.1.3 Muchas
muy nervioso? veces.
7.1.4 Algunas
veces.
7.1.5 Sélo
alguna vez.
7.1.6 Nunca.
7.2 Durante las 25 7.2.1
4 (ltimas Siempre.
semanas, 7.2.2 Casi
scudnto siempre.
tiempo se sintié 7.2.3 Muchas
fan bajo de veces.
moral que 7.2.4 Algunas
nada podia veces.
animarle? 7.2.5 S6lo
alguna vez.
7.2.6 Nunca.
7.3 Durante las 26 7.3.1
4 (ltimas Siempre.
semanas, 7.3.2 Casi
scudnto siempre.
tiempo se sintié 7.3.3 Muchas
calmado y veces.
franquilo? 7.3.4 Algunas
veces.
7.3.5 Sélo
alguna vez.
7.3.6 Nunca.
8. Salud 8.1 Durante las Cualitativa 30 8.1.1
mental. 4 Ultimas ordinal. Siempre.
semanas, 8.1.2 Casi
scudnto siempre.
tiempo se sintié 8.1.3 Muchas
feliz? veces.
8.1.4 Algunas
veces.
8.1.5 Sélo
alguna vez.
8.1.6 Nunca.
8.2 Durante las 17 8.2.1 Si.
4 Ultimas 8.2.2 No.
semanas,
stuvo que
reducir el
fiempo
dedicado al
frabajo o a sus
actividades
cotidianas, a
causa de
algun
problema
emocional
(como estar
friste,
deprimido, o
nervioso)?2
8.3 Durante las 18 8.3.1 Si.
4 Ultimas 8.3.2 No.
semanas,
shizo menos
de lo que
hubiera
querido hacer,
a causa de

algin




problema
emocional
(como estar
friste,
deprimido, o
nervioso)?2

8.4 Durante las
4 Ultimas
semanas, zno
hizo su frabajo
O sus
actividades
coftidianas tan
cuidadosamen
fe como de
costumbre, a
causa de
algun
problema
emocional
(como estar
friste,
deprimido, o
nervioso)?2

8.5 Durante las
4 Ultimas
semanas,
scudnto
fiempo se sintié
desanimado y
friste @

28

8.4.1 Si.
8.4.2 No.

8.5.1
Siempre.
8.5.2 Casi
siempre.
8.5.3 Muchas
veces.

8.5.4 Algunas
veces.

8.5.5 Solo
alguna vez.
8.5.6 Nunca.




C. INSTRUMENTO

CALIDAD DE VIDA DE LOS PADRES CUIDADORES PRIMARIOS INFORMALES DE NINOS
CON PARALISIS CEREBRAL INFANTIL

FICHA DE IDENTIFICACION
NOMBRE DEL CUIDADOR:

1.

2. EDAD:

3. OCUPACION:

4, LUGAR DE TRABAJO:

5. INSTITUCION A LA QUE ACUDE:

Q) CRIT  b)IMSS NUmero de seguro social:

6. ESTADO CIVIL:
Q) Soltero(a) b) Casado(a) c) Divorciado(a) d) Unidnlibre  e)Viudo(a)

7. ESCOLARIDAD:
a) Primaria incompleta b) Primaria completa  ¢) Secundaria  d) Preparatoria

e) Profesional

8. RELIGION:

9. EDAD DEL HIJO CON DISCAPACIDAD:

10.  5DESDE CUANDO CUIDA A SU NINO CON PARALISIS CEREBRAL?2
a) 0-1 ano  b) 2-4 anos c) 5-7 anos d) 8-10 anos e) Mas de 10 anos

1. HORAS DE CUIDADO DE SU PACIENTE DURANTE UN DIA:

a) 13 b) 4-6 c) 7-9 d) 10-12 e) Mds de 12
12. HORAS DE DESCANSO AL DIA:

a) 1-3 b) 4-6 c) 7-9 d) 10-12

13. sPADECE ALGUNA  ENFERMEDAD2 a) Si b) No.
CUAL?

