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1. EL PROBLEMA

1.1. Planteamiento del problema

Actualmente la pardlisis cerebral infantil (PCI), se encuentra como una de las
discapacidades motoras que presenta alta frecuencia en nifios de todo el mundo, asi
también en los Ultimos afios se mantiene una incidencia a nivel global de 2 a 2.5 casos
por cada 1000 recién nacidos.(1) La PCI se define como una alteracion en el sistema
nervioso en donde habra una alteracion de la postura y el movimiento, acompafiado de
una limitacion en la funcién, dado las caracteristicas mencionadas han sido creado varios
métodos con el objetivo de mejorar la funcidon motora, asi como su independencia

funcional.(2)

Las personas en estado dependiente, como los nifios con pardlisis cerebral infantil,
requieren en la mayoria de ocasiones un cuidador para cubrir sus necesidades.(3) En el
afio de 1999, la Organizacion Mundial de la Salud menciono al cuidador como “la
persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente el papel de responsable
del mismo en un amplio sentido; este individuo esta dispuesto a tomar decisiones por el
paciente, decisiones para el paciente y a cubrir las necesidades basicas del mismo, ya sea

de manera directa o indirecta”.(4)

Los cuidadores podrian suspender su aspecto social y de ocio, esto tendra una
consecuencia negativa en su salud, que lo afectara de forma social, econdmica y fisica, y

a esto se le llama “carga”.(5) Este cuidador es quien facilitara las actividades dificiles de


https://paperpile.com/c/TRZEzr/syb4
https://paperpile.com/c/TRZEzr/dB5I
https://paperpile.com/c/TRZEzr/IJDR
https://paperpile.com/c/TRZEzr/CBcM
https://paperpile.com/c/TRZEzr/uUCC

realizar por el paciente, que, segun el grado de discapacidad, implican uso de fuerza y de

tiempo.(6)

En el 2015 en Asia se menciona que el cuidado de un nifio con paralisis cerebral tiene
consecuencias psicoldgicas, econdmicas y sociales en los cuidadores y sus familias. (7)
También se encontrd que el 78,2% de madres con nifios con paralisis cerebral sufrian de

depresion, mientras que en madres de nifios sanos solo un 21.7% sufrian de depresion.

®)

En el 2020 en una investigacion en Argentina se encontré una relacion significativa
entre la afectacion motora del nifio con paralisis cerebral infantil y el grado de lumbalgia
y la sobrecarga del cuidador. Por lo tanto, mencionan que es importante tener una
deteccion temprana del sindrome de sobrecarga en el cuidador ya que este es un factor

importante en la evolucion del paciente y en el desarrollo de un dptimo tratamiento.(9)

En el 2014 en Peru un estudio menciona la presencia de una relacion directa entre el
grado de dependencia del paciente con enfermedad cronica y el grado de sobrecarga en
los familiares que se encuentran a su cuidado. Dentro de las enfermedades cronicas de
este estudio se tuvo en cuenta a la pardlisis cerebral infantil con un 10,1%. Asi como
también dentro de los resultados se obtuvo que el 72,1 % de los cuidadores presento
sobrecarga intensa y el 19,1% presento sobrecarga leve y solo un 8,8% no presento

sindrome de sobrecarga.(3)

A nivel Nacional se tiene poca informacion y desconocimiento acerca de la influencia

que tiene el nivel de la funcién motora gruesa en nifos con paralisis cerebral infantil en


https://paperpile.com/c/TRZEzr/kXEe
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el sindrome de sobrecarga de sus cuidadores, dado este contexto emergen interrogantes
que por lo cual esto sera motivo del presente estudio que se desarrollara en la oficina

municipal de atencion a la persona con discapacidad en el afo 2022.

1.2. Formulacién del problema

1.2.1 Problema general

(Cuadl es la relacion entre el nivel de la funcion motora gruesa en nifios con paralisis
cerebral con la sobrecarga en sus cuidadores, OMAPED, Piura en el periodo

noviembre- diciembre 20227

1.2.2 Problemas especificos

e ;Cudl es la relacion entre el nivel de la funcidbn motora gruesa en niflos con
paralisis cerebral con la dimension sobrecarga en sus cuidadores, OMAPED,

Piura en el periodo noviembre- diciembre 20227

e ;Cudl es la relacion entre el nivel de la funcidbn motora gruesa en nifios con
paralisis cerebral con la dimension competencia en sus cuidadores, OMAPED,

Piura en el periodo noviembre- diciembre 20227

e ;Cual es la relacion entre el nivel de la funcidon motora gruesa en nifios con
paralisis cerebral con la dimension dependencia en sus cuidadores, OMAPED,

Piura en el periodo noviembre- diciembre 20227



1.3. Objetivos de la investigacion

1.3.1. Objetivo general

Determinar la relacion entre el nivel de la funciébn motora gruesa en nifios con

paralisis cerebral y la sobrecarga en sus cuidadores.

1.3.2. Objetivos especificos

e Identificar la relacion entre el nivel de la funcidon motora gruesa en nifios con

paralisis cerebral y la dimension sobrecarga en sus cuidadores.

e Identificar la relacion entre el nivel de la funcidon motora gruesa en nifios con

paralisis cerebral y la dimension competencia en sus cuidadores.

e Identificar la relacion entre el nivel de la funcidon motora gruesa en nifios con

paralisis cerebral y la dimension dependencia en sus cuidadores.

1.4. Justificacion de la investigacion



1.4.1. Justificacion Teorica

En un articulo elaborado por Ones (2005) se menciond que el cuidado de los nifios
con paralisis cerebral infantil repercutira en sus cuidadores y familiares tanto fisica,

psicologica, econdomica y socialmente.(8)

Por otro lado, Musazzi (2019) determino que es importante tener una deteccion
temprana del sindrome de sobrecarga en el cuidador, ya que este es un aspecto
importante en el avance y evolucion del paciente, repercutiendo directamente en la

eficacia del tratamiento rehabilitador.(9)

A partir de ello parte el interés de realizar el estudio, siendo importante reconocer la
relacion entre las variables, las cuales anteriormente no han sido relacionadas
directamente y no se tiene conocimiento de la implicancia que puede tener estas en

el tratamiento de los pacientes.

Este estudio permitira establecer la relacion entre el nivel de la funcién motora de
nifios con paralisis cerebral infantil y la sobrecarga en sus cuidadores. Ademads, dara
iniciativa a nuevos estudios que brinden mayor informacién y generen nuevos

conocimientos que permitan un 6ptimo abordaje en el campo de la rehabilitacion.

1.4.2. Justificacion Metodologica

En el aspecto metodologico podriamos decir que es de tipo no experimental y

cuantitativo, y corresponde a una investigacion transversal y correlacional.


https://paperpile.com/c/TRZEzr/mXPb
https://paperpile.com/c/TRZEzr/2qBt

Se usara los instrumentos como el Sistema de Clasificacion de la funcion motora
gruesa (GMFCS) y también se usard la Escala de Sobrecarga de Zarit la cual nos
permitira saber el estado de tensiones a nivel personal y de rol del cuidador, ambos
instrumentos han sido ampliamente estudiados y son aceptados universalmente para
realizar investigaciones. Con la informacion que se pueda obtener se conocera la
relacion entre las variables del estudio, y estos resultados daran pie a futuras

investigaciones.

1.4.3. Justificacion Practica

En el tratamiento del nifio con paralisis cerebral el cuidador tiene un rol importante
ya que es la persona que estard el mayor tiempo junto a ¢él, asi como es el soporte
ante las limitaciones que puede tener para realizar ciertas actividades, esto
conllevara a un desgaste fisico y emocional en el cuidador, por lo tanto en este
estudio el establecer la relacion entre el nivel de la funcidn motora gruesa y la
sobrecarga en sus cuidadores, podria deducir el hecho de la necesidad de
implementar o rediseflar un programa de abordaje integral en el paciente en la cual
no solo se centre en el nifio con paralisis cerebral sino también en su cuidador, para
que de esta forma trabajando en conjunto con otros profesionales de la salud por la
salud de los cuidadores, repercutamos en el 6ptimo tratamiento neurorrehabilitador
de los pacientes con paralisis cerebral y asi beneficiar a la gran poblacion de nifios
que ingresan a la oficina municipal de atencion a las persona con discapacidad de
Piura. Asi de esta forma se quiere colocar las bases necesarias para el desarrollo de

un abordaje integro que incluya al cuidador para que asi se desarrolle un mejor



L.5.

beneficio en la poblacion de nifios con paralisis cerebral, y que se ajuste a sus

caracteristicas.

Delimitaciones de la investigacion

1.5.1 Temporal

La elaboracion de proyecto de investigacion serd realizada entre los meses de

Febrero a Diciembre del 2022

1.5.2 Espacial

La investigacion se realizara en oficina municipal de atencion a la persona con

discapacidad, Piura

1.5.3 Poblacion o unidad de analisis

El proyecto se realizara con un nifio con PCI y su cuidador.

