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1. RESUMEN.

TITULO:

Elaboracion y validacion de una escala para medir la dificultad en actividades de la
vida diaria en pacientes con paralisis cerebral: “Escala del Cuidador” del Instituto
de Ortopedia Infantil Roosevelt (IOIR) de Bogota, 2010-2011.

AUTORES:

Carrefio F, Ortiz F, Espinosa E.
PALABRAS CLAVE:

Paralisis cerebral, calidad de vida relacionada con la salud, escalas, pruebas

psicométricas.
INTRODUCCION:

En Colombia no han sido validados instrumentos especificos para medir la calidad
de vida en nifios con paralisis cerebral. El objetivo de este estudio fue desarrollar y
validar una escala que evalle la calidad de vida relacionada con la salud y mas
especificamente la dificultad en actividades de la vida diaria en nifios con paralisis

cerebral severa, nivel funcional GMFCS IV y V.
DISENO DEL ESTUDIO:

Estudio de validacion de escalas.
METODOLOGIA:

El andlisis factorial se realiz6 con 108 pacientes (9 por item), para el test-retest se
repitid la encuesta a 62 pacientes. La primera fase consistid en la generacion del
cuestionario y realizacion de una prueba piloto. La segunda fase comprendi6 la

aplicacion de la escala. La tercera fase correspondio a las pruebas psicométricas



(validez de constructo, validez de criterio, consistencia interna, confiabilidad

temporal), determinacion de la utilidad y analisis estadistico.
LUGAR DEL ESTUDIO: Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt de Bogota.

SUJETOS: Nifios con paralisis cerebral nivel funcional GMFCS IV y V. Edad: 2 a

18 afios. Muestra: 108 pacientes (9 por cada item). Retest: 62 pacientes.
RESULTADOS:

Escala con 10 items, 2 dominios. Consistencia interna: coeficiente alfa de
Crombach total: 0.87 (muy buena). Validez de criterio: coeficiente de correlacion
de Pearson de 0.718 (alto) al comparar la escala del cuidador con los valores de
GMFCS. Confiabilidad test retest: coeficiente de correlaciéon de Pearson mayor a
0.87 para cada uno de los items (alto). Utilidad: tiempo promedio para aplicacion

menor a 5 minutos. Facil aplicacién y calificacion.
CONCLUSIONES:

La escala del cuidador es un instrumento con una validez, confiabilidad y utilidad
aceptables para medir la dificultad en el cuidado de nifios con PC severa en
nuestro medio.



2. MARCO TEORICO.

2.1. PARALISIS CEREBRAL.
2.1.1. DEFINICION.

La pardlisis cerebral es un desorden primario del movimiento y la postura. Se
define como un grupo de trastornos motores no progresivos, pero a menudo
cambiantes, secundarios a lesiones del cerebro en sus primeras etapas de

desarrollo.

El cuadro clinico puede variar con el tiempo debido a la plasticidad y maduracion
del SNC (1, 2).

2.1.2. INCIDENCIA.

La incidencia a nivel mundial se ha establecido en 2 a 2.5 casos por cada 1000

nacidos vivos (3).

A pesar de muchos avances recientes en los cuidados obstétricos y en los
tratamientos en cuidado intensivo neonatal, no ha disminuido la incidencia de la
paralisis cerebral (4). Lo anterior es atribuible al aumento en la sobrevida neonatal
especialmente en recién nacidos pretérmino en los cuales la incidencia de

paralisis cerebral es mayor (5).

2.1.3. ETIOLOGIA Y FACTORES DE RIESGO.

La etiologia de la paralisis cerebral es diversa y multifactorial. Las causas son
congénitas, genéticas, inflamatorias, infecciosas, anoxia, traumaticas Yy
metabdlicas. La injuria al sistema nervioso central puede ser prenatal, natal o

posnatal. El 70 a 80% de los casos en los que se identifica una causa, se explican
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por injuria prenatal y menos del 10% se asocian a trauma o asfixia al momento del

nacimiento (6, 7).

En un gran numero de casos (50%) no se identifica la causa de la paralisis

cerebral.

El mas importante factor de riesgo para la aparicion de pardlisis cerebral es la
Prematurez (8). Otros importantes factores de riesgo son la corioamnionitis

materna y la presencia de leucomalacia periventricular.

2.1.4. OTRAS CONDICIONES ASOCIADAS.

El retardo mental se presenta hasta en un 60% de los casos con paralisis cerebral,

mas frecuentemente en pacientes con cuadriplejia espastica (9).

También son frecuentes los trastornos visuales (trastornos de la agudeza visual y
de los movimientos oculares, estrabismo, ambliopia, nistagmus) hasta en un 28%,

mas frecuente en paciente con leucomalacia periventricular.

Los trastornos auditivos ocurren en un 12% de los nifios con paralisis cerebral y se

asocian a kernicterus, bajo peso al nacer, meningitis e hipoxia severa.

La epilepsia se presenta hasta en un 35 a 62% de estos pacientes mas frecuente

en pacientes con cuadriplejia espéstica (10).

Las alteraciones del lenguaje tanto expresivo como receptivo son mas frecuentes
en pacientes con retardo mental. Se presentan también trastornos psiquiatricos y

del comportamiento y trastornos del suefio.

Son frecuentes también los trastornos en la masticacion y deglucion afectando el

crecimiento fisico (11).



Las alteraciones ortopédicas mas frecuentes son las contracturas, acortamiento
muscular, deformidades y escoliosis con mayor intensidad en pacientes con

espasticidad severa.

Los nifios con cuadriplejia espastica son los que con mayor frecuencia y severidad

presentan trastornos asociados.

2.1.5. CLASIFICACION DE LA PARALISIS CEREBRAL.

La paralisis cerebral se clasifica topograficamente en monoplejia, hemiplejia,

diplejia, triplejia, cuadriplejia y doble hemiplejia (12, 13).

La diplejia es la forma mas frecuente de paralisis cerebral en un 30 a 40% de los

casos, seguido de hemiplejia en un 20 a 30% y cuadriplejia en un 10 a 15%.

La paralisis cerebral también se clasifica segun el tipo de déficit neuromuscular en:

espastica, disquinética, atéxica, hipoténica y mixta.

La pardlisis cerebral espéstica es la mas comun y representa el 70 a 75% de todos
los casos, la disquinética el 10 a 15% y los otros tipos menos del 5%. 30% de los

pacientes tienen un compromiso mixto.

2.1.6. GROSS MOTOR FUNCTION CLASSIFICATION SYSTEM (GMFCS).

El GMFCS es un sistema validado y confiable para la clasificacion de nifios con
paralisis cerebral segin sus caracteristicas motoras gruesas y de acuerdo a la
edad.

El GMFCS se considera una herramienta util, poco subjetiva y muy estable para
medir la severidad de la pardlisis cerebral basandose en la funcion motora y

limitacion para actividades (14, 15).



Esta escala describe las habilidades funcionales en 5 niveles, de | a V. Siendo el

nivel | el de compromiso mas leve y el nivel V el de mayor severidad.

Los niveles IV y V no logran marcha, requieren de silla de ruedas, su movilidad

independiente es muy limitada y son mayormente dependientes de cuidados.