14. 5INICIO CON ALGUNA ENFERMEDAD DESDE QUE CUIDA A SU PACIENTE?
a) Si b) No
15. sQUE ENFERMEDAD PADECE POR EL CUIDADO DE SU PACIENTE?

a) Depresidon  b) Trastornos del sueno  c¢) Lumbalgia c¢) Ofra  e) Ninguna



CUESTIONARIO DE SALUD SF-36
Version 1.4
Dr. Jordi Alonso
Unidad de Investigacion en Servicios Sanitarios

INSTRUCCIONES: las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre
su salud. Sus respuestas permitiradn saber cOmo se encuentra usted y hasta qué
punto es capaz de hacer sus actividades habituales.

Conteste cada pregunta tal como se indica. Si no estd seguro/a de cémo
responder a una pregunta, por favor conteste lo que le parezca mads cierto.

MARQUE UNA SOLA RESPUESTA.

1. En general, usted diria que su salud es:
1. Excelente
2. Muy buena
3. Buena
4. Regular
5. Mala

2. sComo diria que es su salud actual, comparada con la de hace un ano?
1. Mucho mejor ahora que hace un ano
2. Algo mejor ahora que hace un ano
3. Mdas o menos igual que hace un ano
4. Algo peor ahora que hace un ano
5. Mucho peor ahora que hace un ano

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A ACTIVIDADES O COSAS QUE USTED
PODRIA HACER EN UN DIA NORMAL.

3. Su salud actual, zle limita para hacer esfuerzos intensos, tales como correr,
levantar objetos pesados, o participar en deportes agotadores?

1. Si, me limita mucho

2. Si, me limita un poco

3. No, no me limita nada

4. Su salud actual, sle limita para hacer esfuerzos moderados, como mover una
mesa, pasar la aspiradora, jugar a los bolos o caminar mds de una hora?

1. Si, me limita mucho

2. Si, me limita un poco



3. No, no me limita nada

5. Su salud actual, zle limita para coger o llevar la bolsa de la compra?
1. Si, me limita mucho
2. Si, me limita un poco
3. No, no me limita nada

6. Su salud actual, zle limita para subir varios pisos por la escalera?
1. Si, me limita mucho
2. Si, me limita un poco
3. No, no me limita nada

7. Su salud actual, le limita para subir un solo piso por la escalera?
1. Si, me limita mucho
2. Si, me limita un poco
3. No, no me limita nada

8. Su salud actual, zle limita para agacharse o arrodillarse?
1. Si, me limita mucho
2. Si, me limita un poco
3. No, no me limita nada

9. Su salud actual, le limita para caminar un kilometro o mas?2
1. Si, me limita mucho
2. Si, me limita un poco
3. No, no me limita nada

10. Su salud actual, zle limita para caminar varias manzanas (varios centenares
de metros)e

1. Si, me limita mucho

2. Si, me limita un poco

3. No, no me limita nada

11. Su salud actual, gle limita para caminar una sola manzana (unos 100 metros)?
1. Si, me limita mucho
2. Si, me limita un poco
3. No, no me limita nada

12. Su salud actual, zle limita para banarse o vestirse por si mismo?



1. Si, me limita mucho
2. Si, me limita un poco
3. No, no me limita nada

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A PROBLEMAS EN SU TRABAJO O EN SUS
ACTIVIDADES COTIDIANAS.

13. Durante las 4 Ultimas semanas, stuvo que reducir el tiempo dedicado al
trabajo o a sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

e

2.No

14. Durante las 4 Ultimas semanas, shizo menos de o que hubiera querido hacer,
a causa de su salud fisica?

1.Si

2.No

15. Durante las 4 Ultimas semanas, 3tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su
trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

1.Si

2.No

16. Durante las 4 Ultimas semanas, stuvo dificultad para hacer su frabajo o sus
actividades cotidianas (por ejemplo, le costé mds de lo normal), a causa de su
salud fisica?

1.Si

2.No

17. Durante las 4 Ultimas semanas, 3tuvo que reducir el tiempo dedicado al
trabajo o a sus actividades cotidianas, a causa de algun problema emocional
(como estar triste, deprimido, o nervioso?

1.Si

2.No

18. Durante las 4 Ultimas semanas, shizo menos de lo que hubiera querido hacer,
a causa de algun problema emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso)?
1.Si
2. No




19. Durante las 4 Ultimas semanas, 3no hizo su trabajo o sus actividades cotidianas
tan cuidadosamente como de costumbre, a causa de algun problema
emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso)?

