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RESUMEN

Objetivos: Analizar si la calidad de vida de familias de niños con PC mejora con intervención psicoeducativa ofrecida a sus 
madres; comparar estos resultados por diagnóstico funcional y nivel del sistema de clasifi cación de la función motora gruesa de 
sus hijos. Material y métodos: Estudio de cohorte, observacional analítico, de comparación de medias, muestra de 45 madres; 
análisis estadístico con SPSS 20. La escala de calidad de vida familiar se les aplicó al inicio del estudio, posteriormente se 
ofreció intervención psicoeducativa; y fi nalmente ésta les fue aplicada nuevamente. Resultados: Después de la intervención, 
se incrementó la importancia (p = 0.05) y satisfacción (p = 0.05) en interacción familiar; la satisfacción en rol parental (p = 0.04), 
recursos familiares (p = 0.01) y apoyos para personas con discapacidad (p = 0.01), sin diferencia por diagnóstico funcional o cla-
sifi cación de la función motora gruesa de sus hijos. Discusión: Las madres de niños con PC han mostrado resultados inferiores 
en su evaluación de calidad de vida, comparadas con madres de niños con otros trastornos; en este estudio se muestra que la 
intervención psicoeducativa mejora aspectos como la interacción familiar; rol parental, recursos familiares y apoyos para personas 
con discapacidad; este abordaje puede enriquecer la vida de las familias de niños con PC.

Palabras clave: Calidad de vida, parálisis cerebral, atención médica.

ABSTRACT

Objectives: Analyze whether quality of life for families of children with CP improves with psycho educational  intervention offered 
to their mothers, and compare these results for functional diagnostics and level of gross motor function classifi cation system 
in their children. Material and methods: Cohort study, observational analytical, comparison of means, sample of 45 mothers; 
statistical analysis with SPSS 20. Scale of family quality of Life was administered at baseline subsequently offered psycho 
educative intervention; and fi nally, after the intervention the scale was applied again to them. Results: After the intervention 
importance (p = 0.05), and satisfaction (p = 0.05) in family interaction were increased; parental role satisfaction (p = 0.04), family 
resources (p = 0.01) and supports for people with disabilities. (p = 0.01), with no difference for functional diagnosis or motor 
function classifi cation of their children. Discussion: Mothers of children with CP have shown poor results in their assessment 
of quality of life, compared with mothers of children with other disorders; this study shows that the psycho educative intervention 
improves aspects of family interaction; parental role, family resources and supports for people with disabilities; this approach 
can enrich the lives of families of children with cerebral palsy.
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INTRODUCCIÓN

El nacimiento de un hijo con discapacidad es un factor que 
puede perturbar la dinámica familiar, los padres han de 
pasar por un cambio de actitud que requerirá asesoramiento 
profesional1. Hasta el año 2003, la conceptualización de 
los resultados de calidad de vida familiar se centraba en un 
enfoque individual2. Hablar de calidad de vida familiar en 
personas con discapacidad constituye un importante avance 
en la investigación sobre familia y discapacidad, ya que este 
modelo alienta a estas familias a tomar la iniciativa en esta-
blecer sus prioridades3.

La parálisis cerebral es la causa más frecuente de dis-
capacidad en la edad pediátrica, y el principal motivo de 
discapacidad física grave, aparece en la primera infancia y 
persiste toda la vida; su prevalencia es de 2 a 2.5 casos en 
cada 1,000 RN vivos4.
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Prestar asistencia a personas con discapacidad genera estrés 
en las personas encargadas de tal cuidado, con consecuencias 
para su bienestar físico, psicológico y social5. Lo que afecta 
su calidad de vida, no es la situación del niño, sino la falta de 
soportes efectivos para manejar esta situación6; la condición 
crónica de estos niños, demanda cuidados continuos7, y las 
madres pocas veces piensan en lo que ellas mismas necesitan8.

La dependencia física de los niños con PC severa, no es 
un factor que infl uya por sí solo en la carga percibida por sus 
cuidadores9. Estos padres han manifestado que su propia salud 
es mala o muy mala, con una mayor prevalencia de ansiedad, 
depresión, disfunción familiar y sensación de apoyo social 
insufi ciente10.

La escala de la calidad de vida familiar (ECVF) (Verdugo 
Alonso, Miguel Ángel, Córdoba Andrade Leonor; Gómez J.), 
adaptada a la población de lengua española, es un instrumento 
válido para la investigación y el apoyo de familias que tienen 
un miembro con discapacidad11.

Objetivos

Objetivo general

Analizar si la importancia y satisfacción que las madres 
cuidadoras principales de sus hijos con PC conceden a los 
factores de la calidad de vida familiar, mejoran después de 
la intervención psicoeducativa.

Objetivos específi cos

Comparar los resultados en la calidad de vida familiar según 
el diagnóstico funcional y el nivel de la clasifi cación de la 
función motora gruesa de sus hijos.

MATERIAL Y MÉTODOS

Estudio de cohorte observacional analítico, de comparación 
de medias, muestra de conveniencia, IC de 95%, poder esta-
dístico de 90 y varianza de 1.96. Análisis estadístico SPSS 
versión 20.

