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RESUMEN

Introduccion. La evaluaciéon funcional a través de la Escala ASIA en pacientes
con Lesion de Médula Espinal (LME) es una version de competencia clinica y es
muy utilizada para la evaluacion continua de mejora de independencia en estas
personas. Sin embargo las necesidades de cuidado en estos pacientes es una
atencion compartida entre el profesional clinico y el cuidador, siendo esta una Co-
atencion. Para el desarrollo de servicios de apoyo a cuidadores, la atencién en el
domicilio de las personas dependientes y sus cuidadores constituye uno de los
retos mas importantes para potenciar el apoyo informal. Objetivo. Adaptar y
validar la Escala ASIA cuidadores (ASIA-Cr) aplicada por un cuidador, para medir
la funcion sensitiva y motora en pacientes con LME, derechohabientes del IMSS.
Pacientes y Método. A través de un estudio transversal, se eligieron a 30
pacientes con LME de las UMFR Siglo XXI y Zona Centro, referidos a la consulta
externa del Hospital de Especialidades del CMN SXXI del IMSS. A quienes
primero se les evalué su funcion motora y sensitiva clinica. Posteriormente se
obtuvo la evaluacidon de las mismas funciones mediante un cuestionario aplicado
por su cuidador. Se estudiaron las caracteristicas sociodemograficas de los
pacientes y sus cuidadores. Se evaluaron las caracteristicas psicométricas de
fiabilidad y validez del cuestionario. Resultados. Del total de la muestra, se
incluyeron 24/30 hombres (80%), con una media de 38 afos; presentaron lesion
completa 17/30 personas (57%). La fiabilidad medida a través del alfa de
Cronbach fue de 0.97 para el total del cuestionario. La validez de criterio evaluada
mediante la correlacion entre los diferentes dominios, oscilo entre 0.75 y 0.96. Las
puntuaciones totales medias de las evaluaciones del ASIA-Cr de sensibilidad y
motricidad fueron menores tanto en lesibn completa, como en lesién cervical,
discriminando estas diferencias igual que la escala original. Conclusiones. El
cuestionario que adapta al idioma espanol los dominios medidos en la escala ASIA
para ser aplicado por el cuidador, es un instrumento valido y confiable para medir

la funcidn sensitiva y motora en pacientes mexicanos con LME.
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l. INTRODUCCION

I. INTRODUCCION

La lesién de médula espinal (LME) es un proceso patoldégico de diversa etiologia y
sus principales alteraciones son en la funcibn motora, sensitiva o auténoma,
generando diferentes grados de discapacidad y consecuencias psicosociales para

la persona y su cuidador (familia, amigos, cényuge, etc.). *#3

Al verse mermadas diferentes funciones, el lesionado requiere de una persona
que se encargue de su cuidado, quién lo integrara nuevamente a sus actividades
de la vida diaria. Pero este proceso de cuidado es una practica humana que se ha
realizado intuitivamente por lo general por un familiar, con resultados poco
favorables para la calidad de vida de ambos. Actualmente los sistemas de salud
han considerado el cuidado como un elemento que requiere una atencion de
estudio, puesto que es un concepto complejo y multidimensional donde se dificulta
delimitar la funcion de; quién hace qué, a quién y durante cuanto tiempo. Cuidar
no puede ser entendido so6lo como un tipo de ayuda, sino que debe ser
comprendido como un proceso de atencion donde se debe identificar necesidades,
asumir responsabilidades y relacionarse con la persona cuidada.* Por esta razén
cuidar engloba: atencion personal e instrumental, vigilancia y acompafamiento,
dar apoyo emocional y social, cuidados sanitarios, gestion y relacion con los

servicios sanitarios.’

Ademas a este tipo de cuidado se le denomina “Informal”, ya que esta actividad no
es remunerada, no se intercambia en el mercado por bienes o servicios y por lo
tanto no se le asigna un precio, lo que conlleva a ser un obstaculo para la
valoraciéon social del cuidado informal, e incluso para su visualizacion como un
sistema formal de atencion.® El cuidado informal es una practica humana que se
realiza en todas las edades y para todos los estratos sociales. En sentido amplio,
todos somos, en algun momento de nuestras vidas, beneficiarios del sistema

informal, y muchos de nosotros y nosotras somos o seremos cuidadores.’