1.Si

2.No

20. Durante las 4 Ultimas semanas, ghasta qué punto su salud fisica o los
problemas emocionales han dificultado sus actividades sociales habituales con la
familia, los amigos, los vecinos u otras personas?

1. Nada

2. Un poco

3. Regular

4. Bastante

5. Mucho

21. sTuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 Ultimas semanas?
1. No, ninguno
2. Si, muy poco
3. Si, un poco
4. Si, moderado
5. Si, mucho
6. Si, muchisimo

22. Durante las 4 Ultimas semanas, shasta qué punto el dolor le ha dificultado su
trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas) 2

1. Nada

2. Un poco

3. Regular

4. Bastante

5. Mucho

LAS PREGUNTAS QUE SIGUEN SE REFIEREN A COMO SE HA SENTIDO Y COMO LE HAN
IDO LAS COSAS DURANTE LAS 4 ULTIMAS SEMANAS. EN CADA PREGUNTA
RESPONDA LO QUE SE PAREZCA MAS A COMO SE HA SENTIDO USTED.

23. Durante las 4 Ultimas semanas, scudnto tiempo se sintié lleno de vitalidad?
1. Siempre
2. Casi siempre
3. Muchas veces




4. Algunas veces
5. Solo alguna vez
6. Nunca

24. Durante las 4 Ultimas semanas, gcudnto tiempo estuvo muy nervioso?
1. Siempre
2. Casi siempre
3. Muchas veces
4. Algunas veces
5. Solo alguna vez
6. Nunca

25. Durante las 4 Ultimas semanas, scudnto tiempo se sintic tan bajo de moral que
nada podia animarle?

1. Siempre

2. Casi siempre

3. Muchas veces

4. Algunas veces

5. Sélo alguna vez

6. Nunca

26. Durante las 4 Ultimas semanas, 3cudnto tiempo se sintié calmado y franquilo?
1. Siempre
2. Casi siempre
3. Muchas veces
4. Algunas veces
5. Sélo alguna vez
6. Nunca

27. Durante las 4 Ultimas semanas, scudnto tiempo tuvo mucha energia?
1. Siempre
2. Casi siempre
3. Muchas veces
4. Algunas veces
5. Sélo alguna vez
6. Nunca

28. Durante las 4 Ultimas semanas, scudnto tiempo se sintié desanimado vy friste?
1. Siempre
2. Casi siempre




3. Muchas veces
4. Algunas veces
5. Sélo alguna vez
6. Nunca

29. Durante las 4 Ultimas semanas, scudnto tiempo se sintié agotado?
1. Siempre
2. Casi siempre
3. Muchas veces
4. Algunas veces
5. Sélo alguna vez
6. Nunca

30. Durante las 4 Ultimas semanas, scudnto tiempo se sintid feliz?
1. Siempre
2. Casi siempre
3. Muchas veces
4. Algunas veces
5. Sélo alguna vez
6. Nunca

31. Durante las 4 Ultimas semanas, scudnto tiempo se sintid cansado?
1. Siempre
2. Casi siempre
3. Muchas veces
4. Algunas veces
5. Sélo alguna vez
6. Nunca

32. Durante las 4 Ultimas semanas, scon qué frecuencia la salud fisica o los
problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como visitar a

los amigos o familiares)?
1. Siempre
2. Casi siempre
3. Algunas veces
4. Sélo alguna vez
5. Nunca



POR FAVOR, DIGA Sl LE PARECE CIERTA O FALSA CADA UNA DE LAS SIGUIENTES
FRASES.

33. Creo que me pongo enfermo mds faciimente que otras personas.
1. Totalmente cierta
2. Bastante cierta
3.Nolosé
4. Bastante falsa
5. Totalmente falsa

34. Estoy tan sano como cualquiera.
1. Totalmente cierta
2. Bastante cierta
3.Nolosé
4. Bastante falsa
5. Totalmente falsa

35. Creo que mi salud va a empeorar.
1. Totalmente cierta
2. Bastante cierta
3.Nolosé
4. Bastante falsa
5. Totalmente falsa

36. Mi salud es excelente.
1. Totalmente cierta
2. Bastante cierta
3.Nolosé
4. Bastante falsa
5. Totalmente falsa



ANEXO D. CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION Y POLITICAS DE SALUD
COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO (ADULTOS)

