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NTRODUCCION

La presencia en la familia de un nifio con Paralisis Cerebral Infantil es un evento
que condiciona un impacto importante en la familia y la sociedad que lo rodea, una
vez superada esta etapa inicial se hace necesaria la disposicion de un familiar,
generalmente la madre, como cuidador directo lo que ocasiona un cambio en su
forma de vida lo que puede desencadenar consecuencias negativas en su estado
fisico y emocional desencadenando lo que se conoce como sindrome del
cuidador.

Durante las ultimas décadas ha tenido lugar una extensa investigacion cientifica
acerca de las implicaciones que tiene la carga del cuidado sobre los cuidadores
informales de personas con alguna enfermedad cronica, degenerativa y
dependiente, la mayoria de estos trabajos se han enfocado a pacientes geriatricos
con enfermedades como demencia, Parkinson, secuelas de EVC entre otras .

El sistema DIF Nacional desde hace varias décadas se ha preocupado por la
poblacién mas vulnerable: los nifios con discapacidad, ofreciéndoles una atencion
integral que incluye atencidn médica, psicoldgica y acceso a educacion, este
apoyo no solo se limita al nifio con discapacidad, sino también a sus cuidadores
para ayudar a manejar la situacion y evitar asi las consecuencias negativas que
pueden ocurrir con el paso del tiempo

Esta investigacion tiene como objetivo determinar cual es la Incidencia
delSobrecargaen los cuidadores primarios de los nifios que asisten al CAM no.11
anexo al Centro Nacional Modelo “Gaby Brimmer” del SNDIF y determinar si tiene
relacidn con las caracteristicas socioecondmicas de dicha poblacién, mediante la
aplicacién de un cuestionario de caracteristicas socioecondmicas, entrevista de
Carga del Cuidador de Zarit, cuestionario de apoyo social funcional de Duke- Unk
y escala de ansiedad y depresiéon de Goldberg,, y asi dar un panorama general de
la situacién que se vive en las familias de nifios con Paralisis Cerebral Infantil



PARALISIS CEREBRAL INFANTIL

La discapacidad es una alteracion funcional, permanente o prolongada, fisica o
mental, que implica para la persona considerables desventajas para su integracion
familiar, social, educacional y laboral 1,2.

La Paralisis Cerebral Infantil (PCl) es un trastorno del tono postural y del
movimiento, de caracter persistente (pero no invariable), secundario a una
agresion no progresiva a un cerebro inmaduro”s,4.A menudo se puede asociar con
retraso mental o dificultades de aprendizaje, alteraciones del lenguaje, trastornos
de la audicion, epilepsia o alteraciones visuales. Los problemas sociopsicolégicos
y familiares pueden aparecer secundariamente en presencia de problemas
primarios. s

En el ambito de las discapacidades, la Paralisis Cerebral Infantil (PCI) es una de
las mas frecuentes, se presentan de 2 a 2.5 casos por cada 1000 nacidos vivos 5,
de éstos se considera que el 10% presenta PCI severa, siendo este nivel el que
requiere de mas cuidados y atencion por parte de la familia y del equipo de salud
que lo asiste.7,8,9

Es necesario un equipo multidisciplinario que incluya neuropediatra, Médico
Rehabilitador, Fisioterapeuta, Ortopedia pediatrica, Psicologo, Médico especialista
en Lenguaje asi como otras especialidades dependiendo de las caracteristicas
clinicas de cada paciente para la valoracién y atencion integral del paciente con
Paralisis Cerebral Infantil1o, 11. El tratamiento debe ser individualizado, en funcion
de la situacion en que se encuentra el nifio, teniendo en cuenta el entorno familiar,
social y escolar. El manejo de trastorno motor esta fundamentado en cuatro
pilares basicos: fisioterapia, ortesis, farmacos y tratamiento quirurgico.

Un aspecto muy importante es el aspecto educativo ya que los nifios con Paralisis
Cerebral pueden desarrollar habilidades y aptitudes académicas 13. En México el
91.3% de la poblacion general de 6 a 14 anos asiste a la escuela, en cambio sé6lo
el 62.6% de los nifos con discapacidad de ese mismo rango de edad acude a la
misma. 26

Hablar de nifios con Paralisis Cerebral infantil implica que llegaran a desarrollar
relaciones de gran dependencia hacia los otros, dependencia que es definida por
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como “un estado en el que los nifios,
adultos y ancianos, debido a una pérdida fisica, psiquica o0 en su autonomia
intelectual o cognitiva, necesitan de asistencia o ayuda para manejarse en las
actividades diarias de la vida cotidiana” 12

SISTEMA NACIONAL PARA EL DESARROLLO INTEGRAL DE LA FAMILIA

Elel Sistema para el Desarrollo Integral de la Familia a través de la institucién que
le dio origen ha llevado a cabo funciones vy actividades para la poblacion infantil
con discapacidad desde 1961, durante la administracion del Licenciado Adolfo
Lopez Mateos, en 1964 se construye el Centro Pedagdgico Infantil cuyo objetivo



era atender a nifios con secuelas de poliomielitis, el servicio incluia escolaridad a
ninos de preescolar, primaria, secundaria incluyendo los siguientes servicios:
tratamiento médico especializado, apoyo de servicio de trasporte, alimentacion y
elaboracion de aparatos ortopédicos. 27

El 20 de Noviembre de 1982 el gobierno de la Republica publicé un decreto para
incorporar servicios de asistencia social y de Rehabilitacion no hospitalaria al
SNDIF, por lo que el Centro Pedagdgico Infantil pasé a convertirse en el Centro
de Rehabilitacién Zapata, adquiriendo su estructura organica actual e inicia la
atencion a toda la poblacion con discapacidad.

En 1984 se crea el programa de integracion educativa para menores con
discapacidad que habian logrado si rehabilitacion para incorporarse a escuelas de
educacion regular cercanas a domicilio. Para llevar a cabo esta tarea el Centro de
Rehabilitacion Zapata utilizé sus recursos para buscar crear un apertura y
aceptacion del menor con discapacidad en su entorno social ensefando a aceptar
la vida y las facultades de nuestros semejantes, ya que incorporarse a una edad
temprana a una realidad social y escolar favorece una mayor asimilacién y
capacidad de mecanismos de adaptacion que finalmente facilitara la reintegracion
social del individuo.

En el 2000 por decreto presidencial se le denominé Centro de Rehabilitacion
Zapata “Gaby Brimmer” y en Octubre de 2002 cambia a Centro Nacional Modelo
de Atencién, Investigacion y Capacitacion para la Rehabilitacion e Integraciéon
Educativa “Gaby Brimmer”.