Por otro lado el sistema formal de atencidn en estos pacientes lo conforma el

meédico especialista; el cual se encarga de monitorizar su evolucion sea buena o
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l. INTRODUCCION

mala a través de la evaluacion clinica de sus funciones motoras y sensitivas,
mediante la escala ASIA, por ser la mas utilizada a nivel internacional, que sigue
los estandares del sistema de clasificacion neurologica de la Asociacion
Americana de Lesiones Medulares ASIA (American Spinal Injury Association),
cuyos dan calificaciones que permiten determinar el funcionamiento sensitivo y
motor, el nivel neurologico de la lesion, asi como clasifica a las lesiones en
completas o incompletas. Este examen lo realiza un médico especialista, en una
unidad hospitalaria, con el equipo minimo indispensable, en practicamente
cualquier entorno clinico y en cualquiera fase de la atencién médica, lo que implica
costos para el binomio (paciente-cuidador) tanto por la atencion especializada,
como por el tiempo y dinero gastados para recibirla (transporte especializado,

alimentacion, etc.).®"

Para el desarrollo de servicio de apoyo a cuidadores, la atencidon en el domicilio de
las personas dependientes y sus cuidadores constituye uno de los retos mas
importantes para potenciar el apoyo informal,'? por lo que en el presente trabajo se
realizé la adaptacion cultural y validacion de la escala ASIA para ser aplicada por
cuidadores, con el propdsito de contar con una herramienta de evaluacion clinica
que beneficie al binomio y al sistema de atencion en la reduccion de costos de
traslado, consulta clinica, etc..

18
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Il. MARCO TEORICO
1. LESION DE MEDULA ESPINAL
1.1 DEFINICION

La lesion de médula espinal (LME) hace referencia a los dafios sufridos en la
meédula espinal a consecuencia de un traumatismo (por ejemplo, un accidente de

coche) o de una enfermedad o degeneracion (por ejemplo, el cancer).'
1.2 CUADRO CLINICO

Los sintomas dependen de la gravedad de la lesidn y su localizacion en la médula
espinal, los cuales incluyen la pérdida parcial o completa de la sensibilidad o del
control motor (movilidad) en brazos o piernas e incluso en todo el cuerpo. Las
lesiones medulares mas graves afectan a los sistemas de regulacién del intestino,
la vejiga, la respiracion, el ritmo cardiaco y la tension arterial. La mayoria de las

personas con lesiones medulares sufren dolor crénico.'
1.3 NIVEL Y EXTENSION DE LA LME

Las lesiones medulares se denominan de acuerdo con el ultimo nivel intacto, es
decir, aquel segmento que preserva todas las funciones neurolégicas: motoras,
sensitivas y autonomicas. En este sentido, pueden clasificarse de acuerdo con la
funcionalidad clinica del paciente como: cervicales (C1 a C8), toracicas altas (T1 a
T6), toracicas bajas (T7 a T12), lumbosacras (L1 a S1) y del cono medular (sacro
coccigeas). Entre mas alta la lesidn mayor sera el compromiso funcional del

paciente.'
1.4 EPIDEMIOLOGIA

Entre 10 y 83 personas por millon de habitantes sufren cada afio en todo el mundo
lesiones medulares, y su prevalencia entre 223 a 755 casos por millén de
habitantes.' En su mayoria, esas lesiones se deben a causas prevenibles, como
accidentes de transito, caidas o actos de violencia. Los traumatismos constituyen
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Il. MARCO TEORICO

aproximadamente el 60% de los casos de LME en paises desarrollados, y cerca
del 90% en paises en vias de desarrollo como en Meéxico. Las tasas de
supervivencia mas bajas corresponden a los paises de ingresos bajos y medios.
315 También Las lesiones medulares se asocian a menores tasas de
escolarizacion y participacion econdmica y suponen un costo importante tanto

para quienes las padecen como para la sociedad en su conjunto.”