2.1.7. MANEJO DE LA PARALISIS CEREBRAL.

La pardlisis cerebral no puede ser curada. Los objetivos del tratamiento son la
correcta combinacion de intervenciones segun cada caso especifico para
promover la funcionalidad y prevenir alteraciones secundarias y sobre todo

aumentar las capacidades del nifio (16).

Uno de los primeros objetivos es reducir la espasticidad, con lo cual se busca
mejorar la funcionalidad del nifio, reducir el dolor y discomfort y mejorar la facilidad
de cuidados. También prevenir subluxaciones y contracturas articulares (17).

Dentro de estas modalidades terapéuticas tenemos las técnicas de terapia fisica y
terapia ocupacional.

Si la espasticidad es focal, son de ayuda terapias locales tales como la aplicacién
de toxina botulinica, ortesis o cirugias ortopédicas (18).

Si la espasticidad es generalizada son de ayuda los medicamentos orales
(diazepam, baclofen, tizanidina) (18).

Si la espasticidad es un problema principalmente en los miembros inferiores o en
la facilidad de cuidados son de ayuda la rizotomia selectiva dorsal y la aplicacion
de baclofen intratecal.

Otros objetivos son: prevenir o paliar las repercusiones que el trastorno motor

provoca en el desarrollo global y el tratamiento de los trastornos asociados
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(sensoriales, cognitivos, epilepsia, alteraciones del suefio, trastorno nutricional) asi

como también el apoyo a la familia (19).

2.2. CALIDAD DE VIDA Y PARALISIS CEREBRAL.

2.2.1 DEFINICION DE CALIDAD DE VIDA Y CALIDAD DE VI DA RELACIONADA
CON LA SALUD.

La calidad de vida ha sido definida por la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), como "la percepcion de un individuo de su situacion de vida, puesto en el
contexto de su cultura y sistemas de valores, en relacion a sus objetivos,
expectativas, estandares y preocupaciones” (20). Este concepto se ha
operacionalizado a través de varios dominios, de los cuales algunos se relacionan

a la salud (Ej. fisico, emocional, social) y otros no (Ej. autonomia, escolaridad).

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), es un subdominio del
constructo mas amplio que es la calidad de vida e incluye dominios como el
bienestar fisico, mental y social (21).

En el contexto de la paralisis cerebral, niveles reducidos de actividad y restriccion
en la participacion social, asi como la dificultad para completar actividades de la
vida diaria en el hogar y en la comunidad, hacen parte importante y alteran la

calidad de vida relacionada con la salud (22).

En los nifios con pardlisis cerebral severa los cuales presentan en la gran mayoria
de casos dificultad para la comprension y comunicacion, muchos investigadores
concluyen que los padres o cuidadores pueden ser una excelente fuente de
informacion cuando se evalla la calidad de vida relacionada con la salud de sus

nifos, a pesar del potencial para algun grado de distorsion (23).
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2.2.2. ESCALAS GENERICAS VS ESPECIFICAS PARA MEDIR CALIDAD DE
VIDA RELACIONADA CON LA SALUD.

El propdsito de la medicidn de la calidad de vida y calidad de vida relacionada con
la salud es capturar un cuadro mas completo del individuo, y en el contexto de la
paralisis cerebral, el impacto que genera la discapacidad asociada a estos

pacientes.

Los instrumentos para medir calidad de vida relacionada con la salud pueden ser
genéricos (medida de bienestar de cualquier nifio en desarrollo o con una
discapacidad) o especificos para una enfermedad o condiciéon (medida que se

enfoca en las caracteristicas de una poblacion y/o enfermedad especifica) (24).

Las escalas genéricas sirven para evaluar y comparar la calidad de vida entre
diferentes poblaciones y enfermedades. Sin embargo las escalas especificas para
medir calidad de vida juegan un papel importante en los nifios con paralisis
cerebral ya que incluyen dominios Unicos para esta enfermedad tales como
funcionamiento fisico, cuidados e higiene personal, facilidad de traslados y

posicionamiento, facilidad de cuidados y confort.

Se considera preferible entonces la utilizacion de una escala especifica para una
enfermedad cuando esta esta disponible, ya que evalla aspectos que son Unicos

a dicho grupo poblacional y que las escalas genéricas podrian pasar por alto (25).

Como el concepto de calidad de vida es complejo y por tanto dificil de medir, e
incluso no hay consenso sobre todos los aspectos que se deberian incluir en el
constructo calidad de vida; los instrumentos para medir calidad de vida y calidad
de vida relacionada con la salud frecuentemente evalian subdominios pero no
una calidad de vida total. Ademas no todos los dominios de calidad de vida son

faciles de medir o muestran significativos cambios luego de intervenciones (26).

En afios recientes ha aumentado el interés en la medicién de la calidad de vida de

nifios con pardalisis cerebral. Debido a esto los instrumentos para medir calidad de
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vida cada vez son mas usados para evaluar la efectividad de intervenciones y

tratamientos en nifios con esta enfermedad.

En el grupo de nifios con pardalisis cerebral severa, los cuales presentan
generalmente mayor grado de compromiso cognitivo, algunos subdominios como
la dificultad para actividades de la vida diaria, representan mejor la calidad de vida
relacionada con la salud puesto que se ven menos afectados por la condicion o

déficit cognitivo del paciente (24).

2.2.3 INSTRUMENTOS PARA LA MEDICION DE CALIDAD DE V IDA
RELACIONADA CON LA SALUD EN PARALISIS CEREBRAL.

Aunque como ya se explicd es preferible utilizar una escala especifica para la
enfermedad cuando se trata de medir calidad de vida, en el caso de la paralisis
cerebral la escala que mas se ha utilizado en estudios para evaluar respuestas a
intervenciones es Child Health Questionnaire (CHQ), la cual es una escala
genérica. Como es de esperarse esta escala no mide aspectos importantes de la
paralisis cerebral y el principal motivo para ser la mas utilizada es la ausencia de

otros instrumentos especificos hasta hace pocos afos (25).

Una escala especifica para medir calidad de vida relacionada con la salud deberia
ser vélida y confiable, de facil acceso, bajo costo, facil de aplicar y calificar y
ademas adecuada a las condiciones y medio cultural y social de los nifios a

evaluar.

En una reciente y sistemética revision sobre las escalas especificas para medir
calidad de vida en pardlisis cerebral se encontraron 5 instrumentos: Care and
Confort Hypertonicity Questionnaire (CCHQ), Caregiver Priorities and Child Health
Index of Life with Disabilities (CPCHILD), Quality of life Questionnaire for children
with Cerebral Palsy (CP QOL- Child), DISABKIDS y PedsQL 3.0 Cerebral Palsy

Module (24). Otras revisiones recientes también hacen un analisis y comparacion
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de los instrumentos especificos para medir calidad de vida y calidad de vida
relacionada con la salud en nifios con paralisis cerebral incluyendo su utilidad,
validez y confiabilidad (21, 22, 26). En la tabla 1 se describen las propiedades
psicométricas de dichas escalas que han sido comprobadas en los estudios
disponibles en la literatura.

TABLA 1. Escalas especificas para medir CRVS en nifios con paralisis cerebral.

Propiedades psicométricas de las escalas especifica s para medir CVRS

en nifios con paralisis cerebral.