10



2. MARCO TEORICO

2.1. Antecedentes

Antecedentes Internacionales

Chavez, (2021). En su estudio “Describir la percepcion de la carga de los
cuidadores de los pacientes con paralisis cerebral que asistieron a un centro de
rehabilitacion neuroldgica”. Estudio no experimental, observacional y transversal; que
tuvo como muestra 117 cuidadores de nifios con diagnoéstico de PCI. En el estudio se uso
la escala de Zarit para medir la sobrecarga del cuidador y la escala del GMFCS para
medir el nivel de la funcion motora gruesa. Se encontrd que gran parte de los cuidadores
de nifios con pardlisis cerebral tienen una carga leve a moderada (74%), se vio también
un incremento de la probabilidad de sobrecarga en el cuidador de moderada a severa en
cuidadores de genero mujer (OR 1,35; P>0,05), de nifios de rango 6 a 10 afios (OR 1,9;
P>0,05) y con mayor afectacion en la funcion motora gruesa clasificados en un nivel de
gross motor IV Y V (Odds ratio 1,60 Y 1,11, respectivamente; p>0,05).Concluyendo
que la carga del cuidador varia principalmente segiin la edad, la afectacion y el

sex0.(10)

Martinez, et al., (2020). En su articulo, tuvieron como objetivo “Describir la
presencia de comorbilidades, la percepcion de dificultad de los cuidadores para las

Actividades basicas de la vida diaria (ABVD) y analizar la influencia del grado de

11


https://paperpile.com/c/TRZEzr/7u7H

afectacion motora, el estado nutricional y otras alteraciones neurologicas”. Estudio no
experimental, observacional y transversa; que tuvo como muestra a 69 pacientes con
paralisis cerebral y sus cuidadores. En el estudio se uso la clasificacion segin el GMFCS
para conocer el nivel de afectacion de la funcion motora gruesa, se usé la encuesta de
carga del cuidador sobre ABVD, también se empled la escala de morfologia fecal de
Bristol. Encontrandose la relacion entre la carga de los cuidadores y el grado de GMFCS
(P=0,003) y la discapacidad intelectual (p< 0,001). Ademas, existe una mayor dificultad
para las actividades de vida diaria en relacion con valores mas bajos en peso (p =0,028),
masa grasa (Kg)(p=0,035), masa grasa (%) (p=0,094) ¢ IMC (Z) (P= 0,086).
Concluyendo que el grado del nivel de la funcion motora, la afectacion intelectual y la
parte nutricional son factores influyentes en la dificultad del cuidador para realizar las

actividades de la vida diaria en los nifios con PCL.(11)

Arias y Mufioz. (2019). En su articulo, tuvieron como objetivo “Evaluar la
sobrecarga y calidad de vida de cuidadores con discapacidad intelectual y retos multiples
de Curico, Chile”. Estudio de tipo no experimental y de disefio transversal; que tuvo
como muestra a 137 cuidadores de escolares con discapacidad intelectual de distintos
grados. En el estudio se usé Cuestionario de Zarit y el Cuestionario de salud de calidad
de vida SF36, ambos con validez y confiabilidad. Se obtuvo que el 48,1% del total de
cuidadores de ninos con discapacidades multiples presentaron un nivel de intenso de
sobrecarga, encontrandose que los cuidadores de nifios con multiples discapacidades

presentaron un mayor nivel de sobrecarga emocional y menor calidad de vida en la

12


https://paperpile.com/c/TRZEzr/jKrV

funcidn, salud general y dolor a nivel corporal (%2=12.4; p=o0. 015). Concluyendo que
es necesario el desarrollo de propuestas que integre a la familia en el proceso formativo
y que vele por la calidad de vida de los cuidadores principales de estudiantes con

discapacidad. (12)

Musazzi, et al., (2019). En su articulo, tuvieron como objetivo “Valorar calidad
de vida, estrés percibido, lumbalgia y sobrecarga del cuidador de nifios con PC y
relacionarlo con ciertas caracteristicas de la enfermedad”. Estudio no experimental,
observacional y transversal; que tuvo una muestra de 37 cuidadores y 37 nifios con
paralisis cerebral. En el estudio se evalué a cada nifio con el sistema de la funcion
motora gruesa mientras que al cuidador se evalud con: la escala de estrés percibido para
la cuantificacion del estrés, la escala de Zarit para medir la sobrecarga en el cuidador, la
escala analdgica del dolor para cuantificar la lumbalgia y el cuestionario
WHO-QoLBREF que mide la calidad de vida. Se encontr6é que el tiempo de evolucion
de enfermedad se correlaciono significativamente de forma negativa con escala de estrés
percibido y con la escala de Zarit (p<0,05), ademas se encontrd que la media del sistema
de la funcién motora gruesa presento una correlacion significativa con la escala de Zarit
(p<0,05), con la lumbalgia (p<0,01) y negativa con la calidad de vida (p<0,05).
Concluye que a mayor compromiso motor del nifio con paralisis cerebral habrd una
mayor sobrecarga en el cuidador, por lo tanto, la intervencion sobre cuidadores deberia

formar parte de las estrategias del equipo de rehabilitacion (9).

13
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Urrea, (2017). En su tesis tuvo como objetivo “Identificar los factores que se
asocian a la carga del cuidado en los cuidadores primarios informales de los nifios y
adolescentes con necesidades especiales de atencion en salud”. Estudio de tipo no
experimental, transversal y correlacional que tuvo como muestra 134 nifios, con 5 de
ellos con 2 cuidadores principales, con un total de 139 cuidadores primarios informales.
En el estudio se aplicaron 3 instrumentos a los cuidadores: la escala de
sociodemografica, la escala de dependencia de Barthel y la sobrecarga de Zarit.
Encontrandose que existe un 38,1% de los cuidadores con sobrecarga intensa, un 19,4%
con carga ligera y un 42,4% con sobrecarga ausente. También se obtuvo que a menos
hospitalizaciones habria una mayor carga subjetiva (= -0,03 y un p= 0,032).
Concluyendo que la carga del cuidado en cuidadores primarios informales de pacientes
se complican con el uso de terapia fisica, terapia ocupacional o psicopedagogia por al

menos 3 veces por semana. (13)

Antecedentes Nacionales

Asencios, et al., (2019). En su articulo, tuvieron como objetivo “Establecer la
relacion entre el nivel de funcionalidad de la persona con discapacidad y la carga de
trabajo del cuidador”. Fue un estudio observacional, descriptivo y transversal. Estudio
una muestra de 50 cuidadores y 50 personas con discapacidad a través de un muestreo

no probabilistico por conveniencia. Utilizaron dos instrumentos el Test de Zarit y el

14
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Functional Independence Measure (FIM), el primero mide la sobrecarga en el cuidador
mientras que el segundo mide el nivel funcional de la persona con discapacidad. Ademas
se observo que el 24% de cuidadores presenta intensa carga de trabajo en el cuidado a
personas con una completa dependencia, como también la carga de trabajo fue menos
cuando atendieron a personas con una adecuada independencia funcional; pero no se
encontrd una relacion estadisticamente significativa entre la carga de trabajo en los
cuidadores y el nivel de dependencia de las personas con discapacidad (p=0,137).
Concluyeron que es frecuente que los cuidadores que presentan una carga intensa estén a
cargo de pacientes con dependencia relativa o completa, ademas mencionan que estudios
futuros con metodologias cuantitativas y cualitativas podrian corroborar una relacién

entre las variables. (14)

Casapia, (2017). En su tesis, tuvo como objetivo “Determinar la relacion que
existe entre la sobrecarga del cuidador y la aceptacion de los padres frente a la
discapacidad de sus hijos”. Estudio descriptivo, correlacional. Participaron 37 padres de
familia que tienen como hijos diagnosticos como la pardlisis cerebral a través de un
muestreo no probabilistico intencional. Utilizaron la Escala de Zarit que es una
herramienta para medir la sobrecarga en el cuidado, asi también se usos una entrevista
para los padres de familia a cerca de la capacidad para afrontar el nacimiento y la
convivencia de un hijo con discapacidad; ambos instrumentos presentaron buena validez
y confiabilidad. Encontrandose que existe una relacion de tendencia moderada entre las

variables de la sobrecarga del cuidador y la aceptacion de la discapacidad de los padres

15
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(p=0.021), ademas se obtuvo que el 51,4% de los cuidadores presento carga intensa, el
27% presento una sobrecarga leve y un 21,6% no presenta sobrecarga. Concluyendo que
si existe una asociacion directa entre la carga del cuidador y la aceptacion de los padres

frente a la presencia de discapacidad en sus hijos. (15)

Diaz, (2016). En su tesis, tuvo como objetivo “Determinar la relacion entre la
habilidad de cuidado y la carga del cuidador primario informal familiar de los pacientes
con una enfermedad crénica”. Fue un estudio de tipo no experimental, transversal,
descriptivo y correlacional. Estudio una muestra de 32 familiares cuidadores informales.
En el estudio se aplico el instrumento llamado “caracterizacion de los cuidadores”, el
inventario de Habilidad de cuidado y por ultimo se us6 la escala de Zarit, todos estos
instrumentos mencionados presentan buena validez y confiabilidad. Encontrandose
existe relacion entre las dimensiones de la habilidad de cuidado y la carga del cuidador
(Rho=-0.478, p=0.006). Concluyendo que existe una relacion parcial entre la variable
carga del cuidador y habilidad de cuidado, y esta se evidencia solo en la dimension

valor. (16)

Mendoza, (2014). En su articulo, tuvo como objetivo “Describir la presencia del
cuidador o de sobrecarga en familiares de pacientes con enfermedad neurologica”.
Estudio no experimental de tipo descriptivo de casos clinicos que tuvo como muestra a

68 casos por haber cumplido con los criterios de inclusion. En el estudio se aplico la

16
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escala de sobrecarga de Zarit y el indice de discapacidad fisica de Barthel, ambos
instrumentos con validez y confiabilidad. Encontrandose que el 72,1% de los familiares
a cargo del cuidado presentan sobrecarga intensa y que el mayor nivel de sobrecarga fue
proporcional a la mayor discapacidad del paciente, ademas de los 68 entrevistados,
77,9% eran ama de casa con una edad promedio de 45,2%. Concluyendo la relacion
directa entre el grado de dependencia con enfermedad neurologica y el grado de
sobrecarga en los familiares cuidadores. Los familiares que tienen una mayor sobrecarga

son aquellos que cuidan a familiares con secuela de ECV y PCI. (17)

2.2. Bases tedricas

2.2.1. Parélisis cerebral Infantil (PCI)

La PCI se puede conceptualizar como un trastorno neuromotriz de manera no
progresiva pero permanente, como consecuencia de injurias o anomalias sucedidas
en la etapa del embarazo o en la infancia que afecta el desarrollo normal del nifio.
Estas alteraciones motoras mayormente vienen acompanadas de alteraciones a nivel
sensorial, en la percepcion, en la cognicion, en la comunicacion, etc. La PCI causa

grandes limitaciones en la funcidn y en el desarrollo de las actividades. (18)
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2.2.1.1. Epidemiologia

La PCI es una de las principales causas de discapacidad motora en los nifios a
nivel mundial. Con respecto a la prevalencia, en el mundo se da entre 2 y
3/1000 nifios nacidos presentan paralisis cerebral.(19) Mientras que en nuestro

pais se ha reportado de 5,2 por cada 1000 nacidos vivos.(20)

2.2.1.2. Etiologia

La PCI es un trastorno que puede ser por etiologias distintas. A continuacion,

detallaremos las mas importantes:

(a) Factores Prenatales

- Alteraciones en la coagulacion

- Enfermedades Autoinmunes

- Infeccion intrauterina

- Intoxicaciones

- Trombosis

- Gestacion multiple

- Retraso en el crecimiento intrauterino, etc.
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(b) Factores Perinatales

- Prematuridad,

- Hemorragia intracraneal

- Encefalopatia hipdxico- isquémica

- Fiebre materna durante el parto

- Traumatismo

(@) Factores Postnatales

- Infecciones: meningitis

- Convulsiones

- Intoxicaciones

- Alteracion del equilibrio hidrico grave

- Traumatismo craneal (18).

