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Resumen
Se ha comprobado que los cuidadores de nifios/as con pardlisis cerebral infantil (PCI)
experimentan mayores desafios, ya que ellos ayudan al nifio a realizar sus actividades de la
vida diaria, lo que conlleva a la presencia de mayores costos médicos, oportunidades de
empleo limitadas o incluso en algunos de los casos deben dejar sus trabajos para encargarse
del nifio. El objetivo de estudio fue determinar la relacion entre la sobrecarga del cuidador y el
nivel de funcion motora gruesa del nifio/a con PCI que acuden al Instituto de Paralisis Cerebral
del Azuay “IPCA”, en el periodo septiembre 2022 - febrero 2023. Estuvo desarrollado con
disefio analitico transversal y los instrumentos utilizados fueron la escala de sobrecarga del
cuidador de Zarit (ZBI) y el sistema de clasificacion de la funcion motora gruesa (GMFCS). Los
datos fueron tabulados y analizados en el sistema IBM SPSS 24. La informacion fue
presentada en graficos, tablas simples y cruzadas. La muestra estuvo conformada por 30
cuidadores de 30 nifios/as con PCIl. Con respecto a los cuidadores, el 66,6% presentaron
sobrecarga; y, el 90% eran mujeres. La edad promedio de los nifios fue de 7.6 afios y el nivel
de funcionalidad motora gruesa predominante fue el IV y V con un 66,66% del total. No se
encontré asociacion estadisticamente significativa entre la funcionalidad motora gruesa y la
sobrecarga del cuidador (p=0,26), por lo que se afirma la hip6tesis nula, es decir que no existe

relacion entre estas variables.

Palabras clave: cuidadores, calidad de vida, pardlisis cerebral, discapacidad, familia
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Abstract
It has been proven that caregivers of children with infantile cerebral palsy (ICP) experience
greater challenges, since they help the child to carry out their activities of daily living, which
leads to the presence of higher medical costs, employment opportunities limited or even in
some cases they must leave their jobs to take care of the child. The objective of the study was
to determine the relationship between the caregiver's overload and the level of gross motor
function of the child with PCI who attend the Institute of Cerebral Palsy of Azuay "IPCA", in the
period September 2022 - February 2023. It was developed with a cross-sectional analytical
design and the instruments used were the Zarit Caregiver Burden Scale (ZBI) and the Gross
Motor Function Classification System (GMFCS). The data was tabulated and analyzed in the
IBM SPSS 24 system. The information was presented in graphs, simple and cross tables. The
sample consisted of 30 caregivers of 30 children with PCI. Regarding the caregivers, 66.6%
presented overload; and 90% were women. The average age of the children was 7.6 years and
the predominant level of gross motor functionality was IV and V with 66.66% of the total. No
statistically significant association was found between gross motor functionality and caregiver
overload (p=0.26), so the null hypothesis is affirmed, that is, there is no relationship between

these variables.

Keywords: caregivers, quality of life, cerebral palsy, disability, family
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Capitulo |
1.1 Introduccién

La Pardlisis Cerebral Infantili (PCl) comprende un grupo heterogéneo de patologias
permanentes que alteran el tono muscular, la postura o el movimiento; acompafiada de
trastornos sensoriales, perceptivos, cognitivos, comunicacionales y conductuales (1). En la
actualidad no hay cura para esta condicidn, sin embargo, se realiza una intervencion con un
enfoque multidisciplinario con la finalidad de proveer el maximo grado de independencia
funcional del paciente, cuando esta funcionalidad se ve afectada, los nifios requieren de la
atencion de una tercera persona que los ayuden a llevar a cabo actividades de la vida diaria

gue no pueden cumplir, a estas personas se les denomina cuidadores.

Segun Parker Guillan (2), el cuidador es aquel a quien se le designa el cuidado y asistencia de
alguien que presenta alguna enfermedad o discapacidad, por ello, es considerado como una
pieza fundamental para facilitar la vida y favorecer la autonomia de esta persona; tarea que
puede ser mas complicada segun el nivel de la discapacidad. Los cuidadores de los nifios con
PCI por lo general suelen ser los padres, quienes pueden experimentar mayores desafios,
entre los cuales estan: oportunidades de empleo condicionadas, mayores gastos médicos,
incluso en algunos casos los cuidadores deben dejar sus trabajos. La responsabilidad diaria y
constante del cuidado de una persona dependiente, puede desencadenar cambios de indole
personal, familiar, laboral y social, afectando de manera directa o indirecta la salud fisica,

mental y el bienestar subjetivo del cuidador, es decir que puede presentar sobrecarga (3)(4).

Hay diferentes caracteristicas asociadas a la sobrecarga, entre las cuales se encuentra el
grado de dependencia para realizar actividades de la vida diaria del sujeto de cuidado (5). Esto
se evidencié en el articulo de Fatih Yigma, et al. (6) denominado “Investigation of the
relationship between disease severity, caregiver burden and emotional expression in caregivers
of children with cerebral palsy”, en donde comprobaron que, a medida que disminuyen las
habilidades motoras y de comunicacién de los nifios con Pardlisis Cerebral, aumenta la carga

de los cuidadores y el deterioro emocional de la familia.

Es por esto que, la investigacién buscé esclarecer la relacion entre la sobrecarga del cuidador y
el nivel de la funcion motora gruesa de los nifios/as con Pardlisis Cerebral Infantil que acuden

al Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay “IPCA”.

Marilyn Ivonne Jimbo Bermeo - Christian Andres Reinoso Herrera
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1.2 Planteamiento del problema

La PCI es la principal causa de discapacidad motora en la infancia y engloba trastornos de la
postura y el movimiento, acompafiada de otras manifestaciones clinicas, que limitan el

desempefio de las actividades basicas diarias de quienes la padecen (1).

A partir de la década de los ochentas, varios estudios demostraron que la incidencia de PCI en
paises desarrollados o industrializados fue de 1,5 a 2,5 casos por cada 1000 nacidos vivos
(NV). Su incidencia se ha mantenido estable en los Ultimos 10 afios, como se observéd en 19
investigaciones, donde se estimd que, 2,11 nifios por cada 1000 NV padece PCI, siendo més
frecuente en recién nacidos que pesaban 1000-1499 gramos al nacer con 59,1 casos por cada

1000 NV y con edad gestacional menor a 28 semanas (1).

Latinoamericana carece de programas de vigilancia epidemiolégica para la evaluaciéon de la
PCI y de igual manera las investigaciones realizadas son limitadas; sin embargo, han permitido
estimar la realidad de esta patologia en los paises de la regién. En Ecuador, en un estudio
retrospectivo realizado en 127 nifilos diagnosticados con PCI, se determiné que la etiologia de
la enfermedad fue la asfixia perinatal (77,2%), seguido de factores postnatales (13,4%),
prenatales (6,3%) y genéticas (3,1%) (1)(7). Por otro lado, se describié el trastorno motor
predominante en la ciudad de Cuenca, en una investigacion realizada en el Hospital Vicente
Corral Moscoso, en donde encontraron que la mas comun fue la espastica (84,7%), seguido de
la discinética (6,9%) y ataxica (2,8%); y, a su vez, el 80,6% de los nifios estudiados presentd
epilepsia, 75% tuvieron déficit cognitivo y 62,5% desnutricion (8).

Las personas con discapacidad necesitan del apoyo de un tercero que les ayude a realizar sus
actividades. Esta persona puede ser un individuo con un vinculo de parentesco o cercania y es
guien asume la responsabilidad del cuidado, supervisa y participa en la toma de decisiones

para compensar la disfuncion existente, a esta persona se le denomina cuidador (1).

Las actividades realizadas por el cuidador pueden tener efectos directos, inmediatamente
perceptibles; o indirectos, diferidos en el tiempo. Estos efectos pueden ser negativos y sus
principales consecuencias estan relacionadas con la salud emocional, dentro de las cuales se
encuentra el estrés psicologico, estados de animos bajos, pérdida de sensacion de control y
autonomia, depresion, sentimiento de culpa y frustracion. El estrés continuado debido al
cuidado puede dar lugar al denominado "sindrome del quemado" que se caracteriza por la

presencia de sintomas de agotamiento emocional, despersonalizacibn en el trato e

Marilyn Ivonne Jimbo Bermeo - Christian Andres Reinoso Herrera
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inadecuacién con la tarea que se realiza. El cuidado también tiene consecuencias negativas en
la salud fisica de los cuidadores porque experimentan cansancio fisico, deterioro de su salud y
falta de tiempo para el autocuidado debido a esta actividad. Sin embargo, algunas
investigaciones han detectado aspectos positivos del cuidado relacionados con la salud, en su
mayoria de caracter psicosocial: satisfaccidbn por ayudar a otro, mayor seguridad en uno
mismo, estrechamiento positivo de las relaciones y desarrollo de la empatia. Asimismo, la
experiencia del cuidado es valorada frecuentemente por los cuidadores como un "aprendizaje
vital" (9).

En el articulo de Fatih Yigma, et al. (6), se comprob6 que a medida que disminuyen las
habilidades motoras y de comunicacién de los nifios con Pardlisis Cerebral, aumenta la carga
de los cuidadores y el deterioro emocional de la familia. Los autores Yigman F. et al. avalan
esta afirmacion mediante la correlacion entre las puntuaciones del Gross Motor Function
Classification System (GMFCS), The Manual Ability Classification System for Children with
Cerebral Palsy (MACS) y Communication Functions Classification System (CFCS) (de 144
niflos con Pardlisis Cerebral) y las puntuaciones de la Emotion Expression Scale (EES) y la
Zarit Burden Interview (ZBI) de sus cuidadores.