Escalas Validez de | Validez Validez Consistencia | Confiabilidad
constructo | de concurrente | interna temporal

contenido (test-retest)

CCHQ Si Si No No No

CPCHILD | Si Si Si Si Si

CP  Qol|Ssi Si Si Si Si

child

DISAKIDS | Si Si No Si No

Peds QL | Si No No Si No

3.0 CP

module

Todas las 5 escalas descritas fueron disefiadas para ser contestadas por los
padres o cuidadores y 3 de ellas también tienen una version para ser contestada

por el nifio.

2 escalas, Child Health Index of Life with Disabilities (CPCHILD) y Quality of life
Questionnaire for children with Cerebral Palsy (CP Qol Child), han demostrado

mayores puntajes en sus propiedades psicométricas (validez de contenido, validez
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de constructo, validez concurrente y pruebas de confiabilidad) (28, 29). Las demas

escalas han mostrado resultados aceptables.

2 escalas, Care and Confort Hypertonicity Questionnaire (CCHQ) y Child Health
Index of Life with Disabilities (CPCHILD), fueron disefiadas para la evaluacion de
nifos con paralisis cerebral severa, pero CCHQ es la que reporta resultados mas
pobres en las pruebas de validez y confiabilidad (30) y CPCHILD es extensa,
requiere mayor tiempo para completar el cuestionario y necesitaria al igual que las
otras escalas en cuestion ser sometida a una adaptacion cultural y de idioma para

poder ser utilizadas en nuestro medio (28).

En cuanto a la utilidad de estas escalas, todas (excepto DISAKIBS, que tiene 12
items) tienen una extension de entre 27 y 66 items, y el tiempo medio empleado
en completar el cuestionario (excepto PedsQL 3.0 CP module, que requiere de 5
minutos) oscila entre 20 y 30 minutos.

Hasta donde conocemos, ninguna de estas escalas ha sido sometida a pruebas

de validacion o confiabilidad en nuestro pais.

Las escalas para medir calidad de vida y calidad de vida relacionada con la salud
no pretenden competir o remplazar a los instrumentos que miden la funcion, fuerza
y rangos de movimiento (tradicionalmente utilizadas por los clinicos, ej. GMFCS,
GMFM-66, Ashworth, etc), sino por el contrario lo que buscan es complementar la
informacion que estas escalas nos dan para tener una vision mas amplia del
individuo y dar herramientas adicionales en la valoracion de cambios y resultados

luego de la utilizacion de tratamientos.

Lo anterior es particularmente importante en los nifios con paralisis cerebral y
espasticidad severa en los cuales se necesitan herramientas para una medicion
méas completa de la utilidad de nuevos tratamientos como la implantacion de la

bomba de baclofen intratecal (31).
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Por ultimo las escalas para medicidon de calidad de vida relacionada con la salud
en nifios con paralisis cerebral deberian ser incluidas en la practica clinica diaria si

se tiene la calidad de vida como un objetivo principal de tratamiento.
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3. IDENTIFICACION Y FORMULACION DEL PROBLEMA.

La paralisis cerebral es la discapacidad fisica de origen neurolégico mas comuin en
la niflez, ocurriendo en 2 a 2.5 por cada 1000 nacimientos (21).

La paralisis cerebral es un desorden del movimiento y la postura debido a defectos
o lesiones en el cerebro inmaduro. La resultante discapacidad funcional produce
un gran impacto en la calidad de vida de los nifios y sus familias, sobre todo en los
gue presentan una mayor severidad (nivel funcional IV y V de Gross Motor

Function Classification System).

Tradicionalmente la evolucion de los nifios con pardlisis cerebral ha sido evaluada
con instrumentos que miden parametros funcionales motores (grado de
espasticidad, arcos de movimiento, etc.). Sin embargo, en los Ultimos afios ha
aumentado la preocupacion por la calidad de vida de estos pacientes y ciertos
aspectos relacionados, tales como la habilidad para realizar actividades de la vida
diaria y la necesidad de cuidados y asistencia por parte de un cuidador. Como
ilustracién de lo anterior, la United Cerebral Palsy Association ubico la calidad de

vida entre sus mayores prioridades (32).

Segun la OMS la calidad de vida se define como: “la percepcion individual de su
posicidn en la vida, en el contexto cultural y del sistema de valores en el cual vive
y en relacion a sus metas, expectativas, principios e intereses” (WHO, 1998). La
calidad de vida comprende dominios relacionados con la salud y no relacionados
con la salud.

La calidad de vida relacionada a la salud se refiere a “la percepcion individual de
su salud”, la cual segun la definicibn de la OMS comprende bienestar fisico,
bienestar mental y bienestar social (WHO, 1948).

Las medidas de calidad de vida relacionada con la salud ayudan a proveer un
cuadro mas completo del paciente, que es complementario a la valoracion de la
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habilidad motora que tradicionalmente ha sido el foco de interés de los clinicos.
Ademas brindan un mejor acercamiento a las preocupaciones de los padres y/o

cuidadores.

Existen varias escalas genéricas (aplicables a diferentes enfermedades) para
medicion de calidad de vida relacionada con la salud en nifios, pero brindan un
acercamiento muy superficial en nifios con una patologia en particular. Las
escalas especificas para una enfermedad, tienen un mayor poder en identificar
cambios a través del tiempo y luego de tratamientos, y son méas sensibles a

pequefios cambios en dominios especificos de la enfermedad.

Hasta el dia de hoy, las escalas genéricas han sido muy bien desarrolladas y
puestas a prueba con muchos afios de investigacion. Infortunadamente escalas
especificas para enfermedades no han sido desarrolladas de la misma manera y a

menudo no hay disponibles o se desarrollan para un estudio en particular.

En el caso de la pardlisis cerebral se ha hecho evidente la escasez de
instrumentos especificos para medicion de la calidad de vida relacionada con la
salud y mas aun para la evaluacion de nifios con mayor severidad de la
enfermedad (nivel funcional IV y V de GMFCS), aquellos que son incapaces de
autocuidarse, y por ende tienen mayor necesidad de asistencia y cuidados por
parte de los cuidadores, y mayor dificultad para actividades de la vida diaria.

En los Ultimos afios varios autores han considerado una mayor utilidad (por su
mayor facilidad de valoracion) de varios dominios para la medicion de la calidad de
vida relacionada con la salud en nifios con paralisis cerebral severa (nivel
funcional IV y V de GMFCS), como son: el cuidado personal, posicionamiento,
transferencias, confort, interaccion y comunicacion; y que hacen referencia a la

dificultad para realizar actividades de la vida diaria (22).
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El propésito de este estudio es desarrollar y validar una nueva escala que evalle
la dificultad en actividades de la vida diaria y en un menor grado, calidad de vida
relacionada con la salud en nifios con paralisis cerebral severa (nivel funcional IV y

V de GMFCS) y que sea de utilidad en nuestro medio.
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4. JUSTIFICACION

La pardlisis cerebral tiene un gran impacto en la calidad de vida de los nifios y su
grupo familiar. Este impacto es mayor en los pacientes con mayor discapacidad
(nivel funcional IV y V de GMFCS). Debido a que la mejoria en la calidad de vida
se ha convertido en una de las principales metas de intervencion en estos
pacientes, los clinicos deberian considerar utilizar algin tipo de instrumento para
medir calidad de vida relacionada con la salud, ademés de las medidas de funcion
motora cuando se evallan nifios con paralisis cerebral, y en particular en aquellos

gue presentan mayor severidad de la enfermedad.