2.2.1.3. Fisiopatologia

Con respecto a la fisiopatologia existen algunos puntos que todavia estan
vacios. Sin embargo, podemos mencionar que, desde un punto de vista

fisiopatologico. La afectacion de estos grupos neuronales implicara un deterioro
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en el movimiento y en una falta del control inhibitorio hacia las motoneuronas
en la estructura de la medula espinal. Por lo tanto, esta injuria en el tejido
neuronal tendrd como consecuencia un alteracion motora y espasticidad,
contribuyendo de esta forma a la contracturas y disminuciéon de rangos
articulares. Las deficiencias seran mas severas dependiendo de la extension y el

tamafio de la lesion (20).

2.2.1.4. Diagnéstico de PCI

La paralisis cerebral se caracteriza por tener un diagnostico fundamentalmente
clinico, ya que en el niflo se observara trastornos de tipo neuromotor,
cognitivos, ortopédicos y sensoriales. Como parte de los puntos a tener en
cuenta para el diagnostico del nifio tenemos: la historia clinica, la valoracion de
los hitos del desarrollo tipico de un nifio, la observacion de la actitud y la
actividad del nifio (en las diferentes posturas), examen del tono, evaluacion de
los reflejos osteotendinosos y reflejos posturales. Asi también es importante
tener en cuenta la presencia de los signos cardinales de la exploraciéon en un

nifio con PCI que son los siguientes:

- Retraso motor.

- Patrones de movimiento alterados

- Presencia de actividad refleja primitiva
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- Tono anémalo. (18)

2.2.1.5. Clasificacion de la PCI

Desde un punto de vista neurofisiologico podemos dividir a la paralisis cerebral

infantil de la siguiente manera:

(a) Paralisis Cerebral Espastica

Es la més comun y son un 70 a 80% de casos de PCI, y se puede presentar
segun la distribucion topografica en: Hemiplejia (20 a 40%), Diplejia espastica

(20%) y cuadriplejia (27%).(18)

- Caracteristicas de la PCI espastica

En este tipo de paralisis cerebral los signos piramidales predominan y se
observa lo siguiente: el tono muscular se encuentra incrementado, los musculos
se encuentran acortados, presencia de hiperreflexia, alteracion de la inervacion

reciproca, presencia de reflejos primitivos, Babinski y clonus.

Existe una falta de capacidad para lograr la relajacion y controlar el nivel de
tension cuando la persona estd en movimiento o en una postura, esto afectara el
proceso sinérgico de los movimientos, asi como su fluidez. Los nifios que
presenten paralisis cerebral infantil espastica activan los grupos musculares

agonistas y antagonistas a la vez causando de esta forma una tension constante
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y una espasticidad lo que repercutira en el desarrollo del movimiento normal.
Todo esto podria generar con el paso del tiempo algunas deformidades graves
en el paciente limitando atn mas la amplitud del movimiento, asi como la

habilidad para poder cumplir con ciertas tareas. (21)

(b) Paralisis cerebral Atetosica

Este tipo mayormente tiene como antecedente una asfixia en el momento del
parto, usualmente se observa casos de cuadriplejia y su incidencia en este tipo

de PCl es de 10 al 15%.(22)

- Caracteristicas de la PCI Atetosica

Se caracteriza por la presencia de un tono fluctuante ya que existen
movimientos involuntarios y un inestable control postural anti gravitatorio. Se
observa una marcada asimetria en el nifio, la hipermovilidad es una
caracteristica de esta PCI que puede conllevar a las luxaciones (mandibula,
hombros y caderas), en ocasiones se observa dificultad para la respiracion y la

alimentacion.(18)

(©) Paralisis cerebral Ataxica
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En este tipo de PCI se observa que a través del tiempo se mantiene la hipotonia
y su incidencia es de 5 al 10 % de casos de PCI. Mayormente se observa en
nifios que sufrieron una injuria cerebelosa, se tiene que realizar exhaustivos

estudios ya que su diagndstico es complicado. (23)

- Caracteristicas de la PCI Ataxica

Se observara unos movimientos voluntarios y posturales no coordinados, una
dismetria, una alteracion en la marcha, presencia de disartria, temblor
intencional y una ausencia de la modulacién del movimiento. Escaso ajuste

postural en el nifio con paralisis ataxica. (24)

2.2.2. Funcidén Motora

Es la capacidad para aprender, de manera eficiente y optima, a controlar la postura y
los patrones de movimiento. La funcién motora gruesa se relaciona con nociones de
organizacion, de organicidad y del funcionamiento. El saber aplicar de manera
optima la funcidn motora, permitird movimientos arménicos, y esto a su vez permite
realizar actividades cotidianas como movilidad, actividades de la vida diaria,

trabajar y practicas sociales. (25)
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2.2.2.1. Nivel de Funcion motora en los nifios con PC

Es la “Clasificacion de la funcion motora gruesa” que se ha creado para obtener
una herramienta basica para clasificar a los nifios con el diagnostico de paralisis
cerebral infantil. Estos nifios tienen sus edades comprendidas entre los 0 a 18
afios, otorgandonos niveles funcionales, que han sido concluidas de acuerdo a
las capacidades y también a las limitaciones de la funcion que pudieran
presentar los niflos con alteraciones motoras. Existen cinco niveles y 4
intervalos de edad que nos ofrece el clasificador de la funciébn motora gruesa

(25).

2.2.2.2. Descripcion de los Niveles de la funcion motora

Existen cinco niveles de la funcién motora, y entre ellas habrd diferencias
significativas en la vida cotidiana. Estas diferencias tienen como base las
limitaciones en la funcion, el uso de aditamentos para la movilidad (andadores,
bastones, silla de ruedas, etc.) y también la calidad el movimiento observado. A

continuacion, detallaremos los niveles y sus caracteristicas:

e Nivel I: “El nifio deambula sin restricciones; tiene limitaciones en

habilidades motrices mas complejas”
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e Nivel II: “Deambula sin dispositivos de ayuda; tiene limitaciones en

exteriores y en la comunidad”

e Nivel III: “Deambula con ayudas técnicas, limitaciones en exteriores y

en la comunidad”

e Nivel IV: “Desplazamiento autdbnomo con limitaciones, se le transporta

o utiliza silla de ruedas autopropulsadas”

e Nivel V: “Autodesplazamiento muy limitado incluso utilizando

tecnologia autopropulsada” (25).

2.2.2.3. Evaluacién de la funcion motora para nifios con PCI

Para los nifios con pardlisis cerebral se realiza la valoracion a través de algunos
signos como el tono, la actividad refleja, la espasticidad, la coordinacion, etc.
La valoracion que se realice debe ser relevante y objetiva, aunque por lo
general estos signos son subjetivo de acuerdo al terapeuta evaluador. A lo largo
de los afos se han creado varios instrumentos para evaluar la funcion motora en

los nifos con PCI:

e (@Gross Motor Function Measure: GMFM

e Chailey Levels of Ability: CLA
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e PEDI: Pediatric Evaluation of Disability Index:

o AIMS: Alberta Infant Motor Scale

e PDMS: Peabody Development Motor Scales

Estas escalas anteriormente mencionadas presentan validez y fiabilidad

obtenidas a través de numerosos estudios.(26)

2.2.3. Sobrecarga del cuidador

Las personas con algun tipo de discapacidad o minusvalia muchas veces requieren
una persona que las asista o cuida, a esta persona se la llama cuidador, esta persona
colaborara en el desarrollo de las relaciones del paciente con la sociedad y de sus
actividades vitales. Esta persona en ocasiones puede desarrollar una Sobrecarga por
la exigente tarea que asume, dentro de las variables que la pueden desarrollar,
tenemos: a) Poca atencion por la salud, por el cumplimiento de metas de vida y por
el desarrollo de relaciones sociales; b) El deterioro en la familia, relacionada a
momentos de rabia y culpabilidad; ¢) Momentos de frustracion por la poca
experiencia en la atencion de pacientes no independientes. (27) Segtn los diferentes
estudios desarrollados en los que se han observado a cuidadores y con cuidadores,
se ha podido demostrar que la persona encargada de un paciente esta mas estresada,

con depresion y tiene bajos niveles de bienestar. Presenta fatiga, autoestima baja,
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insatisfaccion personal y depresion, esto hace que los pacientes a su cargo presenten

similares caracteristicas. (28)

2.2.3.1. Caracteristicas del cuidador

Los cuidadores mayormente son miembros del entorno familiar del paciente,
esto se ha demostrado a través de diferentes estudios donde ademas se observa
que la mayor cantidad de cuidadores son mujeres. Con respecto al nivel de
instruccion del cuidador se ha mostrado que es muy variante de acuerdo al nivel

economico de la familia.

Cuando el cuidador acepta la tarea de estar al tanto del paciente, tendra que
disponer de tiempo, por ello muchas veces abandona su vida laboral para
dedicarse de lleno al cuidado del paciente. Asi también su vida social y afectiva
se ve alterada debido a las fuertes tareas que implican el cuidado del paciente.
(29) Es comun que mas adelante desarrolle problemas de salud por las
exigencias que el papel de cuidador demanda, se ird desarrollando enfermedad

emocionales y fisicas.(30)

2.2.3.2. Sefiales de alarma de sobrecarga

e Depresion
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e Falta de apetito

e Ansiedad y miedo

e Menos relaciones sociales

e Enfado con la persona que cuidas y las personas a su alrededor

e (Cambios de humor

e Problemas de salud fisica (Lumbalgias continuas)

e Problemas para conciliar el suefio

e (Cansancio continuo

e Disminucidn en la concentracion

e Tristeza (30)

2.2.3.3. Estrategias de prevencion para la sobrecarga

Con respecto a las estrategias que se pueden aplicar en cuidadores con
sobrecarga tenemos que diversos estudios sugieren la aplicacion de
psicoeducacion, asi como la asistencia a grupos de apoyo mutuo, también a
terapias cognitivas conductual que propongan técnicas de relajacion y
respiracion, el entrenamiento de habilidades sociales, la resolucion de
problemas y el autocontrol. Es importante por lo tanto la intervencion activa del

area de psicologia para de esta forma evitar la sobrecarga en el cuidador. (31)
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2.2.3.4. Evaluacion de la sobrecarga en cuidadores

Las escalas utilizadas para el diagnostico de sobrecarga mayormente son
tamizajes cortos, que tratan un o varias dimensiones como: el sindrome
burnout, la calidad de vida, el optimismo, la resiliencia, las estrategias de
afrontamiento, el estrés, la ansiedad, la depresion, la ira, la eficacia propia y el
funcionamiento familiar. Dentro de las escalas utilizadas tenemos que la escala

de Zarit esta dentro de las mas usadas. (31)

2.2.4. OMAPED Piura

La oficina municipal de atencion a las personas con discapacidad ha sido creada con
el objetivo de contribuir a impulsar la calidad de vida de las personas que presentan
discapacidad a través del estudio de sus necesidades requeridas, el primordial reto es
promover la igualdad de oportunidades desarrollando actividades que lleven a una

plena insercion en la sociedad.