Criterios de inclusión. Madres de niños con PC de en-
tre 1 a 5 años, diagnóstico funcional espástica, atetósica o 
mixta; diagnóstico topográfi co cuadriparesia, hemiparesia o 
diplejía, sistema de clasifi cación de la función motora gruesa 
(GMFCS) 1 al 5.

Criterios de exclusión. Madres de niños con PC, menores 
de 1, o mayores de 5 años; diagnóstico funcional atáxico; 
diagnóstico topográfi co monoparesia.

Criterios de eliminación. Madres de niños con PC con 
cirugía o deserción durante el periodo de estudio.

Al inicio del estudio, las madres, contestaron la ECVF; 
posteriormente recibieron cinco sesiones de talleres psi-

coeducativos grupales ofrecidas por dos médicos, un psi-
cólogo y una trabajadora social, los cuales consistieron en 
pláticas educativas enfocadas a la resolución de problemas, 
fortaleciendo la interacción grupal; fi nalmente se les aplicó 
nuevamente la ECVF.

A los resultados encontrados, se les realizó un análisis de 
comparación de medias de los factores de la calidad de vida 
familiar antes y después de la intervención.

Cálculo de la muestra

Se utilizó la calculadora muestral epidemiológica Fisterra de 
la Dra. Beatriz López Calviño; resultado de 42 pacientes, la 
muestra fue de 45.

Aspectos éticos

El protocolo de estudio fue sometido al Comité de Bioética 
de la Universidad Autónoma de Nuevo León (UANL), en 
México. Se estableció la participación voluntaria, de las 
madres de familia, con carta de consentimiento informado 
corroborando su aceptación voluntaria.

RESULTADOS

Distribución de la población estudiada con categoría de edad 
en probabilidades iguales, Kolmogorov Smirnov (.825). La 
media de la edad materna fue de 29.84, D.E. 8.307 (Figura 1).

Las características sociodemográfi cas de las madres estu-
diadas se mencionan en el cuadro 1.

Media = 29.84 n = 45
Desviación típica 8.307

Edad de la madre

Figura 1. Distribución de la población.
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Se mostró la solidez interna de la (ECVF) en esta población 
mexicana; alpha de Cronbach para importancia; .892; y para 
satisfacción .949.

El diagnóstico funcional de sus hijos, fue no ambula-
torio en el 84.4%, y ambulatorio 15.6%; su diagnóstico 
topográfico, cuadriparesia 91.1%, hemiparesia 6.7% y 
diplejía 2.2%.

Según (GMFCS) el 55.6% de los hijos de la población es-
tudiada pertenecieron al nivel V, los cuales son transportados 
en sillas de ruedas; el 31.1% al IV; y el 13.3 al I y II.

Con respecto a la importancia de los factores de calidad 
de vida familiar, hubo un incremento de 1.56 puntos en una 
escala de puntuación máxima de 41 en la interacción familiar, 
posterior a la intervención (p = 0.05).

No hubo un incremento con signifi cancia estadística en 
rol parental (p = 0.20), salud y seguridad (p = 0.72); recursos 
familiares (p = 0.49) y apoyo para personas con discapacidad 
(p = 0.34) (Cuadro 2).

En relación con la satisfacción de los factores de calidad de 
vida familiar después de la intervención, hubo un incremento 
en una escala de puntuación máxima de 41: en interacción 
familiar de 2.11 puntos (p = 0.05); de 1.38 en rol parental (p 
= 0.04); de 2.6 en recursos familiares (p = 0.01); y de 2.43 en 
apoyo para personas con discapacidad (p = 0.01) (Cuadro 3).

No hubo incremento en la satisfacción del factor salud y 
seguridad después de la intervención (p = 0.64).

Los aspectos que las madres evaluaron más bajos después 
de la intervención fueron: los miembros de mi familia nos 
cuidamos unos a otros cuando alguien está enfermo y que 
mi familia tenga los servicios de salud que conozcan sus 
necesidades individuales.

No hubo diferencia en los resultados por diagnóstico 
funcional de sus hijos en importancia (p = .083-.967), ni en 
satisfacción (p = .128-.872); ni tampoco por nivel (GMFCS) 
de sus hijos con PC; importancia (p = .115-.979); y satisfac-
ción (p = .087-.990).

Cuadro 1. Características sociodemográfi cas de las madres.