En la revisidn de la literatura, existen 5 escalas especificas que han sido usadas
para la medicion de la calidad de vida relacionada con la salud en nifios con
paralisis cerebral: Care and Confort Hypertonicity Questionnaire (CCHQ),
Caregiver Priorities and Child Health Index of Life with Disabilities (CPCHILD),
Quality of life Questionnaire for children with Cerebral Palsy (CP QOL- Child),
DISABKIDS y PedsQL 3.0 Cerebral Palsy Module (24).

Solo 2 de estas escalas, Care and Confort Hypertonicity Questionnaire (CCHQ) y
Child Health Index of Life with Disabilities (CPCHILD), miden la dificultad para
realizar actividades de la vida diaria en nifios con paralisis cerebral severa, pero
consideramos que son instrumentos extensos, con algunos preguntas no
aplicables a nuestro entorno social y por tanto no acorde a nuestro medio. Ademas

no ha sido ampliamente utilizada en trabajos de investigacion.

En nuestro pais no han sido validadas escalas especificas que evallen la calidad
de vida relacionada con la salud en nifios con paralisis cerebral severa, por lo
tanto consideramos que la “escala del cuidador” seria un instrumento de gran

utilidad para una aproximacion mas integral en el manejo de estos pacientes. Las
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pruebas de validez y confiabilidad nos permitirAn contar con un instrumento
adecuado para su uso en nifios con pardlisis cerebral severa en nuestro entorno

social, tanto en la préactica clinica diaria como en posteriores estudios de

investigacion.
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5. OBJETIVOS.

5.1. OBJETIVO GENERAL.

Desarrollar y validar una escala que evalle la dificultad en actividades de la vida
diaria en niflos con paralisis cerebral nivel funcional IV y V (GMFCS) del Instituto
de Ortopedia Infantil Roosevelt (IOIR) de Bogota, en los afios 2010 - 2011.

5.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS.

* Evaluar la validez de contenido de la escala, por medio del juicio de
expertos.

» Evaluar la validez de apariencia de la escala, por medio del juicio de
expertos.

» Evaluar la validez de constructo de la escala, por analisis factorial.

e Evaluar la validez de criterio, mediante la comparacién con la escala
GMFCS, coeficiente de correlacion de Pearson).

+ Estimar la confiabilidad de la escala a través de la medicion de la
consistencia interna, utilizando el coeficiente alfa de Cronbach.

» Estimar la confiabilidad de la escala a través de la medicion de la
estabilidad temporal (confiabilidad test-retest).

» Determinar la utilidad de la escala (tiempo, necesidad de entrenamiento y

facilidad de calificacion de la escala).
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6. METODOLOGIA.
6.1. TIPO DE ESTUDIO.
Estudio de validacion de escalas.
6.2. POBLACION DE ESTUDIO.

Pacientes con paralisis cerebral nivel funcional IV y V (GMFCS), que asisten a
consulta externa de neuropediatria y fisiatria del Instituto de Ortopedia Infantil

Roosevelt (IOIR) de Bogota, Colombia.
6.3. MUESTRA.

La muestra se obtuvo por conveniencia, reclutada en forma consecutiva (durante
el periodo del estudio) hasta completar el tamafio calculado, desde diciembre de
2010 a septiembre de 2011.

Tamafo de la muestra: 9 pacientes por item, para un total de 108 pacientes;
superando asi las recomendaciones de Norman y Streiner para el analisis factorial
de un minimo de 5 pacientes por item, pero no menos de 100 pacientes (33). Para
evaluar la confiabilidad se consideré un tamafio de muestra de 62 pacientes para

obtener un IC 95% con un error tipo | de 0.05 y un error tipo 1l de 0.2.
6.4. CRITERIOS DE SELECCION.
6.4.1. CRITERIOS DE INCLUSION.

» Pacientes con diagnéstico clinico de paralisis cerebral, nivel funcional IVy V
(GMFCS).

» Pacientes con edad cronoldgica comprendida desde los 2 a 18 afios.
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6.4.2. CRITERIOS DE EXCLUSION.

» Pacientes con diagndstico clinico de paralisis cerebral que no tengan una
evaluacion funcional motora en los ultimos 6 meses (GMFM-66).

» Pacientes que hayan sido sometidos a cualquier tipo de cirugia en los
tltimos 6 meses.

» Pacientes que no asistan a la consulta con el cuidador principal.

» Pacientes cuyos padres o cuidadores no den su consentimiento para la

participacion en el estudio.

6.5. LUGAR DE REALIZACION.

Este estudio se llevd a cabo en las instalaciones del Instituto de Ortopedia Infantil
Roosevelt de la ciudad de Bogota, la cual es una institucion prestadora de
servicios de salud de tercer nivel. Esta institucion ha sido tradicionalmente un
centro de atencion de nifios con discapacidad neuroldgica y musculoesquelética y
desde sus origenes ha sido un centro de referencia para la atencion de pacientes

con paralisis cerebral.
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6.6.

Las variables del estudio estadn contenidas en la tabla 2.

VARIABLES DEL ESTUDIO.

TABLA 2. Variables del estudio.

VARIABLE

Definicién

Medicion

Edad del paciente

Afios cumplidos

Cuantitativa, en escala de

razon

Sexo del paciente

(masculino/femenino)

Cualitativa, en escala nominal

Peso del paciente

En Kg

Cuantitativa, continua, en

escala de razén

Nivel socioeconémico (estrato
1 al 6)

Estrato del lugar de residencia

Cualitativa, en escala ordinal

Persona que responde el
cuestionario (Padre, madre,

otro)

Cuidador principal

Cualitativa, en escala nominal

Edad del cuidador principal

Afos cumplidos

Cuantitativa, en escala de

razén

Clasificacién de la pardlisis
cerebral (cuadriplejia
espastica, diplejia espastica,
hemiplejia espastica,

disquinética, mixta)

Segun la evaluacién clinica

Cualitativa, en escala nominal

Nivel funcional segin GMFCS
(nivel IVy V)

Cualitativa, en escala ordinal

Puntuacion de GMFM-66 (0 a
100%)

Cuantitativa, en escala de

razén

Puntuacion total de la Escala
del Cuidador (0 a 36)

Cuantitativa, en escala de

razén
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6.7. GENERACION DE LA ESCALA.

Para la seleccion de las preguntas se utilizaron tres vias:

1. Revision de escalas similares en la literatura.

2. La percepcion de los cuidadores de nifios con paralisis cerebral que acuden
a la consulta de nuestra institucion.

3. La experiencia de los clinicos (fisiatras, neuropediatras, neurocirujanos,
ortopedistas, pediatras, fisioterapeutas) del Instituto de Ortopedia Infantil
Roosevelt que atienden pacientes con paralisis cerebral.

