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1. RESUMEN.
ANTECEDENTES.
La pardlisis cerebral (PC) es la causa més frecuente de discapacidad en la infancia. La
prevalencia global de la PC oscila de 1.5 a 2.5 por cada mil nacidos vivos. Para el afio
2012 el observatorio Nacional de discapacidad en Colombia, informé que en los grupos
de edad de 0 a 17 afios, el 1.24 % de esta poblacién presenta discapacidad.
La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) es un constructo multidimensional
referido al impacto que desde las areas bioldgica, psicolégica y social, genera en la
persona una enfermedad o tratamiento. Un instrumento para medir la CVRS, es el
instrumento Kidscreen 27 para padres y nifios, el cual ha sido validado en Colombia.
OBJETIVO:
Determinar la calidad de vida relacionada con la salud de nifios y nifias entre 8 y 12
aflos con paralisis cerebral y relacionarlo con caracteristicas sociodemogréficas y

clinicas.

MATERIALES Y METODOS.

Estudio descriptivo, en el que a una poblacién de 100 nifios con PC o a sus cuidadores
principales, en el caso de los nifios que a causa de dificultades cognitivas o
comunicativas no les fue posible responder los cuestionarios, se les aplicé un
cuestionario con informacién sociodemogréfica y clinica y el cuestionario Kidscreen 27.
RESULTADOS:

La dimension de entorno escolar seguida de estado de &nimo y sentimientos fueron las
mejor percibidas y actividad fisica y salud la peor. Los nifios mas pequefios (8 a 9
afos) presentan mejores percepciones sobre la actividad fisica y la vida familiar y el
tiempo libre, mientras que los niflos mayores (10 a 12 afos), presentan una mejor
puntuacion en el dominio de apoyo social y amigos. En términos generales los nifios de

estrato socioeconomico alto presentan las mejores puntuaciones en todos los dominios
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de calidad de vida. Los nifios menos comprometidos en su funcibn motora gruesa,
presentaron mejores puntuaciones en todos los dominios de calidad de vida.
CONCLUSION:

El mejor nivel educativo de los cuidadores, mejor estrato socioecondmico y menos
severidad en el compromiso motor de los nifios con PC, se relaciona con una mejor
PALABRAS CLAVE:

Calidad de vida, paralisis cerebral, nifio.

ABSTRACT.

BACKGROUND.

The cerebral palsy (CP) is the most frequently cause of disability that appear in the in
early childhood. The global prevalence of the CP is between 1.5 to 2.5 of thousand alive
newborn infants. To the year 2012 the Colombia Observatory of Disability, informed that
group of ages between 0 to 17 years old, only 1.24% of this population were handicaps.
The quality of life relative with health (CVRS), is a multidimensional construct related to
the impact of areas biological, psychological and social, generated in the person a
disease or treatment. The research instrument to measure CVRS, is the instrument
Kidscreen 27 for parents and children, which had been validated in Colombia.
OBJETIVE:

To determine the quality of life related with the health of the children between 8 to 12
years old with cerebral palsy and related with characteristic sociodemographics and

clinics.

MATERIALS AND METHODS.

Descriptive study in a population of 100 children with CP or with their main caregivers. In
the case of the children that due of their cognitive or communication difficulty could not
allow to respond the questionnaires, was applied a questionnaire with the information

sociodemographic and clinic and the questionnaire Kidscreen 27.
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RESULTS:

The dimension of the school environment follow of the mood state and feelings were the
best perceived and the physical activity and health the worst. The small children (8 to 9
years old), they presented better perception over physical activity, family life, and free
time, rather than big children (10 to 12 years old); they presented a better scores in the
social support and friendship. In general terms the children of high socioeconomic strata
presented better scores in all dominions of quality of life. The children with less
compromised in their gross motor function presented better scores in all dominions of
quality of life.

CONCLUSION:

The best education level of the caregivers, better socioeconomic strata and less severity
in the compromise gross motor of the children with CP is related with better quality of
life.

KEYWORDS:

Quality of life, cerebral palsy, child.
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1. Sintesis del proyecto:

CALIDAD DE VIDA

La Organizacion mundial de la salud (OMS) define la salud como “un estado de completo
bienestar fisico, mental y social y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades”.!
La definicién de calidad de vida (CV) adoptada por la OMS se refiere a la la percepcion que
cada individuo tiene de su posicion en la vida en el contexto cultural y sistema de valores en las
cuales vive y en relacion a sus objetivos, expectativas, normas y preocupaciones personales.?
Es un concepto subjetivo y complejo que esta influenciado por la salud fisica, psicolégica, por
su nivel de independencia, las relaciones con la sociedad y el entorno. Kruger (2010) refiere
que el concepto de CV que se usa en salud tiene en cuenta cinco jerarquias como son vida,
muerte, salud, independencia, empoderamiento y certidumbre®, no se tiene en cuenta el
aspecto econémico, sino el grado de satisfaccion que éste genera, tampoco tiene en cuenta el
numero de horas de suefio pero si los problemas que se generen de la calidad del mismo #
Kaplan y Bush (1982) propusieron el concepto de Calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) como un constructo multidimensional ® y subjetivo, referido a la percepcion del
impacto que desde las areas bioldgica, psicologica y social, genera en la persona, una
enfermedad o su tratamiento. ® La diferencia entre los conceptos de CV y CVRS es que el
primero hace énfasis basicamente a los dominios psicosociales y el segundo a las limitaciones
generadas por la presencia de una enfermedad o discapacidad; 7 este Ultimo se encuentra
dentro del alcance de los servicios y profesionales del area de la salud. & Algunos autores
sugieren que el uso de CVRS es equivalente con el de CV pues ambos constructos evallan
dimensiones similares.®

En la dltima década del siglo XX y en el inicio del XXI, con un retraso de aproximadamente diez
afios con respecto a las investigaciones de CV de los adultos, se tiene en cuenta por primera
vez la percepcion del nifio sobre su bienestar por lo que aparece el concepto de calidad de vida
infantil (CVI) la cual segin QUICENO (2007) se refiere a la percepcion que tiene el nifio o
adolescente de su bienestar fisico, psicolégico, social, el impacto de los padres y el
funcionamiento familiar, segun su desarrollo y sus diferencias individuales. El concepto de

calidad de vida relacionada con la salud infantil (CVRSI) se refiere a como la CVI se ve limitada
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por la presencia de una enfermedad o discapacidad’.

El uso de escalas para medir la CVRS es de gran utilidad para hacer caracterizaciones sobre la
salud de poblaciones, establecer comparaciones, encontrar estrategias objetivas para mejorar
la salud, valorar el impacto de los tratamientos, facilitar la toma de decisiones clinicas y
controlar el costo de los servicios de salud, con relacion a las necesidades de una determinada

condicién o enfermedad. * - 8

El valor de los cuestionarios usados actualmente en nifios y
adolescentes es que tienen en cuenta la perspectiva del nifio y no solo la de sus padres o la de
los profesionales de la salud, pues se sabe que la percepcion de CV es individual y es de vital
importancia conocer la version de los nifios como duefios y responsables de su propio cuerpo. 3
Existen variables como la edad, dependencia, discapacidad comunicativa y cognitiva, que
pueden hacer que los nifios no tengan posibilidad de reportar sobre la percepcion de su calidad
de vida. 1°

A diferencia de Europa y EEUU, en Latinoamérica es limitada la medicion de la CVRS en
poblacion pediatrica y en Colombia se ha iniciado desde hace relativamente poco tiempo. 3 Se
considera que los cuestionarios son el principal método para evaluar la CV. 10