En el 2005 en Centro se certifica con ISO 9001:2000 y el servicio escolar se
implementa como proceso principal certificandose la seleccién, inscripcién vy
otorgamiento del servicio escolar manteniendo la integracién a escuelas regulares
como el objetivo del servicio, procedimiento que sigue activo hasta la actualidad.

SOBRECARGA DEL CUIDADOR

Se entiende como Cuidador Informal a aquella persona procedente del sistema de
apoyo del paciente, sea un familiar o un amigo que asume la responsabilidad
absoluta del enfermo en todo lo que respecta a su atencidn basica. «Es aquella
persona que de una manera voluntaria y decidida, toma la opcion de convertirse
en cuidador de ese otro que se encuentra limitado en sus recursos para enfrentar
las demandas del mundo»es.

Otros autores lo identifican como Cuidador Primario Informal Familiar (CPIF),
siendo éste quien asume la responsabilidad total del paciente ayudandole a
realizar todas las actividades que no puede llevar a cabo; sin recibir una
retribucién econdmica ni capacitacion previa para la atencion del paciente. 13

Se debe diferenciar al Cuidador Primario Informal del otro tipo de cuidadores
llamados Cuidadores Primarios Formales, quienes son integrantes del equipo de
salud capacitados para dar un servicio profesional remunerado por tiempo limitado
(médicos, enfermeras, trabajadores sociales, entre otros)1s.

Diversos estudios epidemioldégicos han reportado que el perfil del cuidador
informal se caracteriza porque en su mayoria son mujeres mayores de 45 afios de
edad, casadas, amas de casa, con nivel de educacién basica, las que por lo



general cuidan al paciente desde el momento del diagndstico, por lo que en
promedio llevan como cuidadores mas de tres anos y realizan las acciones
pertinentes durante la mayor parte de su tiempo, con una carga semanal media de
106.93 hora, lo que al cabo del tiempo hace que sufran una percepcién de mala
salud, un deterioro en su calidad de vida y diversos problemas fisicos, psicolégicos
y sociales. El cuidado se convierte por lo tanto en un estresor que impacta
negativamente en el cuidador y que probablemente le sobrecargara.1s

Asi, el cuidado informal ha sido conceptuado como un suceso excesivamente
estresante por las demandas que genera al cuidador , lo que en consecuencia
puede tener graves repercusiones en la salud y bienestar del mismo. En este
sentido, los cuidadores informales se enfrentan, por un lado, a estresores
inmediatos propios del desempefo del cuidado, y, por otro, al deterioro que
entrafia proporcionar asistencia durante un periodo indeterminado y sin descanso
probable. Tal malestar y estrés en el cuidador ha sido conceptuada con el término
general de carga.12,13,14

A este respecto, diversos autores coinciden en plantear que la sobrecarga es un
«estado psicolégico que resulta de la combinacion de trabajo fisico, presion
emocional, las restricciones sociales, asi como las demandas econdmicas que
surgen al cuidar un enfermo crénico o con discapacidad» 14,19

El componente central de la carga esta relacionado con la dedicacion al
desempenio del rol de cuidador e implica las repercusiones concretas en la vida
de éste 15. De forma especifica, engloba indicadores tales como el tiempo de
cuidado, tareas realizadas, impacto del cuidado en el ambito laboral, limitaciones
en la vida social y restricciones del tiempo libre . Es posible afirmar que la carga
del cuidador comprende tantas dimensiones que, no puede ser resumida en un
unico concepto, sino que tiene que ser entendida dentro de un proceso
multidimensional en el que puedan incluirse los aspectos relativos al cuidador
(sexo, edad, escolaridad, estado civil, nivel socioecondmico, etc.), el receptor del
cuidado (sexo, edad, tipo de discapacidad, grado de dependencia, etc.), las tareas
y demandas relacionadas con el cuidado y el contexto social en donde este se
lleva a cabo. 14, 15

Algunos autores hablan del Sindrome del Cuidador” refiriéndose a las
consecuencias negativas como astenia, fatiga, sensacién de fracaso,
deshumanizacion de la asistencia, insomnio, pérdida del sentido de la prioridad
estado depresivo, aislamiento social, automedicacién, irritabilidad, falta de
organizacion, pobre concentracion y rendimiento, pérdida de autoestima
desgaste emocional severo y otros trastornos lo que conlleva al riesgo de el
cuidador se convierta en un paciente y se produzca la claudicacién familiar. 15,16,17

En los diferentes investigaciones llevadas a cabo en cuidadores de nifios con
discapacidad fisica por lesion neurologica se ha encontrado que el 91.7% reporta
“sobrecarga intensa” percibida principalmente por la creencia de que el cuidador
es un deber moral que no debe ser eludido aunado con el grado de dependencia
del enfermo y por la falta de recursos econdmicos para brindarle mejores
condiciones de atencion. 21
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CUIESTIONARIO DE CARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

Durante las ultimas décadas ha tenido lugar una extensa investigacion cientifica
acerca de las implicaciones que tiene la carga del cuidado sobre los cuidadores
informales de personas con alguna enfermedad crénica, degenerativa y
dependiente. Uno de los instrumentos mas comunmente empleados para medir el
nivel de sobrecarga en los cuidadores es la Entrevista de Carga del Cuidador
(BurdenlnertviewZarit) de Zarit20,22 (Anexo 2)

La Escala de Zarit reducida utilizada en cuidados paliativos para determinar la
claudicacion familiar tiene una Sensibilidad del 100%, una especificidad del 90,5%,
un valor predictivo positivo del 95,45% y un Valor predictivo negativo del 100%
para determinar la sobrecarga del cuidador en atencion primaria.23

CUESTIONARIO DE APOYO SOCIAL FUNCIONAL DUKE-UNK

Mediante este cuestionario se obtiene una evaluacién cuantitativa del apoyo social
percibido en relacion a dos aspectos: personas a las que se puede comunicar
sentimientos intimos y persona que expresan sentimientos positivos de empatia.
Esta indicada en el cuidador si no existe ningun apoyo en la red sociofamiliar.
(anexo 3). Se entiende por apoyo a la proteccion o auxilio que se otorga a una
persona necesitada.