Se ensamblé un instrumento con 14 preguntas, que fué sometido a la

evaluacion de un grupo interdisciplinario de 10 expertos en la materia. Para lo

anterior se les suministré un cuestionario en el que cada item se evalud con

una escala de 5 puntos asi: 1 indicando “totalmente en desacuerdo”, 2

indicando “en desacuerdo”, 3 indicando “indiferente”, 4, indicando “de acuerdo”

y 5 indicando “totalmente de acuerdo”.

Fueron incluidos en el cuestionario final los items calificados con un puntaje de

4 0 més, por al menos 7 de los 10 especialistas.
6.8. DESCRIPCION DE LA ESCALA.

La escala consta de 14 preguntas, repartidas en 3 dominios:

1. Cuidado personal.
2. Posicionamiento y transferencias.
3. Confort.

Cada pregunta tiene 4 posibles opciones de respuesta, tipo Likert, asi:

Para los 2 primeros dominios (primeras 11 preguntas): facil (0), un poco dificil (1),
dificil (2), muy dificil (3).
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Para el tercer dominio (Gltimas 3 preguntas): las preguntas 12 y 13 asi: nunca (0),
pocas veces (1), casi siempre (2), siempre (3) y la pregunta 14 asi: siempre (0),

casi siempre (1), pocas veces (2), nunca (3).

Si una pregunta es contestada “No aplica”, se omite del calculo del promedio de

cada seccion.

El puntaje total de la “Escala del Cuidador” resulta de la suma del puntaje de todos

los items.

El maximo puntaje esta dado por el nimero total de items multiplicado por 3. Un

mayor puntaje indica mayor compromiso.
El marco temporal de las preguntas hace referencia a las 2 ultimas semanas.

El cuestionario esta disefiado para ser administrado al cuidador principal.
6.9. PRUEBA PILOTO.

Se aplico el cuestionario definitivo (14 items) a un grupo de 15 pacientes, los
cuales tenian ccaracteristicas similares a las del escenario de aplicacion final de

la escala.

Se analiz6 a profundidad en los cuidadores: el grado de comprension de las
preguntas, ambigiedad de las mismas y la frecuencia de las respuestas. Se

revisaron las preguntas que presentaron dificultades.

Luego de la prueba piloto se decidi6 eliminar el item: “presenta irritabilidad” puesto
gue fue de dificil comprension para los encuestados y en muchas ocasiones lo

asociaban a patologia dermatoldgica.
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6.10. APLICACION DE LA ESCALA.

En la evaluacion inicial, después de verificar los criterios de inclusion y de
exclusion, a los cuidadores de los pacientes se les explicaron los detalles
referentes al estudio, los procedimientos a realizar y las motivaciones y
justificacion del mismo. Seguidamente se les solicitd verbalmente consentimiento
informado. Se les realiz6é historia clinica y examen fisico, para la obtencion de
datos demogréficos y tipo de paralisis cerebral, se clasificaron segun su nivel
funcional con la escala Gross Motor Function Classification System y también con

Gross Motor Function Measure 66, se les aplicé la “Escala del Cuidador”.

Por ultimo, entre 2 y 3 semanas después de la evaluacién inicial, se aplico
nuevamente el cuestionario por medio de llamada telefénica para medicion de la

confiabilidad test-retest a los pacientes seleccionados.

Se consideré que entre 2 y 3 semanas es un tiempo apropiado para evitar el

sesgo dado por el recuerdo o por cambios en el fendbmeno de medicion.
6.11. VALIDACION DE APARIENCIA Y CONTENIDO.

Se sometid el cuestionario a la valoracién cualitativa de un grupo de expertos para
juzgar la idoneidad de cada item, la dimension a la que pertenecen, y si los items
incluidos representan adecuadamente los distintos dominios (cuidado personal,

posicionamiento y transferencias, confort).

El grupo de expertos (10 en total) estuvo constituido por: 3 neuropediatras, 1
fisiatra, 2 neurocirujanos, 1 ortopedista pediatrico, 1 pediatra, 1 anestesidlogo con
especializacion en dolor, 1 fisioterapeuta. Este grupo de especialistas tiene una
vasta experiencia en el manejo de nifios con paralisis cerebral y conforman la
junta de espasticidad para la toma de decisiones terapéuticas en pacientes con

paralisis cerebral severa del I0OIR.
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Cada item se evalué con una puntuacion de 1 a 5, siendo 1. totalmente en
desacuerdo, 2: en desacuerdo, 3: indiferente, 4. de acuerdo y 5: totalmente de
acuerdo. Se incluyeron en el cuestionario final los items que fueron calificados con
un puntaje de 4 o mas, por al menos 7 de los 10 especialistas. Solo un item:
“facilidad para introducirlo adentro y afuera de una silla de ruedas”, no obtuvo el

puntaje necesario y se retird del cuestionario.

6.12. VALIDACION DE CONSTRUCTO.

Se efectud un andlisis factorial para determinar la estructura del instrumento.

6.13. VALIDACION DE CRITERIO.

Mediante la comparacion del resultado de la escala del cuidador y el nivel
GMFCS, con el coeficiente de correlacién de Pearson.

6.14. DETERMINACION DE CONFIABILIDAD.

Se evaluo la consistencia interna de los items utilizando la prueba alfa de
Crombach, lo que permitira definir los items que contribuyen a la confiabilidad del

instrumento.

Se evalué la estabilidad temporal (confiabilidad test-retest) calculando el
coeficiente de correlacion de Pearson. Para medir este tipo de confiabilidad se
practicO una segunda aplicacion de la escala, a una muestra de 62 pacientes,

entre 2 y 3 semanas después de la evaluacion inicial.

6.15. DETERMINACION DE LA UTILIDAD DE LA ESCALA.

Se describio el tiempo requerido para diligenciar el instrumento, la necesidad de

entrenamiento y facilidad para calificar la escala.
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7. PLAN DE ANALISIS.

7.1. ANALISIS DE RESULTADOS.
Para el andlisis estadistico se utilizé el programa SPSS 15.0 para Windows.

Las variables cualitativas fueron analizadas con proporciones y las cuantitativas
con medias y medianas segun distribucion de normalidad. La comparacion de 2 o

mas proporciones se realizo con la prueba de Ji cuadrado.
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Bdsqueda de articulos y
elaboracion del
documento

Inclusion de pacientes
y recoleccién de datos

Andlisis de resultados y
pruebas estadisticas

8. CRONOGRAMA.

Elaboracién de informe
final

Presentacion de
informe final

Preparacion 'y envio
para publicacién
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Dr. Fidias
Carrefio
Mora

Claudia
Pérez

Dr.
Fernando
Ortiz
Corredor

Dra.
Eugenia
Espinosa

TOTAL

Residente
Neuropediatria
Universidad
Militar
Granada

Nueva

Fisioterapeuta

Instituto de
Ortopedia
Infantil
Roosevelt

Asesor temdtico
y metodoldgico

Asesor tfemdtico
y metodoldgico

Estadistico

Papeleria

9. PRESUPUESTO.

-Elaboracién
documento

- Aplicacién de la
escala

-Andlisis
informacién

-Aplicacién de la
escala

-Asesoria
investigacién

-Andlisis
informacién

-Asesoria
investigacién

-Andlisis
informacién

Andlisis estadistico

horas
semanales

1 hora
semanal

1 hora
semanal

1 hora
semanal

16

Sin costo

Sin costo

$ 1.680.000

$ 1.680.000

$ 500.000
$ 300.000

$ 4.160.000
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10.ASPECTOS ETICOS.