En un intento por desarrollar un instrumento transcultural para medir la CVRS en la poblacion
pediatrica y adolescente; entre los afios 2001 y 2004 se cred un proyecto colaborativo europeo
en el que participaron centros de Austria, Francia, Alemania, Paises bajos, Espafia, Suiza y
Reino Unido cuyo resultado fue la validacion del cuestionario Kidscreen (KS). La version
completa cuenta con 52 preguntas y en sus dos versiones resumidas con 27 y 10 preguntas, la
cual puede ser usado en nifios desde 8 hasta 18 afios. ' Ha sido validado en Latinoamérica en
Chile, Argentinay Colombia; en Colombia se ha validado la versién de 52 items para padres y
la de 27 items para nifios 11 y padres *? por lo que fue el instrumento de recoleccion de
informacién usado en la presente investigacion. El cuestionario KS 27 tiene una adecuada
fiabilidad y validez y conserva muchas de las ventajas del instrumento original de 52 items. Usa
una escala de Likert con cinco opciones y solicita la informacién de lo percibido en la Ultima
semana; incluye cinco dimensiones: actividad fisica y salud que contiene cinco items y explora
la percepcion sobre la salud y el estado fisico. La dimensién estado de &nimo y sentimientos,
interroga sobre el humor, el disfrute de la vida y la sensaciéon o no de soledad; tiene siete
items. La dimensién de vida familiar y tiempo libre cuenta con siete items y hace referencia al
trato y tiempo dedicado por los padres, al igual que la disposicidon de dinero con que cuenta el
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nifio. La dimension amigos interroga sobre el tiempo, la ayuda y confianza que tiene el nifio con
Sus amigos y cuenta con cuatro items. La dimension colegio también cuenta con cuatro items
e interroga sobre cémo se siente el nifio en el colegio y su relacién con los profesores. El
puntaje de cada dimension se calcula dandole un valor de 0 a 4 puntos para cada opcion del
cuestionario, previa inversion de los items negativos, y se lleva a una escala de 0 a 100 en la
gue los puntajes mas bajos reflejan peor calidad de vida. * En Colombia se ha usado el
cuestionario KS 27 en pacientes con hemofilial4, rinitis y asma alérgica, ® en nifios con
sobrepeso y obesidad ® entre otros.

Las necesidades en el area de la salud y especificamente en la Rehabilitacion, el impacto
emocional generado en la familia y las dificultades para ser incluidos en el entorno escolar son
algunas de las situaciones en las que el nifilo con paralisis cerebral (PC) y su familia deben
hacer frente; en estos casos conocer la CVRS puede convertirse en un parametro importante
para los profesionales de la salud y para el sector educativo pues puede determinar la
efectividad de las diversas intervenciones y las acciones a implementar con el propésito de
mejorar la CVRS de esta poblacién. 1°

Existe controversia sobre los resultados reportados sobre la CVRS en nifios con PC; por un
lado hay referencia a que los nifios con PC tienen una CVRS significativamente menor que los
nifios tipo, en donde el aspecto mas afectado es el dominio de la funcién motora,!” en otras
investigaciones se reporta que los resultados son similares a los nifios tipo e incluso que
refieren mejores resultados en el dominio de entorno escolar’® ; estas diferencias pueden
deberse a las variables que influyen como son los factores propios de la condicién de
discapacidad (severidad del compromiso, patologias asociadas) y los externos pero de gran

influencia como son los aspectos econémicos socioculturales y familiares. 8

PARALISIS CEREBRAL.

La Pardlisis cerebral (PC) es la causa mas frecuente de discapacidad motora en la infancia.®

Rosembaum (2007) describio la PC como un grupo de trastornos de la postura y el movimiento
causados por una lesion en el cerebro inmaduro; no es progresiva y puede estar asociada a
problemas sensoriales, perceptuales, cognitivos, comunicativos y de la conducta. ?° En paises
desarrollados como Finlandia se reportan como factores predictivos de PC la reanimacion al
nacer, el tratamiento con antibiéticos, la baja puntuacion del Apgar y la hemorragia intracraneal.
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Se considera que la incidencia es mayor en lactantes que fueron moderadamente prematuros y
prematuros tardios en comparacion con los recién nacidos a término, encontrandose una
disminucién en la incidencia con el incremento de la edad gestacional. ?* La prevalencia de la
PC es notoriamente disimil entre paises desarrollados y aquellos con condiciones de pobreza;
se refiere que en Africa es de hasta 10 casos por cada 1.000 nacidos vivos; 2> en Dinamarca se
reporta una prevalencia para nifios nacidos con una edad gestacional menor a 32 semanas de
63.5 por 1.000 nacidos vivos y a 1.3 para aquellos con una edad gestacional mayor o igual a 37
semanas.?? En Egipto, se encontré que la prevalencia es de 3.6 nifios con PC por cada mil
nacidos vivos. ?* La prevalencia global de PC oscila de 1.5 a 2.5 por cada 1.000 nacidos vivos,
con poca 0 ninguna variacion entre los paises occidentales, conservandose estable para los
ultimos 40 afios. En los paises en desarrollo se reporta una prevalencia de hasta 5 casos por
mil nacidos vivos. 2° Se ha reportado que en el Per( existe una prevalencia de 5.2 nifios con PC
por cada mil nacidos vivos, %® Argentina reporta una incidencia de 1.500 nuevos casos al afio.
27 En la Linea Base Observatorio Nacional De Discapacidad de Colombia se informé que para
el afo 2012 en los grupos de edad de 0 a 17 afios el 1.24% de esta poblacion presenta
discapacidad; sin embargo no se encontrd informacion especifica sobre la prevalencia de la
PC.%8

La PC se puede clasificar segun el tipo de tono predominante; la PC espéstica es la forma mas
frecuente; el signo sobresaliente es el aumento del tono muscular que segun su severidad
puede generar restriccion en la movilidad, contracturas y deformidades.?’ La PC discinética se
caracteriza por presencia de un tono fluctuante con presencia de movimientos involuntarios, con
alteracion del control postural y de la coordinacion; puede generar severas deformidades. En la
PC ataxica el signo que predomina inicialmente es la hipotonia; los movimientos son
incoordinados, y se asocia a dismetria; la marcha se realiza con una amplia base de
sustentacion. 2° La PC hipoténica es poco frecuente, aunque el nifio tiene bajo tono muscular
presenta hiperreflexia osteotendinosa y la causa no es una patologia neuromuscular. El 75%
de los nifios con PC estan clasificados dentro de la categoria espastica. Segun la extension de
la lesibn se puede clasificar en cuadriparesia; en la que estan comprometidas las cuatro
extremidades con mayor compromiso en los miembros superiores, diplejia; en la que existe
mayor compromiso en los miembros inferiores y hemiparesia; que se caracteriza por un
trastorno motor unilateral, y donde un hemicuerpo es el comprometido.
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Palisano (1997) propone la GMFCS (Gross Motor Function Classification System; Clasificacion
de la Funcidbn Motora Gruesa) que clasifica la PC en cinco niveles en la que analiza el
movimiento realizado por el paciente con énfasis en la sedestacion, las transiciones y la
movilidad general. * El nifio nivel | camina sin restricciones, en el nivel Il el nifio camina con
limitaciones, en el nivel Il el nifio requiere aditamentos de apoyo para la deambulacion, el nivel

IV el nifio tiene automovilidad limitada y en el nivel V el nifio es transportado en silla de ruedas.

OBJETIVO GENERAL.:

Determinar la calidad de vida relacionada con la salud de nifios y nifias entre 8 y 12 afios con

paralisis cerebral.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

Caracterizar sociodemograficamente a la poblacion de nifios con paralisis cerebral.

Aplicar la clasificacion de la funcion motora gruesa (GMFCS) a los nifios con paralisis cerebral.
Clasificar a la poblacion de nifios con PC segun el tipo de tono y extension de la lesion.

Estimar la CVRS usando el Cuestionario Kidscreen (KS27) en nifios entre 8 a 12 afios de
edad con pardlisis cerebral.

Determinar la relaciébn entre las caracteristicas sociodemogréficas (edad, sexo, estrato
socioecondmico, nivel educativo del cuidador principal) y la CVRS.

Determinar la relacién entre las caracteristicas clinicas (GMFCS), tipo de tono y extension de
PCy la CVRS.

METODOLOGIA

1. Tipo de estudio:

El presente es un estudio de tipo descriptivo correlacional. Se correlacionaran variables
sociodemograficas como edad, sexo, estrato socioeconémico y nivel educativo del cuidador
principal con la CVRS de los nifios con PC; igualmente se correlacionaron variables clinicas
como la clasificaciéon de la funcion motora gruesa (GMFCS) y el tipo y extension de la PC con la
CVRS.
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2. Poblacién y muestra:

Se realiz6 muestreo no probabilistico en bola de nieve, obteniendo muestra de los diferentes
estratos socioeconémicos.