Nuestro estudio tomd como referencia la ZBI y el GMFCS, ya que, Camacho Estrada, et al.
(10) y Reyes CA, et al. (11) en sus estudios concluyeron que la Escala de Zarit cuenta con
pruebas psicométricas en espafiol con una validez de 0,92 y una confiabilidad mediante el
coeficiente de Cronbach total de 0,861. Por otro lado, Palisano, et al. (12) reportaron
confiabilidad entre evaluadores moderada en nifios con Pardlisis Cerebral menores de 2 afios
(x = 0.55) y excelente confiabilidad en nifios de 2 a 12 afios (k = 0.75) en la GMFCS, debido a
esto, decidimos incluir en nuestro estudio a nifios con este rango de edad. Ademés, Wood E. y
Rosenbaum P. (13) demostraron que el nivel de GMFCS, en los rangos de edad de 1-2 afios,
predijo a los nifios que deambulaban en el hogar o en la comunidad a los 12 afios con un 74 %
de precision y niflos que no deambulaban en la comunidad a los 12 afios con un 90 % de

precision.

A pesar de que los usuarios del IPCA estaban escolarizados y pasaban aproximadamente 5
horas al dia en las instalaciones, decidimos identificar la sobrecarga del cuidador en relacién al
nivel de funcionalidad motora gruesa del nifio/a con PCI, puesto que, los cuidadores estuvieron
a cargo de ellos la mayor parte del tiempo y presentaron consecuencias en el cuidado. Por lo

gue evaluamos esta sobrecarga con la ZBl, la cual presenta diversos dominios, entre los cuales

Marilyn Ivonne Jimbo Bermeo - Christian Andres Reinoso Herrera
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se encuentran la sobrecarga en la relacion, el bienestar emocional, la vida social y familiar, las
finanzas y la pérdida de control sobre la propia vida que se pueden ver afectados a pesar de

gue los nifios estén institucionalizados.
Pregunta de investigacion:

¢De qué manera el nivel de funcion motora gruesa del nifio con PCI influye en la sobrecarga

del cuidador?
Hipotesis:

A menor nivel de funcién motora gruesa del nifio/a con PCI, el cuidador presenta mayor grado

de sobrecarga.

Marilyn Ivonne Jimbo Bermeo - Christian Andres Reinoso Herrera
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1.3 Justificacion

El nacimiento de un nifio es un acontecimiento de gran significado para la familia en su ciclo de
vida. La familia espera su llegada con ansias y antes de que nazca ya tienen pensamientos
preestablecidos sobre su futuro con el nuevo integrante; cuando el menor nace o adquiere una
enfermedad discapacitante, como la PCI, estas expectativas cambian y la realidad impacta en
la calidad la vida de todos los integrantes de la familia, en especial en la de sus padres que

suelen ser sus cuidadores primarios.

Estos pacientes requieren de atencidn en diversas areas de la salud desde los primeros afios
de vida, debido a que, al tener una enfermedad crénica no degenerativa conlleva a que el
nifio/a adquiera dependencia funcional, por lo que, necesitan de una tercera persona que los
ayude a cumplir con sus actividades instrumentales, como por ejemplo acudir al instituto; v,
también requieren de ayuda para la realizacion de sus actividades de la vida diaria cuando
estén fuera de la institucién. Ademas, las exigencias de un nifio/a con PCI dependen del nivel
de la funcidbn motora gruesa, ya que, cuando existe un compromiso importante de esta, sugiere
un exceso de trabajo para quien lo cuida. Dicha labor conlleva a que, la persona que brinda la
asistencia deba realizar modificaciones importantes en su rutina de vida y asuma
responsabilidades para cumplir con las demandas de la persona a cargo. Por ende, es
necesario hacer énfasis en el estudio sobre el grado de sobrecarga de los cuidadores de los
pacientes con Pardlisis Cerebral Infantil que acuden al IPCA, ya que, los familiares que cuidan
a nifios con enfermedades crénicas pueden experimentar mayores desafios en comparacion

con los semejantes sin tales necesidades (7)(14).

La funcién motora gruesa no es la Unica variable relacionada con la sobrecarga, el tiempo de
evolucion de la enfermedad también es un factor importante, puesto que Musazzi M, et al. (15)
encontraron que el estrés fue menor a mayor tiempo de evolucién de la PCI, lo que podria
interpretarse como una adaptacion al cuadro. Debido a esto decidimos incluir en el estudio a
niflos con edades que oscilan entre los 2-12 afios para analizar la relacion son la sobrecarga
del cuidador. Ademas, otro factor que influye en la sobrecarga es el sexo y parentezco del
cuidador, ya que Rodriguez D, et al. (16) mencionan que la madres cuidadoras experimentan
deterioro de su vida social, no desean nunca delegar sus tareas en otras personas y la mayoria
carece de recursos econOmicos, por lo que se evidencia la sobrecarga intensa que

experimentan en sus vidas, por este motivo también decidimos incluir la variable sexo del

Marilyn Ivonne Jimbo Bermeo - Christian Andres Reinoso Herrera
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cuidador dentro de nuestro estudio. Debido esto, en nuestro estudio también analizamos la

influencia de las variables edad del nifio y sexo del cuidador en el grado de sobrecarga.

En los dltimos afios las investigaciones desde el area de Fisioterapia no se han planteado
realizar estudios acerca de como influye el nivel de funcién motora gruesa de los pacientes con
Pardlisis Cerebral Infantil frente a la sobrecarga que puede provocar en el cuidador, ya que
siempre se trata de mejorar la calidad de vida del nifio sin importar la de los padres, quienes
juegan un papel importante en la disminucibn de la discapacidad. Ademas los datos
epidemioldgicos sobre la PCI son escasos en Azuay, es por esto que nuestro estudio determind
antecedentes relevantes sobre la funcion motora gruesa de nifios con PCl de 3 a 12 afos,
datos que van a ser de interés en la linea de investigacion de neurodesarrollo de la Universidad

de Cuenca.
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Capitulo 1l
Fundamento tedrico
2.1 Definicion de Paralisis Cerebral Infantil (PCI)

La Pardlisis Cerebral Infantii (PCl) comprende un grupo heterogéneo de patologias
permanentes que alteran el tono muscular, la postura o el movimiento, es decir, afectan la
funciébn motora de quien la padece. Sin embargo, esta alteracion motora puede ir acompafiada
con otras manifestaciones clinicas como trastornos sensoriales, perceptivos, cognitivos,
comunicacionales y conductuales; en algunos casos puede existir la presencia de crisis

epilépticas (1)(8).
2.2 Causas de la PCI

Las causas se clasifican de acuerdo a la etapa en que ha ocurrido el dafio en el cerebro

inmaduro del nifio. Se clasifican como:

Prenatales: anoxia prenatal, hemorragia cerebral, infeccion prenatal, factor Rh, exposicion a
radiaciones, ingestion de drogas o téxicos durante el embarazo, desnutricibn materna,
amenaza de aborto, tomar medicamentos contraindicados por el médico, madre afiosa o

demasiado joven, etc.

Perinatales: prematuridad, bajo peso al nacer, hipoxia perinatal, trauma fisico directo durante el
parto, mal uso y aplicacion de instrumentos, placenta previa o desprendimiento, parto
prolongado y/o dificil, presentacion pelviana con retencion de cabeza, asfixia por circulares al

cuello, cianosis al nacer, broncoaspiracion, etc.

Postnatales: traumatismos craneales, infecciones, intoxicaciones, accidentes vasculares,
epilepsia, fiebres altas con convulsiones, accidentes por descargas eléctricas, encefalopatia

por anoxia, etc (17).
2.3 Clasificacién de la PCI

Existen varias clasificaciones de la PCI las cuales se describen a continuacion:
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2.3.1 Clasificacion segun el trastorno motor predominante

Espastica: se caracteriza por un patréon de movimiento o postura anormal, aumento de tono
muscular, hiperreflexia y presencia de clonus o Babinski. La lesion se encuentra en el sistema

piramidal, por la afectacion de la motoneurona superior.

Discinética: se caracteriza por un patron de movimiento o postura anormal y movimientos
involuntarios, incontrolados, recurrentes y ocasionalmente estereotipados. Esta relacionada
fundamentalmente con la afectacién del sistema extrapiramidal, especialmente de los ganglios

basales. Puede ser distonica o coreoatetdsica.

DistOnica: se caracteriza por hipocinesia e hipertonia. La primera consiste en una actividad
reducida en la que hay un movimiento rigido y la segunda por un tono habitualmente
incrementado, presentando el paciente cambios rapidos y anormales del tono, sobre todo de la

musculatura extensora del tronco.

Coreo-atetOsica: se caracteriza por hipercinesia e hipotonia. La primera consiste en la
presencia de una actividad aumentada con tempestad de movimiento y la segunda en una
reduccion del tono. Los movimientos pueden ser atetdsicos en abanico y como reptantes de los
dedos, con un componente de giro alrededor del eje de la extremidad, o coreicos, que se

muestran rapidos, bruscos e irregulares.

Ataxica: se caracteriza por un patrén de movimiento o postura anormal y pérdida de la
coordinacion muscular, de modo que los movimientos se desempefian con fuerza, ritmo y

precision anormal (18).

2.3.2 Clasificacién en funcion de la topografia

La afectacion topogréfca de la PCI se dividia tradicionalmente en: hemiparesia, diparesia o
tetraparesia; incluso se consideraban las formas de monoparesia o triparesia, pero se
cuestiond la validez de dichas subdivisiones, sobre todo las formas diparesia o tetraparesia,
dado que resultaba muy subjetivo determinar el grado de afectacion de los miembros
superiores respecto a los inferiores para clasificarlo en uno de los dos tipos. La Surveillance of
Cerebral Palsy in Europe (SCPE), aunque acepta que el subtipo espastico pueda denominarse
por el nimero de extremidades afectas, propone clasifcar solo dos tipos de PCI en funcién de

la topografia: unilateral o bilateral. También recomienda tener en consideracion la afectacion
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del tronco y los pares craneales, contemplando la afectacion de la funcién oromotora, el habla y

el lenguaje (18).