Propiedades psicométricas Se ha estudiado la validez de concepto y la validez
de constructo. La consistencia interna se ha estudiado obteniéndose un valor alfa
de 0,90 para el total de la escala y de 0,88 y 0,79 para las escalas de apoyo
confidencial y afectivo, respectivamente.24 25

ESCALA DE ANSIEDAD Y DEPRESION DE GOLDBERG (E.A.D.G)

El Cuestionaro de Goldberg, o E.A.D.G. en la version espafola (Escala
deAnsiedad y Depresidén de Goldberg), fue desarrollado por este autor en 1988 a
partir de una version modificada de la PsychiatricAssessment Schedule, con
lafinalidad de lograr una entrevista de corta duracién para ser utilizada por
meédicosno psiquiatras como instrumento de cribaje. (anexo
4).La version en castellano ha sidovalidada por Montdn C. y cols. (1993). 31

Es un instrumento de cribaje para detectar la ansiedad y la depresion.

La CIE 10 define a la depresion como un trastorno del humor, constituido por un
conjunto de sintomas, entre los que predominan los de tipo afectivo (tristeza
patolégica, desesperanza, apatia, anhedonia, irritabilidad, sensacién subjetiva de
malestar) y se pueden presentar también sintomas de tipo cognitivo, volitivo vy
fisicos.

La ansiedad puede definirse como una anticipacion de un dafio o desgracia
futuros, acompafiada de un sentimiento de disforia (desagradable) y/o de sintomas
somaticos de tensién. El objetivo del dafio anticipado puede ser interno o externo.
Es una sefal de alerta que advierte sobre un peligro inminente y permite a la
persona que adopte las medidas necesarias para enfrentarse a una amenaza.s1
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Propiedades psicométricas La escala global tiene una sensibilidad del 83 % vy
una especificidad del 82 %. La subescala de depresibn muestra una alta
sensibilidad para captar los pacientes diagnosticados de trastornos depresivos
(85.7 %), con una capacidad discriminante para los trastornos de ansiedad algo
baja (capto el 66 % de los pacientes con trastornos de ansiedad). La de ansiedad
tiene una sensibilidad algo menor (72 %), pero mayor capacidad discriminante
(solo detecta un 42 % de los trastornos depresivos).24
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ANTECEDENTES

En 1993 Monton y cols realizaron un Estudio de validacion de la escala de de ansiedad y
depresion de Goldberg la mostré una sensibilidad del 83 % y unaespecificidad del 82 %.
Considerando cada una de las subescalas, la dedepresion muestra una alta sensibilidad
para captar los pacientes diagnosticados de trastornos depresivos (85.7 %), con una
capacidad discriminante para lostrastornos de ansiedad algo baja (captd el 66 % de los
pacientes con trastornos deansiedad). La escala de ansiedad tiene una sensibilidad algo
menor (72 %), pero mayor capacidad discriminante

Monton C. y cols. en 2004 realizaron un estudio comparativo donde Se incluyeron 40
madres de nifios con Paralisis Cerebral Infantil y 44 madres de nifios con problemas de
salud menores, se aplico la version turca de Medical Outcomes 36-ltem Short
FormHealthSurvey (SF-36). Encontrando que la calidad de vida de las madres se
correlacionaron significativamente con la severidad de la discapacidad motora del nifio.

Ones K. y cols. en 2005 realizaron un estudio prospectivo de casos y controles donde se
entrevistd a 46 madres de nifios sanos y 46 madres de nifios con paralisis cerebral
infantil, se le aplico el cuestionario general de salud Notthingam Perfil de Salud-1,
Inventario de Depresion de Beck (BDI) y el Inventario de Ansiedad de Beck. concluyendo
que la calidad de vida en madre cuidadoras de niflos con paralisis cerebral infantil es
significativamente menor que la de las madres de control.

En 2007 Regueiro y cols, realizan un Estudio de validacion de pruebas diagndsticas y
determinan que la Escala de Zarit (EZ) en versién reducida que mejor se comporta para
su uso en la sobrecarga del cuidador en atencién primaria. La Escala de Zarit reducida
utilizada en cuidados paliativos para determinar la claudicacién familiar tiene una
Sensibilidad del 100%, una E del 90,5%, un VPP del 95,45% y un VPN del 100% para
determinar la sobrecarga del cuidador en atencidn primaria.

Hamzat y cols, en 2007 realizaron un Metaanalisis de 84 estudios en los que comparaba a
cuidadores y no cuidadores en diferentes variables relacionadas con la salud fisica y
psicologica demuestra como los cuidadores estan mas estresados deprimidos y tienen
peores niveles de bienestar subjetivo, salud fisica y autoeficacia que los nofisica y
psicolégica demuestra como los cuidadores estan mas estresados deprimidos y tienen
peores niveles de bienestar subjetivo, salud fisica y autoeficacia que los no cuidadores.

Lara, Pedraza aviles y cols, en México en 2008 relizaron un estudio prospectivo,
transversal, descriptivo y observacional donde aplicaron dos cuestionarios: El perfil del
cuidador y la Escala de Sobrecarga en el Cuidadorse registraron 60 pacientes con
promedio de edad de 50.9 afios (rango de 38). Doce (20%) tuvieron sobrecarga leve y 7
(11.7%) intensa. Determinaron que el perfil del cuidador primario corresponde,
principalmente, a mujeres, personas casadas, amas de casa e hijas. En el mismo afio
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Martinez G. y cols. realizan en elCRIT Estado de México un estudio transversal,
prospectivo y descriptivo con una muestra | de 102 Cuidadores Primarios Informales
Familiares de nifios con Paralisis Cerebral Infantil Severa que acudieron al Servicio de
Psicologia del Centro de Rehabilitacion Infantil Teletéon (CRIT), Estado de México, se
aplicé la Entrevista de carga del cuidador de Zarit y un cuestionario sociodemografico. Los
resultados muestran que el 12 % de los cuidadores no presentan sobrecarga; el 24 %
sobrecarga leve; el 47 % perciben una sobrecarga moderada y el 17% presentan un nivel
de sobrecarga severa. Se concluye que la sobrecarga percibida por los cuidadores puede
ser un indicador de estrés relacionado con el cuidado de un nifio con PCI. Asi mismo se
establece la necesidad de implementar programas de apoyo al cuidador en los cuales se
les ensefen y fortalezcan habilidades para cuidar de un paciente y de si mismos y
prevenir problemas de salud fisica y psicoldgica en este grupo.

En 2009 Unsal- Delialioglu y cols realizan un estudio el cual tuvo como objetivo fue
determinar si habia alguna diferencia, con respecto a la depresién, entre las madres de
nifos con paralisis cerebral (PC) y las madres de los nifios sanos. El objetivo secundario
fue evaluar si algunos factores adicionales tuvieron un impacto en la depresiéon de las
madres. Se incluyeron 49 nifios con paralisis cerebral, 50 nifios sanos y sus madres. Se
aplicé el Inventario de Depresion de Beck (BDly se evaluo con el Sistema de Clasificacion
Funcional Motor Gruesa. Se concluyo que el nivel de depresion es mayor en madres de
nifios con Paralisis cerebral, el tipo de Paralisis cerebral ni la clasificacion dela funcién
Motora Gruesa no afecto en el resultado.