Nombre del estudio: “COMPARACION DE LA CALIDAD DE VIDA DE PADRES CUIDADORES PRIMARIOS INFORMALES
DE NINOS CON PARALISIS CEREBRAL INFANTIL QUE ACUDEN AL CENTRO DE REHABILITACION INFANTIL TELETON
AGUASCALIENTES, Y LOS QUE NO ACUDEN"

Lugary fecha: Aguascalientes, Ags. a ............... deriin. . de 2013.
Registrado ante el Comité Local de Investigacién en Salud con el nUmero:

Justificacion y objetivo del estudio: Lo(a) estamos invitando a participar en un estudio de investigacién que se
lleva a cabo en el Centro de Rehabilitacién Infantil Teletdn Aguascalientes y en el Instituto Mexicano del Seguro
Social, con la finalidad de comparar la calidad de vida de padres cuidadores primarios informales de ninos con
pardlisis cerebral infantil que acuden al Centro de Rehabilitacion Infantil Teletén Aguascalientes, con los que no
acuden.

Procedimiento: Se me ha explicado que mi participacién consistird en contestar una entrevista que consta de
respuesta multiple, guardando confidencialidad y anonimato. No existen riesgos potenciales de la aplicacion
del cuestionario, la molestia en este caso seria Unicamente proveer unos minutos para contestar las preguntas
que se me aplicardn.

Posibles beneficios que recibird al participar en el estudio: Un posible beneficio es que su participacion en éste
estudio le proporcione informacién sobre su calidad de vida. Si bien los beneficios directos para usted pudieran
no existir, los resultados del presente estudio contribuirdn al avance del conocimiento de su calidad de vida, y
futuros programas de prevencién y manejo de la misma.

Informacidn sobre resultados y alternativas de tratamiento: El investigador responsable se ha comprometido a
darme informacién oportuna sobre cualquier procedimiento alternativo adecuado que pudiera ser ventajoso
para mi en la atencién de los pacientes, asi como a responder cualquier pregunta y aclarar cualquier duda que
le plantee acerca de los procedimientos que se llevardn a cabo, los riesgos, beneficios o cualquier otro asunto
relacionado con la investigacion.

Participacién o retiro: Entiendo que conservo el derecho de retfirarme del estudio en cualquier momento en que
lo deseé conveniente.

Privacidad y confidencialidad: El investigador responsable me ha dado seguridades de que no se me
identificard en las presentaciones o publicaciones que deriven de este estudio y que de los datos relacionados
con mi privacidad serdn tratados en forma confidencial. También se ha comprometido a proporcionarme
informacién actualizada que se tenga durante el estudio, aunque esta pudiera cambiar de parecer respecto a
mi permanencia en el mismo.

Beneficios al término del estudio: conocer, identificar, describir y comparar la calidad de vida de padres
cuidadores primarios informales de ninos con pardlisis cerebral infantil que acuden al Centro de Rehabilitaciéon
Infantil Teletédn Aguascalientes, con los que no acuden.

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podrd dirigirse al investigador responsable: Dra.
Alicia Alanis Ocadiz con LUGAR DE TRABAJO: Unidad de Medicina Familiar No. 8 DOMICILIO: Alameda # 702,
Col. Del Trabajo. Aguascalientes CP 20180 TELEFONO: 9752200 CORREO: alanisdr@hotmail.com; con y con la Dra
LUZ MARIA MARQUEZ RUIZ LUGAR DE TRABAJO: Hospital General Zona 1 ADSCRIPCION: UMF 1 IMSS
Aguascalientes DOMICILIO: José Ma. Chévez #1202. Col. Lindavista. Aguascalientes, CP 20270 TELEFONO DEL
TRABAJO: 9139050 CORREO: gompy_dr18@hotmail,com. En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos
como participante podrd dirigirse a: Comision de Efica de Investigaciéon de la CNIC del IMSS: Avenida
Cuauhtémoc 330 4° piso Bloque “B" de la Unidad de Congresos, Colonia Doctores. México, D.F., CP 06720.
Teléfono (55) 56 27 69 00 extensidon 21230, Correo electrénico: comision.etica@imss.gob.mx

Nombre y firma del participante

Testigo 1

Dra. Luz Maria Mdrquez Ruiz Tesista Testigo 2


mailto:alanisdr@hotmail.com
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