2.3.3 Segun el grado de afectacion

e Paralisis Cerebral leve: se produce cuando la persona no esta limitada en las
actividades de la vida diaria, aunque presenta alguna alteracion fisica.

e Parélisis Cerebral moderada: en este caso el individuo tiene dificultades para realizar
las actividades diarias y necesita medios de asistencia o apoyos.

e Paradlisis Cerebral severa: la persona requiere de apoyos para practicamente todas las

actividades de la vida diaria (19).
2.4 Cuidador

El cuidador es aquel a quien se le designa el cuidado y asistencia de alguien que presenta
alguna enfermedad o discapacidad, por ello es considerado como una pieza fundamental para
facilitar la vida y favorecer a la autonomia de esta persona; tarea que puede ser mas
complicada segun el nivel de la discapacidad.

El cuidado de un nifio con pardlisis cerebral es una actividad multidimensional en donde el
cuidador se encarga de varios aspectos de la vida como el autocuidado y la movilidad. En
cuanto a las relaciones sociales, se da la orientacién temporal, comprension de frases, labores
comunitarias, tareas del hogar, juegos sociales. Por ultimo, en el aspecto emocional se

encuentra la motivacion que es importante para lograr un mejor desarrollo (20).

2.4.1 Tipos de cuidadores

e Cuidador principal: encargado en mayor tiempo del paciente, vive con él o muy cerca
de él, no recibe una remuneracién econdmica y por lo general es un miembro de la
familia. Constando las mujeres con un 93,2% y un 90.9% las madres de los nifios (20).

e Cuidador formal: persona capacitada para realizar estas actividades y recibe
remuneracion, brindan sus servicios en hospitales, clinicas, centros especializados y en
algunas ocasiones visitas domiciliarias para brindar terapia al nifio o adolescente con
paralisis cerebral (20).

e Cuidador informal: aquellos que no tuvieron una preparacion de tercer nivel, no

reciben remuneracion econdémica y generalmente son miembros cercanos de la familia;
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como tios, abuelos, hermanos, padres, constando como las principales cuidadoras a las

mujeres en un 93.2% y un 90.9% las madres de los nifios (16).

2.4.2 Consecuencias del cuidado en la vida del Cuidador

Cambios de las relaciones familiares: es comlUn que aparezcan conflictos por el
desacuerdo entre la persona que cuida y otros familiares en relacion con el
comportamiento, y actitudes hacia la persona dependiente. Por lo que puede
presentarse disconformidad con otros miembros de la familia debido a los sentimientos
del cuidador principal acerca de que el resto de los miembros del hogar o gente cercana
no es capaz de valorar el esfuerzo que este realiza (20).

Cambios en el tiempo libre: una parte importante del tiempo del cuidador que antes la
dedicaba a los amigos, al ocio, relaciones sociales, ahora se dedica a la tarea del
cuidado. Por lo que, generalmente la persona a cargo del cuidado siente que no tiene
tiempo para su ocio u otras actividades (20).

Cambios en la salud: habitualmente los cuidadores presentan cansancio fisico
acompafado de la sensacion de que su salud ha empeorado desde que se hicieron
cargo del cuidado de la persona dependiente (20).

Cambios en el estado de animo: el hecho de estar a cargo del cuidado de alguien hace
gue en los cuidadores haya sentimientos positivos. El simple hecho de que la persona a
la que cuida se encuentre bien y le muestre su agradecimiento es lo que le hace sentir
bien y le da &nimos de seguir con su labor. Cabe mencionar que hay quienes creen que
brindar estos cuidados es una obligacién moral y cumplir con ello los hace sentir
satisfechos y bien consigo mismos (20). Sin embargo, en otros casos, el desgaste
emocional y fisico provoca la presencia de rechazo hacia la persona a su cargo, debido
a una lucha diaria que provoca la pérdida de control de su propia vida. Esto puede
desembocar en actitudes y sentimientos negativos, dentro de los cuales se encuentran

la desmotivacion, depresion, angustia, agobio, irritabilidad e incluso violencia (21).

2.5 Sobrecarga del cuidador

El cuidado de una persona dependiente puede desencadenar cambios a nivel personal,

familiar, laboral y social que afecta la salud fisica, mental y bienestar subjetivo del cuidador. La

sobrecarga del cuidador se define como un estado de agotamiento emocional, estrés y

cansancio, que afecta las actividades de ocio, relaciones sociales, libertad y equilibrio mental,
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es decir, es el grado en el cual el cuidador percibe la influencia negativa del cuidado en
diferentes aspectos de su vida, como lo son su salud mental y fisica, interaccion social y
economia. Hay diferentes caracteristicas asociadas a la sobrecarga, entre las cuales se
encuentra el grado de dependencia para realizar actividades de la vida diaria del sujeto de
cuidado y el numero elevado de horas al cuidado. La sobrecarga se manifiesta con sintomas
fisicos y emocionales, entre los cuales esta el cansancio y malestar psicol6gico que conllevan
al aislamiento social y limitacion de las actividades laborales, lo que repercute directamente en
su calidad de vida (11) (22).

2.6 Calidad de vida

La calidad de vida se define como la percepcion del individuo sobre varios aspectos de su vida,
entre ellos se encuentran: la cultura, las expectativas, los valores, y los intereses, siendo el
individuo quien evalle las condiciones y aspectos que él crea pertinente e influyente para la
autovaloracion. Sin embargo, la calidad de vida relacionada con las cuidadoras se compone de
mas aspectos, como la sobrecarga y la funcion familiar. La calidad de vida tiene una
importancia vital, ya que contiene varios factores, como aspectos fisicos, emocionales, sociales

y econémicos.

El bienestar del cuidador estd intimamente ligado al nivel de discapacidad del nifio con PCl y
como consecuencia de los cuidados prestados y la carga de cuidado que soportan, un gran
namero de ellos sufren de depresién y altos niveles de estrés; por lo tanto, experimentan una

amplia gama de cambios en su estilo y calidad de vida (11).
2.7 Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (ZBI)

La Escala de Zarit es una escala de 22 preguntas disefiada para valorar la sobrecarga del
cuidador, ampliamente utilizada en estudios de dependencia en atencién primaria. Esta escala
se basa en una concepcion unidimensional del fenomeno y fue disefiada para valorar el
sentimiento de sobrecarga experimentado por cuidadores familiares de pacientes con
demencia. En este instrumento cada pregunta se evalia mediante una escala tipo Likert con

opciones de respuesta que oscilan entre «nunca» y «casi siempre» (23)(24).

Los dominios establecidos en la ZBI se han modificado desde el afio 1991, en donde se
propusieron 2 dominios: estrés personal (items 1, 4, 5, 8, 9, 14, 16, 21) y estrés por el rol de

cuidador (items 2, 3, 6, 11 -13). En esta propuesta los items 7, 10, 15 y 22 quedan excluidos de
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ambos dominios. Sin embargo, en el afio 1994 se incrementaron 3 dominios mas, con lo cual
guedaron 5 dominios en el instrumento: sobrecarga en la relaciéon (items 1, 8, 11, 14, 18 y 20);
bienestar emocional (items 2, 4, 5, 9, 10, 21 y 22); vida social y familiar (items 3, 6, 12 y 13);
finanzas (item 15) y pérdida de control sobre la propia vida (items 7, 16, 17 y 19) (24). La
categorizacién de los 5 dominios es aceptada actualmente. Respecto a la cantidad de items,
Zarit recomienda utilizar las versiones de 29 y 22 items; y, no aquellas versiones reducidas,
compuestas por 18, 12 y 4 items (24).

La clasificacion para la escala de 22 items es la siguiente:

¢ Inferior a 46= no sobrecarga
o Entre 47-55= sobrecarga leve

e Superior a 56= sobrecarga intensa
Con una puntuacién maxima de 88 puntos.

La ZBI cuenta con pruebas psicométricas en espafol, una validez de 0,92 y una confiabilidad
mediante el coeficiente de Cronbach corresponde a un valor para la escala total de 0,861. Para
un punto de corte 62/63, su sensibilidad (93%, IC: 95%: 68.0-99.8) y su especificidad (80%, IC:
95%: 59.3-93.2) son altas (10)(11).

2.7 Sistema de la clasificacion de la funcion motora gruesa (GMFCS)

El GMFCS es un instrumento de observacion sistematizado y validado, encaminado a
determinar el cambio en la funcion motora gruesa que se produce a lo largo del tiempo en nifios
con Pardlisis Cerebral Infantil. Este instrumento estid basado en el movimiento que inicia
voluntariamente el nifio, enfocado en el control axial, las transferencias y la movilidad. La
clasificacién de esta escala se basa en cinco niveles, en los que hay diferentes descripciones
de las capacidades funcionales y las limitaciones segun la edad, las cuales son significativas en
su vida diaria. En los descriptores también se identifica la necesidad de utilizar ayudas técnicas
para la movilidad (andador, bastones, muletas o sillas de ruedas); y, en menor medida, en la
calidad del movimiento. Se determina el nivel de la funcion motora gruesa dependiendo de la
edad del paciente, en las cuales existen diferentes criterios para cada una, las cuales estan

categorizadas de la siguiente manera: 0-2, 2-4, 4-6, 6-12 y de 12-18 afios.
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El objetivo de la GMFCS es determinar el nivel en el cual el nifio representa mejor sus
habilidades y limitaciones de la funcionalidad motora gruesa. Este instrumento tiene un nivel de
validez vy fiabilidad, define la limitacion en las actividades funcionales, permite establecer y
definir objetivos terapéuticos, tiene valor predictivo de la funcion motora y la capacidad de
autocuidados y es estable a lo largo del tiempo. Sin embargo, no valora cambios leves en la
funcién motora, no es sensible a los cambios tras la cirugia ortopédica y no se relaciona con las

escalas de calidad de vida (18).

La GMFCS separa las categorias funcionales en 5 niveles, que van del | al V, con agrupaciones
de edades diferentes. El nivel | es el mas leve, y los nifios del nivel V no logran moverse
independientes. Estos son los niveles de la funcibn motora gruesa segun la edad y
caracteristicas de la funcionalidad del paciente:

¢ Nivel I: Anda sin limitaciones

¢ Nivel Il: Anda con limitaciones

¢ Nivel lll: Anda utilizando un dispositivo de movilidad con sujecién manual

e Nivel IV: Autonomia para la movilidad con limitaciones; puede usar sistemas de
propulsién a motor

¢ Nivel V: Transportado en una silla de ruedas manual (12).