Este estudio cumple los criterios del ministerio de salud segun la resolucion

008430 de 1993 para ser clasificado como una investigacion sin riesgo.

Se solicitd y el consentimiento informado a uno de los padres 0 a su representante

legal en forma verbal.

Este estudio cuenta con la aprobacion del Comité de Etica del Hospital Militar

Central de Bogota y del Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt.
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11.RESULTADOS.

11.1. DESCRIPCION DE LA MUESTRA.

Entre septiembre de 2010 y septiembre de 2011 se aplico la escala del cuidador a
108 pacientes. La edad promedio de los pacientes evaluados fue de 8.4 afios
(DE= 3.9), con un rango de 2 a 18 afos. El rango de edad més frecuente fué de 2
a 8 afos con un 53.7% del total de pacientes (ver tabla 3). De estos, el 63.9%

correspondieron al sexo femenino.

TABLA 3. Distribucion por edad.

Rango de edad Frecuencia %

2-8 58 53,7
9-12 33 30,6
13-18 17 15,7

La edad promedio de los cuidadores fue de 35.9 afios (DE= 9.0), con un rango de
19 a 60 afios. En 78.7% de los casos el cuestionario fue respondido por la madre
(ver tabla 4).

TABLA 4. Parentesco del cuidador.

Parentesco del Cuidador Frecuencia %

Madre 85 78,7
Abuela 8 7,4
Otro 8 7,4
Padre 7 6,5

63% de los pacientes procedian de Bogota y 95.4% pertenecian a los estratos 1, 2
y 3 (ver tabla 5).
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TABLA 5. Distribucion segun estrato socioeconomico.

Estrato Frecuencia %

1 24 22,2
2 45 41,7
3 34 31,5
4 4 3,7
5 1 0,9

90.7% de los pacientes presentd una distribucién correspondiente a cuadriplejia y

en 69.4% la paralisis cerebral fue de tipo espastico (ver tablas 6 y 7).

TABLA 6. Distribucion topografica de la paralisis cerebral.

Distribucion Frecuencia |%
Cuadriplejia 98 90,7
Diplejia 4 3,7
Hemiplejia 6 5,6
TABLA 7. Tipo de paralisis cerebral.

Tipo Frecuencia [%
Espastica 75 69,4
Disquinética 11 10,2
Mixta 22 20,4

El promedio del puntaje total de la escala fue de 15.1 y no hubo diferencias

significativas segun el grupo de edad (ver tabla 8). Se observé mayor dificultad en

actividades como banarlo, sentarlo e introducirlo o sacarlo de un carro.
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TABLA 8. Puntaje total de la escala segun grupo de edad.

Promedio + DE
PUNTAJE TOTAL 15,1+8,1
2-8 anos 14,1 £8,2
9-12 afnos 16,8+7,8
13-18 afios 15,3+8,1

No hubo diferencias significativas en el puntaje total entre los rangos
de edad p=0,275 por prueba de U de Mann-Whitney.

11.2. CORRELACIONES.
Se encontré una correlacion positiva entre el puntaje total de la escala y el nivel

GMFCS (coeficiente de correlacién de Pearson de 0.718).

Por otro lado no se encontré correlacion entre el peso del paciente y el puntaje
total de la escala (con un coeficiente de correlacion de Pearson de 0.37) y
tampoco entre la edad del cuidador y el puntaje total de la escala (coeficiente de

correlacion de Pearson de -0.76).

11.3. CONSISTENCIA INTERNA.

La consistencia interna de la escala fue evaluada mediante el alfa de Crombach
con un resultado para la escala total de 0.87 (considerando bueno un resultado de
0.7 a 0.8 y preferible un resultado de 0.8 a 0.9). Se encontré ademas que el item
11 (“hay dolor durante los cambios de posicién”) presenté un coeficiente de
correlacion elemento/escala total de 0.317 (se recomiendan valores mayores a
0.400) y al valor del alfa de Crombach sin dicho item aumenté hasta 0.875 por lo

gue se decidi6 excluirlo de la escala (ver tabla 9).
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TABLA 9. Consistencia interna.

Alfa de Cronbach N de elementos (ltems)
0,870 12
Estadisticos total-elemento (items)
Varianza de la escala Coeficiente de Alfa de Cronbach si

Media de la escala si si se elimina el Correlacion elemento- se elimina el

se elimina el elemento elemento fotal corregida elementio
it1 13,7593 55,325 659 853
it2 13,8056 55,601 648 854
It3 13,8056 55,448 599 857
It4 13,7685 57,152 483 864
It5 13,5741 54,808 614 856
it6 13,8796 57,546 462 865
It7 14,1296 57,609 515 862
Ite 13,5370 54 344 688 851
it9 13,7407 54,549 645 853
it10 13,3611 55,541 602 856
ft11 14,0741 59,583 317 (879 |.
It12 14,3796 59,546 452 865

11.4. VALIDEZ DE CONSTRUCTO.

Inicialmente se evalud la base de datos para ver si cumplia los requisitos para la
realizacion del analisis factorial. Para lo anterior se realizo la prueba de esfericidad
de Barlett, con un resultado de X2= 512.418 (con una p estadisticamente
significativa, p <0.001) mostrando correlacion entre los items (la matriz de
correlacion fue estadisticamente diferente de una matriz de identidad. Se
recomienda <0.05).

Ademas la evaluacion de la adecuacion de la muestra mediante la prueba de
Kaiser Meyer Olkin mostr6 un resultado de 0.849 indicando que las variables

median factores comunes (el valor oscila entre 0 y 1, se recomienda >0.5).

Se hizo un analisis factorial exploratorio, utilizando 2 procedimientos de andlisis de
factores comunes (factores principales y factores componentes principales) para

determinar la estructura de dominios de la escala.
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Con el procedimiento de factores principales se identificaron 3 dominios de

acuerdo con el criterio valores propios mayores que 1, como se observa en el

gréfico de sedimentacion (figura 1).

FIGURA 1.

Grafico de sedimentacion

.
1

Autovalor
T

T T T T T T T T T T T T
1 2 3 4 B 5 7 8 EEl 10 11 12

Niamero de componente

Con el procedimiento de factores componentes principales se encontré que 3

factores o dominios explicaban el 60.698 % de la varianza (tabla 10).

38



TABLA 10. Varianza total explicada.

Sumas de las saturaciones al | Suma de las saturaciones al
Autovalores iniciales cuadrado de la extraccién cuadrado de la rotaciéon
% de la % % de la % % de la %
Componente | Total varianza | acumulado | Total | varianza | acumulado | Total | varianza | acumulado
1 5,072 | 42,264 42,264 | 5,072 | 42,264 42,264 | 2,968 | 24,736 24,736
2 1,156 9,636 51,900 | 1,156 9,636 51,900 | 2,305 | 19,206 43,943
3 1,056 8,798 60,698 | 1,056 8,798 60,698 | 2,011 | 16,755 60,698
4 ,980 8,170 68,868
5 ,785 6,543 75,411
6 ,701 5,842 81,253
7 571 4,761 86,014
8 ,455 3,790 89,804
9 ,404 3,370 93,174
10 ,347 2,888 96,062
11 272 2,271 98,333
12 ,200 1,667 100,000

Se realizé una rotacion ortogonal Varimax para mejorar la interpretacion y

evidenciar mas claramente la estructura subyacente de la escala. Los items

seleccionados en cada factor (o subconstructo) se identificaron con una carga

mayor a 0.300 (ver tabla 11).