La OMAPED de veintiséis de octubre ubicada en el departamento de Piura busca
sensibilizar la atencion de las personas que presentan discapacidad desde la familia

hacia la comunidad. En la OMAPED se atiende a distintos tipos de diagndstico
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2.3.

como son pardlisis cerebral infantil. Sindrome de Down, lesionados medulares,

etc.(32)

2.2.5. Funcién motora de nifios con PCI y la sobrecarga en sus cuidadores

Los pacientes con diagndstico de paralisis cerebral infantil, en ocasiones requieren
de un cuidador para cubrir sus necesidades y sus actividades de la vida diaria. El
cuidado de un nifio con paralisis cerebral afectara de manera psicoldgica, econdmica
y social a los cuidadores y el entorno familiar. Estos cuidadores podrian alterar su
vida social y de actividades de ocio, esto tendra una repercusion negativa en su
salud, que lo afectard de forma social, econdmica y fisica, y a esto se le llama
“carga”. Ademas, podemos decir que el cuidador es quien facilitara las actividades
dificiles de realizar por el paciente, que, segun el grado de discapacidad, implicara
uso mayor de la fuerza y el tiempo. Por lo tanto, esto afectara en la salud del

cuidador y por consiguiente en el tratamiento del nifio con pardlisis cerebral infantil

3).

Formulacion de la hipotesis

2.3.1. Hipotesis general

Hi: “El nivel de la funcién motora gruesa de los nifios con paralisis cerebral tiene

relacion significativa con la sobrecarga en sus cuidadores”
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Ho: “El nivel de la funcién motora gruesa de los nifios con paralisis cerebral no

tiene relacion significativa con la sobrecarga en sus cuidadores”

2.3.2. Hipotesis especificas

Hipotesis especifica 1

Hi: El nivel de la funcién motora gruesa en nifios con pardlisis cerebral tiene

relacion significativa con la dimension sobrecarga en sus cuidadores.

Ho: El nivel de la funcion motora gruesa en nifios con paralisis cerebral no tiene

relacion significativa con la dimension sobrecarga en sus cuidadores.

Hipotesis especifica 2

Hi: El nivel de la funciéon motora gruesa en nifios con paralisis cerebral tiene

relacion significativa con la dimension competencia en sus cuidadores.

Ho: El nivel de la funciéon motora gruesa en niflos con paralisis cerebral no tiene

relacion significativa con la dimension competencia en sus cuidadores.

Hipotesis especifica 3

Hi.: El nivel de la funcion motora gruesa en nifios con paralisis cerebral tiene

relacion significativa con la dimension dependencia en sus cuidadores.

Ho: El nivel de la funciéon motora gruesa en niflos con paralisis cerebral no tiene

relacion significativa con la dimension dependencia en sus cuidadores.
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3. METODOLOGIA

3.1. Método

Hipotético- Deductivo, partiremos de una hipotesis para mas adelante deducir de ellas
conclusiones que deberan concretarse con los hechos. Deben ser comprobadas por la

observacion o la experimentacion.(33)

3.2. Enfoque

Cuantitativo, se cuantificard los resultados. Se usard una recoleccion de los datos para
probar una hipdtesis, en el proceso de la investigacion usara ciertas técnicas estadisticas

en el andlisis de datos, para de esta forma probar teorias.(34)

3.3. Tipo

Aplicada correlacional, ya que relacionaremos dos variables, que en la presente
investigacion son el nivel de la funcion motora gruesa y la sobrecarga, de esta relacion

obtendremos un nuevo conocimiento para aplicarlos en problemas practicos.(35)

3.4. Disefio de la investigacion

No experimental, de corte transversal: describiremos la relacion entre dos

variables.(36)

3.5. Poblacion, muestra y muestreo

3.5.1 Poblacion
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Participaron todos los nifios con paralisis cerebral la OPAMED de la ciudad de Piura,

2022. Muestra poblacional

Participaron todos los cuidadores de los nifios con paralisis cerebral, que los llevan para

su atencion a la OPAMED de la ciudad de Piura, 2022. Muestra poblacional.

3.5.2 Muestra

Nifios con paralisis cerebral de la oficina de OPAMED en Piura, 2022.

Aproximadamente 60 nifos.

Cuidadores de los nifios con paralisis cerebral, que los llevan para su atencién a

OPAMED en Piura, 2022. Aproximadamente 60 cuidadores.

3.5.3 Muestreo

No probabilistico intencional

Muestra final (n): 60

3.5.4 Criterios de inclusion y exclusion

Inclusion:

- Nifios diagnosticados con paralisis cerebral infantil.

- Contar con la firma del consentimiento informado.

- Haber firmado el asentimiento informado.
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Exclusion:

- Pacientes con complicaciones en su salud.

- Que el nifio no pertenezca a la institucion

b) Cuidadores de nifios con paralisis cerebral infantil

Criterios de Inclusion:

- El cuidador tiene que ser la madre del nifio con PCI.

- Llevar 3 meses o mas en el cuidado del nifio

- El cuidador tiene que ser mayor de edad

Criterios de Exclusion:

- Tener antecedentes de atencion psiquiatrica.

- No firma el consentimiento.
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3.6. Variables

V1: Nivel de la Funcion Motora gruesa

Definicion Operacional: La primera variable del presente estudio refiere a una explicacion de la funcién motora gruesa de los

nifios que tengan el diagnostico de PCI, sobre la base de las habilidades de movimiento que presentan ya sea como sentarse,

caminar y el uso de dispositivos de movilidad.(37)

Matriz operacional de la variable 1:

Escala de Niveles y Rangos
Dimension Indicadores Item
medicion (Valor final)
A. Decubito y volteo Mide la locomocion control de 17 Ordinal e Nivel I
tronco en sentado y el uso de e Nivel II
B. Sentado dispositivos. 20 e Nivel III
e Nivel IV
e Nivel V
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D. De pie

C. Gateo y de rodillas

E. Andar, correr y saltar

14

13

24

Variable 2: Sobrecarga

Definicion Operacional: En la presente investigacion la variable sobrecarga es la implicacion que se puede obtener producto

de la convivencia y de los complicados cuidados otorgados hacia un paciente con paralisis cerebral infantil.(38)

Matriz operacional de la variable 2:

Dimension

Indicadores

[tem

Escala de

medicion

Niveles y Rangos

(Valor final)
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Impacto subjetivo: atencion de

Sobrecarga los cuidadores 2,3,4,5,69,10,11,12,13,15,16,17,1
8y22 ° sin carga
° carga leve
° carga
Percepcion del cuidador: severa
Competencia capacidad: cuidado y la atencion. |7, 19,20y 21
Ordinal

Percepcion del cuidador:
dependencia del pcte.

Dependencia 1,8y 14.

Variables Intervinientes: Sexo y Género.

Definicion Operacional:
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- Edad: Es el nimero de afios cumplidos de acuerdo a la fecha de nacimiento.

- Sexo: Género segun sus caracteristicas fenotipicas.

Matriz operacional de las variables intervinientes:

Escala de Niveles y Rangos
Dimension Indicadores Item
medicion Afos
Edad Afios cumplidos que e Menos de 3
desde su nacimiento. e 4-8
Razon e 9-13
e 14-18
Sexo M
F
Nominal
Cantidad Razon
Edad de cuidadores e Menor 25
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e 15-34

o 35-44

o 45-54

® 55+

Sexo del cuidador

Nominal

Masculino

Femenino
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3.7. Técnicas e instrumentos

3.7.1. Técnica

Para esta investigacion se tomara en cuenta para la variable Nivel de la Funcion
Motora Gruesa, la técnica de Observacion ya que se observara atentamente el
fenomeno, luego se tomara informacion y se registrara para un analisis (39).
Mientras que para la variable Sobrecarga se usara la técnica de Entrevista ya que se
obtendrd la informaciéon de forma oral y personalizada sobre acontecimientos
vividos y aspectos subjetivos de los informantes en relacion a la situacion que se

esta estudiando (40)

3.7.2. Descripcion de instrumentos.

El investigador realizard una ficha de recoleccion de datos en la cual estard

conformada por:

Parte I: Caracteristicas sociodemograficas edad del nifio (menor de 3 afios hasta los
18 afos), sexo (masculino y femenino), edad del cuidador (menor de 25 afios -

mayor de 55 afios), sexo del cuidador (masculino, femenino)

Parte II: Caracteristicas Clinicas del nifio, topografia (hemiplejia, diplejia,

cuadriplejia)

Parte III: Nivel funcional - Gross Motor Function Measure (GMFM)
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En la presente investigacion se usaran dos instrumentos, para la variable Nivel de la
Funcion Motora Gruesa se usara la Escala de la Clasificacion de la Funcion Motora
Gruesa Extendida y Revisada (GMFCS E-R) que fue creado por Robert Palisano en
2007, siendo una modificacion de la GMFCS (1997). Mientras que la variable
independiente “Sobrecarga” se usara la version espafiola de Martin et al. (2010) de
la Entrevista de Zarit, que fue creado por Zarit en 1985.Acontinuacion, se describira

la ficha técnica de los instrumentos a utilizar.