Palisano, et al. (12) reportaron confiabilidad entre evaluadores moderada en nifios con paralisis
cerebral menores de dos anos (k = 0.55) y excelente confiabilidad en nifios de dos a 12 afios (k
= 0.75). La confiabilidad entre evaluadores de asignar un nivel de GMFCS a nifios de 1 a 12
afos utilizando registros médicos también fue alta (G = 0,93). Wood E. y Rosenbaum P. (13)
demostraron que los niveles de GMFCS eran relativamente estables a lo largo del tiempo en
nifilos cuyo desempefio motor se evalué durante cada uno de los cuatro rangos de edad: de 0-
2, 2-4, 4-6 y 6-12 afios. También demostraron que el nivel de GMFCS entre 1-2 afios de edad
predijo nifios que deambulaban en el hogar o en la comunidad a los 12 afios con un 74 % de
precision y nifios que no deambulaban en la comunidad a los 12 afios con un 90 % de

precision.
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Capitulo 1l
3.1 Objetivo General

Determinar la relacion entre la sobrecarga del cuidador y el nivel de funcibn motora gruesa del
nifio/a con PCI que acuden al Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay “IPCA”, en el periodo
septiembre 2022-febrero 2023.

3.2 Objetivos Especificos

Describir a la poblacién de estudio con mayor sobrecarga segun la variable sexo.
Identificar la edad del nifio/a con PCI en la que el cuidador tenga mayor sobrecarga.

3. Comparar el grado de sobrecarga del cuidador con el nivel de funciébn motora gruesa
gue presenta el nifio/a con PCI.
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Capitulo IV
Disefio metodoldgico
4.1 Tipo De Estudio

La investigacion fue desarrollada con un enfoque cuantitativo que corresponde al nivel
correlacional, debido a que definimos la relacion entre la sobrecarga de los cuidadores y nivel
de la funcién motora gruesa de los nifios/as con Pardlisis Cerebral que acudian al IPCA. El
disefio fue de tipo transversal analitico porque no se manipulé a ninguna variable, por el
contrario, solamente se realizé la medicion de la sobrecarga del cuidador y el nivel de la funcion
motora gruesa una sola vez, entre el periodo septiembre 2022-febrero 2023, para analizar y

correlacionar los resultados de la medicion de las variables antes mencionadas.
4.2 Area De Estudio

El &rea de estudio fue el Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay “IPCA”.

4.3 Universo Y Muestra

4.3.1 Universo

El Universo de estudio estuvo conformado por 135 cuidadores de nifios/fas con PCIl que

acudian al IPCA en el periodo septiembre 2022-febrero 2023.

4.3.2 Muestra

La muestra fue elegida mediante el muestreo no probabilistico, ya que, estudiamos a todos los
cuidadores que cumplian con los criterios de inclusion, debido a esto los resultados no se

generalizaron. La muestra (n) fueron 30 cuidadores de nifios con PCI que asistian al IPCA.
4.4 Criterios De Inclusion y Exclusion

4.4.1 Criterios de Inclusién

Criterios de inclusion: los cuidadores, quienes previamente hayan firmado el consentimiento y
asentimiento informado; y, usuarios diagnosticados con PCIl que tengan entre 2 a 12 afios y

gue estén matriculados en el periodo septiembre 2022-junio 2023 en el IPCA.
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4.4.2 Criterios de Exclusién

Criterios de exclusion: cuidadores de nifios/as que no tengan PCI, cuidadores analfabetos,
usuarios con PCI menores a 2 afios y mayores a 12 afios, cuidadores que no firmen el

consentimiento informado y nifios/as que no coloquen la huella en el asentimiento informado.
4.5 Variables (Anexo A)

Las variables a analizar seran: la edad y la funcibn motora gruesa del nifio; y, el sexo y la

sobrecarga del cuidador. Siendo la Unica variable dependiente la sobrecarga del cuidador.
4.6 Métodos, Técnicas e Instrumentos Para La Recoleccion De Informacion

4.6.1 Método

Se realiz6 una medicién de la sobrecarga del cuidador, al igual que la funcibn motora gruesa

del nifio con PCI en el area de fisioterapia del IPCA.

4.6.2 Técnica

Se realizaron las mediciones con la escala del cuidador de Zarit al cuidador y el sistema de

clasificaciéon motora gruesa al nifio.

4.6.3 Instrumentos

El ZBI fue el instrumento de medicién para la sobrecarga del cuidador y fue llenado por los
cuidadores en el formulario de recoleccién de datos (Anexo B), mientras que la GMFCS (Anexo
C) fue llenada por los investigadores para determinar la funcionalidad motora gruesa de los

nifnos.
4.6.4 Procedimientos

Previo a realizar el estudio se solicitd las autorizaciones correspondientes a la directora del
IPCA las cuales fueron el “Oficio de autorizacion” (Anexo D) y la “Carta compromiso” (Anexo E).
Una vez que el protocolo fue aprobado se procedio con la recolecciéon de los datos a partir del

mes de septiembre del afio 2022.

Al momento de recolectar los datos se aplicaron los formularios a quienes cumplian con los

criterios de inclusién. En el caso de la sobrecarga del cuidador, aplicamos la escala de
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sobrecarga de Zarit, para lo cual los participantes llenaron el formulario del Anexo B. Por otro
lado, el sistema de clasificacion de la funcibn motora gruesa fue aplicado mediante la
observacion por parte de los investigadores al nifio/a con PCI en el area de fisioterapia del
IPCA, estas actividades dependian de la edad del nifio y las habilidades motrices que
presentaba en ese momento, es por esto que se observaron actividades especificas para
determinar en qué nivel se encontraba. Aparte de las actividades que podia realizar en el area,
consultamos al cuidador sobre las actividades que realizaba de manera independiente fuera de
la institucion. Para determinar el nivel al que corresponde el nifio, él cumpli6 de forma
independiente con todas las actividades descritas en dicho nivel. Los investigadores
recolectaron estos datos en el formulario del Anexo C.

4.7 Plan De Analisis y Tabulacion

Los datos obtenidos de los formularios de recoleccion, tanto de la ZBI y de la GMFCS, fueron
ingresados a una base de datos en la IBM SPSS STADISTIC 24 en donde fueron analizados y
procesados. Para la elaboracion de los resultados estadisticos se emplearon tablas simples
para las variables funcibn motora gruesa del nifio; y, sexo y sobrecarga del cuidador. Ademas,
se determiné el promedio solamente de la edad, puesto que es la Unica variable cuantitativa.
Por otro lado, en la prueba de hip6tesis para medir la interaccion entre las variables edad y
nivel de funcién motora del nifio; y, el sexo del cuidador con el grado de sobrecarga, se empled
el uso de tablas cruzadas y un analisis interferencial a través del Chi cuadrado. Los datos
relacionados al sexo del cuidador y dominios de la ZBI fueron representados mediante gréaficos

elaborados en Microsoft Office Excel.
4.8 Aspectos Eticos

Antes de la aplicacion de los instrumentos de medicion se socializd el consentimiento
informado (Anexo F) a cada representante y luego los que aceptaban participar en el estudio.
De igual forma, fueron informados acerca de los objetivos del estudio previo a la aplicacion de
la GMFCS y la ZBI. Ademas, se les mencion6 que la informacion recolectada era estrictamente
confidencial y que no se utilizarian sus datos personales para otros fines. Los datos del estudio
fueron utilizados por los investigadores y la directora de tesis Unicamente con fines de

investigacion, con el fin de respetar la autonomia de los participantes.

Marilyn Ivonne Jimbo Bermeo - Christian Andres Reinoso Herrera



UCUENCA ”

4.8.1 Confidencialidad

Quienes dirigimos este estudio garantizamos que los resultados obtenidos a partir de las
escalas y cuestionarios utilizados en el mismo fueron manejados con absoluta confidencialidad;
los datos obtenidos fueron usados Unicamente para esta investigacion y son solamente

accesibles para los autores de la misma y la tutora legal de los infantes.

4.8.2 Balance riesgo — beneficio

Este estudio proporcioné beneficios como una adecuada valoracion de la sobrecarga del
cuidador en relaciéon con el cambio en la funcién motora gruesa que se produce en nifios/as
con PCI, con el fin de detectar alteraciones en los cuidadores que a futuro puedan perjudicar el
Optimo cuidado de los mismos. Los datos recopilados en esta investigacién ayudaron también a
evidenciar la informacion sobre los diferentes aspectos relacionados con el cambio en la
funciébn motora gruesa que se produce a lo largo del tiempo en nifios con PCI y su desarrollo.
Durante la aplicacion de instrumentos de medicidn no se presentaron riesgos para el nifio ni

para el cuidador.

4.8.3 Proteccién de poblacién vulnerable

Se evitd que los participantes del estudio sufran dafos, lesiones o compromiso psicolégico o
emocional, que amenace su estado de salud; ya que se proporcioné un ambiente propicio para
la aplicacion de la escala y cuestionario; ademas la recoleccion de la informaciéon fue

confidencial.

4.8.4 Consentimiento informado (Anexo E)

El consentimiento informado, dirigido al tutor legal del nifio, como herramienta para asegurar
los principios bioéticos que se manifiestan anteriormente, fue firmado por cada uno de los

usuarios que aceptaron participar en el estudio.
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Capitulo V

Resultados

El estudio fue llevado a cabo con la participacion de 30 cuidadores de nifios con PCI que
acudian al “Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay” en el periodo septiembre 2022-febrero
2023. El formulario de recoleccion destinado al cuidador nos sirvié para conocer el sexo y el
grado de sobrecarga. Los datos relacionados con la edad y el nivel de la funcibn motora gruesa
de los nifios fueron recolectados por los investigadores. Todos los datos mencionados fueron
ingresados al IBM SPSS 24 para determinar su relacion con la sobrecarga de su cuidador.

Gréafico N°1 Distribucion de la poblacidn de estudio en relacion al sexo del cuidador de

los nifios con PCI que acuden al IPCA. Cuenca, septiembre 2022-febrero 2023.