El tamafio de la muestra se calculé usando Epiinfo7 y usando la siguiente férmula:

_Zl*p*g
m——dg

Poblacion total en la ciudad de Cali para 2016: 2.394.870 habitantes.
Frecuencia esperada: 0.5% (5 nifios por cada mil nacidos vivos)
Limite de confianza 5%

Tasa de no respuesta 20%

Tamano total de la muestra fue de 100 nifios entre 8 a 12 afos.

Criterios de inclusion:

Nifios entre 8 a 12 afios de edad, con pardlisis cerebral, que asistian al colegio o0 que
realizaban actividades de inclusién identificados por el nifio y la familia como analoga al
colegio, independiente de la severidad de la lesién. En el caso de los nifios que no se
comunicaban verbalmente, o usando un medio de comunicacién aumentativa o alternativa,
uno de los padres o el cuidador principal respondi6 los cuestionarios; en este caso se uso el

cuestionario KS 27 para padres.

Criterios de exclusion:

Falta de disponibilidad del padre o cuidador principal
Nifios que presenten una enfermedad crénica adicional no relacionada con la PC.

Familias que tengan otro nifio con paralisis cerebral, autismo o discapacidad cognitiva.

Fuentes de recoleccion de la informacion:

A cada participante se le informé en qué consistia la investigacion; a quienes aceptaron
participar se les entregd el consentimiento informado, el cual firmé el padre o cuidador principal
del nifio; el asentimiento informado se entregd y fue firmado por aquellos nifios que

funcionalmente podian firmar por su propia mano, con ayuda de la investigadora 0 monitora y
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gue podian comprender la informacién dada.

Cada documento fue guardado en fisico por el investigador principal bajo llave.

Se escogieron nifios entre 8 a 12 afos de edad, porque a esta edad aquellos que tienen el
potencial, han logrado aprender a escribir o usar algun tipo de comunicacion aumentativa.

Para recolectarla informacién, se usé un cuestionario de caracterizacion sociodemogréfico y
clinico y el cuestionario Kidscreen 27 (KS27) para nifios y padres.

Para aquellos nifios que por su discapacidad comunicativa, cognitiva asociada o motora no
podian responder o hacer entender sus respuestas, se solicitd al padre o cuidador principal que
respondiera el cuestionario KS 27 para padres. Para aquellos nifios que pudieron responder a

las preguntas del cuestionario, diligencié o ayudo a diligenciar el cuestionario KS 27 para nifios.

Operacionalizacion de las variables:

Sociodemograéficas:

Variable Valor Indicador indice

Edad De 8 a 12 afios Tiempo que una persona ha| Afios
vivido desde su nacimiento hasta
la fecha de la evaluacion.

Sexo Masculino Condici6n de ser hombre o |1
. mujer, determinado por
Femenino caracteristicas bioldgicas: | 2
anatémicas, y fisioldgicas.
Estrato Estrato 1 Nivel de clasificacion de un|1
socioecondmico | Estrato 2 inmueble como resultado del| 2
Estrato 3 proceso de estratificacion | 3
Estrato 4 socioeconémica. Legalmente | 4
Estrato 5 existe un maximo de seis estratos| 5
Estrato 6 socioecondmicos ( art 102 ley| 6

142 de 1994)
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Nivel educativo | Primaria Afos en los cuales se realiza la| 1
Secundaria educacion formal
Tecnologia 2
Universitario
Postgrado 3
4
5
Clinicas:
Variable Valor Indicador indice
Nivel en laNivel |: Camina sinEl Sistema de Clasificacién de ||
funcién restricciones. la Funcibn Motora gruesa I
motora Nivel 1I: Camina con(GMFCS) para la pardlisis
gruesa limitaciones. cerebral se basa en el
Nivel Il : Caminamovimiento que se inicia
utilizando un dispositivooluntariamente, con énfasis en
manual la sedestacion, las
auxiliar de la marcha. [transferencias y la movilidad.
v
N'Ve,ll,d I\é I': _A(l;to ~lLos 5 niveles definidos en la
moviiida Imita & ©Slojasificacion  son significativos
posible que utilice : .
. . en la vida cotidiana. Las
movilidad motorizada . .
. . diferencias se basan en
Nivel V: Transportado imitaci tuncional | \
en silla de ruedas imi aqones unmonaes,” a
necesidad de utilizar
dispositivos de apoyo manual
para la movilidad (tales como
caminadores, bastones,
muletas o sillas de ruedas).
E-04-MP-06-02-02 Elaborado por: Vicerrectoria de Investigaciones

V-02-2013



FORMATO PARA LA ELABORACION
DE INFORMES FINALES -
PROYECTOS DE INVESTIGACION

VICERRECTORIA DE INVESTIGACIONES
Division de Proyectos

Universidad
del Valle

Tipo de| 1: Espasticos Espésticos: Musculos| 1
paralisis o hiperactivos que muestran una
cerebral 2: Discineticos resistencia al  estiramiento
dependiente de la velocidad. La 3
espasticidad puede causar
4: Hipotonicos alteraciones secundarias, tales| 4
como la pérdida de la longitud
del mauasculo, luxacion de la
articulacion y el dolor.

3: Ataxicos

Discinéticos: La discinesia es
atetosis o distonia. La paralisis
cerebral atetosica es
caracterizada por movimientos
involuntarios y fuertes; puede
coexistir con corea. Por el
contrario en la PC distonica la
participacién, las posturas de
torsién involuntarias anormales
0 movimientos se hacen
repetitivos con hipertonia; el
tono muscular es tipicamente
fluctuante.

Ataxicos: Ataxia es el resultado
de temblores con una calidad
inestable. La PC ataxica implica
una pérdida de la coordinacion
muscular donde los
movimientos tienen el ritmo, la
precision y la fuerza anormal.

Hipotonicos: (disminucién del
tono muscular) corresponde al
2% de las PC; es la menos
comun. Algunos argumentan
que la hipotonia pura ni
siquiera deberia ser
considerada como un subtipo
de PC.
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Extension de|1. Cuadriparesia Cuadriparesia: Existe| 1
la PC _ _ compromiso de las cuatro
2. Diparesia extremidades, pero
predominantemente de los 3

3. Hemiplejia _ _
miembros superiores.

Diparesia: Existe compromiso
de las cuatro extremidades,
pero predominantemente de los
miembros inferiores.

Hemiplejia: Existe compromiso
mas evidente en un
hemicuerpo

Calidad de| Percepciébn que un| El cuestionario KS 27 contiene
vida individuo tiene de su| cinco dimensiones:

relacionada lugar en la existencia,
con la saludlen el contexto de| Bienestar fisico (Actividad fisica

CVRS valores y salud: 5 items) Cuestionario

para nifios
Bienestar psicologico (Estado|KS27
de animo y sentimientos: 7

; Cuestionario
items),

para  padres
Autonomia y padres (Vida[KS27
familiar y tiempo libre: 7 items),

Amigos y apoyo social
( Amigos: 4 items)

Entorno escolar (Colegio: 4
items).
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Fases del estudio

Fase de investigacion y documentacion:

En esta fase se investigd sobre el uso del cuestionario KS 27 para niflos y padres, su
validacién en Colombia y las investigaciones realizadas con este instrumento; para ello se
usaron las bases de datos de Pubmed, Pedro, COCHRANE, MEDLINE y SCIELO.