La ficha técnica del instrumento 1 “Nivel de la funciéon motora gruesa”.(41)

Instrumento: Clasificacion Funcion Motora Gruesa
(GMFCS E-R)

Autor: Roseubeum, Bartlett,

Tiempo de Duracion: 60 minutos aproximadamente
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Poblacion:

Nifios y adolescentes con PCI

Técnicas: Observacion
Validez: 3 profesionales en la salud
Confiabilidad Alfa de Cronbach 0.93
Baremos (niveles, grados) NIVEL I
de la variable:

NIVEL 11

NIVEL III

NIVEL IV

NIVEL V

Parte IV: Sobrecarga - Escala de Zarit

La ficha técnica 2 “Sobrecarga(42)
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Instrumento: Entrevista de ZARIT

Autor: Martin Carrasco, Isabel Salvado, Susana Naval, Carlos Miji,

José Rico.

Adaptacion en Pera: | Ninguna.

Materiales: Fisico, encuesta

Tiempo de 30 minutos

Duracion:

Confiabilidad: alfa de Cronbach de 0,65

3.7.3. Validacion

La validez apunta principalmente al valor de los hallazgos del estudio, las
conclusiones a la que este llega y las posibilidades de su replicabilidad en

investigaciones externas. “La validez es el grado en que una prueba o item de la
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prueba mide lo que pretende medir, es la caracteristica mas importante de una

prueba”. El concepto de validez también abarca el control interno sobre los

procedimientos de experimentacion o de aplicacion de instrumentos de medicion y

recoleccion de datos.

Para la realizacion de la investigacion se validd los instrumentos: “El Sistema de

Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa Extendida y Revisada” (Palisano) y

“Entrevista de Zarit” (Martin et.al 2010) mediante juicio de expertos. (43)

Apellidos y Nombres

Especialista

Amaya Solis Karen

Patricia

Mg. Medicina con Mencion en Medicina Fisica y

rehabilitacion.

Lima Carmen Ginna

Cecilia

Mg. Medicina Familiar Comunitaria y Atencion

Primaria

Farro Uceda Luis Miguel

Mg. Administracion de servicios de salud

Quezada Ponte Elisa

Mg. En Epidemiologia
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Sanchez Barrueto Erika Mg. Medicina

Maria

Fuente: Elaboracion Propia

3.7.4. Confiabilidad

La confiabilidad de un instrumento responde a la estabilidad de los datos obtenidos
y la anulacion de riesgos de variacion entre los distintos casos y momentos de
aplicacion Los resultados de un estudio pueden considerarse confiables cuando tiene
un alto grado de validez. Sin embargo, este término se utiliza mas cuando se estan
desarrollando instrumentos o escalas clinicas. Asi una vez que se establece que una

escala es reproducible y consistente, entonces puede concluirse que es confiable.

Para la presente investigacion se determinard la confiabilidad de los siguientes
instrumentos: Escala de “EL SISTEMA DE CLASIFICACION DE LA FUNCION
MOTORA GRUESA EXTENDIDAD Y REVISADA” y la “ENTREVISTA DE
ZARIT” , mediante una prueba piloto que se desarrollard previamente a la

recoleccion de datos. (44)

3.8. Plan de procesamiento y analisis de datos

Para la recoleccion de datos se siguieron los siguientes pasos:
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e Se solicitard la autorizacion de la OMAPED de Piura para realizar la investigacion.
Después de contar con la aprobacion se ubicard la historia clinica del nifio. Se
procedié a ubicar un lugar dentro de la OMAPED que cumpla con un ambiente
adecuado para realizar las valoraciones a los sujetos de estudio, ya sea una buena
iluminacién y que sea seguro para la integridad de los nifios con PCI y los cuidadores

de estos.

e Se les otorgara a los sujetos de estudio el consentimiento informado y/o el
asentimiento informado, para que sea explicado exhaustivamente, revisado y
posteriormente firmado, luego de ello se empezara a realizar las valoraciones

correspondientes hacia los nifios con PCI y los cuidadores.

e [a valoracion serd medido a través de la GMFMS, disefiado por children’s hospitals
and clinics of Minessota, el procedimiento para este instrumento sera de 30 minutos
aproximadamente. Mientras que los cuidadores de los nifios con PCI seran
entrevistados para desarrollar la entrevista de Zarit, el desarrollo de esta entrevista

serd de 30 minutos aproximadamente.

Para el procesamiento de datos, la informacion recolectada hacia los nifios con PCl y
los cuidadores se elaborard una base de datos para la variable independiente nivel de la
funcidon motora gruesa y para la variable dependiente sobrecarga, para ello se utilizara el
programa Excel en este caso especificando que sera el programa Microsoft Office Excel

2016.
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Con respecto a los analisis de datos se desarrollara con el programa estadistico SPSS

Version 27.

3.9. Aspectos éticos

Se cefiird a las normas internacionales y nacionales sobre investigacion en humanos. Se
redactard la documentacion a la OMAPED, donde se realizard la investigacion. Se
seguird el procedimiento metodolégico que mejor se adapte a las circunstancias del
estudio, asi como el uso de un instrumento de recoleccion de datos con validacion y
confiabilidad suficiente para lograr los objetivos. Se asegurard el anonimato de los
participantes del estudio, asi como se salvaguardard sus Datos Personales segliin lo
referido a la Ley N° 29733 (“Ley de Proteccion de Datos Personales™). Sera entregado
un consentimiento informado a la madre de los nifios con paralisis cerebral, quienes son
las cuidadoras, para que dejen sustento de la situacion voluntaria de participacion de
ellas como la de sus hijos. En el mencionado documento serd indicado los objetivos, el
procedimiento, el riesgo, los beneficios y la confidencialidad. Asi también de acuerdo a
su capacidad de compresion y edad sera entregado un asentimiento informado a los
nifios participantes, para que de esta forma puedan expresar su decision de participar en

el estudio. (45)
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4. ASPECTOS ADMINISTRATIVOS
4.1. Cronograma.
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4.2. Presupuesto

Recursos
Unidad Costo total
Investigador 1 s/ 2,500 s/ 2,500
Asesor 1 s/ 1500 s/ 2000
Sub Total s/ 4500
Bienes Unidad Total
laptop 1 s/ 1,500 s/ 2000
Impresora 1 s/. 300 s/ 300
Hojas 2000 s/ 45 s/ 90
Anillado 3 S/ 7 s/ 21
Lapicero 10 s/ 2 s/ 20
Cartucho 2 s/ 60 s/ 120
Corrector 1 s/ 3 s/ 3
USB 1 s/ 25 s/25
Sub Total s/ 2579
Servicios Unidades Costo Unitario Costo Total
Alimentacion 1 S/300 S/ 350
Transporte 1 S/ 200 S/ 300
Luz 1 S/ 150 S/ 120
Internet 1 S/ 200 S/ 200
Sub Total S/ 970
Recurso s/ 4500
Bienes s/ 2579
Servicio s/ 970
Total 100% s/ 8049
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ANEXOS

ANEXO 1. MATRIZ DE CONSISTENCIA DEL PROYECTO DE INVESTIGACION

Formulacion del Problema

Objetivos

Hipaotesis

Variables

Diseiio metodologico

Problema General

(Como el nivel de la funcion
motora gruesa en nifios con
paralisis cerebral se relaciona con
la sobrecarga en sus cuidadores,
OMAPED, Piura en el periodo
mayo-julio 20227

Problemas especificos

- (Como el nivel de la funcion
motora gruesa en nifios con

paralisis cerebral se relaciona con

Objetivo General
Determinar la relacion entre
de

el nivel la funcion

motora gruesa en nifios con

pardlisis cerebral y Ia
sobrecarga en sus
cuidadores.

Objetivos Especificos

-Identificar la relacion entre

el nivel de la funcion

motora gruesa en nifios con

Hipétesis General

“El nivel de la funcion
motora gruesa de los
nifios

con  paralisis

cerebral tiene relacion

significativa con la
sobrecarga en  sus
cuidadores”

Hipétesis Especifica
-El nivel de la funcion

motora gruesa en nifios

Variable 1:
Nivel de la
Funcion
Motora

Gruesa

Variable 2:

Sobrecarga

Método: Hipotético-Deductivo
Enfoque: Cuantitativo

Tipo de estudio: Aplicada
Alcance: Correlacional
Disefio: No experimental con corte
transversal.

Poblacion: Nifios con paralisis cerebral de
la oficina municipal de atencién a las
personas con discapacidad de la ciudad de

Piura, 2022. Aproximadamente 60 nifos.

Cuidadores de los nifios con paralisis
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la dimensién sobrecarga en sus
cuidadores, OMAPED, Piura en
el periodo mayo-julio 2022?

- (Cémo el nivel de la funcion
motora gruesa en nifios con
paralisis cerebral se relaciona con
la dimensién competencia en sus
cuidadores, OMAPED, Piura en
el periodo mayo-julio 20227

- (Como el nivel de la funcion
motora gruesa en nifios con
paralisis cerebral se relaciona con
la dimension dependencia en sus
cuidadores, OMAPED, Piura en

el periodo mayo-julio 2022?

paralisis cerebral y Ia

dimensiéon sobrecarga en
sus cuidadores.

-Identificar la relacion entre
el nivel de la funcién
motora gruesa en niflos con
parélisis cerebral y la
dimension competencia en
sus cuidadores.

-Identificar la relacion entre
el nivel de la funcion
motora gruesa en niflos con
paralisis cerebral y la

dimensiéon dependencia en

sus cuidadores.

con pardlisis cerebral

tiene relacion
significativa con la
dimensién  sobrecarga
en sus cuidadores.

-El nivel de la funcion

motora gruesa en nifios

con pardalisis cerebral
tiene relacion
significativa con la

dimensiéon competencia
en sus cuidadores.

-El nivel de la funcion
motora gruesa en nifios

con paralisis cerebral

Dimensiones

e Sobrecar
ga

e Compete
ncia

e Depende

ncia

cerebral, que los llevan para su atencion a
la oficina municipal de atencién a las
personas con discapacidad de la ciudad de
Piura, 2022. Aproximadamente 60
cuidadores

Muestra:

Participaron todos los niflos con paralisis
cerebral la oficina municipal de atencion a
las personas con discapacidad de la ciudad
de Piura, 2022. Muestra poblacional
Participaron todos los cuidadores de los
niflos con paralisis cerebral, que los llevan
para su atencion a la oficina municipal de

atencion a las personas con discapacidad

de la ciudad de Piura, 2022. Muestra
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tiene relacion
significativa con la
dimension dependencia

en sus cuidadores.

poblacional.
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ANEXO 2: INSTRUMENTOS

INSTRUMENTO 1: GROSS MOTOR FUNCTION CLASSIFICATION SYSTEM

Extendida y Revisada

Canchild Centre for Childhood Disability Research.