Sexo del cuidador

3 (10,0%)

27 (90,0%)

Hombre = Mujer

Fuente: Base de datos del IBM SPSS 24

Elaborado por: los autores

Interpretacion: En el grafico se presenta el sexo del cuidador, en donde se observa que del

total de 30 cuidadores, la mayoria son mujeres, con una frecuencia de 27 participantes que
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corresponde al 90% del total. Esto coincide con la bibliografia, puesto que las madres son las

principales cuidadoras de los nifios.

Tabla N°1 Distribucion de la poblacién de estudio en relacion a la sobrecarga del
cuidador de los nifios con PCI que acuden al IPCA. Cuenca, septiembre 2022-febrero

2023.
n=30 %
ZBI No Sobrecarga 10 33,33
Sobrecarga leve 10 33,33
Sobrecarga intensa 10 33,33

Fuente: Base de datos del IBM SPSS 24
Elaborado por: los autores

Interpretacion: En la tabla se exponen las categorias de sobrecarga de la ZBI, en donde se
evidencié que las tres categorias presentan los mismos porcentajes con un 33,33% en cada
una. Esto nos indica que la poblacién presenta sobrecarga; sin embargo no existe

predominancia de ninguna categoria.
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Grafico N°2 Distribucion de los Dominios de la Escala del cuidador de Zarit de la

poblacion de estudio. Cuenca, septiembre 2022-febrero 2023.

Dominios de la ZBiI

Sobrecarga en la

. 48,44%

realacién
Bienestar emocional 42,66%
Vida social y familiar 36,83%

Finanzas 75,33%

Pérdida de c.:on’FroI 4033%
sobre la propia vida
0,00% 20,00% 40,00% 60,00%
Porcentaje

Fuente: Base de datos del IBM SPSS 24

Elaborado por: los autores

Interpretacién: En el gréfico se presentan los cinco dominios de la ZBI, en donde se observa
que el apartado de “Finanzas” es el predominante, con un 75,33%, por lo que la sobrecarga
gue presenta nuestra poblacién se debe a este factor; esto se debe a que la mayoria son
madres cuidadoras que se dedican solamente a las labores del hogar, por lo que no reciben
remuneracion econoémica y dependen de otros medios para solventar los gastos. Por otro lado,
el dominio “Vida social y familiar’ es el que presenta menor porcentaje, con un 36,83%, debido

al rol de madre que cumplen las cuidadoras en el hogar.
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Tabla N°2 Distribucién de la poblacidon de estudio en relacién ala edad de los nifios con

PCI que acuden al IPCA. Cuenca, septiembre 2022-febrero 2023.

n=30 %
Edad Media (7,6)
3-4 2 6,6
5-6 8 26,6
7-8 7 23,3
9-10 11 36,6
11-12 2 6,6

Fuente: Base de datos del IBM SPSS 24
Elaborado por: los autores

Interpretacion: En la tabla se presentan las edades de los 30 nifios con PCI, la cual oscila
entre los 3-12 afos, con una media de 7,6 afios, el rango predominante es el de 9-10 afios, con
36,6% del total; y, los rangos menos prevalentes son los de 3-4 y 11-12 afios, con un 6,6% en
cada uno. Esto indica que los nifios se encuentran en la primera infancia e infancia; sin

embargo la etapa infantil es la mas prevalente.

Tabla N°3 Distribucién de la funcion motora gruesa de los nifios con PCI que acuden al
IPCA. Cuenca, septiembre 2022-febrero 2023.

n=30 %

GMFCS Nivel | 6 20
Nivel Il 1 3,3

Nivel 111 3 10

Nivel IV 10 33,33

Nivel V 10 33,33

Fuente: Base de datos del IBM SPSS 24

Elaborado por: los autores

Interpretacion: En la tabla se presentan los niveles de funcién motora gruesa de los 30 nifios,
en donde se observa que el mayor porcentaje se encuentran en el Nivel IV y V (66,66%). Lo
gue indica que la mayoria presentan limitaciones en la movilidad y son transportados en silla de

ruedas, ya sean con propulsion a motor o manuales.
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Tabla N°4 Distribucién de las variables independientes en relacién a la sobrecarga del

cuidador de los nifios con PCI que acuden al IPCA. Cuenca, septiembre 2022-febrero

Sobrecarga No sobrecarga Total X p
n (%) n (%) n (%)
Sexo Hombre 2 (66,67) 1 (33,33) 3 (10,00) 0 1
Mujer 18 (66,67) 9 (33,33) 27 (90,00)
Edad 3-4 2 (100,00) 0 (0) 2(6,66) 25 0,64
5-6 4 (50,00) 4 (50,00) 8 (26,66)
7-8 5 (71,43) 2 (28,57) 7 (23,33)
9-10 8 (72,73) 3(27,27) 11 (36,66)
11-12 1 (50,00) 1 (50,00) 2 (6,6)
GMFCS  Nivel | 5 (83,33) 1 (16,67) 6 (20,000 5,2 0,26
Nivel Il 0 (0,00) 1 (100,00) 1(3,33)
Nivel III 1(33,33) 2 (66,67) 3 (10,00)
Nivel IV 8 (80,00) 2 (20,00) 10 (33,33)
Nivel V 6 (60,00) 4 (40,00) 10 (33,33)

Fuente: Base de datos del IBM SPSS 24

Elaborado por: los autores

Interpretacién: En la tabla se presenta la relacion en entre el sexo del cuidador, la edad y la

funcibn motora del nifio con el grado de sobrecarga. En donde se evidencia que tanto los

hombres como las mujeres presentan sobrecarga de igual manera (66,67%), dando como

resultado el valor de p=1. Con respecto a la edad del nifio, existe sobrecarga en los rangos de
edad entre los 3-4 afios (100%), 9-10 afos (72,73%) y 7-8 afos (71,43%), con el valor p=0,64,
gue indica que no asociacion entre estas variables. En relacion a la funcibn motora gruesa, la
sobrecarga fue evidente tanto en el Nivel | (83,33%), Nivel IV (80%) y Nivel V (60%), con el

valor de p=0,26, que indica que no existe asociacién entre estas variables, puesto que en el

Nivel I los nifios andan sin limitaciones y a pesar de ello el cuidador presenta sobrecarga.
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Capitulo VI
Discusioén

La pardlisis cerebral infantil limita la realizacion de actividades de la vida diaria (AVD) de
guienes la padecen, depende de la gravedad de la lesion provocada en el cerebro inmaduro,
debido a esto, en nuestro estudio determinamos el nivel de funcién motora gruesa de nifios con
PCI porgue es la principal causa en la limitacion y restriccion de la participacion; y, ademas, lo
relacionamos con la sobrecarga del cuidador, ya que es la persona encargada de cubrir estas
necesidades bésicas y supervisar acciones cotidianas de los nifios a su cargo, las cuales
pueden provocar 0 no la presencia de sobrecarga. Ademas, analizamos la relacion de dos
variables independientes como el sexo del cuidador y la edad del nifio, con la variable
dependiente, es decir, la sobrecarga del cuidador.

Segun Bolafios Roldan A. (25), con respecto al sexo del cuidador, del total de los participantes
evaluados, el 96% de los cuidadores de los nifios con PCI son mujeres, y de ellas el 70% son
madres de los pacientes. Esto concuerda con los resultados obtenidos en nuestra
investigacion, ya que el 90% de los cuidadores eran mujeres. Por otro lado, en nuestro estudio,
la sobrecarga en el cuidado se da tanto en hombres como mujeres de la misma manera; sin
embargo, ningun otro autor ha tratado de investigar esta relacién y debido a esto no podemos
afirmar que haya mas sobrecarga en un determinado sexo, en nuestros resultados no se
encontré una relacion estadisticamente significativa debido a que la muestra fue muy pequefia
(n=30), de los cuales solo el 10% fueron hombres. Debido a esto no existe una asociacion

estadisticamente significativa (p=1) entre estas variables.

Referente a la edad de los nifios con PCIl, Camacho Conchuros H. (26), estudié una muestra
que oscilaba entre 1 a >8 afios, en donde no encontraron una relacién entre esta variable y la
sobrecarga. Estos datos se asemejan a los de nuestra investigacion, puesto que evidenciamos
una edad promedio de 7,6 dentro de un rango de 3 a 12, siendo el rango de 9 a 10 el mas
prevalente con un 36,6% del total. No encontramos una asociacion con el grado de sobrecarga
(p=0,64), puesto que los rangos de edad entre los 3-4 afios, presentaron un 100%, los de 7-8
afios, un 71,43%; vy, los de 9-10 afios, un 72,73% de sobrecarga; esto evidencia que tanto en la
primera infancia como en la infancia el cuidador presenta sobrecarga. Esto no se asemeja a lo
encontrado en el estudio de Musazzi M, et al. (15), ya que ellos mencionan que el estrés es

menor a mayor tiempo de evolucion de la PCI en una poblacion que tenian entre 2-15 afios.

Marilyn Ivonne Jimbo Bermeo - Christian Andres Reinoso Herrera



36

UCUENCA

Esto se debe a que en nuestra muestra estudiada se incluyeron a nifios con edades entre 2—12

afios y no se incluyé el tiempo de evolucion de la enfermedad.