Fase de autorizaciones:

En esta fase se gestion6 el aval del comité de Etica de la Universidad del Valle para la
realizacion de la investigacion y el permiso del KS Group para la aplicacién de los cuestionarios
KS27 para nifios y KS27 para padres. Se ubicaron las instituciones de salud, educativas,
deportivas y recreativas, tanto publicas como privadas donde habitualmente acuden los nifios
con PC y se solicité autorizacion para contactar a los padres de los nifios con PC que asistian a
cada institucion. Muchas de las instituciones a las que se les solicité autorizacion, no aceptaron
porgue exigian aval de sus comités de investigacion y estos tardaban en dar respuesta mas del
tiempo posible de espera para concluir la investigacion en el tiempo convenido. Otras
instituciones de orden privado, no aceptaron por considerar que los padres de los nifios se no
les agradaria el interrogatorio, y en otras instituciones no se logré una cita para presentar la
investigacion. Las instituciones donde se logré captar la poblacion fueron:

IPS Centro de Neurorehabilitacion SURGIR

Consulta externa de Neuropediatria de la Fundacion Liga Colombiana contra la Epilepsia,
Terapias integradas Centro Social Sor Maria Luisa Courbin

Fundacién para limitaciones multiples FULIM

Colegio Liceo Quial

Asociacion de discapacitados del Valle Asodisvalle.

Trabajo de campo:

Después de recibir los avales institucionales, se ubic6 a los padres y nifios con pc que asistian
a la institucion. En un espacio cedido en reunion de padres de familia o en la mayoria de los
casos por medio de contacto telefonico, se informo de la investigacion y a con aquellos padres

que aceptaron participar, se concretd una cita en casa de los nifios a la que investigadora
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principal o la monitora asistieron para aplicar los instrumentos de caracterizacion

sociodemogréfica y clinica y el cuestionario Kidscreen 27 para padres o nifios.

Andlisis estadistico:

A un grupo de 100 nifios con paralisis cerebral o a sus cuidadores principales, de cuestionario
con informacién sociodemografica y clinica y el cuestionario Kidscreen 27 para padres o nifios.
El 47% de los cuestionarios fueron aplicados fue respondidos por la madre del nifio, el 2% por
el padre, el 13% por otros cuidadores y el 28% lo respondié el nifio o nifia participante.
Inicialmente las variables numéricas como edad y los datos arrojados por cada uno los dominios
del Kidscreen fueron explorados con la prueba de Shapiro Wilk, encontrandose un valor p< de
0,05 por lo cual se rechaz6 su hipétesis nula la cual indica que los datos se distribuyen
normalmente, excepto en el dominio Estado emocional y sentimientos (EA). Debido a que ésta
es la variable respuesta se reportan las medianas con sus respectivos valores maximos y
minimos. En el caso de la edad de los nifios, esta presenta un comportamiento normal (p>0,05),
mientras que la edad de los cuidadores no lo presenta (p> 0,05). Teniendo en cuenta lo
anterior, para la descripcion de la informacién en el analisis univariado, se reportan los
promedios y la desviacion estandar de la edad de los nifios, pero para las demas variables

numeéricas se reporta la mediana y el rango maximo y minimo.

Con el fin de establecer la relacién entre los dominios del Kidscreen y las variables del estudio
en el andlisis bivariado, se distribuyeron por categorias las edades de los nifios y de los
cuidadores. Para este analisis se utiliza la prueba Chi2, estableciendo un nivel de significancia
del 5%. Los datos fueron analizados con Stata v.13.

Resultados:

El 47% de los cuestionarios aplicados fue respondido por la madre del nifio, el 2% por el padre,
el 13% por otros cuidadores y el 28% lo respondi6 el nifio o nifia con paralisis cerebral.

Al explorar los datos se encontré que las variables numéricas no contaron con una distribucion
normal, por lo que se reportan las medianas con sus respectivos valores maximos y minimos.

Los datos fueron analizados con Stata v.13.
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1. Analisis Univariado

En la Tabla 1, se presentan las caracteristicas sociodemogréaficas y clinicas de los nifios
participantes en el estudio. Los nifios representaron el 53% de la poblacién. La edad oscilé
entre 8 a 12 afios, con una mediana de 10 afios. EI 57% de la poblacion pertenecen a los
estratos 1y 2. En cuanto al nivel educativo de los nifios, el 17% asiste a talleres o programas de
inclusién, el 21% cursa pre jardin a transicién, el 54% basica primaria y el 7% se encuentra
entre sexto a noveno grado.

Respecto a las variables clinicas, el 87% de los nifios presenta espasticidad y en cuanto a su
distribucion topogréfica el 40% cuadriparesia. Segun la Clasificacién de la Funcién Motora
Gruesa tanto el nivel Il como el V representaron cada uno el 28% de la poblacion participante.

Tabla 1. Caracteristicas de los nifios y nifias con PC

Caracteristicas sociodemograficas del nifio

Sexo n (%)
Femenino 47 (47%)
Masculino 53 (53%)
Rangos de edad n (%)
8 a9 afos 49 (49%)
10 a 12 aflos 51 (51%)
Estrato socioeconémico n (%)
1 24 (24%)
2 33 (33%)
3 26 (26%)
4 10 (10%)
5 4 (4%)
6 3 (3%)
Grado escolar n (%)
Talleres / Programas de 17 (17%)
inclusion
Pre jardin 2 (2%)
Jardin 8 (8%)
Transicion 11 (11%)
Primero 21 (21%)
Segundo 13 (13%)
Tercero 10 (10%)
Cuarto 9 (9%)
Quinto 1 (1%)
Sexto 3 (3%)
Séptimo 3 (3%)
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| Noveno |1 (1%)
Caracteristicas clinicas
Tono n (%)
Espasticidad 87 (87%)
Hipotonia 6 (6%)
Discinesia 6 (6%)
Ataxia 1 (1%)
Extension n (%)
Cuadriparesia 40 (40%)
Hemiparesia 29 (29%)
Diparesia 31 (31%)
Nivel GMF n (%)
I 21 (21%)
Il 28 (28%)
11 10 (10%)
v 13 (13%)
Vv 28 (28%)

En la tabla 2 se encuentra la descripcion de las caracteristicas sociodemogréficas de
los 100 cuidadores, de los cuales el 96% son mujeres, con edades que oscilan entre
los 21 y 67 afios con una mediana de 36 afios. El 36 % de los cuidadores pertenecen a
los estratos 1 y 2. En cuanto a su nivel educativo, el 45% tiene secundaria seguido del
22% con educacién primaria.

Tabla 2. Caracteristicas sociodemograficas del cuidador.

Caracteristicas sociodemograficas del cuidador
Sexo n (%)
Femenino 96 (96%)
Masculino 4 (4%)
Edad Mediana (Min-Max.)
36 (67-21)
Categorias de edad n (%)
20 a 35 afios 46 (46%)
36 a 50 afios 42 (42%)
51y més afos 9 (9%)
NR 3 (3%)
Estrato socioeconémico n (%)
18(18%)
18 (18%)
16 (16%)
6 (6%)
E-04-MP-06-02-02 Elaborado por: Vicerrectoria de Investigaciones
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6 2 (2%)
NR 40 (40%)
Nivel educativo n (%)
Primaria 22 (22%)
Secundaria 45 (45%)
Tecnologia 13 (13%)
Universitario 17 (17%)
Posgrado 3 (3%)

En la tabla 3 se presentan las puntuaciones totales de cada dominio de Calidad de Vida
Relacionada con la Salud utilizando el (Kidscreen 27). Se observa mejor percepcion en
los dominios de entorno escolar (81,25) y estado de animo y sentimientos (82,14). Las
puntuaciones mas bajas se encuentran en actividad fisica y salud, (60) seguida del

apoyo social y amigos (62,5).

Tabla 3. Dominios de la calidad de vida (Kidscreen 27)

Dominios Calidad de Vida Mediana (Min- Max)
Actividad fisicay salud 60 (20 — 100)
(AF)
Estado de animo y 82,14 (42,88 — 100)
sentimientos (EA)
Vida familiar y tiempo 67,88 (14,29 — 100)
libre (FL)
Apoyo social y amigos 62,5 (0 — 100)
(AM)
Entorno escolar (EC) 81,25 (12,5 - 100)

Anédlisis Bivariado:

En la tabla 4, se presenta la distribucion de los dominios de la calidad de vida del
Kidscreen 27 comparado con las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los
nifios con paralisis cerebral.