Institute for Applied Sciences, McMaster University,

1400 Main Street West, Room 408, Hamilton, ON, Ontario, Canada, L8S 1C7
Tel: 905-525-9140 ext 27850 Fax: 905-522-6095

E-mail:canchild@mcmaster.ca Website: www.canchild.ca

GMFCS-E &R
GROSS MOTOR FUNCTION CLASSIFICATION SYSTEM

Extendida y Revisada

GMFCS — E & R © Robert Palisano, Peter Rosenbaum, Doreen Bartlett, Michael
Livingstone, 2007

Canchild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University

GMFCS © Robert Palisano, Peter Rosenbaum, Stephen Walter, Diane Russell, Ellen
Word, Barbara Galuppi, 1997
Canchild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University

(Reference: Dev. Med. Chile. Neurol. 1997; 39:214-233)

60


http://www.canchild.ca/

INTRODUCCION & INSTRUCCIONES DE USO

El Sistema de Clasificacion de la Funcion Motriz (GMFCS) para la paralisis cerebral se
basa en el movimiento que se inicia voluntariamente, con énfasis en la sedestacion, las
transferencias y la movilidad. Nuestro criterio primordial al definir cinco niveles en
nuestro sistema de clasificacion ha sido que las diferencias entre niveles deberian ser
significativas en la vida cotidiana. Las diferencias se basan en limitaciones funcionales,
la necesidad de utilizar dispositivos de apoyo manual para la movilidad (tales como
andadores, bastones, muletas) o sillas de ruedas y, en menor medida, en la cualidad del
movimiento. Las diferencias entre los niveles I y II no son tan pronunciadas como las

diferencias entre otros niveles, particularmente para los menores de dos afos.

La expansion de la GMCS (2007) incluye una banda de edad para jovenes de 12 a 18
afios y enfatiza los conceptos inherentes a la Clasificacion CIF de la OMS. Animamos a
los usuarios a estar atentos al efecto que pueden tener los factores ambientales y
personales que se observan o de los que podemos obtener informacion acreditada. El
objetivo de la GMFCS es determinar cual es el nivel que representa mejor las
capacidades y limitaciones del nifio o del joven en relacion con las funciones motrices
globales. El énfasis es en el desempefio en casa, en el colegio o en los lugares
comunitarios (lo que hacen en realidad) mas que su mejor rendimiento en un momento
dedo (la capacidad de la CIF). Por lo tanto, es importante clasificar el desempeio actual

y no los juicios sobre la calidad del movimiento o los pronosticos de mejoria.
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El titulo para cada nivel es el método de movilidad que es mas caracteristico del
desempefio después de los 6 afios de edad. Las descripciones de las capacidades
funcionales y las limitaciones para cada tramo de edad son amplias y no tratan de
describir de forma exhaustiva todos los aspectos funcionales del individuo. Por ejemplo,
un nifio con hemiplejia que es incapaz de gatear sobre sus pies y manos, pero que, por
otro lado, cumple los requisitos del nivel I (p. ej., puede incorporarse a bipedestacion y
andar), deberia ser clasificado en el nivel I. La escala es ordinal, sin intencioén de que la
distancia entre niveles sea igual ni de que los nifios y jovenes con paralisis cerebral
tengan una distribucion semejante en los cinco niveles. Se proporciona un resumen de
las diferencias entre niveles para ayudar a determinar el nivel que se aproxima mads a la

funcion motora real del nifio o del joven.

Se reconoce que la expresion de la funcidon motriz varia con la edad, especialmente
durante la primera infancia.

Para cada nivel se ofrecen descripciones distintas para cada tramo de edad. En los nifios
que tienen menos de 2 afos hay que tener en cuenta la edad corregida si son prematuros.
Las descripciones para el tramo de 6 a 12 afios y de 12 a 18 afios reflejan el posible
impacto de los factores ambientales (p. ej., las distancias en el colegio y en la
comunidad) y de los factores personales (p. €j., en funcioén de las demandas en el gasto
de energia o de la diversidad de preferencias personales) en los métodos de
desplazamiento que se usan.

Se ha hecho un esfuerzo para subrayar las capacidades frente a las limitaciones. Asi,
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como principio general, la funcion motriz global de los nifios y los jovenes que son
capaces de realizar las funciones descritas para un nivel concreto conducird
probablemente a su clasificacion en ese nivel o en el inmediato superior; por el
contrario, la funcién motora global de los nifios que no pueden realizar las funciones de

un nivel determinado sera clasificada por debajo de ese nivel.

GLOSARIO DE DEFINICIONES

Andador con soporte corporal. - Un dispositivo para la movilidad que sostiene la

pelvis y el tronco. Otra persona tiene que colocar al nifio/joven en el andador.

Dispositivo de movilidad con sujecién manual. - bastones manuales, bastones ingleses

y andadores que no sostienen el tronco durante la marcha

Asistencia fisica. - Otra persona que asiste manualmente al nifio/joven en el

desplazamiento

Sistemas de propulsion a motor. - El nifio/joven controla activamente la palanca de
mando o el interruptor que facilita la movilidad independiente. El dispositivo puede ser

una silla de ruedas, ciclomotor o cualquier otro dispositivo provisto de motor.

Silla de ruedas de propulsion manual. - El nifio/joven utiliza activamente los brazos y

manos para impulsar las ruedas de la silla y desplazarse.
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Transportado. - Una persona empuja el dispositivo de movilidad (silla de ruedas,

cochecito de nifio, etc.) para desplazar el nifio/joven de un lugar a otro.

g . C u ) . )
Anda Si no se especifica lo contrario indica que no hay asistencia fisica de otra
persona ni uso de apoyos manuales. Esta categoria admite el uso de ortesis (corsé o

férula)

Movilidad con ruedas. - Se refiere a cualquier dispositivo con ruedas que permite el

movimiento (p. ej.: silla de ruedas manual, con motor, etc.)

RESUMEN DESCRIPTIVO DE CADA NIVEL

NIVEL I — Anda sin limitaciones

NIVEL II — Anda con limitaciones

NIVEL III — Anda utilizando un dispositivo de movilidad con sujeciéon manual

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

NIVEL V — Transportado en una silla de ruedas manual

DIFERENCIAS ENTRE NIVELES

Diferencias entre el Nivel Iy el I1
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o En el nivel Il los nifios y los adolescentes tienen limitaciones para andar

distancias largas y mantener el equilibrio

o Pueden necesitar un dispositivo de apoyo manual a la movilidad cuando estan

aprendiendo a andar

o Pueden precisar dispositivos de ruedas para desplazarse largas distancias
o Requieren un pasamano para subir y bajar escaleras

o No son capaces de correr y saltar

Diferencias entre el Nivel I1 y el IT1

o Los nifios desnivel II son capaces de andar sin un dispositivo de apoyo manual a

partir de los 4 afios (aunque puedan querer usarlo a veces)

o Los nifios del nivel III necesitan un dispositivo de apoyo manual para andar en

interiores y usan un dispositivo de ruedas para desplazarse en exteriores y en la

comunidad.

Diferencias entre el Nivel Ill y el IV

o Los nifios y adolescentes del nivel 11l se sientan de forma auténoma o precisan en

todo caso un apoyo limitado para mantenerse sentados, son mas independientes
en las transferencias en bipedestacion y andan con un dispositivo de apoyo

manual.
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o

Los nifios y adolescentes del nivel IV también pueden hacer cosas mientras estan
sentados (habitualmente con apoyo) pero su capacidad de autodesplazamiento
estd muy limitada. Hay que transportarlos en una silla manual o usar una silla

autopropulsada.

Diferencias entre el Nivel Il y el IV

o Los nifios del nivel V estdn limitados en sus posibilidades de mantener la
cabeza, el tronco y las extremidades contra la gravedad. Requieren tecnologia de
apoyo para mejorar la alineacion de la cabeza, la sedestacion, la bipedestacion y
la movilidad, pero las limitaciones son de un grado que no es posible una
compensacion plena con equipamiento. La autonomia en la movilidad solo se
obtiene si pueden aprender a operar una silla autopropulsada.
0-2 aiios
Nivel I
o Realiza transiciones a y desde sedestacion
o Se mantiene sentado en el suelo con las manos libres para manipular objetos
o Gatea sobre manos y rodillas
o Se pone de pie y da pasos sujetandose a los muebles.
o Anda entre los 18 meses y 2 afios sin necesidad de ayudas de movilidad.
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Nivel 1T

o Se mantiene sentado en el suelo, pero puede necesitar el uso de las manos para

mantener el equilibrio.

o Se arrastra sobre el estbmago o gatea sobre manos y rodillas
o Puede intentar ponerse de pie y dar pasos sujetandose a los muebles.

Nivel 111

o Se mantiene sentado en el suelo cuando tiene apoyo en la parte inferior de la

espalda

o Voltea y se arrastra sobre el estbmago

Nivel IV

o Control de la cabeza
o Se mantiene sentado en el suelo con apoyo completo del tronco

o Voltea de prono a supino, y puede que voltee de supino a prono

Nivel V

o Las deficiencias fisicas limitan el control voluntario del movimiento.
o Los nifios no pueden mantener la cabeza o el tronco contra la fuerza de la

gravedad.

o Necesitan ayuda del adulto para voltear

2-4 anos
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Nivel I

o Realiza transiciones a y desde sedestacion y bipedestacion sin ayuda del adulto.
o Se mantiene sentado en el suelo con los manos libres para manipular objetos.

o Anda como medio de movilidad preferido sin necesidad de ayudas

Nivel IT

o Realiza transiciones a y desde sedestacion sin ayuda del adulto y se incorpora a

de pi¢ apoyandose en superficies estables

o Se mantiene sentado en el suelo, pero puede tener problemas de equilibrio

cuando usa las dos manos para manipular.

o Gatea sobre manos y rodillas con un patron reciproco.
o Se desplaza sujetandose a los muebles o anda usando alguna ayuda como medio

de movilidad preferido

Nivel I1I

o Se mantiene sentado, a menudo poniéndose en W (con rotacion interna de

caderas y rodillas), y puede necesitar ayuda del adulto para sentarse.

o Se arrastra sobre el estomago o gatea sobre manos y rodillas (frecuentemente sin

patrén reciproco) como medios de autopropulsion.

o Puede incorporarse a de pié y desplazarse apoyandose cortas distancias.
o Puede andar pequeiios tramos en casa con un dispositivo de apoyo manual

(andador) y ayuda del adulto para giros
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Nivel IV

o Los nifios se sientan en el suelo cuando se les coloca, pero no pueden
mantenerse sentados en el suelo sin apoyo de las manos para equilibrarse.
Pierden el control con facilidad.

o Suelen necesitar ayudas especiales para sentarse o estar de pié.

o El desplazamiento por una habitacion lo consiguen rodando o arrastrandose o
con gateo de arrastre simétrico.