En el estudio de Goméz-Ramirez E. et al. (27) el 35,7% de los cuidadores reportdé sobrecarga
intensa, el 30,4% sobrecarga leve y un 33,9% manifestd no tener sobrecarga al cuidado. Estos
datos se asemejan a los de nuestro estudio ya que no hubo una diferencia estadisticamente
significativa entre los porcentajes de cada tipo de sobrecarga, tanto la sobrecarga intensa, leve
y no sobrecarga obtuvieron un porcentaje de 33.33%. Por otro lado, Bolafios Roldan A. (25) y
Pefia A. et al. (28), mencionan que existe una significativa concentracion de las mujeres en la
tarea del cuidado, especialmente por el vinculo directo de familiaridad y sentido de abnegacion
gue ellas presentan. Ademas, autores como Esquivel V. et al. (29), describen que las tareas
son principalmente desarrolladas por mujeres, dados los roles tradicionales relacionados con la
feminidad y la maternidad, ademéas de la fuerte creencia de que las madres deben ser las
principales cuidadoras de nifios y nifias; generalmente la figura de familia y el rol de la muijer,
es asociada con el sentimiento y el afecto reflejado en el cuidado fisico. Estas creencias
influyen sobre el sentimiento de sobrecarga puesto que en nuestro estudio no hubo una
asociacion estadisticamente significativa entre el nivel de funcionalidad motora gruesa y la
sobrecarga del cuidador debido a que en su mayoria, las principales cuidadoras eran mujeres
con un 90%; y, a pesar de que la mayoria se encontraban en un nivel IV y V lo que representa
el 66,66%, no se evidencié que exista mayor sobrecarga en estos participantes. Esto quiere
decir que las mujeres no ven al cuidado de nifios/as con PClI como un acto que causa
agotamiento fisico y emocional, sino que lo ven un acto afectivo o no quieren ser vistas por la
sociedad con pena o victimizadas frente a esta situacion, debido a esto el dominio “Vida social

y familiar” de la ZBI fue el méas bajo, con un 36,83%.

El autor Rogero Garcia J. (9) menciona que el cuidado familiar tiene gran impacto econémico
dentro de los hogares. Entre los aspectos econ6micos negativos, incluyen cambios en la
disponibilidad de recursos que son directamente atribuibles al cuidado. Estos gastos en bienes
y servicios son adquiridos para la persona dependiente o para si mismo: servicios de apoyo al
cuidador; adaptacién de la vivienda; transferencias monetarias; ayudas técnicas; etc. Con
frecuencia, estos gastos se cubren mediante la venta de bienes y los ahorros acumulados. El
cuidado también tiene costes indirectos, es decir, pérdidas de ingresos por efecto del cuidado.
Es por esto que en nuestro estudio obtuvimos 75.33% de sobrecarga en el dominio de

“Finanzas” de los cuidadores estudiados, el cual fue el mas prevalente entre los 5 dominios de
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la ZBI. Ademas, Torres-Avendafio B. et al. (30) menciona que el cuidador tiene que modificar
su estilo de vida para dedicar parte de su tiempo a asistir las necesidades de otra persona.
Entre las actividades que el cuidador no puede llevar a cabo debido a su rol, se encuentran las
laborales o las que generen ingresos econémicos, lo cual se constituye como un factor de
disminucion de capacidad econdmica, considerando que son muy pocas las personas
dependientes que cuentan con un cuidador remunerado para apoyar sus actividades basicas
de la vida diaria.

Al comparar nuestra investigacion con otros estudios fue evidente que existen mas variables
relacionadas con la sobrecarga en el cuidado que pudieron ser incluidas, como por ejemplo:
Goméz Ramirez E. et al. (27), concluyen que la sobrecarga fue mas prevalente en el grupo de
cuidadores gue realizan una actividad adicional (trabajo, domésticas, etc.) con un p< 0,04; vy,
mencionan que la sobrecarga fue méas prevalente entre los cuidadores que llevan mas de cinco
afos en esta labor, mientras que, la mayor representacion se ubica en el grupo de los que han
desarrollado la tarea por mas de diez afios; por ultimo, en el estudio de Martinez de Zabarte
Fernandez J. et al. (31), se menciona que la dificultad para realizar las AVD por parte de los
cuidadores de los pacientes con PCl aumenta conforme se eleva el nivel de GMFCS y en
aquellos casos con diagnostico de discapacidad intelectual.
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Capitulo VI

7.1 Conclusiones

Al finalizar el estudio se determind que de los 30 cuidadores evaluados con la ZBI, el 66,66%
presenta sobrecarga, puesto que al asumir este rol, el cuidador puede experimentar problemas
en su salud, tanto fisica como emocional. EI 90% son mujeres y solamente presentan mayor
sobrecarga en el dominio de “Finanzas”, debido a que la mayoria de las madres de estos nifios
permanecen en el hogar y no reciben remuneraciéon econémica por sus labores de cuidado. La
maternidad es una limitante en la investigacién, ya que en varios estudios se evidencié que el
rol de la mujer en el hogar estd encaminado al cuidado de sus hijos; ademas, que en ellas
existe la satisfaccion por ayudar a otro, un sentimiento positivo en las relaciones y el desarrollo
de la empatia, por lo cual el dominio de “Vida social y familiar” es el mas bajo de todos con un
36,83%. A pesar de que el 90% son mujeres, se evidencia que tanto los hombres como ellas
presentan sobrecarga de igual manera (66,67% en ambos), dando como resultado p=1. En
cuanto a la edad de los nifios, se demuestra que existe sobrecarga en los rangos de edad entre
los 3-4 afos, con un 100%, 7-8 afos, con un 71,43%; y, 9-10 afios, con un 72,73%, lo que
indica que no hay una relacién entre la edad y la sobrecarga del cuidador (p=0,64), por ende
existe sobrecarga en todas las categorias de edad. Podemos concluir que el rol de madre
influye en los resultados obtenidos, debido a que no se encontr6 una asociacion
estadisticamente significativa (p=0,26) entre el nivel de funcién motora gruesa y la sobrecarga
del cuidador, ya que en cada grado de sobrecarga el porcentaje fue el mismo (33,33%) a pesar
de que la mayoria de los nifilos se encontraban en los niveles IV y V (66,66% en total), por lo
gue se afirma la hipoétesis nula, es decir que a menor funcionalidad motora gruesa del nifio/a
con PCI, el cuidador no presenta mayor grado de sobrecarga, ya que los datos de la muestra

en nuestra investigacion evidencian que la hipotesis inicial es falsa.

Este estudio permiti6 recoger informacién, que no se contaba con anterioridad, de los
cuidadores de los nifios con PCI que acuden al IPCA, la misma que servird para futuras
investigaciones y planes de accién basados en mejorar la atencion a este importante grupo. A
pesar de los hallazgos encontrados, esta investigacion tuvo limitaciones en el disefio
metodoldgico, puesto que para relacionar la edad del nifio con la sobrecarga del cuidador se
debe tener en cuenta el nivel de funcionalidad motora gruesa y no analizarlos de manera
aislada; asimismo, las variables estudiadas fueron escasas, 0 que no permitié realizar un

andlisis adecuado para determinar los distintos factores que causan la sobrecarga en nuestra
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poblacion. Finalmente, las respuestas de la ZBI fueron subjetivas, puesto que en su mayoria
las mujeres eran quienes desempefiaban el rol de cuidadoras porgue socialmente en nuestro
contexto local ellas son quienes deben estar a cargo de sus hijos, asi presenten o no una

patologia.
7.2 Recomendaciones

¢ Realizar estudios similares que incluyan el andlisis de la relacién entre la sobrecarga del
cuidador con variables sociodemogréficas, dentro de las cuales abarquen el tiempo de
cuidado, la ocupacién, el nivel de instruccion, el parentesco, el nivel socioeconémico, la
edad del cuidador, la ocupacién, el tiempo de cuidado, etc.

e Crear nuevas investigaciones con muestras mas grandes que sean obtenidas de
diversos universos con caracteristicas similares al del presente estudio para obtener
datos mas confiables a nivel local.

e Analizar objetivamente la edad del nifio en relacién a la funcionalidad motora gruesa
para luego asociarla a la sobrecarga del cuidador.

e Utilizar diferentes términos al momento de aplicar la escala ZBI para evitar respuestas
subjetivas.

e Medir regularmente la sobrecarga de los cuidadores en el IPCA para prevenir
complicaciones en la salud fisica y emocional de esta poblacién.
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VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL DIMENSION INDICADOR ESCALA
Edad Tiempo transcurrido desde el Bioldgica Cédula de identidad | Cualitativa
nacimiento del individuo con PCI hasta Ordinal
la fecha de la aplicacion del GMFCS. 0=3-4 afios
1=5-6 afios
2=7-8 afios
3=9-10 afios
4=11-12 afios
Sexo Caracteristicas morfoldgicas que Fenotipo Cédula de identidad | Cualitativa
identifican al cuidador como del sexo Nominal
masculino o femenino. Dicotémica
0= Masculino
1= Femenino
Grado de Situacion de tensién emocional, fisica, Fisica Resultado de la Cualitativa
sobrecarga del | exceso de responsabilidad y trabajo que | Psicoldgica escala de sobrecarga | Ordinal
cuidador padece el cuidador de una persona en del cuidador de Zarit | 0= Ausencia
situacion de dependencia funcional, de
expresada en grados. sobrecarga
1=
Sobrecarga
ligera
2=
Sobrecarga
intensa
Nivel de Valoracion de la funcién motora gruesa | Fisica Resultado de la Cualitativa
funcién motora | de los nifios con PCI, expresada en GMFCS Ordinal
gruesa niveles. 0= Nivel I
1= Nivel Il
2= Nivel 11l
3= Nivel IV
4= Nivel V
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Anexo B: Escala de sobrecarga de Zarit (ZBI)

FORMULARIO DE RECOLECCION DE DATOS

N.F:

UNIVERSIDAD DE CUENCA
FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS

CARRERA DE FISIOTERAPIA

RELACION DEL GRADO DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR Y EL NIVEL DE FUNCION MOTORA
GRUESA DE LOS NINOS/AS QUE ACUDEN AL INSTITUTO DE PARALISIS CEREBRAL DEL AZUAY
“IPCA", EN EL PERIODO SEPTIEMBRE 2022-FEBRERO 2023, CUENCA-ECUADOR.

1. Leaatentamente el siguiente formulario el cual consiste en 22 afirmaciones, en las cuales se refleja como se
siente respecto al cuidado que brinda. Después de leer cada afirmacion, debe indicar con qué frecuencia se
siente usted asi: nunca, rara vez, algunas veces, bastantes veces y casi siempre. Revise todas las opciones, y
elija la alternativa que més lo(a) identifique. A la hora de responder piense que no existen respuestas
acertadas o equivocadas, sino tan solo su experiencia.