No existen estimaciones fiables de su prevalencia mundial, son muchas las
dificultades para calcular la cifra exacta de personas con LM ante la falta de un
censo real que recoja datos actuales, pero se calcula que su incidencia mundial

anual oscila entre 40 y 80 casos por millén de habitantes, '

y en México es de
18.1 casos por millén de habitantes.” En los hombres el riesgo es mayor en
adultos jovenes (20 a 29 afos) y ancianos (70 ainos o mas). En las mujeres, en
cambio, el mayor riesgo se registra en la adolescencia (15 a 19) y a partir de los

sesenta afios."

Hoy en dia, lejos de ser considerada una lesién mortal, con la hospitalizacién, los
cuidados asistenciales intensivos, mas un tratamiento rehabilitado, se
complementan para optimizar la funcionalidad y la autonomia en las actividades
de la vida diaria. Se intenta que la persona se incorpore de nuevo a la vida en
sociedad, realice un seguimiento médico peridédico y tenga un papel activo en su

mantenimiento y prevencion de posibles complicaciones.

La dependencia funcional dificulta la atencidén y el acceso a los servicios de salud.
En este ambito, se destaca la importancia del apoyo informal que reciben las
personas con LME por parte de familiares, amigos y comunidad (cuidadores); y en
contraparte es de lamentarse el insuficiente desarrollo de los servicios de salud
especializados y de los servicios médico-sociales de cuidados a largo plazo en el

pais.

La ausencia de un sistema formal de cuidados a largo plazo, y la creciente
prevalencia de la lesion medular, aumenta la ineficiencia y genera el incremento

de los costos asistenciales en el Sistema Nacional de Salud (90) (ver figura 1).
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Figura 1. El impacto de la lesién medular y su dependencia funcional sobre

los servicios de salud.

Aumento en la
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vida del LM
Brecha de utilizacién
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dependencia
funcional

Aumento de los
costos
asistenciales

Ausencia de un
sistema formal de
cuidado a larqo plazo

Fuente: modificado de Gutiérrez L, et al., 2012.

El portador de una lesion medular presenta pérdida de la funcidon motora de
diferentes niveles y grados de extension, disminucion o pérdida de sensibilidad,
disfuncion de la funcion intestinal y sexual, pérdida del control de esfinteres de
vejiga y ano; lo que genera un gran impacto psicoldgico, social y econdomico para
el individuo y su nucleo familiar debido a su situacion de discapacidad permanente

e irreversible,?%?

por lo cual necesitan la ayuda de otros para llevar a cabo las
actividades de la vida diaria, profesionales y de esparcimiento, usualmente
proporcionados por los familiares o personas a cargo (cuidadores), que se
convierten en responsables de brindar una amplia y compleja ayuda con el fin de
obtener una recuperacion, promover la independencia y mejorar la calidad de vida

(CV) de estas personas.?*%?

A menudo hacen falta diversas tecnologias asistenciales para facilitar la movilidad,

la comunicacion, la autoasistencia o las actividades domésticas. Las falsas
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creencias, las actitudes negativas y las barreras fisicas que obstaculizan la
movilidad basica provocan la exclusién de muchas personas, que dejan de poder
participar plenamente en la sociedad. La disminucion de la capacidad funcional del
individuo después de la LME, no solo compromete la calidad de vida del paciente
sino que también tiene un impacto en la familia que necesita re-estructurarse para

cuidar del familiar en una condicion limitante.?’
2. DISCAPACIDAD

En el 2000 la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) desarroll6 la Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), que parte
de tres conceptos diferentes pero relacionados con la consecuencia de la

enfermedad,24 definiéndose como se senala a continuacion:

A la deficiencia, como la pérdida de la funcién psicoldgica, fisiolégica o de una
estructura anatdbmica; como podria ser la ausencia de un miembro, la sordera o el

retraso mental.

A la discapacidad, como la restriccion (resultado de una deficiencia) de la
capacidad para desarrollar una actividad considerada normal para un individuo y
gue se manifiesta por dificultad para caminar, hablar, vestirse, o comprender.