Chamorro y cols. en 2009 realizaron un estudio descriptivo trasversal en 16 cuidadores
primarios de pacientes con discapacidades neuroldgicas. La informacién se obtuvo de un
estudio de las variables sociodemograficas y caracteristicas personales, también se
determiné la carga fisica y emocional del cuidador principal.Se encontré que el 100% de
los cuidadores eran mujeres, de los cuales 93,7% son madres, la ocupacién después de
tomar el cuidado de los pacientes eran amas de casa (75%). Se determiné que 81,3% de
los cuidadores no prsentd la sobrecarga emocional, mientras que el 18,8% mostrd una
ligera sobrecarga.

En 2012 Durango-Guevara y cols mediante un estudio descriptivo trasversal de 66
pacientes y sus cuidadores a quienes se les aplicd la encuesta de Zarit. Todos los
cuidadores son de estrato socioeconémico 1 y con nivel educativo basico incompleto. En
cuanto a los pacientes con PCI: la edad promedio fue 6.4 anos, 40.9 % de género
femenino y 59.1% masculino, con mayoria de procedencia urbana (80.3%). El tipo de
paralisis mas frecuentemente encontrado fue la espastica con un 78.8% de los casos,
seguida por la hipotdnica 9.1%. El 43.9% de los pacientes presentaban como diagndstico
asociado epilepsia. El 12.1% presentaba tres o mas comorbilidades. La presencia de
multiples comorbilidades se asocié a la presencia de carga excesiva del cuidador.
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JUSTIFICACION

México tiene 112 millones 322 mil 757 habitantes de los cuales 5.7 millones tienen
alguna discapacidad. Lo que representa un problema social y de salud publica.
Aunque no se cuenta con un censo preciso del numero de personas con paralisis
cerebral, la incidencia por pobreza, marginacion, embarazos adolescentes, falta de
atencion prenatal, desnutricion, sumada al avance cientifico que permite el
aumento de supervivencia, hace posible estimar que por lo menos 500.000
personas y sus familias viven afectadas por algun tipo de Paralisis Cerebral
Infantils. . En México el 73% de los nifios con discapacidad con edad entre 3 y 14
afios de ese mismo rango de edad acude a la escuela2s 32.

El Sistema para el Desarrollo Integral de la Familia desde 1961 ha llevado
funciones y actividades para la poblacidén con discapacidad. Actualmente ofrece
escolaridad a nifios de preescolar, primaria y secundaria. El Centro de Atencién
Multiple no. 11 ofrece educacion primaria, actualmente con 50 nifios de los
cuales aproximadamente el 80% tiene el diagndstico de Pardlisis Cerebral
Infantilzs.

El saberse responsable de un nifio con Paralisis Cerebral origina una sobrecarga

fisica y emocional la cual que se manifiesta con astenia, fatiga, sensacion de
fracaso, deshumanizacion de la asistencia, insomnio, pérdida del sentido de la
prioridad estado depresivo, aislamiento social, automedicacion, irritabilidad, falta
de organizacion, pobre concentraciéon y rendimiento, pérdida de autoestima
desgaste emocional severo y otros trastornos lo que conlleva a el riesgo de que es
cuidador se convierta en un paciente.

De ahi la importancia de conocer las caracteristicas del Sindrome del cuidador
para identificarlo e intervenir tempranamente mediante el establecimiento de
programas dirigidos a este grupo de personas a fin de mejorar su calidad de vida,
su autoestima y de manera secundaria la de su paciente.

Esta investigacion es viable ya que en el CNM “Gaby Brimmer” se cuenta con los
recursos materiales y humanos para la realizacion de la misma.

Por lo que se formula la siguiente pregunta de investigacion ¢ Cual es la incidencia de
Sobrecarga ansiedad ydepresion y su relacion con factores socioeconémicos en
los cuidadores primarios de nifios con paralisis cerebral infantil que acuden al
Centro de atencién multiple no. 11 anexo al SNDIF?
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OBJETIVO GENERAL

Determinar la incidenciade Sobrecarga y su relacidén con las caracteristicas
socioecondmicas en los cuidadores primarios de niflos con paralisis cerebral
infantil que acuden al Centro de atencién multiple no. 11 anexo al Centro Nacional
Modelo “Gaby Brimmer” del SNDIF 2013

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1.- ldentificar las caracteristicas socioecondmicas del cuidador del nifo con
paralisis cerebral que acuden Centro de atencién multiple no. 11 anexo al SNDIF

2.- Determinar la incidencia de sobrecarga del cuidador primario del nifio con
paralisis cerebral que acuden al Centro de atencion multiple no. 11 anexo al del
SNDIF mediante la entrevista de carga del cuidador de Zarit

3.- Determinar el apoyo social percibido por los cuidador del nifio con paralisis
cerebral que acuden Centro de atencién multiple no. 11 anexo al SNDIF
cuestionario de apoyo social funcional Duke-Unk

4.-Determinar la incidencia de ansiedad y depresion en los cuidador del nifio con
paralisis cerebral que acuden al Centro de atencion multiple no. 11 anexo al
SNDIF mediante el test de Goldberg

5.-Determinar si existe alguna relacién entre el nivel de sobrecarga, ansiedad y
depresion con las caracteristicas socioecondmicas en los cuidador del nifio con
paralisis cerebral que acuden al Centro de atencion multiple no. 11 anexo al
SNDIF
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MATERIAL Y METODOS

Se trata de un Estudio epidemioldgico, prospectivo, transversal. La poblaciéon
estudiada consistio en los Cuidadores Primarios de nifios con Paralisis Cerebral
Infantil Inscritos en el Centro de Atencién Multiple numero 11 anexo al SNDIF.

CRITERIOS DE INCLUSION

v Cuidadores primarios de nifios con paralisis cerebral infantil inscritos en el
Centro de atencion multiple no. 11 anexo al Centro Nacional Modelo “Gaby
Brimmer” del SNDIF

Cuidadores primarios que acepten participar en el estudio.

Cuidadores primarios que firmen el consentimiento informado.

Cuidadores primarios que contesten los cuestionarios aplicados de manera
completa .

ANANRN

CRITERIOS DE EXCLUSION

Cuidadores primarios que no acepten participar en el estudio.
Cuidadores primarios que no entiendan los cuestionarios.
Cuidadores primarios analfabetas.