Nivel V

o Las deficiencias fisicas restringen el control voluntario del movimiento y la
capacidad para mantener la cabeza y el tronco contra la fuerza de la gravedad

o Todas las éreas de la funcidn motora estan limitadas. Las limitaciones
funcionales para sentarse y estar de pi¢ no pueden compensarse plenamente
mediante el uso de tecnologia de apoyo.

o En el nivel V los nifios no tienen posibilidades de movimiento independiente y
hay que transportarlos.

o Algunos pueden tener alguna autonomia utilizando una silla autopropulsada
equipada con extensas adaptaciones.

4-6 aiios
Nivel I
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o Se sientay se levanta de la silla sin necesidad de apoyar las manos.

o Se incorpora a bipedestacion desde el suelo o desde la silla sin necesidad de
apoyo.

o Anda en interiores y exteriores y sube escaleras.

o Empieza a correr y saltar

Nivel IT

o Se sienta en la silla con las manos libres para manipular objetos

o Se incorpora a bipedestacion desde el suelo o desde la silla pero a menudo
precisa una superficie
estable para apoyarse o sujetarse con los brazos.

o Anda en interiores o, en exteriores, en distancias cortas y superficies regulares
sin necesidad de ayudas de movilidad.

o Sube escaleras sujetandose al pasamanos pero no es capaz de correr o saltar

Nivel I1I

o Se sienta en una silla normal, pero puede necesitar apoyo pélvico o en el tronco
para maximizar la funciéon manual.

o Se sienta y se levanta apoyandose en una superficie estable para sujetarse o
impulsarse con las
manos.

o Anda con un dispositivo de ayuda manual a la movilidad en superficies lisas.

o Sube escaleras con ayuda de otra persona.

o Dependientes para desplazarse fuera de casa o en terrenos irregulares.
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Nivel IV
o Pueden sentarse en sillas, pero necesitan apoyo del tronco para maximizar la
manipulacion.
o Para sentarse o levantarse necesitan ayuda del adulto o una superficie estable
para impulsarse o sujetarse con los brazos
o De forma excepcional andan pequefios tramos con andador y supervision del
adulto, pero tienen
dificultades para los giros y para mantener el equilibrio en terrenos irregulares.
o Para el desplazamiento comunitario hay que transportarlos. La autonomia de
desplazamiento solo es posible con sillas autopropulsadas.
Nivel V
o Las deficiencias fisicas restringen el control voluntario del movimiento y la
capacidad para mantener la cabeza y el tronco contra la fuerza de la gravedad
o Todas las éreas de la funcion motora estan limitadas. Las limitaciones
funcionales para sentarse y estar de pié no pueden compensarse plenamente
mediante el uso de tecnologia de apoyo.
o En el nivel V los nifios no tienen posibilidades de movimiento independiente y
hay que transportarlos.
o Algunos pueden tener alguna autonomia utilizando una silla autopropulsada
equipada con extensas adaptaciones.
6-12 afios

Nivel 1
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o Anda por casa, el colegio, y por la comunidad.

o Capaz de subir y bajar rampas sin ayuda y escaleras sin utilizar pasamano.

o Corre o salta, pero la velocidad, el equilibrio y la coordinacion estan limitadas.

o Puede participar en deportes y actividades fisicas en funcion de sus opciones

personales y de los factores ambientales.
Nivel IT

o Andan de forma autobnoma en la mayoria de los contextos.

o Tienen dificultades en superficies irregulares o inclinadas, distancias largas,
lugares llenos de gente o con pocos espacios, o si tienen que transportar objetos.

o Sube y baja escaleras sujetaindose al pasamano o con ayuda de otra persona si no
lo hay.

o En el exterior, en la comunidad, pueden andar con ayuda de otra persona, un
dispositivo de apoyo manual o con una silla cuando tienen que desplazarse
distancias largas.

o Si existe, la capacidad para correr o saltar es minima.

o Sus limitaciones de movilidad pueden requerir adaptaciones para poder participar

en actividades fisicas y deportivas.
Nivel 111
o Andan utilizando un dispositivo de apoyo manual en la mayoria de los espacios
interiores.
o Cuando estan sentados pueden necesitar un cinturéon para alinear la pelvis o

sujetar el tronco.
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o

Pasar de sentado a de pié y del suelo a de pié precisan de apoyo de otra persona o
una superficie en la que poder sujetarse y apoyarse. Cuando se desplaza
distancias largas utilizan algun tipo de dispositivo de ruedas.

Puede subir escaleras sujetandose al pasamano con supervision o apoyo de otra
persona.

Las limitaciones para andar pueden necesitar adaptaciones para permitir su
participacion en

actividades fisicas o deportivas, incluyendo una silla de propulsion manual o

autopropulsada.

Nivel IV

o

Utilizan métodos de movilidad que requieren apoyo de otra persona o

autopropulsion en la mayoria de los entornos.

Precisan asientos adaptados para control del tronco y la pelvis y apoyo personal

para la mayoria de las transferencias.

En casa los nifios utilizan formas de movilidad a nivel del suelo (arrastrarse,

gatear,rodar,...) andan distancias cortas con asistencia personal o usan
autopropulsion.
Cuando se les coloca pueden utilizar algun tipo de soporte en casa o el colegio.

En el colegio, en exteriores y en la comunidad se les transporta en sillas

manuales o utilizan sillas autopropulsadas.

Las limitaciones en la movilidad requieren adaptaciones que les permitan

participar en las actividades fisicas o deportivas, incluyendo la ayuda personal
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y/o dispositivos autopropulsados

Nivel V

o Se les transporta en una silla manual en todos los entornos.

o Estan limitados en sus posibilidades de mantener la cabeza, el tronco y las
extremidades contra la gravedad. Requieren tecnologia de apoyo para mejorar la
alineacion de la cabeza, la sedestacion, la bipedestacion y la movilidad, pero las
limitaciones son de un grado que no es posible una compensacion plena con
equipamiento.

o Las transferencias exigen una asistencia personal completa.

o En casa pueden moverse cortas distancias por el suelo o ser transportados por un
adulto.

o Pueden desplazarse con autonomia usando autopropulsion complementada con
abundantes
adaptaciones para estar sentados y el acceso a los dispositivos de control.

o Las limitaciones en la movilidad exigen adaptaciones para poder participar en
actividades fisicas o deportivas, incluyendo asistencia personal y dispositivos
autopropulsados

12-18 afios
Nivel I

o Anda por casa, el colegio, y por la comunidad.

o Capaz de subir y bajar rampas sin ayuda y escaleras sin utilizar pasamano.

o Corre o salta, pero la velocidad, el equilibrio y la coordinacion estan limitadas.

74



o Puede participar en deportes y actividades fisicas en funcidon de sus opciones

personales y de los factores ambientales.

Nivel 11

Puede andar en la mayoria de los contextos.

Factores ambientales (como la irregularidad del terreno o su inclinacion,
distancias largas, falta de tiempo, clima o actitudes de sus iguales) y preferencias
personales influyen sobre las opciones de desplazamiento.

En el colegio o el trabajo puede andar utilizando un dispositivo de apoyo manual
para tener seguridad. En el entorno comunitario puede utilizar una silla para
desplazarse distancias largas.

Sube y baja escaleras sujetandose al pasamano o con ayuda personal si no lo hay.
Sus limitaciones de movilidad pueden requerir adaptaciones para poder participar

en actividades fisicas y deportivas.

Nivel 111

o

Puede andar utilizando un dispositivo de apoyo manual.
Si lo comparamos con personas de otros niveles muestra una mayor variabilidad

en sus métodos de desplazamiento a expensas de su capacidad fisica y de
factores ambientales y personales.

Cuando estd sentado puede necesitar un cinturén para alinear la pelvis y tener

equilibrio.
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o Pasar de sentado a de pié y del suelo a de pié precisan de apoyo de otra persona o

una superficie en la que poder sujetarse y apoyarse.

o En el colegio puede utilizar una silla autopropulsada o de propulsion manual.

o En el exterior, en la comunidad, se les desplaza en silla de ruedas o disponen de
dispositivos
autopropulsados.

o Puede subir y bajar escaleras sujetdndose a un pasamano y con supervision o

ayuda de otra persona.

o Las limitaciones para andar pueden necesitar adaptaciones para permitir su

participacion en actividades fisicas o deportivas, incluyendo una silla de

propulsion manual o autopropulsada.

Nivel IV

o Utilizan una silla para desplazarse en la mayoria de los contextos.
o Pueden precisar un asiento adaptado para mejorar el control del tronco y la

pelvis.

o Se necesita la ayuda fisica de 1 o 2 personas para las transferencias.
o Pueden mantener parte de su peso sobre las piernas para ayudar en las

transferencias.

o En interiores o bien pueden andar distancias cortas con ayuda de otra persona o

usan sillas para

desplazarse o bien, siempre que se les ayuda a colocarse, utilizan un andador con
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soporte corporal.

o Pueden operar una silla autopropulsada. Si no disponen de ella se les transporta

en una silla manual.

o Las limitaciones en la movilidad requieren adaptaciones que les permitan

participar en las actividades fisicas o deportivas, incluyendo la ayuda personal

y/o dispositivos autopropulsados.