En cuanto al género, se observaron diferencias en la percepcién del dominio de apoyo
social y amigos el cual es mejor percibido por las nifias; en el dominio de estado de

animo y sentimientos es mejor percibido por los nifios.
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Al observar las puntuaciones del Kidscreen por edades, se observa que los nifios mas
pequefios (8 a 9 afios) presentan mejores percepciones sobre la actividad fisica y la
vida familiar y el tiempo libre, mientras que los nifios mayores (10 a 12 afos), presentan
una mejor puntuaciéon en el dominio de apoyo social y amigos.

En términos generales los nifios de estrato socioecondémico alto (5 y 6) presentan las
mejores puntuaciones en todos los dominios de calidad de vida a excepcién del de
apoyo social y amigos el cual es el mejor percibido por los nifios de estrato medio (3 y
4). Asi mismo, los nifilos quienes cursan bachillerato presentan mejores puntuaciones
en todos los dominios evaluados; para los nifios que cursan primaria el mejor dominio
percibido es el de estado de animo y sentimientos comparado con los nifios que se
encuentran en talleres y pre escolar.

Sobre la distribucion de los dominios del Kidscreen 27 y las variables clinicas de los
nifos con PC, los nifios con espasticidad presentaron mejores puntuaciones en los
dominios actividad fisica y salud, estado de animo y sentimientos. La dimensién mejor
evaluada por los nifios discinéticos fue la de estado de animo y entorno escolar y la
peor fue la de actividad fisica y salud. Segun la extension del compromiso motor se
encontrd que los nifios con hemiparesia tienen mejor percepcion respecto a la actividad
fisica y salud, y vida familiar y tiempo libre; los nifios con diparesia perciben mejor el
apoyo social y amigos y entorno escolar; la calificacion mas baja fue dado por los nifios
con cuadriparesia en actividad fisica y salud. Respecto al nivel de funcionalidad, los
nifos menos comprometidos (nivel | y IlI) presentaron mejores puntuaciones en todos
los dominios de calidad de vida a excepcién del estado de &nimo y sentimientos que fue

mejor percibido por los nifios de nivel Ill.
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Tabla 4. Dominios de CV y caracteristicas del nifio.

Variable / AF EA FL AM EC
Dominio CV Med (Min-Max) Med (Min-Max) Med (Min-Max) Med (Min- Med (Min-
Max) Max)
Sexo
Femenino 60 (20-100) 78,57 (42,88-100) | 67,86 (14,29-100) | 75 (25-100) 87,5 (50-100)
Masculino 60 (20-100) 82,14 (50-100) 67,86 (28,57-100) | 56,25 (0-100) 81 (12,5-100)
Edad
8 a9 afios 71,43 (14,29-100) | 82,14 (42,86-100) | 71,43 (14,28-100) | 62,5 (0-100) 81,25 (12,5-
100)
10 a 12 afios 64,29 (24,43-100) | 82,14 (50-100) 64,29 (21,43-100) | 68,75 (0-100) 81,25 (37,5-
100)
Estrato
socioeconémico
Bajo (1y 2) 55 (20-100) 78,57 (42,86-100) | 64,29 (14,29-100) | 56,25 (0-100) 81,25 (12,5-
100)
Medio (3y 4) 62,5 (20-90) 82,14 (53,57-100) | 67,86 (21,43- 78,13 (0-100) 81,25 (31,25~
96,43) 100)
Alto (5 6) 85 (35-90) 85,71 (50-100) 82 (46,43-100) 75 (37,5-93,75) | 87,5 (62,5-100)
Grado escolar
Talleres / 45 (20-100) 71,43 (50-100) 50 (28,57-96,43) 50 (0-93,75) 68,75 (31,25-
Programade 100)
inclusion
Pre jardin 30 (20-40) 75 (42,86-82,14) 60,71 (57,14- 46,88 (43,75- 34,38 (12,5-
64,29) 50) 56,25)*
Jardin 40 (20-90) 75 (42,86-100) 55,35 (14,29- 56,25 (0-93,75) | 34,38 (12,5-
89,29) 56,25)*
Transicién 45 (25-90) 75 (50-96,42) 75 (28,57-100) 50 (12,5-81,25) | 87,5 (50-100)
Primero 70 (30-100) 85,71 (53,57-100) | 67,86 (42,86-100) | 87,5 (25-100) | 87,5 (56,25-
100)
Segundo 75 (20-100) 85,71 (60,71-100) | 75 (28,57-92,86) 75 (56,25-100) | 81,25 (56,25-
100)*
Tercero 57,5 (35-90) 78,57 (53,57-100) | 64,29 (21,57- 78,13 (43,75- | 78,13 (62,5-
82,14) 100) 100)
Cuarto 75 (30-85) 89,29 (57,14- 78,57 (28,57- 75 (56,25-100) | 81,25 (62,5-
96,42) 96,43) 100)*
Quinto 70 (70-70) 71,43 (71,43- 50 (50-50) 43,75 (43,75- 87,5 (87,5-
71,43) 43,75) 87,5)*
Sexto 60 (30-80) 85,71 (82,14- 89,29 (46,43- 100 (0-100) 75 (75-87.5)*
96,43) 82,14)
Séptimo 50 (30-65) 96,43 (53,57-100) | 82,14 (46,43- 81,25 (43,75- | 93,75 (93,75-
82,14) 93,75) 100)*
Noveno 75 (75-75) 100 (100-100) 92,85 (92,85- 87,5 (87,5- 93,75 (93,75~
92,85) 87,5) 93,75)*
Tono
Espasticidad | 60 (20-100) 82,14 (42,86-100) | 67,86 (14,28-100 | 62,5 (0-100)* | 81,25 (31,25-
100)
Hipotonia 55 (20-100) 71,43 (50-85,71) | 62,5 (46,43- 56,25 (43,75- | 62,5 (12,5-
92,86) 93,75)* 81,25)
Discinesia 47,5 (35-80) 75 (60,71-92,86) 66,07 (28,57- 59,38 (12,5- 75 (68,75-100)
92,86) 93,75)
Ataxia 30 (30-30) 57,14 (56,14- 67,86 (67,86- 68,75 (68,75- | 87,5 (87,5-
56,14) 67,86) 68,75)* 87,5)
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Extension
Cuadriparesia | 40 (20-100)" 71,43 (42,86-100) | 53,57 (14,29- 56,25 (12,5- 75 (12,5-100)
96,43)* 100)*
Hemiparesia 75 (20-90)* 85,71 (53,57-100) | 78,57 (46,43- 75 (0-100)* 81,25 (31,25-
96,43)* 100)
Diparesia 65 (20-100)* 85,71 (53,57-100) | 75 (42,86-100)* 81,25 (0-100)* | 87,5 (37,5-100)
Nivel GMF
| 75 (20-90)* 85,71 (50-100) 75 (46,43-92,86) 62,5 (0-100) 81,25 (37,5-
100)
Il 72,5 (20-100)* 86,71 (53,57-100) | 75 (46,43-100) 81,25 (0-100) 81,25 (31,25-
100)
1 65 (30-100)* 89,36 (57,14-100) | 71,43 (28,57- 71,88 (50-100) | 87,5 (50-100)
96,43)
\Y) 40 (30-65)* 78,57 (57,14-100) | 69,71 (21,43- 56,25 (0-100) 87,5 (56,25-
89,29) 100)
\ 40 (20-80)* 69,64 (42,86-100) | 51,79 (14,29- 56,25 (12,5- 75 (12,5-100)
96,43) 100)

En la tabla 5 se presenta la distribucion de los dominios de calidad de vida de los nifios

con PC respecto a las caracteristicas del cuidador. Se observd mejores puntuaciones

en todas las dimensiones a excepcion de vida familiar y tiempo libre, en los nifios

cuidados por personas del género femenino. Asi también se observaron mejores

puntuaciones en los nifios cuidados por personas mayores de 50 afios excepto en el

dominio vida familiar y tiempo libre. Las mejores percepciones en los dominios de

calidad de vida se encuentran en aquellos cuidadores con formacién universitaria y pos

gradual a excepcion de entorno escolar.

Tabla 5. Dominios de CV y caracteristicas del cuidador.