ANANRN

1. En el Mes de marzo sesometio el protocolo de investigaciéon al comité de
bioética den CNM “Gaby Brimmer”.

2.Se solicité al departamento de desarrollo e integracion social del CNM “Gaby
Brimmer” la informacion acerca de los nifios inscritos en el CAM no. 11, se
capturara en numero de niflos con diagndstico de paralisis cerebral y se solicitara
su numero telefénico.

3. Se solicité al jefe de ensefanza del CNM “Gaby Brimmer” dos fechas vy
horarios para utilizar el aula magna del centro.

4. Por escrito se envié a a los cuidadores primarios una invitacion para participar
en el estudio.

5. Los dias 10, 11 y 12 de Abril en el Aula magna del CNM “Gaby Brimmer* se
explic6 brevemente a los cuidadores primarios el objetivo del estudio, su
importancia y trascendencia, se procedié a firmar la carta de consentimiento
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informado y se aplicaron los cuestionarios de caractaristicas socioeconémicas (
Anexo 1), escala de Zarit, (anexo 2) cuestionario de ansiedad y depresion de
Goldberg (Anexo 3) y escala de apoyo social funcional de duke —unk ( Anexo 4).
6. Una vez obtenidos aplicados los cuestionarios se procedioé a su interpretacion
de la siguiente manera:

Escala de Zarit( Anexo 2): esta escala consta de 22 itemes relacionados con las
sensaciones del cuidador cuando cuidan a otra persona, cada uno de los cuales
se puntua en un gradiente de frecuencia que va desde 1 (nunca) a 5 (casi
siempre).

Interpretacion:

- <47: No sobrecarga
- 47 a 55:Sobrecarga leve

- >55: Sobrecarga intensa 24

Cuestionario de ansiedad y depresion de Goldberg (anexo 3).constsa de dos
subescalasnterpretacion: Cada una de las subescalas se estructura en 4 items
iniciales de despistajepara determinar si es o no probable que exista un trastorno
mental, y un segundo grupo de 5 items que se formulan solo si se obtienen
respuestas positivas a las preguntas de despistaje (2 o mas en la subescala de
ansiedad, 1 o mas en la subescala de depresion).

Los puntos de corte son 24 para la subescala de ansiedad, y =2 para la de
depresion. El instrumento esta disefiado para detectar “probables casos”, no para
diagnosticarlos

Escala de apoyo social funcional de Duke- Unk (anexo 4 ):Recoge valores
referidos al Apoyo Confidencial (items, 1, 4, 6, 7, 8 y 10 ) y referidos al Apoyo
Afectivo (items, 2,3, 5, 9 y 11). Cada aspecto se evalua mediante una escala Likert
con 5 opciones.
Apoyo total percibido <33 puntos — Escaso apoyo
Apoyo Afectivo <15 Escaso apoyo
Apoyo confidencial <18 Escaso apoyo
Interpretacion:.

1) Apoyo total percibido <33 puntos — Escaso apoyo

2) Apoyo Afectivo <15 Escaso apoyo

3) Apoyo confidencial <18 Escaso apoyo

10. Una vez obtenidos estos datos se procedié al analisis de resultados, a la
revision por los asesores, a la impresion y entrega de la tesis.
Se realizo una base de datos en Excel ,Se realizé estadistica descriptiva para

resumir las variables utilizando media y desviacion estandar como medidas de
tendencia central y dispersidbn en variables cuantitativas y frecuencias vy
porcentajes en las cualitativas. Para la estadistica inferencial en todos los casos
se realiz6 comprobacion de normalidad y se utilizaron pruebas de t de student a U
de Mann-Witney para comparar grupos de variables cuantitativas o chi cuadrada o
exacta de Fisher en cualitativas, se utilizaron coeficientes de correlacion de
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Spearman para analisis de correlacion entre variables cuantitativas y ordinales,
Para la realizacion de las comparacidénes entre grupos multiples se utilizé prueba
de Kruskall-Wallis. Los niveles de significancia alfa establecidos fueron <0.05. Se
utilizé el programa estadistico SPSS v. 17.

Los insumos para la realizacion de este protocolo fueron costeados por el
investigador.

Con respecto a las consideraciones éticas aplicables al estudio. La investigaciéon
se realiz6 bajo lo acordado en la 18° Asamblea médica Mundial en Helsinki
Finlandia de 1964 y enmendada por la 52° asamblea General Edimburgo,
Escocia del afio 2000, Washington en el 2002 y Tokio en 2004.

De acuerdo con el articulo 17, del reglamento de la Ley General de Salud en
materia de investigacion para la salud, titulo segundo de los aspectos éticos de la
investigacion en seres humanos Capitulo 1, se considera como riesgo de la
investigacion a la probabilidad de que el sujeto de investigacion sufra algun dano
como consecuencia inmediata o tardia del estudio. El presente estudio se
considera de riesgo nulo.

Conforme a lo citado en los articulos 20, 21 y 22, se establece el consentimiento
informado por medio del cual habra de entenderse el acuerdo por escrito , en el
que el sujeto de investigacion autoriza su participacion en la investigaciéon con
pleno conocimiento de la naturaleza de los procedimientos y riesgos a los que se
sometera, con la capacidad de libre eleccidén y sin coaccion alguna, cumpliendo
con las especificaciones solicitadas en los mismos.
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RESULTADOS

Se incluyeron un total de 32 cuidadores, con edad promedio de 40.06 £ 10.24
anos, con un promedio de 2.2 + 1.22 hijos, todos cuidadores primarios de un solo
paciente, la edad promedio de los pacientes fuede 9.5 + 2.65 afnos.

El 75% de los cuidadores fueron mujeres, mientas que el 25% de los pacientes
fueron hombres ( Grafica 1). Respecto a los tipos de paralisis cerebral el 81%

fueron espasticas seguidas del 12% mixtas, 3% discinéticas y ataxicas (Grafica
2).

Grafica 1 Sexo de los cuidadores Grafica 2: Tipos de PC

Respecto a los cuidadores, la escolaridad mas frecuente fue Bachillerato/carrera
técnica (Tabla 1).