2. Marque con una X la alternativa seleccionada.

Fecha:

A. DATOS GENERALES DEL CUIDADOR
Sexo (marcar con X):

Masculino

Femenino

B. DATOS GENERALES DEL NINO/A A SU CUIDADO

Edad del nifio (afios cumplidos):

anos
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10
11

12

13

14

15

16

17

18
19

21

(Piensa que su familiar pide mas ayuda de la que realmente necesita?
¢{Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted?

Se slente agoblado por intentar compatibilizar el culdado de su
familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

Slente vergilenza por la conducta de su familiar?

Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

Pilensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la
relacién que Ud. tiene con otros miembros de su familia?
Tene miedo por el futuro de su familia?

;Piensa que su familiar depende de usted?

Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar
a su familtar?

¢Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

¢(Plensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a
tener que cuidar de su familia?

Siente que su vida social se ha visto afectada negativamente por
tener que cuidar de su familiar?

¢Se siente incdmodo por distanciarse de sus amistades debido a
tener que cuidar de su familiar?

¢(Plensa que su familiar le considera a usted la dnica persona que
le puede cuidar?

Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?
(Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho
mas tiempo?

¢Stente que ha perdido el control de su vida desde que comenz6
la enfermedad de su familiar?

(Desearfa poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?
¢Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

Plensa que deberfa hacer més por su familiar?

(Plensa que podria cuidar mejor a su familiar?

Globalmente jQué grado de “carga” experimenta por el hecho de
cuidar a su familiar

Resultado:

No sobrecarga <46
Sobrecarga leve 47-55
Sobrecarga intensa > 56

46
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Anexo C: Sistema de clasificacion de la funcion motora gruesa (GMFCS)

N.F:

RELACION DEL GRADO DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR Y EL NIVEL DE FUNCION MOTORA

FORMULARIO DE RECOLECCION DE DATOS

UNIVERSIDAD DE CUENCA
FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS

CARRERA DE FISIOTERAPIA

47

GRUESA DE LOS NINOS/AS QUE ACUDEN AL INSTITUTO DE PARALISIS CEREBRAL DEL AZUAY
“IPCA", EN EL PERIODO SEPTIEMBRE 2022-FEBRERO 2023, CUENCA-ECUADOR.

Fecha:

A. DATOS GENERALES DEL CUIDADOR
Sexo (marcar con X):

Masculino

Femenino

B. DATOS GENERALES DEL NINO/A
Edad del nifio (afios cumplidos):

afos

1. Marque con una X el nivel de funcién motora en el que se encuentre el nifio/a.

2-4 afios

Nivel

Descripcion

Resultado

Nivel |

El nifio se mantiene sentado en el suelo y es capaz de manipular objetos con las
dos manos. No requieren asistencia de un adulto para pararse y sentarse. El nifio
camina, como método preferido de movilidad sin necesidad de un dispositivo
manual auxiliar de la marcha.

Nivel 11

El nifio se mantiene sentado en el suelo pero puede tener dificultad para
mantener el equilibrio si utiliza las dos manos para manipular objetos, no
requiere la asistencia de un adulto para sentarse y levantarse. Se empuja con las
manos para colocarse de pie sobre una superficie estable. El nifio gatea con
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movimiento reciproco de sus manos y rodillas, camina sujetandose de los
muebles o con un dispositivo manual auxiliar de la marcha como método
preferido de movilidad.

Nivel 111

El nifio se mantiene sentado frecuentemente en posicion de “W” y puede que
requiera de la asistencia de un adulto para sentarse. Se arrastra sobre su
estbmago o gatea sobre sus manos y rodillas. El nifio empuja sobre una
superficie estable para colocarse de pie, puede caminar distancias cortas con un
dispositivo manual auxiliar de la marcha en espacios interiores, requieren
asistencia de un adulto para cambiar de direccion y girar.

Nivel IV

Al nifio se le tiene que sentar, es incapaz de mantener la alineacién y el
equilibrio sin utilizar las manos para apoyarse. Frecuentemente requiere equipo
para adaptar y mantener la posicién de sentado y de bipedestacion. La
automovilidad en distancias cortas (en el interior de una habitacion) lo realiza
rodando, arrastrdndose sobre el estbmago o gateando sobre sus manos y rodillas
sin movimiento reciproco de las piernas.

Nivel V

Existe una limitacion severa del movimiento voluntario y el nifio es incapaz de
sostener la cabeza y el tronco en posiciones anti-gravitatorias, toda funcién
motora es limitada. Las limitaciones para sentarse y ponerse de pie no son
compensadas con el uso de dispositivos tecnolégicos y el nifio no tiene una
forma de movimiento independiente y tiene que ser transportado. Algunos
nifios pueden utilizar una silla de ruedas eléctrica con grandes adaptaciones.

4-6 afios

Nivel

Descripcion

Resultado

Nivel |

El nifio es capaz de sentarse o levantarse de una silla o del suelo sin necesidad de
utilizar las manos para apoyarse. El nifio es capaz de caminar en interiores y
exteriores, sube escaleras. Puede intentar saltar y correr.

Nivel Il

El nifio se mantiene sentado en una silla con las manos libres para manipular
objetos. Puede levantarse desde el suelo y de una silla para ponerse de pie pero
frecuentemente necesita de una superficie estable para apoyarse con los brazos. El
nifio camina sin necesitar un dispositivo manual auxiliar de la marcha en interiores
y en distancias cortas o espacios abiertos con superficie regular, utiliza escaleras
apoyandose en los pasamanos. No corre, no salta.

Nivel 111

El nifio se mantiene sentado en una silla pero requiere soporte pélvico o del tronco
para maximizar la funcion manual. Puede sentarse o levantarse de una silla usando
una superficie estable para empujar o jalar con sus brazos con apoyo de los brazos.
Camina con un dispositivo manual auxiliar de la marcha en superficies regulares y
sube escaleras con asistencia de un adulto; con frecuencia tienen que ser
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transportados en espacios abiertos o terreno irregular o en distancias largas.

Nivel IV

El nifio se mantiene sentado en una silla pero necesita adaptaciones para mejorar el
control de tronco y maximizar el uso de las manos. El nifio puede sentarse y
levantarse de una silla con asistencia de un adulto o de una superficie estable para
empujar o jalar con sus brazos. Es posible que camine distancias cortas con una
andadera o la supervision de un adulto pero se les dificulta girar y mantener el
equilibrio en superficies irregulares. El nifio tiene que ser transportado en la
comunidad, pueden lograr auto-movilidad con dispositivos motorizados.

Nivel V

Las limitaciones fisicas no permiten la actividad voluntaria y el control del
movimiento para mantener la cabeza y el tronco en posiciones anti-gravitatorias.
Todas las areas de la funcién motora son limitadas y las limitaciones para
mantenerse sentado o en bipedestacién no se compensan completamente con
equipo o ayudas tecnolégicas. El nifio no tiene forma de moverse de manera
independiente y tiene que ser transportado no realiza actividades propositivas y
tiene que ser transportado. Algunos nifios pueden utilizar auto-movilidad
motorizada con grandes adaptaciones.

6-12 afos

Nivel

Descripcion

Resultado

Nivel |

El nifio camina en la casa, la escuela, exteriores y la comunidad. Son capaces de
caminar cuesta arriba y cuesta abajo sin asistencia fisica y utiliza las escaleras sin
sujetarse de los pasamanos, pueden correr y saltar pero la velocidad, equilibrio y
coordinacién en la actividad estan limitados. Es posible que el nifio pueda
involucrarse en actividades deportivas dependiendo de sus intereses y el medio
ambiente.

Nivel 11

El nifio camina en la mayoria de las condiciones, puede manifestar dificultad o
perder el equilibrio al caminar grandes distancias, en terrenos irregulares, inclinados,
en lugares muy concurridos, espacios pequefios 0 mientras cargan objetos. Los nifios
ascienden y descienden escaleras tomados de los pasamanos o con asistencia de un
adulto si no hay pasamanos. En espacios exteriores y la comunidad el nifio puede
caminar con dispositivos manuales auxiliares de la marcha o requerir la asistencia de
un adulto o utilizar dispositivos de movilidad sobre ruedas para desplazarse grandes
distancias. Tienen una habilidad minima para correr o saltar, necesitan adaptaciones
para participar en algunas actividades o para incorporarse a deportes.

Nivel 111

El nifio camina utilizando un dispositivo manual auxiliar de la marcha para la
mayoria de los espacios interiores. En sedestacion, el nifio puede requerir un cinturén
para mejorar la alineacion pélvica y el equilibrio. Los cambios de sentado-parado o
parado-sentado pueden requerir la asistencia de una persona o el apoyo sobre una
superficie para soporte. Para largas distancias el nifio utiliza silla de ruedas. El nifio
puede usar escaleras sujetdndose de los pasamanos con supervisioén o asistencia de
un adulto. Las limitaciones para caminar pueden necesitar de adaptaciones que
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permitan que el nifio se integre a actividades fisicas o deportivas en una silla de
ruedas manual o dispositivos motorizados.

Nivel IV

El nifio usa métodos de movilidad que requieren de la asistencia fisica o dispositivos
motorizados en la mayoria de las situaciones. Requieren adaptaciones en el tronco y
la pelvis para mantenerse sentados y asistencia fisica para las transferencias. En casa
el nifio se desplaza en el piso (rodando, arrastrandose o gateando), camina distancias
cortas con asistencia fisica o dispositivos motorizados. Si se le coloca dentro de un
dispositivo, es posible que el nifio camine en la casa o la escuela. En la escuela,
espacios exteriores y la comunidad, el nifio debe ser transportado en silla de ruedas o
dispositivos motorizados. Las limitaciones en la movilidad requieren de grandes
adaptaciones para permitir la participacion en actividades fisicas y deportivas que
incluyan asistencia fisica y dispositivos motorizados.