A la minusvalia, como una situacion de desventaja para una persona como
resultado de una deficiencia o discapacidad que impide el total desarrollo de su
funcionamiento normal. Esto pone en desventaja al individuo, en sus relaciones
interpersonales y lo dificulta para integrarse a la escuela, al trabajo o a los
deportes. Asi, la pérdida de un dedo por ejemplo para muchas personas les
causaria deficiencia y cierta discapacidad; sin embargo, a un pianista le produciria

minusvalidez.

Posteriormente en el aino 2001 se desarrollé6 una nueva version “La Clasificacidon
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud” (CIF), la cual
cambid la forma en que se percibe la discapacidad al presentarla no s6lo como un
problema de un grupo minoritario de personas con discapacidades visibles, sino
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como una forma en que un gran numero de personas viven con sus propias
condiciones de salud, y como esto puede mejorarse para lograr una vida plena y
productiva.*® En esta clasificacion ya no se mencionan los tres niveles de
consecuencias de la enfermedad, si no que se habla en términos genéricos de
funcionamiento, para designar todas las funciones y estructuras corporales, la
capacidad de desarrollar actividades y la posibilidad de participacion social; y por
otra parte el término discapacidad que engloba las deficiencias en las funciones
corporales, las limitaciones en la capacidad de realizar actividades y restricciones
en la participacion social del individuo; y a la salud como el elemento clave que

relaciona a los dos términos anteriores.?%?’

Con esta clasificacion se intenta proporcionar a los paises una herramienta de
evaluacion de las consecuencias de la enfermedad y del proceso de discapacidad.
La finalidad del analisis de la discapacidad es contribuir al disefio de medidas
sanitarias, sociales y de cuidados de larga duracion, que hagan posible un
aumento del bienestar de las personas en situacion de desventaja.

En México, a partir del ano 2000 se reconoce la importancia de generar un
conocimiento detallado sobre las condiciones de limitacion funcional vy
discapacidad en el pais y de eliminar las barreras que reafirman y agudizan esta
discapacidad. En este mismo afio el Censo de Poblacion y Vivienda incluyé una
bateria de preguntas cuya finalidad es captar el total de poblacion con una
discapacidad total, asi como la poblacién con limitaciones moderadas o severas, o
la pérdida de algunos sentidos como la vista y la audicion, es decir, captar
limitaciones moderadas o severas en tres areas: motriz, sensorial y mental (INEGI
2000).

2.1 INCIDENCIA'Y PREVALENCIA DE LA DISCAPACIDAD

Se estima que mas de mil millones de personas viven con algun tipo de
discapacidad; representa el 15% de la poblacion mundial (segun las estimaciones
de la poblacién mundial en 2010).?® En México el INEGI en 2010, contabilizé
5,739,270 personas que reportaron tener una dificultad permanente para realizar
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actividades diarias o tener problemas sensoriales, o que representa 5.1% de la
poblacion total. De este total, 39% reportaron tener esta limitacion como
consecuencia de alguna enfermedad; 23% por edad avanzada; 16% por herencia,
adquirida durante el embarazo o al momento de nacer; 15% por lesiones a

consecuencia de algun accidente y 8% debido a otras causas.

Segun la Encuesta Mundial de Salud, de la poblacion total, alrededor de 785
millones de personas (15.6%) de 15 afos y mas viven con una discapacidad,
mientras que el proyecto sobre la Carga Mundial de Morbilidad estima una cifra
préxima a los 975 millones (19,4%). La Encuesta Mundial de Salud sefala que, del
total estimado de personas con discapacidad, 110 millones (2,2%) tienen
dificultades muy significativas de funcionamiento, mientras que la Carga Mundial
de Morbilidad cifra en 190 millones (3,8%) las personas con una “discapacidad
grave” (discapacidad asociada a afecciones tales como lesion de médula espinal,
depresioén grave o ceguera).?®