Tabla 1 Escolaridad

Frecuencia | Porcentaje

Primaria 5 15.6
Secundaira 7 21.9
Bach/tecnico 16 50.0
Licenciatura 2 6.3
Posgrado 2 6.3

Total 32 100.0
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Respecto al estado civil, la mayor cantidad de cuidadores fueron casados,
seguidos por los solteros (Tabla 2)

Tabla 2. Estado Civil

Frecuenc | Porcenta
ia je

Soltero 8 25.0
Casado 17 53.1
Vuido 1 3.1
Divorcia 3 94
do
UL 3 9.4
Total 32 100.0

Grafica 4: Estado civil

En cuanto a la ocupacion de los cuidadores, la mayor parte son empleados,
seguidos por un grupo casi igual de amas de casa (Tabla 3)

Tabla 3. Ocupacion

Frecuenc | Porcenta
ia je

Desemplea 4 125
do
Empleado 13 40.6
Ama de 12 375
casa
Otro 3 94
Total 32 100.0

La mayor cantidad de cuidadores presentd un ingreso de entre 1-3 mil pesos,
seguido por el grupo de 4-6 mil pesos y casi el 22% de los cuidadores tenian un
ingreso inferior a los mil pesos (Tabla 4)

Tabla 4. Ingresos

Frecuenc | Porcenta
ia je

< mil 7 21.9
1-3 mil 15 46.9
4-6 mil 9 28.1
710 3.1
mil
Total 32 100.0
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El 94% de los cuidadores vive con los pacientes y solo un 6% vive aparte. Ademas
el 97% de los pacientes es cuidador primario desde el nacimiento del paciente y
solo un cuidador lo es desde los 4 afios del menor.

El 94% de los pacientes son cuidados por alguno de los padres, aunque la madre
representa la gran mayoria (69%). Todos los cuidadores son familiares de los
pacientes (Tabla 5)

Tabla 5 Parentesco

Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje | acumulado
madre 22 68.8 68.8
padre 8 25.0 93.8
abuelo 3.1 96.9
tia 3.1 100.0
Total 32 100.0

Respecto a la escala de sobrecarga del cuidador (Zarit), los resultados se

muestran en la Tabla 7.

Tabla 7. Escala de Zarit

Frecuencia | Porcentaje

Sobrecarga sin 18 56.3
leve 6 18.8

intensa 8 25.0

Total 32 100.0

En la escala de ansiedad, el 56% cuidadores mostraron un resultado negativo, y

el 43% mostraron una probable ansiedad.

La escala de depresién mostré un posible diagndstico en el 25% de los

cuidadores.

La escala de apoyo al cuidador una vez mas solo el 25% reportd un apoyo escaso,

el resto reportd un apoyo normal o adecuado.
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Al dividir por sexo del cuidador, para comparar los grupos mediante una prueba
de chi cuadrada se encontré que no hubo diferencias entre hombres y mujeres en
la presencia de ansiedad (p=0.207), depresién (p=0.346), pero si en la percepcion
del apoyo (p=0.05, Exacta de Fisher), es decir las mujeres percibieron
significativamente menor apoyo respecto a los hombres (Tabla 8).

Tabla 8. Diferencia de la percepcion de Apoyo entre los sexos
DukeApoyo
escaso | Normal | Total
Is-lombre 0 8 8
Mujeres 8 16 24
Total
0=0.05 8 24 32

Se realizdé una prueba de U de Mann-Whitney para contrastar la escala de Zarit
(Sobrecarga) sin encontrarse diferencias estadisticamente significativas por sexo
(p=0.174).

No se encontré que la edad del cuidador (p=0.148) o del paciente (p=0.967)
estuviera relacionada con la ansiedad; o la edad del cuidador (p=0.186) o del
paciente (p=0.572) con la depresion; o la edad del cuidador (p=0.149) o del
paciente (p=0.551) con la percepcién de apoyo, al realizar una prueba de T para
muestras independientes.

Se encontrd una correlacion positiva entre la edad del cuidador y su ingreso (rho=
0.462, p<0.01), la edad del cuidador y su escolaridad (rho 0.471, p<0.01) y una
correlacion negativa entre la sobrecarga (Zarit) y la escolaridad (rho= -0.377,
p<0.05), es decir a mayor escolaridad menor percepcion de sobrecarga.

No se encontrd asociacidon entre el estado civil y la ansiedad (p=0.207), depresion
(p=0.446) y percepcion de apoyo (p=0.242) al realizar una prueba exacta de
Fisher, la sobrecarga tampoco tuvo asociacion significativa con el estado civil
(p=0.08).

No se encontré asociacién entre la ocupacién y los resultados de ansiedad,
depresion, apoyo o sobrecarga (Tabla 9).

Tabla 9. Resultados de la prueba exacta de Fisher para la ocupaciéon

Estadistico F Significancia

Ansiedad 493 0177

Depresion 4.13 0.201
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Apoyo

1.19

0.754

Sobrecarga

5.01

0.542

Tampoco se encontré diferencia estadistica al analizar la ansiedad, depresion y

apoyo con el nivel de ingreso economico (Tabla 10)

Tabla 10. Resultados de efecto de nivel de ingreso econémico con ansiedad,

depresion y apoyo

Estadistico U Significancia
Ansiedad 103 0.348
Depresion 86 0.640
Apoyo 74 0.357

Al realizar la agrupacion de los pacientes de acuerdo a su diagndstico no se
encontraron diferencias estadisticamente significativas comparar los niveles de
depresion, ansiedad, sobrecarga y apoyo en el cuidador (Tabla 11).

Tabla 11. Comparacion niveles de depresién, ansiedad, sobrecarga y apoyo

en el cuidador

DukeApo | Depresio | Ansieda
yo n d
Chi- 2.385 2385 3.066
cuadrado
Sig. 497 497 .382

Prueba de Kruskal-Wallis

Variable de agrupacion: Dx del Paciente.
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DISCUSION

Las caracteristicas personales de los cuidadores primarios de nuestra poblacion
coinciden con los estudios realizados por Lara, y cols. en México asi como por
Chamorro y cols. en Colombia los cuales concluyen que el perfil del cuidador
primario corresponde, principalmente, a mujeres, madres de los pacientes,
personas casadas, amas de casa, sustrato socioecondmico bajo y nivel educativo
bajo.

La sobrecarga percibida por nuestra poblacion de estudio coincide con los
resultados encontrados por Lara y cols. los cuales estudiaron a los cuidadores
primarios en el primer nivel de atencion concluyendo que la mayor parte de
cuidadores no tuvieron sobrecarga y solo un 20% presenté sobrecarga intensa.
Mientras que un estudio realizado por Martinez y cols. en 102 cuidadores
primarios de nifios con Paralisis Cerebral que asisten al realizado CRIT Estado
de México determina que solo el 12 % de los cuidadores no presentan
sobrecarga; mientras que el 24 % presentd sobrecarga leve; el 47 % perciben
una sobrecarga moderada y el 17% presentan un nivel de sobrecarga severa y
que la sobrecarga percibida por los cuidadores puede ser un indicador de estrés
relacionado con el cuidado de un nifio con Paralisis Cerebral Infantil.