Nivel V

El nifio es transportado en silla de ruedas en todo tipo de situacion, tienen
limitaciones para mantener cabeza y tronco en posiciones anti-gravitatorias y sobre
el control del movimiento de las extremidades. La asistencia tecnolégica se utiliza
para mejorar la alineacién de la cabeza, la posicion de sentado y de bipedestacion o
la movilidad sin que se compensen por completo dichas limitaciones. Las
transferencias requieren asistencia fisica total de un adulto. En casa, es posible que el
nifio se desplace distancias cortas sobre el piso o tenga que ser transportado por un
adulto. El nifio puede lograr la auto-movilidad en equipos motorizados con
adaptaciones extensas que mantengan la posicion de sentado y faciliten el control del
desplazamiento. Las limitaciones en la movilidad requieren de adaptaciones que
permitan la participacién en actividades fisicas y deportivas que incluyan la
asistencia tecnoldgica y la asistencia fisica.

Resultado:

NIVEL | Anda sin limitaciones
NIVEL 1l Anda con limitaciones
NIVEL Il | Anda utilizando un dispositivo de movilidad con

sujecion manual

NIVEL IV | Autonomia para la movilidad con limitaciones; puede
usar sistemas de propulsion a motor

NIVELV | Transportado en una silla de ruedas manual
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Anexo D: Oficio de autorizacion

UCUENCA = Colidad

CIENCIAS MEDICAS

Cuenca, 13 de mayo del 2022

Ing. Jessica Orellana
DIRECTORA DEL INSTITUTO DE PARALISIS CEREBRAL INFANTIL DEL AZUAY
“IPCA”

De nuestra consideracion:

Con un cordial saludo nos dirigimos a Usted, para solicitarle de la manera mas comedida,
nos conceda a: Marilyn Ivonne Jimbo Bermeo y Christian Andres Reinoso Herrera,
estudiantes de la carrera de Fisioterapia de la Universidad de Cuenca, permiso para realizar
nuestro trabajo de titulacion denominado "VALORACION DEL GRADO DE SOBRECARGA
DEL CUIDADOR Y EL NIVEL DE DISCAPACIDAD MOTORA GRUESA DE LOS NINOS/AS
QUE ACUDEN AL INSTITUTO DE PARALISIS CEREBRAL INFANTIL DEL AZUAY
“IPCA", CUENCA 2022", bajo la direccion de la Mgs. Johanna Barros Brito Docente de la

carrera de Fisioterapia.

Esta investigacion sera dirigida a los padres de familia o cuidadores de los nifios que
asisten a rehabilitacién en el “IPCA", la misma que sera realizada en el periodo septiembre
2022- febrero 2023. o ;

£ >}o’

O o ;
Por la favorable acogida que de a la pr%&te(‘)a'rtﬁcie:‘fmos nuestros sinceros
7 5 o & B
agradecimientos; ﬁ\‘/" SV
NOT VTN
AV o N

Atentamente:

ﬂi&"g :

Marilyn Ivonne Jimbo Bermeo
Cl: 01057289191

Mgs. Johanna Barros Brito
Cl: 0105611438
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Anexo E: Carta compromiso
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Anexo F: Formulario de consentimiento informado

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo de la investigacion: “Relacion del grado de sobrecarga del cuidador y el nivel de funcién motora gruesa de los nifios/as
que acuden al instituto de Paralisis Cerebral del Azuay “IPCA", en el periodo septiembre 2022—febrero 2023".

Datos del equipo de investigacion:

Nombres completos # de cédula Institucién a la que pertenece
Investigador Christian Andres Reinoso Herrera 0105231666 Universidad de Cuenca
Investigador Marilyn Ivonne Jimbo Bermeo 01057289191 Universidad de Cuenca

¢De qué se trata este documento?

Usted esta invitado(a) a participar en este estudio que se realizara en el Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay “IPCA”.
En este documento llamado "consentimiento informado” se explica las razones por las que se realiza el estudio, cual sera
su participacion y si acepta la invitacion. También se explican los posibles riesgos, beneficios y sus derechos en caso de
que usted decida participar. Después de revisar la informacion en este Consentimiento y aclarar todas sus dudas, tendra el
conocimiento para tomar una decision sobre su participacién o no en este estudio. No tenga prisa para decidir. Si es
necesario, lleve a la casa y lea este documento con sus familiares u otras personas que son de su confianza.

Introduccion

Los padres de los nifios con Parélisis Cerebral Infantil pueden experimentar mayores desafios como cuidadores en
comparacion con los padres de nifios sin tales necesidades, incluidos mayores costos médicos, desafios con el cuidado de
los nifios, oportunidades de empleo limitadas o incluso en algunos de los casos los cuidadores deben dejar sus trabajos
por cuidar a sus hijos. Los nifios con esta enfermedad, por lo general, necesitan atencién en el &mbito de
neurorehabilitacion integral desde los primeros afios de vida, debido a esto es necesario estudiar la sobrecarga de los
cuidadores de los nifios/as acuden al Instituto de Paralisis Cerebral Infantil (IPCA). En los Ultimos afios los investigadores
desde el area de Fisioterapia no se han planteado realizar estudios acerca de como influye el grado de Paralisis Cerebral
Infantil frente a la sobrecarga que puede provocar en el cuidador, en contraste con otras areas como la psicologia, que si
han realizado estos estudios, sin embargo, es de vital importancia plantear esta investigacion desde el éarea
fisioterapéutica para que se brinde la atencién oportuna a los cuidadores. Es por esto que usted ha sido elegido como
participante, ya que es el cuidador de un nifio/a con Paralisis Cerebral que tiene entre 0 a 18 afios de edad.

Objetivo del estudio

El objetivo de nuestro estudio es determinar la relacién entre la sobrecarga del cuidador y el nivel de la funcién motora
gruesa del nifio/a con PCI que acude al Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay “IPCA”, en el periodo septiembre 2022-
febrero 2023.

Descripcion de los procedimientos
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Si usted acepta participar en el estudio, se le otorgara un formulario el cual consiste en 22 afirmaciones, en las cuales se
refleja cdmo se siente respecto al cuidado que brinda. Después de leer cada afirmacion, debe indicar con qué frecuencia
se siente usted asi: nunca, rara vez, algunas veces, bastantes veces y casi siempre. A la hora de responder piense que no
existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan solo su experiencia. Por otro lado, se aplicara una evaluacién a la
persona a su cuidado, si el nifio/a no es capaz de aceptar o rechazar su participacion en el estudio a través del
“Asentimiento informado” se le otorgara un testigo, en este caso el fisioterapeuta a cargo, para que supervise dicha
valoracion, la cual consiste en la observacion de las actividades que puede realizar, como por ejemplo: pararse, sentarse,
pasar de la silla a la cama, caminar, etc. La recoleccién de sus datos y los del nifio a su cuidado serén recolectados de
forma anénima.

Riesgos y beneficios

Los procedimientos realizados no traerdn ningln riesgo fisico para el participante, ya que serd guiado por los
investigadores durante todo el tiempo. En el caso de la valoracion a los nifios no existen riesgos porque el evaluador solo
observara las actividades que este realice. Como se menciond en el procedimiento todos los datos se recolectaran de
forma anonima, lo que significa que habra absoluta confidencialidad, sumado a ello estos seran codificados y guardados
en un computador con clave y solo los investigadores tendran acceso a este, esto quiere decir que no existe el riesgo de
filtracién de sus datos. Como puede observar el beneficio supera al riesgo, ya que una vez que el estudio culmine se
puede recomendar al “IPCA” brindar atencion integral a los participantes.

Otras opciones si no participa en el estudio

No hay otra opcidn, usted es libre de decidir no participar en este estudio.

Derechos de los participantes

Usted tiene derecho a:

) Recibir la informacion del estudio de forma clara;

) Tener la oportunidad de aclarar todas sus dudas;

) Tener el tiempo que sea necesario para decidir si quiere o no participar del estudio;

) Ser libre de negarse a participar en el estudio, y esto no traera ningun problema para usted;

) Ser libre para renunciar y retirarse del estudio en cualquier momento;

) Recibir cuidados necesarios si hay algin dafio resultante del estudio, de forma gratuita, siempre que sea necesario;

) Derecho a reclamar una indemnizacion, en caso de que ocurra algun dafio debidamente comprobado por causa del

estudio;

8) Tener acceso a los resultados de las pruebas realizadas durante el estudio, si procede;

9) Elrespeto de su anonimato (confidencialidad);

10) Que se respete su intimidad (privacidad);

11) Recibir una copia de este documento, firmado y rubricado en cada pagina por usted y el investigador;

12) Tener libertad para no responder preguntas que le molesten;

13) Estar libre de retirar su consentimiento para utilizar o mantener el material bioldgico que se haya obtenido de usted,
si procede;

14) Contar con la asistencia necesaria para que el problema de salud o afectacion de los derechos que sean
detectados durante el estudio, sean manejados segun normas y protocolos de atencion establecidas por las
instituciones correspondientes;

15) Usted no recibira ninglin pago ni tendra que pagar absolutamente nada por participar en este estudio.
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Informacion de contacto
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Si usted tiene alguna pregunta sobre el estudio por favor llame al siguiente teléfono 0991789794 que pertenece a Marilyn
Ivonne Jimbo Bermeo o envie un correo electrénico a marilyn.jimbob@ucuenca.edu.ec, o al 0983239847 que pertenece
a Christian Andres Reinoso Herrera o envie un correo electronico a christian.reinoso@ucuenca.edu.ec.

Consentimiento informado

Comprendo mi participacion en este estudio. Me han explicado los riesgos y beneficios de participar en un lenguaje claro
y sencillo. Todas mis preguntas fueron contestadas. Me permitieron contar con tiempo suficiente para tomar la decisién
de participar y me entregaron una copia de este formulario de consentimiento informado. Acepto voluntariamente
participar en esta investigacion.

Nombres completos del/a participante Firma del/a participante Fecha
Nombres completos del testigo (si aplica) Firma del testigo Fecha
Nombres completos del/a investigador/a Firma del/a investigador/a Fecha
Nombres completos del/a investigador/a Firma del/a investigador/a Fecha

Si usted tiene preguntas sobre este formulario puede contactar al Dr. José Ortiz Segarra, Presidente del Comité de
Bioética de la Universidad de Cuenca, al siguiente correo electronico: jose.ortiz@ucuenca.edu.ec
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