Variable % Frecuencia % Acumulado

Estado civil Casada 64.4 64.4

U. libre 15.6 80

Separada 11.1 91.1

Otros 8.8 100

Tipo de familia Nuclear 60 60

Extensa 40 100

Nivel de estudios Primaria 24.4 24.4

Secundaria/Bachillerato 55.6 80

Superiores 20 100

Ocupación Inactiva 75.6 75.6

Trabajo medio tiempo 13.3 88.9

T. completo 4.4 93.3

Desempleada 6.7 100

Medio de traslado Transporte urbano 53.3 53.3

Auto prestado 24.4 77.7

Auto propio 17.8 95.5

Taxi 4.4 100

Tiempo de recorrido 15-29 minutos 17.8 17.8

30-59 minutos 35.6 53.4

1 - 1.59 horas 37.8 91.2

2 - 2.59 horas 8.9 100
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DISCUSIÓN

La relación entre la calidad de vida de los padres de niños 
con discapacidad, ha sido estudiada desde diferentes ópticas; 
en referencia al grado de discapacidad de sus hijos12,13, a su 
independencia funcional, a las demandas de cuidado, al estatus 
socioeconómico, al apoyo social, a los recursos familiares 
y a sus habilidades de resolución de problemas13; al duelo 
anticipado14; a los problemas de conducta de sus hijos con 
PC15,16; a la satisfacción marital y a la fatiga17; al grado de 
estrés familiar18,19; y a la depresión materna19-21. Algunos de 
estos estudios coinciden en la necesidad de desarrollar líneas 
futuras de investigación y apoyo para estas familias.

Las madres de niños con PC han mostrado un resultado 
inferior en su evaluación de calidad de vida, comparadas con 
las de niños con síndrome de Down20.

En el presente estudio se demostró una mejoría en la 
satisfacción de la interacción familiar, rol parental, recursos 
familiares y apoyo para personas con discapacidad con inter-
vención psicoeducativa a las madres de estos niños; lo que 
pudiera infl uir para mejorar el estado de ánimo de estas madres 
empoderándolas en el uso de recursos y la toma de decisiones.

La gravedad de la discapacidad no infl uye en el estrés 
familiar, y un hijo con PC no explica de forma exclusiva el 
estrés, pero sí sus problemas de comunicación y cognitivos18. 

Estos datos concuerdan con el presente estudio, ya que no se 
encontró diferencia con signifi cancia estadística en los resulta-
dos por diagnóstico funcional y nivel (GMFCS) de sus hijos.

Otros estudios19 han mostrado también mayores niveles 
de estrés y problemas de salud mental en padres de niños con 
PC. Las necesidades propias del cuidador del niño con PC han 
sido abordadas en diferentes investigaciones22-24.

Los padres de niños con discapacidad han referido en más 
del 50% de los casos que cuentan con pocos recursos de apoyo 
comunitario22. En el presente estudio se muestra una mejoría 
con signifi cancia estadística en la satisfacción respecto al uso 
de los recursos familiares y de los apoyos para las personas 
con discapacidad después de la intervención psicoeducativa 
a las madres de niños con PC.

Por otra parte, tras el nacimiento de un hijo con PC, se afecta 
la salud de sus madres, quienes presentan ansiedad y nerviosis-
mo23, además del alto nivel de tensión, esfuerzo y sobrecarga, 
dolencias físicas y consecuentes problemas de salud mental24.

En el presente estudio no hubo mejoría en la importancia 
y satisfacción de salud y seguridad; por lo que es prioritario 
que a las madres y otros cuidadores principales de los niños 
con PC, les sean señalados los recursos médicos y psicológi-
cos a su alcance para asegurar su propia atención, y que sean 
asesorados en este proceso en la institución donde reciben 
atención sus hijos.

Cuadro 2. Importancia de factores de calidad de vida familiar.

Antes de la intervención Después de la intervención

Variable Media D.E. Media D.E. t p

Interacción familiar 35.8 6.25 37.36 4.78 -1.98 0.05

Rol parental 32.8 4.09 33.82 3.53 -1.28 0.20

Salud y seguridad 34.0 4.07 33.91 4.68 0.36 0.72

Recursos familiares 30.6 4.00 31.71 5.44 -0.69 0.49

Apoyo p/ personas c/ discapacidad 33.4 4.02 34.42 4.03 -0.96 0.34

Cuadro 3. Satisfacción de factores de calidad de vida familiar.

Antes de la intervención Después de la intervención

Variable Media D.E. Media D.E. t p

Interacción familiar 34.73 7.49 36.84 6.21 2.008 0.05

Rol parental 31.04 6.17 32.42 5.86 -2.05 0.04

Salud y seguridad 30.89 6.33 31.24 6.4 0.461 0.64

Recursos familiares 26.87 7.51 29.47 6.73 -2.8 0.01

Apoyo p/ personas c/ discapacidad 29.84 6.52 32.27 7.02 -2.75 0.01
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CONCLUSIONES

Coincidimos con estudios previos sugiriendo a las institu-
ciones que atienden a esta población en constituirse como 
un servicio integrado de apoyo para estas familias; a lo que 
agregaríamos: integrar en su atención la evaluación sistemá-
tica de la calidad de vida familiar ofreciéndoles intervención 
psicoeducativa.

Soportar a estas madres para comprender y manejar no sólo 
los problemas de salud, sino también los de comunicación y 
conducta de sus hijos con PC.

Fortalecer los aspectos de salud y seguridad familiar, 
asesorando a las madres cuidadoras principales de sus hijos 
con PC para que obtengan no sólo su propia atención médica, 
sino también su atención emocional.
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