Variable / AF EA FL AM EC
Dominio CV Med (Min- Med (Min-Max) Med (Min-Max) Med (Min-Max)  Med (Min-Max)
Max)
Sexo
Femenino 60 (20-100)* | 82,14 (42,86-100) | 67,86 (14,29-100) 62,5 (0-100) | 81,25 (12,5-100)
Masculino 50 (45-80)* | 78,57 (57,14-100) 73,21 (46,43- 53,13 (43,75- | 81,25 (62,5-100)
85,71) 93,75)
Categorias de
edad
20 a 35 afos 52,5 (20-100) 78,57 (50-100) 69,64 (21,43- 62,5 (62,5-100) | 87,5 (12,5-100)
96,42)
36 a 50 afios 60 (20-100) 82,14 (50-100) | 66,07 (26,57-100) 62,5 (0-100) 81,25 (31,25-
100)
51 y mas afios 65 (30-90) 85,29 (82,14- 53,57 (14,29- 75 (43,75-100) | 87,5 (62,5-100)
89.29) 96,42)

Estrato

socioeconémico
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Bajo 40 (20-90) 78,57 (53,57-100) 60,71 (32,14-100) 68,75 (0-100) 93,75 (56,25-
100)*
Medio 30 (20-70) 57,15 (42,86-89,29) | 53,57 (14,29-67,86) | 62,5 (25-93,75) 68,75 (50-87,5)*
Ato | - | e e e
Nivel educativo
Primaria 57,5 (25-90) 85,71 (42,85- 64,29 (14,29-96,43) | 59,38 (0-100) 87,5 (37,5-100)
96,42)*
Secundaria 60 (20-100) 78,57 (53,57-100)* | 67,85 (28,57-100) 68,75 (25-100) 81,25 (50-100)
Tecnologia 45 (20-90) 75 (53,57-100)* 53,57 (21,43-82,14) | 50 (0-100) 81,25 (12.5-100)
Universitario 70 (30-100) 85,71 (50-100)* 85,71 (21,43-82,14) | 81,25 (0-100) 75 (50-100)
Posgrado 75 (35-85) 60,71 (50-82,14)* 64,29 (46,43-96,43) | 93,75 (62,5-100) 68,75 (62,5-81,25)
*Chi 2 P<0,05
DISCUSION.

La presente investigacion puede ser Util para los profesionales de la salud, del area
educativa y de los entes gubernamentales, pues permite conocer cémo los nifios con
PC o sus cuidadores principales perciben su CVRS, lo cual puede orientar la toma de
decisiones en torno a programas de educacion a la comunidad, apoyo socioeconémico,
inclusion escolar y de intervencion terapéutica que redunde en mejorar la calidad de
vida de la poblaciéon de nifios con PC de la ciudad de Cali.

En este estudio, el 72% de los cuestionarios fue respondido por los padres o cuidador
principal de los nifios con PC, porque los nifios a causa de su discapacidad no tenian la
posibilidad de responder la informacion solicitada; algunos autores reportan que la
percepcion de CVRS es diferente entre padres o cuidadores y sus nifios; Lai, Ch et al
(2017) ¥ menciona que los nifios y adolescentes reportan mejores calificaciones en
todos los ambitos porque como han vivido con su discapacidad pueden centrarse en
sus habilidades, a diferencia de los padres quienes tienden a comparar las habilidades
de sus nifos con la de los nifios sanos.

En este estudio, el 94% de los cuidadores fueron de sexo femenino; Braccialli et al
(2016)jError! Marcador no definido. encontré que mayoritariamente los cuidadores de
los nifios con PC son las madres y tienen un nivel educativo mas bajo que el referido
para los padres. En cuanto al nivel educativo, en la presente investigacion el 45% de los

cuidadores tenian educacion secundaria; los cuidadores con mas alto nivel educativo
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refirieron mejor CVRS en sus nifios con PC, lo cual es similar a lo reportado por Badia,
M et al (2016)10'° en el que en su investigacion con nifios con enfermedades crénicas
encontraron tendencia a referir mejor bienestar en el funcionamiento fisico de los nifios
de padres con mayor nivel educativo. En nifilos normales en los que se ha usado el KS
27 se encontrd una relacion inversa entre mejor educacion de los padres y el bienestar
de los nifios 3!

En el presente estudio se encontr6 que las personas con mas alto estrato
socioeconémico tienen mejor calidad de vida, lo cual corresponde con lo mencionado
por Glinac, A et al (2013) 32 en que las familias con un estrato socioeconémico mas bajo
tuvieron una peor calificacion de CVRS en los auto reportes y en términos de puntajes
totales; también se refiere que existe una pequefia pero creciente evidencia que
relacionan discapacidad y pobreza. Se puede comprender entonces la necesidad e
importancia de programas de emprendimiento y apoyo socioecondémico para las familias
de nifios con PC.

Los nifios mas pequefios (8 - 9 afios) presentaron mejor percepcion de su calidad de
vida en lo referido a la vida familiar y el tiempo libre, lo cual también encontraron en sus
investigaciones Radsel A, Osredkar D, Neubauer D (2017)* quienes refieren que la edad
mas baja fue un predictor de mejor CVRS; lo mismo que lo reportado con poblacién sin
patologia por Quiceno, et al, S (2013)’

La dimension de Actividad Fisica y Salud, de manera general, fue calificada con el
menor puntaje lo cual permite inferir que es el aspecto que afecta mas negativamente
la CVRS. Asi, se encontré6 que los participantes mas comprometidos fisicamente
Niveles IV y V segun la CFMG presentaron peor calidad de vida en todos los dominios,
aspecto que es claro de comprender, pues generalmente la severidad de la lesion se
asocia con dificultades en la comunicacion, conducta o cognicion y en la restriccion en
la realizacién de las actividades de la vida diaria; este es el mismo resultado reportado
por Lai, Ch-J et al (2017) para los nifios nivel V. Duvignau-Dondé, E et al (2015) **

reporta que al comparar niflos con PC leve y moderada (nivel | a Ill) con respecto a la
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severa (Nivel IV y V) estos Ultimos presentan un decremento en su calidad de vida y
Park, Eun-Young. (2017) * también refiere de manera contundente que la gravedad de
la PC esta asociada con una calidad de vida fisica baja. Esta informacion es relevante
para los profesionales de la salud y especificamente de la Rehabilitacién, donde a pesar
de no ser posible revertir la severidad del compromiso motor, el uso de ayudas para el
desplazamiento y la comunicacion en poblaciébn severamente comprometida pueden
convertirse en oportunidades para la inclusion y participacion de los nifios con PC.

Por otro lado, se encontré que las nifias se identifican con un peor estado de animo y
mejor apoyo social y amigos, lo cual también esta referenciado por Braccialli P
( 2016)iError! Marcador no definido. en donde las nifias tienen mejor nivel en la
dimensién de comportamiento social; sin embargo Surender S et al (2016) en su
investigacion reporta que a medida que las nifias se hacen mayores, empeora su
CVRS; esta informacion puede ser importante para un llamado a educadores, familia y
profesionales de la salud, sobre incorporar programas de apoyo emocional a los nifios
mayores y adolescentes para que mejore su vivencia y la transicién a la adolescencia y
adultez sea més saludable.

En cuanto a la dimensiébn de Vida Familiar y Tiempo Libre, en este estudio fue
calificada en (67.88) la cual es baja comparada con la mejor calificada que fue entorno
escolar (81.25). Las familias de los nifios con PC viven una dinamica compleja, por la
asistencia frecuente a consultas médicas y de rehabilitacion. Las familias tienen
restriccion en términos de accesibilidad a diferentes lugares de recreacion y uso del
tiempo libre. Otro aspecto a tener en cuenta es el hecho que si el nifio con PC tiene
alteraciones cognitivas o de comportamiento, como lo menciona Pousada, M et al
(2013) 36 se genera mayor estrés y depresion y mayor restriccion en la participacion en
actividades con pares, familia y otros; deberia ser entonces un compromiso del equipo
de profesionales de la salud y especialmente de los psicologos y trabajadores sociales
fortalecer a los padres y a las familias en sus competencias para enfrentar la vivencia

con un nifio con discapacidad mdltiple.
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Otra dimension sobre la que se interroga en el cuestionario KS 27 es el Apoyo Social
y Amigos; en la presente investigacion de manera general fue la dimensién con mas
baja calificacion después de actividad fisica y salud; Badia, M et al (2016)*° menciona
que la CVRS es mejor cuando existe una red de apoyo que facilite la participacion de
los niflos en actividades de disfrute y ocio lo cual va a influir positivamente en todos los
aspectos de la vida. Podria pensarse que los nifios con PC estan mas solos y tienen
menos relacion con sus pares lo cual puede deberse por ejemplo a barreras sociales y
de accesibilidad; todos los profesionales de la salud, del sector educativo y de la
comunidad en general podemos trabajar en el logro de una mayor apertura a los nifios
con PC que facilite su inclusion y participacion.