Nivel V

o Se les transporta en una silla manual en todos los contextos.
o Estan limitados en sus posibilidades de mantener la cabeza, el tronco y las

extremidades contra la gravedad. Requieren tecnologia de apoyo para mejorar la
alineacion de la cabeza, la sedestacion, la bipedestacion y la movilidad, pero las
limitaciones son de un grado que no es posible una compensacion plena con
equipamiento.

o Se precisa la asistencia de 1 o 2 personas o un elevador para las transferencias.

o Pueden desplazarse con autonomia usando autopropulsion complementada con
abundantes
adaptaciones para estar sentados y el acceso a los dispositivos de control.

o Las limitaciones en la movilidad exigen adaptaciones para poder participar en

actividades fisicas
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INSTRUMENTO 2: ENTREVISTA DE ZARIT
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PREGUNTA

NUN

CA

@

VEZ

@

ALGUNA

S VECES

(©))

BAS
TAN
TES
VEC

ES

“

CASI
SIEM

PRE

®)

(Piensa que su familiar solicita mas
ayuda de la que realmente necesita?

(Piensa que debido al tiempo que
dedica a su familiar ya no dispone
de tiempo suficiente para usted?

(Se siente agobiado por intentar
compatibilizar el cuidado de su
familiar con otras responsabilidades
(trabajo, familia)?

(Se siente vergiienza por la conducta
de su familiar?

Se siente enfadado cuando esta
cerca de su familiar?

(Cree que la situacion actual afecta
negativamente la relacion que Ud.
tiene con otros miembros de su
familia?

(Tiene miedo por el futuro de su
familiar?

(Piensa que su familiar depende de
usted?

(Piensa que su salud ha empeorad
tener que cuidar a su familiar?

10

(Se siente tenso cuanto esta cerca de
su familiar?

11

(Piensa que no tiene tanta intimidad
como le gustaria debido a tener que
cuidar a su familiar?

12

(Siente que su vida social se ha visto
afectada negativamente por tener
que cuidar a su familiar?
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13

,Se siente incomodo por
distanciarse de sus amistades debido
a tener que cuidar de su familiar?

14

(Piensa que su familiar le considera
a usted la tUnica persona que le
puede cuidar?

15

(Piensa que no tiene suficientes
ingresos econdomicos para los gastos
de cuidar a su familiar, ademas de
sus otros gastos?

16

(Piensa que no sera capaz de cuidar
a su familiar por mucho mas
tiempo?

17

(Siente que ha perdido el control de
su vida desde que comenzo la
enfermedad de su familiar?

18

(Desearia poder dejar el cuidado de
su familiar a otra persona?

19

(Se siente indeciso sobre qué hacer
con su familiar?

20

(Piensa que deberia hacer mas por
su familiar?

21

(Piensa que podria cuidar mejor a su
familiar?

22

Globalmente ;Qué grado de “carga”
experimenta por el hecho de cuidar a
su familiar?
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VALIDACION DE LOS INSTRUMENTOS DE MEDICION A

ANEXO 3
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ANEXO 5: CONSENTIMIENTO INFORMADO Y/O ASENTIMIENTO
INFORMADO

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo de proyecto de investigacion : “NIVEL DE LA FUNCION MOTORA
GRUESA EN NINOS CON PARALISIS CEREBRAL Y SU RELACION CON LA
SOBRECARGA EN SUS CUIDADORES, OFICINA MUNICIPAL DE ATENCION A
LA PERSONA CON DISCAPACIDAD, PIURA 2022~

Investigadores : Lic. Chumbira Tapia, Meyling Luzmila
Institucion(es) : Universidad Privada Norbert Wiener (UPNW)

Estamos invitando a usted a participar en un estudio de investigacion titulado: “NIVEL
DE LA FUNCION MOTORA GRUESA EN NINOS CON PARALISIS CEREBRAL Y
SU RELACION CON LA SOBRECARGA EN SUS CUIDADORES, OFICINA
MUNICIPAL DE ATENCION A LA PERSONA CON DISCAPACIDAD, PIURA
2022” de fecha 11/08/2022 y versiéon.01 . Este es un estudio desarrollado por
investigadores de la Universidad Privada Norbert Wiener (UPNW).

. INFORMACION

Proposito del estudio: El proposito de este estudio es “Determinar la relacion entre
el nivel de la funcion motora gruesa en nifos con paralisis cerebral y la sobrecarga
en sus cuidadores.”. Su ejecucion ayudara/permitird obtener nuevos conocimientos.

Duracion del estudio (meses): 2 meses
N° esperado de participantes: 60
Criterios de Inclusion y exclusion:

(No deben reclutarse voluntarios entre grupos ‘‘vulnerables”: presos, soldados,
aborigenes, marginados, estudiantes o empleados con relaciones académicas o
economicas con el investigador, etc. Salvo que la investigacion redunde en un beneficio
concreto y tangible para dicha poblacion y el diserio asi lo requiera).

Procedimientos del estudio: Si Usted decide participar en este estudio se le realizard
los siguientes procesos:

e Firmar correctamente el consentimiento informado.
e Se le realizara una encuesta de Zarit para la sobrecarga de la madre
e Se le explicara de la prueba que se le realizara a su hijo.
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La entrevista/encuesta puede demorar unos 30 min para la escala de Zarit y 60 minutos
para GMFCS E-R.

Los resultados se le entregaran a usted en forma individual y se almacenaran respetando
la confidencialidad y su anonimato.

Riesgos:

Su participacion en el estudio no presenta ninglin riesgo tanto para su salud emocional,
fisica e integral.

Beneficios:

Usted se beneficiard del presente proyecto porque conocera la sobrecarga que presenta
se relaciona con el nivel funcional de sus hijos, siendo importante ya que se desarrollara
estrategias de atencion, evitando y/o disminuyendo los efectos negativos de la
sobrecarga de la madre, evitando asi se vea comprometida indirectamente el cuidado y
tratamiento de rehabilitacion de los nifios.

Costos e incentivos: Usted no pagara ningun costo monetario por su participacion en la
presente investigacion. Asi mismo, no recibira ningin incentivo econdmico ni
medicamentos a cambio de su participacion.

Confidencialidad: Nosotros guardaremos la informacion recolectada con codigos para
resguardar su identidad. Si los resultados de este estudio son publicados, no se mostrara
ninguna informacion que permita su identificacion. Los archivos no serdn mostrados a
ninguna persona ajena al equipo de estudio.

Derechos del paciente: La participacion en el presente estudio es voluntaria. Si usted lo
decide puede negarse a participar en el estudio o retirarse de éste en cualquier momento,
sin que esto ocasione ninguna penalizacion o pérdida de los beneficios y derechos que
tiene como individuo, como asi tampoco modificaciones o restricciones al derecho a la
atencion médica.

Preguntas/Contacto: Puede comunicarse con el Investigador Principal: Lic. Chumbira
Tapia, Meyling Luzmila, TIf. Yy correo:

Asi mismo puede comunicarse con el Comité de Etica que valid6 el presente estudio,
Contacto del Comité de Etica: Dra. Yenny M. Bellido Fuentes, Presidenta del Comité de
Etica de la Universidad Norbert Wiener, para la investigaciéon de la Universidad Norbert
Wiener, Email: comité.etica@uwiener.edu.pe

. DECLARACION DEL CONSENTIMIENTO

He leido la hoja de informacion del Formulario de Consentimiento Informado (FCI), y
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declaro haber recibido una explicacion satisfactoria sobre los objetivos, procedimientos
y finalidades del estudio. Se han respondido todas mis dudas y preguntas. Comprendo
que mi decision de participar es voluntaria y conozco mi derecho a retirar mi
consentimiento en cualquier momento, sin que esto me perjudique de ninguna manera.
Recibiré una copia firmada de este consentimiento.

(Firma)
(Firma)
Nombre participante: Nombre investigador: Lic.
Chumbira Tapia, Meyling Luzmila
DNI: DNI:
Fecha: ( / / ) Fecha: ( / /2022)
(Firma)

Nombre testigo o representante legal:
DNI:
Fecha: ( / / )

Nota: La firma del testigo o representante legal es obligatoria solo cuando el
participante tiene alguna discapacidad que le impida firmar o imprimir su huella, o en
el caso de no saber leer y escribir.
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ASENTIMIENTO INFORMADO

Titulo de proyecto: “NIVEL DE LA FUNCION MOTORA GRUESA EN NINOS CON
PARALISIS CEREBRAL Y SU RELACION CON LA SOBRECARGA EN SUS
CUIDADORES, OFICINA MUNICIPAL DE ATENCION A LA PERSONA CON
DISCAPACIDAD, PIURA 20227

(DESCRIBIR EL OBJETIVO DEL ESTUDIO Y LOS PROCEDIMIENTOS DE FORMA
CLARA Y SENCILLA)

“Determinar la relacion entre el nivel de la funcion motora gruesa en nifios con paralisis cerebral
y la sobrecarga en sus cuidadores.”.

Hola mi nombre es Lic. Chumbira Tapia, Meyling Luzmila y trabajo/estudio en el Departamento
de Lima de la Universidad Privada Norbert Wiener (UPNW). Actualmente se esta realizando un
estudio de investigacion para conocer acerca de “NIVEL DE LA FUNCION MOTORA
GRUESA EN NINOS CON PARALISIS CEREBRAL Y SU RELACION CON LA
SOBRECARGA EN SUS CUIDADORES, OFICINA MUNICIPAL DE ATENCION A LA
PERSONA CON DISCAPACIDAD, PIURA 2022” y para ello queremos pedirte tu
participacion.

Tu participacién en el estudio consistiria en que realices tus movimientos y desplazamientos.

Tu participacion en el estudio es voluntaria, es decir, aun cuando tus papa o mama y/o apoderado
hayan dicho que puedes participar, si ti no quieres hacerlo puedes decir que no. Es tu decision si
participas o no en el estudio. También es importante que sepas que, si en un momento dado ya
no quieres continuar en el estudio, no habra ningun problema, o si no quieres responder a alguna
pregunta en particular, tampoco habra problema.

Toda la informacion que nos proporciones/ las mediciones que realicemos nos ayudaran a nos
ayudaran a poder evaluar y tener los resultados 6ptimos para una buena investigacion.

Esta informacion sera confidencial. Esto quiere decir que no diremos a nadie tus respuestas (O
RESULTADOS DE MEDICIONES), s6lo lo sabran las personas que forman parte del equipo de
este estudio.

Si aceptas participar, te pido que por favor pongas una ( v) en el cuadrito de abajo que dice “Si
quiero participar” y escribe tu nombre.

Si no quieres participar, no pongas ninguna ( ¥), ni escribas tu nombre.
[] St quiero participar

Nombre del participante:

Nombre y firma de la persona/investigador que obtiene el asentimiento:

(firma)

Fecha: de de
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