3. IMPACTO ECONOMICO

Para tener una idea del costo real de la LME se deben tomar en cuenta los costos
emocionales, fisicos y sociales ademas de la pérdida de generacion de ingresos y
la productividad que son incalculables. El manejo de los pacientes con lesion
medular representa un estimado anual de 4 billones de ddlares.?®>° Un estudio
publicado en 1992 por Harvey y cols., muestra que los pacientes con lesion
medular en los primeros 2 afios pasan un promedio de 171 dias hospitalizados.
Los gastos iniciales de hospitalizacion en promedio alcanzan 95 203 ddlares, las
modificaciones que se realizan en el hogar pueden costar 8000 dolares, en
rehabilitacion se pueden gastar anualmente 2958 dolares, otros servicios médicos
(ambulancia, auxiliares, etc.) cuestan alrededor de 6269 délares anuales.*’

La localizacion y la gravedad de la lesion influyen sobremanera en los costos: las
lesiones situadas en las partes superiores de la médula espinal (causantes de
tetraplejia) generan costos mas elevados.” Es asi que el costo social, familiar,

personal, econdmico y laboral que genera la patologia raquimedular traumatica es
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alto,® mas alto inclusive que los de condiciones comparables, tales como la
demencia, la esclerosis multiple y paralisis cerebral.”™ Los costos directos son
mas elevados en el primer afo después de la lesion y luego disminuyen
significativamente con el tiempo. Los costos indirectos, en particular, la pérdida de
ingresos , a menudo superan a los costos directos, ya que gran parte del costo es
soportado por estas personas.” Todo ello justifica cualquier infraestructura vy
servicios de atencidon multidisciplinaria que favorezcan el largo proceso de
rehabilitacion y reintegracion social de las personas con LME, junto con el
tratamiento de las muchas complicaciones psiquicas como somaticas que puedan

surgir.3233

4. LA ATENCION DE LOS ENFERMOS Y DISCAPACITADOS EN EL HOGAR

Hoy en dia y debido al aumento en la demanda de atencién de las enfermedades
cronico-degenerativas, los cambios demograficos, epidemiologicos de las
poblaciones han generado una gran presion sobre los servicios de salud, los
cuales han respondido a través de un conjunto de estrategias sustentadas en
mecanismos financieros disefiados para desarrollar respuestas adecuadas a estas
necesidades.* El fortalecimiento de la inter-fase entre la institucién hospitalaria, el
ambito del hogar y la comunidad ha sido pieza clave para el fortalecimiento de
dichas estrategias.

Las estrategias varian dependiendo el pais, pueden ir desde el montaje de
mecanismos de aseguramiento y el pago a miembros del hogar para atender a un
familiar enfermo, hasta la contrataciéon de cuidadores profesionales que atiendan

al enfermo en su propio domicilio.>®

Regularmente las personas que cuidan a familiares enfermos ven reducidas sus
posibilidades de seguir estudiando o trabajando, esto como consecuencia del
costo de oportunidad que pagan por asumir esas tareas. A pesar de ser evidente
esta problematica, en México no se han disefiado estrategias para enfrentarlos
desde la perspectiva social, cultural e institucional. Los Esfuerzos de diversas
instituciones tales como IMSS e ISSSTE se encuentran en la etapa del
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reconocimiento del fenémeno y su aceptacion.®

41 RECOMENDACIONES PARA MEJORAR LA ATENCION EN ESTA
POBLACION

En México al igual que en otros paises, los servicios formales participan de forma
minoritaria en el cuidado a largo plazo de las personas que lo necesitan, y la

familia se muestra como principal proveedora de cuidados.’

La mayoria de los efectos adversos asociados a las lesiones medulares no derivan
de la lesion en si, sino de carencias en la prestacion de la atencién médica y los
servicios de rehabilitacion, asi como de la persistencia de barreras en el entorno
fisico, social y politico. La aplicaciéon de la Convencion de las Naciones Unidas
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) exige la adopcién
de medidas para solventar estas carencias y barreras."