El entorno escolar en este estudio fue uno de los mejores calificados lo que hace
suponer que asistir al colegio juega un papel muy importante en mejorar la CV pues
brinda una oportunidad para que los nifios con PC puedan participar, ser incluidos y
aceptados, aprender sobre las rutinas diarias, los comportamientos sociales y una gran
motivacion para utilizar las habilidades fisicas, comunicativas y ocupacionales
adquiridas. Como lo menciona Braccialli P et al (2016)jError! Marcador no definido. el
colegio facilita la participacién en un ambiente que enriquece de experiencias, permite
un mejor funcionamiento y actividad fisica e incrementa la sensacion de bienestar
emocional.

LIMITACIONES:

e En el caso de los nifios que no lograron estrategias comunicativas para
responder los cuestionarios de la investigacion, se aplicé las encuestas solo a
uno de los padres o a un cuidador; el haberla aplicado a los dos padres podria
haber dado una visibn mas real de la situacion de los nifios participantes. Por
otro lado, el hecho que los nifios no pudieran responder los cuestionarios
representa una limitacion en la medida que el mejor informante es quien vive sus
sentimientos y emociones, y la respuesta directa de toda la poblacion estudiada

hubiera enriquecido esta investigacion.
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¢ Incluir otros instrumentos que indaguen sobre aspectos fisicos especificos que
segun la literatura afectan la CVRS en los nifios con PC como es el dolor, el nivel
cognitivo y los problemas conductuales, podria haber dado una perspectiva mas
amplia de los factores que afectan la CVRS de los nifios con PC.

e Es importante realizar investigaciones relacionadas con el tema y que permitan
conocer las condiciones de vida de los cuidadores y la carga que representa el
encargarse del cuidado de los nifios con PC.

CONCLUSIONES:

e En este estudio se muestra que los dominios relacionados con el medio externo
como son los amigos y el ambiente escolar, influyen positivamente en la calidad
de vida de los nifios con PC, por lo que es prioritario sensibilizar a las
instituciones educativas tanto publicas como privadas para que faciliten su
inclusion, independiente de la severidad del compromiso.

e Es importante que los profesionales de la salud apoyen tanto a educadores como
a padres a hacer frente al temor que puede generar el recibir o enviar al colegio
a un niflo severamente comprometido con PC. El medio ambiente y los amigos
son dominios que pueden influir positivamente en la CVRS y se convierte
entonces en un factor clave a la hora de valorar las actividades que deben
facilitarse a los nifios con PC.

e Instituciones gubernamentales, organizaciones no gubernamentales (ONG) y
Fundaciones pueden contribuir a mejorar la calidad de vida de los nifios con PC
al implementar programas enfocados en mejorar las condiciones
socioecondmicas y educativas de padres y cuidadores.

e Podria ser de utilidad que las decisiones de las Entidades Prestadoras de Salud
(EPS) en cuanto a la disposicion de los recursos financieros disponibles para los
nifios con PC se basen no sélo en evaluaciones clinicas sino en los resultados
de los cuestionarios de CVRS, pues es posible que las necesidades de esta

poblacion estén mas relacionadas con la inclusion, relacionamiento con pares y
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apoyo emocional, que en atencion especifica y prolongada en el logro de
objetivos de rehabilitacion.

e Es importante establecer una linea base sobre la CVRS de los nifios tipo, porque
a partir de esta informacion se pueden establecer comparaciones y definir los
aspectos prioritarios en la intervencion de los nifios con PC.

e Conocer la CVRS de los nifios con PC puede permitir a los profesionales de la
salud proponer nuevos objetivos de tratamiento y estrategias de intervencion que
faciliten un enfoque integral, con una perspectiva mas amplia que lo
exclusivamente clinico.

e PRODUCTOS:

Tabla No. 1. Cantidad y tipo de productos pactados en el Acta de Trabajo y

Compromiso y productos finalmente presentados

Tipo de productos Productos pactados | Productos
presentados

Articulo 1 articulo aceptado
para evaluacién en
una revista Q4

Ponencia presentada en | 1 1.Se envia resumen
evento académico para presentar la
investigacion al
Simposio de

investigaciones de la
Facultad de Salud.

Presentacion de wuna |1l 1.Se presento

propuesta de proyecto de

investigacion en investigacion; fue

convocatoria interna. avalado por del
comité de ética y se
logro financiacion
externa  para  Su
realizacion.
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Estudiante de pregrado | 1 1 estudiante
vinculado matriculado en la
asignatura semillero
de investigacion.

3. Impactos actual o potencial:

Haga una descripcién y/o relacione los impactos que tenga el proyecto en los diferentes

ambitos: académico, productivo, social, educativo, entre otros.

Si posee informacion acerca de los impactos actuales o potenciales de la investigacion,
preséntela en maximo una pagina. Se refiere a los aportes que ofrece en el campo de
investigaciéon al que corresponde. Incluye las tecnologias y resultados de IDi que
puedan transferirse a los sectores productivos y de servicios, tanto nacionales como

internacionales.

IMPACTO TIEMPO INDICADOR SUPUESTOS

ESPERADO VERIFICABLE

Social 1 afio Calidad de vida | Conocer la Calidad
relacionada con la | de vida relacionada
salud a través de: con la salud en los

- . nifios con PC.
Actividad fisica vy
salud

Estado de animo

Vida familiar vy

tiempo libre
Amigos
Colegio
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Econdmico 3 -5 afos Ajuste de los | Ajustar la
procesos de | intensidad de los
intervencion en | procesos de
Rehabilitacion. rehabilitacion en

nifios con PC.

Social 1-5 afios Incremento en la | Facilitar la

participacion de los | participacion de los
nifios con PC en el | ninios con PC en
contexto escolar. los colegios de
educacién formal y
en los centros de
estimulacion para
el aprendizaje.

Tipo de producto: Anteproyecto de Investigacion

Nombre General: Documento escrito, que se present6é al comité de ética de la
Universidad del Valle y que iniciara ejecucion con el apoyo
econdémico del Centro de Neurorehabilitacion SURGIR.

Nombre Particular: | CARGA DEL CUIDADOR DE PACIENTES CON
PARALISIS CEREBRAL EN UN CENTRO DE
REHABILITACION DE CALI 2016

Ciudad y fechas: Cali, agosto 25 de 2017

Participantes: FT Ana Marcela Bolafios R.

FT Claudia Patricia Chavez.

Sitio de | Se logré el aval del comité de ética de la Universidad del Valle.
informacion:

La presente version del informe contiene las observaciones de los evaluadores:
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Anexo 1.

CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD EN NINOS CON PARALISIS
CEREBRAL DE LA CIUDAD DE CALI COLOMBIA 2016

CONSENTIMIENTO INFORMADO

El propdsito de la presente investigacion es conocer cuél es la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) de 100 nifios y nifias entre 8 a 11 afios de edad, que presenten paralisis cerebral de cualquier tipo,
y que vivan de la Ciudad de Cali. Los resultados de este proyecto seran un insumo importante para generar
0 sugerir acciones de mejora en los contextos de la Rehabilitacion, escolar y familiar de los nifios con
paralisis cerebral, la generacion de nuevas investigaciones que favorezcan el mejoramiento de las
condiciones de vida de los nifios con PC.