TABLA 11. Matriz de componentes rotados.

Matriz de componentes rotados(a)

No ftem Factor 1 Factor 2 Factor 3

1 Ponerle los pantalones ,821 ,023 321
3 Ponerle cambiarle los pafiales 767 ,008 344
9 Facilidad para sentarlo en una silla de ruedas ,695 484 -,067
8 Facilidad para sentarlo ,687 451 ,074
10 Facilidad para introducirlo o sacarlo de un carro ,670 ,301 ,115
2 Ponerle la camiseta ,549 ,197 ,526
7 Facilidad para alimentarlo ,234 ,800 ,069
6 Facilidad para asearle la boca ,066 ,669 317
5 Facilidad para bafiarlo ,284 571 412
4 Ponerle los zapatos ,216 ,076 ,809
12 | El nifio (a) duerme toda la noche ,090 ,325 ,639
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Haciendo un analisis conceptual de lo anteriormente expuesto se decidio eliminar
el tercer dominio (puesto que no cumple la recomendacion de tener minimo 3
cargas o items) y ubicar el item 12 (“el nifio duerme durante toda la noche”) en el
dominio 2. Ademas se decidié eliminar el item 4 (“ponerle los zapatos”), puesto
gue consideramos que no representa conceptualmente al dominio confort y su
aporte no es importante en el dominio vestido porque los demas items de dicho

dominio lo representan adecuadamente).

El resultado final es un instrumento con 10 items, repartidos en 2 dominios, el
primero: vestido y posicionamiento y el segundo: higiene, alimentacién y confort

como se muestra en la tabla 12.

TABLA 12. Cuestionario final.

CUESTIONARIO (10items)

No |Preguntas DOMINIOS
1 |Ponerle los pantalones
2 |Ponerle la camiseta Vestidny
3 | Ponerle cambiarle los paiales pnsicionamiento
8 |Facilidad para sentarlo {ﬁ items]
9 |Facilidad para sentarlo en una silla de ruedas X
Alfa de Crombach: 0.865
10 |Facilidad para introducirlo o sacarlo de un carro

5 |Facilidad para bafarlo Higiene,

6 |Facilidad para asearle la boca alimentacién y

confort (4 items)
Alfa de Crombach: 0.698

T |Facilidad para alimentarlo

12 |El nifio (a) duerme toda la noche

11.5. VALIDEZ DE CRITERIO.
La validez de criterio o convergente fue evaluada mediante la comparacion de los
resultados de la escala del cuidador con el nivel GMFCS, obteniéndose una

correlacion positiva en el coeficiente de correlacion de Pearson (0.718).
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Debido a la falta de instrumentos que hayan sido validados para medir calidad de
vida en nifilos con paralisis cerebral en nuestro medio, se decidi6 la comparacion

de nuestra escala con una escala funcional como lo es el GMFCS.

11.6 CONFIABILIDAD.

Se evalud la estabilidad temporal, mediante la prueba de confiabilidad test-retest
utilizando el coeficiente de correlacion de Pearson. El retest se le realizé a un total
de 62 pacientes. El valor del coeficiente de Pearson para el total de la escala fue
de 0.978. El valor para cada uno de los items fue siempre mayor a 0.87

(considerando satisfactorios valores mayores a 0.8) (ver tabla 13).

TABLA 13. Confiabilidad test-retest.

-

RETEST {62 PACIENTES) r pearson Valor p

Item 1 0,955 0,000
Item 2 0,939 0,000
Item 3 0,904 0,000
Item 4 0,938 0,000
Item 5 0,922 0,000
Item b 0,870 0,000
Item 7 0,931 0,000
Item 8 0,953 0,000
Item 9 0,915 0,000
Item 10 0,966 0,000
Item 11 0,952 0,000
Iltem 12 0,914 0,000

11.6 UTILIDAD DE LA ESCALA.

El tiempo promedio para contestar la escala fue de 4.2 minutos (DE= 2.2), con un
rango de 1 a 13 minutos. La escala fue administrada siempre por un médico, el
cual no requiri6 de un entrenamiento especial, sino solo de una explicacién
sencilla de pocos minutos. El método de calificacion de la escala se considero facil

y solo necesita unos pocos minutos.
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12.DISCUSION.

La escala del cuidador es el primer instrumento especifico disefiado para medir
calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en nifios con paralisis cerebral en
nuestro pais.

Aunque el instrumento inicial consistia de 14 items, se eliminaron 4 items basados
en la prueba piloto y las distintas pruebas psicométricas realizadas.

Se desarroll6 entonces una escala compuesta de 10 items con una adecuada
validez de apariencia y contenido pues define 2 dominios que quedan

adecuadamente representados por los items.

Las caracteristicas demogréaficas de los pacientes incluidos en el estudio (sexo,
edad, distribucion topogréfica y tipo de la paralisis cerebral) estan de acuerdo con

la epidemiologia mundial reportada de la enfermedad.

No se encontro una correlacion positiva entre el puntaje total de la escala y el peso
del paciente, ni tampoco entre el puntaje total de la escala y la edad del cuidador
como inicialmente se penso; quizds esto muestra que dichas variables no son tan
importantes y otros factores son de mayor peso para generar dificultad en los

cuidados de nifios con paralisis cerebral severa.

La evidencia de validez de constructo de la escala se obtuvo mediante el analisis
exploratorio de factores principales, con dos procedimientos que mostraron
resultados similares, mostrando 3 dominios de los cuales se eliminé uno por no
cumplir las recomendaciones minimas y se reagruparon los items quedando
entonces repartidos en 2 dominios (1: vestido y posicionamiento. 2: higiene,
alimentacion y confort) que a través de un analisis conceptual consideramos
representan muy bien el constructo de actividades de la vida diaria de los nifios

objeto del estudio.
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La consistencia interna de la escala es adecuada con un alfa de Crombach de
0.87 que no se modifico significativamente luego de retirar cada uno de los items

definitivos del cuestionario.

Debido a la falta de instrumentos que hayan sido validados para medir calidad de
vida en nifios con paralisis cerebral en nuestro medio, realizamos una
comparacion entre los resultados de la escala del cuidador y el nivel GMFCS
utilizando el coeficiente de correlacion de Pearson obteniendo un resultado en
nivel alto (0.718) lo que consideramos le confiere a nuestra escala validez

convergente o de criterio.

La escala demostr6 una excelente confiabilidad y estabilidad temporal, con muy
buenos resultados en los coeficientes de correlacion de Pearson en el test-retest

tanto en el resultado global como de cada uno de los items.

La escala se elaboré buscando ser corta, y de rapida (menos de 5 minutos) y facil
aplicacion asi como facil de calificar, lo que la convierte en una herramienta muy
atil para ser administrada al cuidador del paciente durante el tiempo de la consulta

médica.