En cuanto a la presencia de depresion y ansiedad los resultados obtenidos es
nuestro estudio son similares a lo descrito por Zanon y cols. los cuales
encontraron ansiedad en el 49% de los cuidadores primarios de nifios con
Paralisis Cerebral Infantil y depresién en el 31% mediante la escala hospitalaria
de ansiedad y depresion contrario a lo encontrado por Ones K. y cols y Hamzat
TK. Y cols los cuales al estudiar la calidad de vida de madres de nifios con
paralisis cerebral mediante la escala de depresion y ansiedad de Beck concluyen
que el indice de depresién y ansiedad en madres de nifios con paralisis cerebral
es mayor que en madres de nifios sanos.

Unsal-Delialioglu S. y cols también concluyen que el nivel de depresion es mayor
en madres de nifios con Paralisis cerebral, y que ni el tipo de Paralisis cerebral ni
la clasificacion de la funcion Motora Gruesa no afecto en el resultado, lo cual
coincide con nuestros resultados al no encontrarse relacidon entre el tipo de
paralisis cerebral y la sobrecarga, depresion y ansiedad. Contrario a lo que
menciona Eker L. y cols los cuales concluyen que la calidad de vida de las
madres se correlaciond significativamente con la severidad de la discapacidad
motora del nifio. Asi como con los estudios de Durango- Guevara y colsque
concluyen que la presencia de multiples comorbilidades en el nifio con paralisis
cerebral se asocio a la presencia de carga excesiva del cuidador.
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CONCLUSIONES

El perfil del Cuidador primario de nuestra poblaciéon es: mujeres casadas, edad
promedio de 40.06 +/- 10.24, casadas, escolaridad Bachillerato, Amas de casa o
empleadas, Nivel socioecondmico bajo, madres de los pacientes, que cuidan a sus
hijos desde su nacimiento, lo que hace suponer representa un cambio importante
en sus vidas, generando a corto y largo plazo estrés, el cual si no es manejado de
la manera correcta desencadena los problemas ya descritos en este trabajo.

Sin embargo la incidencia de Sobrecarga, ansiedad y depresion en los Cuidadores
Primarios en nuestra poblacion es baja lo que indica que el Sistema DIF Nacional
a través de programas integrales de educacion, atencion y apoyo a los nifios con
Paralisis Cerebral Infantil y sus familias han logrado mantener la calidad de vida
de los cuidadores primarios, lo que de manera indirecta repercute en la calidad de
la atencion que reciben los nifios con Paralisis Cerebral y por lo tanto favorecer la
maxima independencia funcional.

El apoyo social percibido por los Cuidadores Primarios fue adecuado en el 75%,
mientras que el 25% percibié un escaso apoyo, lo cual indica que el entorno social
adecuado ayuda a sobrellevar la situacién de tener la responsabilidad de un nifo
con Paralisis Cerebral Infantil y disminuir la Sobrecarga, ansiedad y depresion.

Se requieren estudios con un seguimiento a largo plazo de los cuidadores
primarios y contar con la colaboracion de  psicologia para aumentar la
significancia de los resultados.
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ANEXO 1

=
Centro Nacional Modelo “Gaby Brimmer” @ﬂ I

SISTEMA MACIOM AL
S N D I F PARA EL DESARROLLOY
INTEGRAL IVE LA FAMILIA

Cuestionario de caracteristicas personales del cuidador

Nombre
Fecha: Edad: Sexo:

Instrucciones: Conteste las preguntas de acuerdo a los valores siguientes.

1.- Escolaridad:
a) Primaria.

b) Secundario.

c) Bachillerato.

d) Carrera Técnica.
e) Postgrago.

2.- Estado civil:

a) Soltero.

b) Casado.

¢) Union libre.

d) Viudo.

e) otro especifique

3.- Numero de hijos

4.- Ocupacion

a) Estudiante..

b) Ama de casa.

¢) Empleado.

d) Desempleado.

e) Pensionado o jubilado.
f) otro especifique

5.- ingreso econémico mensual:
a) Menos de mil pesos.

b) Entre 1000 y 3000 pesos.

c) Entre 4000 y 6000 pesos.

d) Entre 7000 y 10 000 pesos.
e) Mas de 10 000 pesos.
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6.- ¢ Usted vive en la misma casa de su paciente?
SI NO

7.- ¢ Cuanto tiempo ha estado usted al cuidado de su paciente?
a) Desde su nacimiento.

b) De 6 a 12 meses.

c) De 1 a 3 anos.

d) De 4 a 6 afnos.

e) De 7 a 10 afos.

f) De 11 afios 0 mas.

8.- ¢ Cual es el parentesco que usted tiene con el Paciente que recibe sus cuidados?

a)Ninguno. b) Madre c) Padre.
d) Hermano e) Hermana. f) Abuela.
g) Abuelo h) Tio i)Tia.

9.- ¢ Cuantas horas al dia dedica al cuidado de su paciente?
a) De 1 a 5 horas.

b) De 6 a 8 horas.

c) De 9 a 12 horas.

d) De 12 a 24 horas.

10.- Sefiale aquellas actividades que realiza dentro de sus funciones como cuidador de su
paciente. Puede marcar mas de una opcion.

a) Compaiia.

b) Banarlo, alimentarlo, vestirlo.

c) Cargarlo, trasportarlo, darle medicamentos, realizar su terapia.

d)Llevarlo al medico.

e) Realizar tramites administrativos y legales.

f) Todas las anteriores.

DATOS DEL PACIENTE AL QUE OFRECE SU CUIDADO
Edad del paciente
Sexo del paciente
¢,como considera el nivel de dependencia de su paciente?
a) Dependiente parcial. b) Dependiente total c) Independiente.



Nombre

ANEXO 2

Centro Nacional Modelo “Gaby Brimmer”
SNDIF

Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

Fecha:

Edad:

Sexo:
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DIF

SISTEMA MACIOM AL
PARA EL DESARROLLOY
INTEGRAL IVE LA FAMILIA

Instrucciones: Conteste las preguntas de acuerdo a los valores siguientes.

No.

Pregutnas

Nunca

Casi
nunca

Aaveces

Muchas
veces

Casi
siempre

1.

¢ Siente que su familiar
solicita mas ayuda de
la que realmente
necesita?

¢ Siente que debido al
tiempo que dedica a su
familiar ya no dispone
de tiempo suficiente?

. Se  siente  tenso
cuando tiene que
cuidar a su familiar y
atender ademas otras
responsabiliddes?

¢ Se siente
avergonzado por la
ocnducta de su
familiar?