Su participacion es voluntaria; si usted acepta participar en el estudio se le entregaran dos formularios:

El primero es de caracterizacion sociodemografica y clinica en donde se pregunta acerca de la fecha de
nacimiento y el sexo del nifio, el estrato socioecondmico y el nivel educativo suyo. La investigadora
quien es Fisioterapeuta, o un monitor estudiante de ultimo afio de fisioterapia, determinaran el nivel de la
funcion motora gruesa, es decir la manera como el nifio se desplaza, el tipo de tono y la extension del
compromiso motor del nifio.

El otro cuestionario es el Kidscreen 27 para nifios, el cual tiene 27 preguntas de escogencia maltiple, y se
indaga acerca del bienestar fisico, psicolégico, autonomia y padres, los amigos y el apoyo social y escolar
del nifio.

Si el nifio puede escribir o comunicarse usando algun tipo de ayuda, y acepta participar, respondera
directamente las preguntas del formulario; si no tiene posibilidad de comunicar sus respuestas se le
solicitara a usted que responda el formulario KS 27 para padres. Responder los dos cuestionarios no tarda
mas de 15 minutos.
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Su participacion no le representa ningun riesgo, es completamente voluntaria y no tendra ningun costo;
tampoco recibira beneficio econdmico por su participacion.

Si durante el tiempo en que usted llena los dos formularios, se le ocurren preguntas, cree que requiere de
aclaraciones o tiene dudas, la investigadora o el monitor las respondera de la manera mas clara que sea
posible; usted también tiene la libertad de no contestar los cuestionarios 0 no entregarlos; esto no tendré
ninguna consecuencia y no tendra necesidad de explicar la causa de su decision.

La informacion que se obtenga serd utilizada Unicamente para propoésitos del estudio y se guardard bajo
estricta confidencialidad y anonimato.

En caso de tener preguntas adicionales sobre el estudio puede contactar a la investigadora: Ana Marcela
Bolafios (tel. 3104411727)

En caso que alguna de las preguntas que va a responder le genere malestar o le evoca alguna situacién
desagradable, podré informarlo a la investigadora o al monitor, y en este caso usted contara con el apoyo
de una psicéloga o trabajadora social con especializacion en familia, durante una sesion.

Con su firma usted certifica que ha leido o que alguien le ha leido el presente formato de consentimiento
informado, que le han sido resueltas todas sus preguntas satisfactoriamente y que acepta participar
voluntariamente en el presente estudio.

Se le hara entrega de una copia del presente consentimiento informado totalmente diligenciado.

Acepta usted participar en el estudio? Sl NO

Acepto gue la informacion recolectada pueda ser usada en estudios similares futuros, previa aprobacion
del Comité de Etica de la Universidad del Valle

No Acepto que la informacion recolectada pueda ser usada en estudios similares futuros, previa
aprobacion del Comité de Etica de la Universidad del Valle

Firma del participante:

Nombre Cédula

Firma de Testigo 1

Nombre: Cédula
Direccion:
Relacion con el nifio sujeto de investigacion:

Firma de Testigo 2
Nombre: Cédula
Direccion:

Relacion con el nifio sujeto de investigacion:

Firma de quien toma el consentimiento informado:

Nombre Cédula

Firma del investigador principal
Ana Marcela Bolafios Roldan c.c. 31.881.824 de Cali

Lugar y Fecha: Ciudad ___ Dia Mes Afio 2016
Comité Institucional de Revision de Etica Humana. Facultad de salud. Universidad del Valle. Teléfono:
5185677.
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Anexo 2.

CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD EN NINOS CON PARALISIS
CEREBRAL DE LA CIUDAD DE CALI COLOMBIA 2016

ASENTIMIENTO INFORMADO

Mi nombre es Marcela Bolafios y soy profesora de la Escuela de Rehabilitacion Humana de la
Universidad del Valle.

Voy a darte informacion e invitarte a tomar parte de este estudio de investigacion. Ya le he contado de
este estudio a la persona que permanece mas cerca de ti y te cuida, y el (ella) sabe que te estoy
preguntando a ti acerca de si aceptas participar; tu cuidador ha aceptado que participes, pero si ti no lo
deseas no tienes por qué hacerlo.

Lo que te solicito es responder algunas preguntas sobre cémo te sientes respecto a tu bienestar fisico, tus
sentimientos, como te desenvuelves en las diversas actividades que realizas, como te relacionas con tus
amigos Yy en el colegio. En este estudios participaran 100 nifios como tu y que tienen entre 8 a 11 afios de
edad.

Puedes hablar con tu cuidador o con otra persona de tu confianza, si asi lo deseas, para tomar la decision
de participar o no en este estudio, y no tienes que hacerlo inmediatamente. Si hay alguna informacion que
no sea clara, te la puedo explicar mejor. Si decides participar esta bien y no cambiara nada si dices no o
incluso si dices “si” ahora pero al contestar las preguntas cambias de idea y ya no quieres responderlas. Si
en otro momento quieres preguntarme algo, o consideras que responder los cuestionarios te ha generado
algln tipo de malestar o sentimiento desagradable, me puedes llamar al 310441727 y una psicéloga o
trabajadora social conversara contigo sobre estos aspectos. Si decides participar en esta investigacion,
tendras una copia de esta informacion.
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Los resultados de esta investigacion serviran para informar a los médicos y terapeutas, a los profesores a
las familias y amigos qué cosas pueden hacer para que los nifios con paralisis cerebral sientan que tienen
una mejor calidad de vida.

Es importante que sepas que no diremos a otras personas que has participado en este estudio y no diremos
a nadie nada acerca de ti. Cuando recojamos la informacién de todos los nifios que van a participar, el
formulario que llenaras, tendrd un nimero en vez de los nombres de los nifios, y la informacion se
guardaréa con llave.

Te haré entrega de una copia de este asentimiento informado totalmente diligenciado.

“S¢é que puedo responder o no a las preguntas que me haran. He entendido la informacion, y sé de qué se
trata la investigacion “Calidad de vida relacionada con la salud en nifios con paralisis cerebral de la
ciudad de Cali Colombia 2016
Acepto participar en la investigacion.

No acepto participar en la investigacion
Acepto que la informacion recolectada pueda ser usada en estudios similares futuros, previa aprobacion
del Comité de Etica de la Universidad del Valle
No Acepto que la informacion recolectada pueda ser usada en estudios similares futuros, previa
aprobacion del Comité de Etica de la Universidad del Valle
Nombre del nifio:

Firma del nifio:

Huella dactilar del nifio (en caso que el nifio no escriba) :
El cuidador principal del nifio ha firmado el consentimiento informado
Si
No
DECLARACION DE LA INVESTIGADORA.

Certifico que he explicado al nifio la naturaleza y objetivo de la investigacién, y que ha entendido en qué
consiste su participacion. Todas las preguntas que ha hecho se han respondido de manera clara y adecuada
segun su edad y nivel de comprension.

Nombre de la investigadora:
Firma:

Firma del investigador principal
Ana Marcela Bolafios Roldan c.c. 31.881.824 de Cali

Lugar y Fecha: Ciudad Dia Mes Afio 2016

Comité Institucional de Revision de Etica Humana. Facultad de salud. Universidad del Valle. Teléfono:
5185677.
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Anexo 3.

CUESTIONARIO DE CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICA Y CLINICA.

CODIGO
Fecha de nacimiento:

Sexo: Femenino

Masculino

Estrato socioeconémico:

1

OO~ WIN

Nivel educativo del cuidador:

Edad:

Primaria

Secundaria

Tecnologia

Universitario

Postgrado

Nivel de la funcién motora gruesa del nifio:

afios meses

Nivel I: Camina sin restricciones.

F-04-MP-06-02-02
V-02-2013

Elaborado por: Vicerrectoria de Investigaciones



FORMATO PARA LA ELABORACION
VICERRECTORIA DE INVESTIGACIONES
Division de Proyectos DE INFORMES FINALE,S B
N— A PROYECTOS DE INVESTIGACION

del Valle

Nivel Il: Camina con limitaciones.

Nivel 111 : Camina utilizando un dispositivo manual auxiliar de la marcha

Nivel IV : Auto — movilidad limitada, es posible que utilice movilidad
motorizada

Nivel V: Transportado en silla de ruedas
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