Las escalas especificas para medir calidad de vida relacionada con la salud en
nifios con pardlisis cerebral que estan disponibles en otros idiomas evaltan mejor
nifios con enfermedad menos severa, con nivel funcional GMFCS 1 a Ill; ademas
muchos items no aplican a nifios con PC severa. Ej: jugar futbol, montar bicicleta.
La escala del cuidador se disefio buscando suplir esa deficiencia identificada en

dichas escalas.

Estudios previos han indicado que la percepcion de calidad de vida y calidad de

vida relacionada con la salud en nifios con paralisis cerebral puede diferir entre los
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nifos y sus cuidadores, sin embargo el hecho de incluir solo pacientes con nivel
GMFCS IV y V, hace que un gran porcentaje de los pacientes de nuestro estudio

no tuvieran adecuadas habilidades comunicativas.
Se proponen investigaciones posteriores en las cuales se aplique la escala antes y

después de intervenciones y asi medir la sensibilidad al cambio del instrumento, la

cual no se evalud en el presente estudio.
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13.CONCLUSIONES.

Como resultado final se obtuvo una escala para medir calidad de vida relacionada
con la salud y mas especificamente dificultad en actividades de la vida diaria en
nifios con pardlisis cerebral severa. Este instrumento muestra propiedades
psicométricas satisfactorias que lo hacen valido, confiable y Gtil en nuestro medio.
Las escalas para medicién de calidad de vida relacionada con la salud en nifios
con paralisis cerebral deberian ser incluidas en la practica clinica diaria si se tiene
la calidad de vida como un objetivo principal de tratamiento.

La escala del cuidador se ofrece a aquellos profesionales colombianos interesados

en utilizarla, siempre y cuando se dé el crédito a los autores.
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16. ANEXOS.

ANEXO 1.

ESCALA DEL CUIDADOR (instrumento inicial)

Fecha:

Historia clinica:

Documento de identidad:

Nombre del paciente:

Sexo: Masculino_ Femenino

Edad (afios): Peso:

Estrato socioecondmico: 1 , 2 ,3 4 .5 , 6
Nombre del cuidador principal:

Parentesco: Edad:

Teléfonos: Ciudad:

Tipo de paralisis cerebral: cuadriplejia espastica

disquinética , mixta

Nivel GMFCS: Puntaje GMFM-66:

Fecha de la ultima evaluacioén:

, diplejia espastica

, hemiplejia espastica ,

Por favor responda que tan facil o dificil ha resultado para usted o su nifio, en las Ultimas 2 semanas, realizar

las siguientes actividades:

Cuidado Personal.

1. Ponerle los pantalones:

Facil , un poco dificil , dificil , muy dificil

No aplica .
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2. Ponerle una camiseta:

Facil , un poco dificil , dificil , muy dificil .

3. Cambiarle los pafiales:

Facil , un poco dificil , dificil , muy dificil .

4. Ponerle los zapatos:

Facil , un poco dificil , dificil , muy dificil .

5. Facilidad para bafiarlo:

Facil , un poco dificil , dificil , muy dificil .

6. Facilidad para asearle la boca:

Facil , un poco dificil , dificil , muy dificil .

7. Facilidad para alimentarlo:

Facil , un poco dificil , dificil , muy dificil .

Posicionamiento y transferencias.

8. Facilidad para sentarlo:

Facil , un poco dificil , dificil , muy dificil .

9. Facilidad para posicionarlo en una silla de ruedas:

Facil , un poco dificil , dificil , muy dificil .

10. Facilidad para introducirlo o sacarlo de un carro:

Facil , un poco dificil , dificil , muy dificil .

No aplica .

No aplica .

No aplica .

No aplica .

No aplica .

No aplica .

No aplica .

No aplica .

No aplica .
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Por favor responda las siguientes preguntas usando la escala provista:
Confort.

11. ¢Hay dolor durante los cambios de posicion?

Nunca , pocas veces , casi siempre , Siempre .

12. ¢Su nifio(a) duerme durante toda la noche?

Siempre , casi siempre , pocas veces , hunca .
Tiempo empleado en contestar el cuestionario: (minuto

Datos del evaluador:

Nombre:

No aplica

No aplica .

s)

Cargo:
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ANEXO 2.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

El que suscribe:

identificado con CC. Padre, madre o

representante legal de

Manifiesta que se me solicité verbalmente y por escrito la participacion para
colaborar con el trabajo de investigacion:

ELABORACION Y VALIDACION DE UNA ESCALA PARA MEDIR LA
DIFICULTAD EN ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA EN NINOS CON
PARALISIS CEREBRAL: “ESCALA DEL CUIDADOR” DEL INSTITUTO DE
ORTOPEDIA INFANTIL ROOSEVELT DE BOGOTA, 2010 — 2011.

Se me explicd que la participacion consiste en contestar un cuestionario sobre
calidad de vida en nifios con paralisis cerebral; asi mismo se me permitié hacer
preguntas y aclarar cualquier duda relacionada con el cuestionario y la
enfermedad. En algunos casos se me realizard nuevamente el cuestionario por via
telefonica.

También se me explico que mi participacion es voluntaria y que puedo negarme a
participar en el estudio sin que esto repercuta en la atencion médica que recibe;

igualmente los datos suministrados seran manejados de manera confidencial.

FIRMA: CC:
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ANEXO 3.

ESCALA DEL CUIDADOR (instrumento definitivo)

Fecha:

Nombre del paciente:

Sexo: Masculino Femenino Edad (afios): Peso:

Nombre del cuidador principal:

Parentesco: Edad:

Teléfonos: Ciudad:

Tipo de paralisis cerebral: cuadriplejia espastica , diplejia espastica , hemiplejia espéstica ,
disquinética , Mixta

Nivel GMFCS:

Por favor responda que tan facil o dificil ha resultado para usted o su nifio, en las Ultimas 2 semanas, realizar

las siguientes actividades:
Vestido y posicionamiento.

1. Ponerle los pantalones:
Facil , un poco dificil , dificil , muy dificil . No aplica .

2. Ponerle una camiseta:

Facil , un poco dificil , dificil , muy dificil . No aplica .

3. Cambiarle los pafiales:
Facil , un poco dificil , dificil , muy dificil . No aplica .

4. Facilidad para sentarlo:

Facil , un poco dificil , dificil , muy dificil . No aplica .
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5. Facilidad para posicionarlo en una silla de ruedas:

Facil , un poco dificil , dificil , muy dificil .

6. Facilidad para introducirlo o sacarlo de un carro:

Facil , un poco dificil , dificil , muy dificil .

Higiene, alimentacion y confort.

7. Facilidad para bafiarlo.

Facil , un poco dificil , dificil , muy dificil .

8. Facilidad para asearle la boca:

Facil , un poco dificil , dificil , muy dificil .

9. Facilidad para alimentarlo:

Facil , un poco dificil , dificil , muy dificil .

No aplica .

No aplica .

No aplica .

No aplica .

No aplica .

Por favor responda la siguiente pregunta usando la escala provista:

10. ¢Su nifio(a) duerme durante toda la noche?

Siempre , casi siempre , pocas veces , hunca . No aplica

Nombre del evaluador:
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