Cree que la situacion
actual afecta de
manera negativa su
relacion con amigos y
miembros de la
familia?

¢ Siénte temor por el




31

futuro que le espera a
su familia?

¢ Siente que que su
familiar depende de
usted?

;.se siente agotado
cuando tiene que estar
junto a su familiar?

¢ Siente que su salud
se ha resentido por
cuidar a su familiar?

10.-

¢ Siente que no tiene la
vida privada que
desearia por causa de
su familiar?

11.-

¢ Cree que sus
relaciones sociales se
han visto afectadas por
tener que cuidar a su
familiar?

12.-

¢ Se siente incomodo
para invitar amigos a
su casa por causa de
su familiar?

13.-

¢Cree que su familiar
espera que usted le
cuide, como si fuera la
Unica persona con
quien contar?

14.-

¢ Cree que no dispone
de dinero suficiente
para cuidar de su
familiar, adeas de otros
gastos?

15.-

(Siente  que  sera
incapaz de cuidar a su
familiar por mucho mas
tiempo?

16.-

¢ Siente que ha perdido
el control de su vida
desde que la
enfermedad de su
familiar empez6?

17.-

¢ Desearia poder
encargar el cuidado de
su familiar a otras
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personas?

18.-

¢, Se siente inseguro
acerca de Ilo que
deberia hacer con su
familiar?

19.-

¢ Se siente que deberia
hacer mas de lo que
hace por su familiar?

20.-

¢.Cree que podria
cuidar de su familiar
mejor de lo que ya
hace?

21.-

¢En  general, ¢Se
siente muy
sobrecargado por tener
que cuidar a su
familiar?

Total




ANEXO 3

Centro Nacional Modelo “Gaby Brimmer”
SNDIF

Escala de Ansiedad y depresiéon de Goldberg

Nombre
Fecha: Edad: Sexo:
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DIF

SISTEMA MACHONAL
PARA EL DESARROLLO
INTRGRAL IVE LA FAMILLA

Instrucciones: Conteste las preguntas de acuerdo a los valores siguientes.

Escala de EADG - (Escala de ansiedad - depresion) Si/lNo
Subescala de ansiedad
1. ¢ Se ha sentido muy excitado, nervioso o en tension?
2. ¢Haestado muy preocupado por algo?
3. ¢ Se ha sentido muy irritable?
4. ;Hatenido dificultades para relajarse?
Sihay 2 o mas respuestas afirmativas, continuar preguntando
Subtotal
5. ;Hadormido mal, ha tenido dificultades para dormir?
6. ;Hatenido dolores de cabeza o nunca?
7. ;Hatenido los siguientes sintomas: temblores, hormigueos,
mareos, sudores, diarrea?
8. ¢Ha estado preocupado por su salud?
9. ;Hatenido alguna dificultad para quedarse dormido?
TOTAL ANSIEDAD

= 4 : Ansiedad probable
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Subescala de depresién

Si/lNo

¢ 5e ha sentido con poca energia?
¢ Ha perdido el interés por las cosas?
¢ Ha perdido la confianza en usted mismo?

Q- k=

¢.Se ha sentido desesperanzado, sin esperanzas?
hay 2 0 + respuestas afirmativas, continuar preguntando

Subtotal

¢a tenido dificultades para concentrarse?

¢ Se ha sentido usted enlentecido?

0o NHO

mafanas?

¢ Ha perdido peso? (a causa de su falta de apetito)
¢ 5e ha estado despertando demasiado temprano?

¢ Cree usted que ha tenido tendencia a encontrarse peor por las

TOTAL DEPRESION

2 2 : Depresion probable



ANEXO 4

Centro Nacional Modelo “Gaby Brimmer”
SNDIF

Cuestionario de apoyo Funcional de Duke- Unk

Nombre

Fecha: Edad: Sexo:
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DIF

SISTEMA MACIOM AL
PARA EL DESARROLLOY
INTEGRAL IVE LA FAMILIA

Instrucciones: Conteste las preguntas de acuerdo a los valores siguientes.
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Lugar y fecha:

Acepto participar en el Proyecto de investigacion: PREVALENCIA DEL SINDROME DEL CUIDADOR
EN LOS CUIDADORES PRIMARIOS DE NINOS CON PARALISIS CEREBRAL INFANTIL QUE ACUDEN
AL CENTRO DE ATENCION MULTIPLE NO. 11 ANEXO AL CENTRO NACIONAL MODELO “GABY
BRIMMER” DEL SNDIF ” a cargo del Médico Residente de Tercer aio de la especialidad de Medicina
de Rehabilitacion Maria del Carmen Garcia Salazar, cuyo objetivo de estudio es: determinar la
incidencia del sindrome del cuidador en los cuidadores primarios de nifios con Paralisis Cerebral
Infantil que acuden al Centro de Atencion Multiple no. 11 anexo al Centro Nacional Modelo “Gaby
Brimmer” del SNDIF

El investigador me ha explicado que mi participacion consistira en: Contestar el cuestionario
sociodemografico, el cuestionario de sobrecarga de Zarit, la encuesta de ansiedad y depreion de
Goldberg y el cuestionario de apoyo social funcional de Duke —-UnK.

Declaro que me ha informado amplia y claramente de los posibles riesgos, inconvenientes, molestias y
beneficios derivados de mi participacion en el estudio, y que son los siguientes: obtener datos
confiables acerca del bienestar emocional Yy fisico de los cuidadores primarios de los nifios con
Paralisis Cerebral Infantil de este centro escolar.

El investigador principal se ha comprometido a darme informacion oportuna sobre cualquier
procedimiento alternativo adecuado que pudiera ser beneficioso para mi tratamiento, asi como a
responder cualquier pregunta y aclarar las dudas que le plantee acerca de los procedimientos que se
llevaron a cabo, los riesgos, beneficios o cualquier otro asunto relacionado con la investigacion o con
mi tratamiento.

Entiendo que conservo el derecho de retirarme del estudio en cualquier momento en que lo considere
conveniente, sin que ello afecte la atencién médica que recibo del Centro.

El investigador principal me ha garantizado que no se me identificara en las presentaciones o
publicaciones que deriven de este estudio y de que los datos relacionados con mi privacidad seran
manejados en forma confidencial. Asimismo se ha comprometido a proporcionarme la informacion
actualizada que se obtenga durante el estudio, aunque esta pudiera hacerme cambiar de parecer
respecto a mi permanencia en el mismo.

Nombre y Firma del Paciente Dra. Ma. Del Carmen Garcia Salazar

Nombre y Firma de Testigo Nombre y Firma de Testigo

Relacion que guarda con el Paciente Relacién que guarda con el Paciente
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