Garcia-Calvente hace las siguientes recomendaciones para eliminar estas
barreras: a) Incluir la perspectiva de las personas que cuidan en la recoleccion de
informacion sobre cuidados, y no sélo la de los dependientes (LME). Esto ayudaria
a entender mejor en toda su complejidad la situacion de los cuidados; b) Recoger
datos comparables en distintos contextos, que informen sobre la evolucion y
tendencias del cuidado formal. Es importante obtener informaciéon sobre las
consecuencias del cuidado a largo plazo: econdmicas, laborales, en salud y otros
costos invisibles y; c) Cualquier politica de apoyo a cuidadores (as) debe tener en
cuenta la distribucidn desigual de las responsabilidades y cargas que supone el
cuidado de las personas dependientes en la sociedad, tanto entre el ambito
privado (familiar) y el publico (servicios formales) como entre los distintos
miembros de la red de apoyo informal (mujeres y hombres).*’

Otros autores recomiendan un enfoque comunitario de la accion asistencial, con
atencion a cuidadores, con el fin de evitar los riesgos de hospitalizacion
(morbilidad, mortalidad), asi como para economizar costos, debe adoptarse el
enfoque comunitario en la provision de cuidados especialmente de media y larga
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duracion. En el orden positivo, se trata sobre todo de evitar los tradicionales
internamientos, y ayudar a las personas afectas de discapacidad y dependencia

para vivir en su medio, asi como también a los cuidadores que lo posibilitan.®
5. CONTEXTO DEL CUIDADO PARA EL PACIENTE CON LESION MEDULAR
5.1 SISTEMA FORMAL DE SALUD

El sector publico comprende las clinicas y hospitales bajo el sistema de seguridad
social, el cual esta disponible para los derechohabientes de las respectivas
instituciones (trabajadores activos, trabajadores por cuenta propia que hacen
aportaciones y pensionados). El sector publico también incluye los servicios de
salud proporcionados por el gobierno a través de programas como IMSS-
Oportunidades, Seguro Popular de Salud (SPS) y Secretaria de Salud (SS), los
cuales estan disponibles para aquellas personas que no son derechohabientes de
un esquema de seguridad social. El sector privado integra el pequefio porcentaje
de mexicanos que cuenta con un seguro privado de gastos médicos (sea
proporcionado por el patrén o por un plan prepagado comprado por el asegurado),
que les da acceso a los servicios de clinicas y hospitales privados. Quienes no
cuentan con atencion médica proporcionada por el sector publico, ni con un
seguro privado de gastos médicos, también pueden recibir atencion médica en
clinicas y hospitales privados, pero pagando los gastos de su bolsillo, este
sistema requiere de un analisis de eficacia en donde se busca una mejor

combinacién de insumos que brinden mayor cantidad de salud.*
5.2 SISTEMA INVISIBLE DE ATENCION A LA SALUD
5.2.1 EL CUIDADO INFORMAL

Los cuidados formales en el paciente con LME los conforma el médico
especialista, el cual se encarga de monitorizar su evolucidon mediante la
evaluacion de sus funciones motoras y sensitivas. Mientras que el cuidado
informal se caracteriza por ser una actividad no remunerada, sin precio en el

mercado, y esto se confunde con una carencia de valor. Este rasgo, se convierte
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en un importante obstaculo para la valoracion social del cuidado informal, e incluso
para su visualizacién como sistema de atencion.®*® El cuidado informal esta
basado en relaciones afectivas, de parentesco y se presta mayoritariamente en el
hogar, lo que genera que sea aun mas invisible a los ojos de la arena publica, y

especialmente, ante los servicios formales de atencion.*'?

Los limites del cuidado son dificiles de marcar en términos de ¢qué se hace?,4, a
quién?, ;dénde y durante cuanto tiempo?.” No tiene un limite temporal definido,
como cualquier otro “trabajo”; por lo que a esta situaciéon la han denominado
actividad “24/7/365”: 24 horas al dia, 7 dias a la semana, 365 dias al afo. La
‘jornada interminable” es una de las caracteristicas mas relevantes que definen el
cuidado informal, la cual ha sido de gran utilidad al planificar estrategias de apoyo

a las personas que cuidan.*?

6. ESTRATEGIAS PARA INTEGRAR EL CUIDADO INFORMAL EN LOS
SERVICIOS DE SALUD

Como ya se comento, han ido cambiando los sistemas formales de atencion y la
provision de servicios de bienestar. Desde los servicios publicos de salud y de
atencion social se enfatiza la desinstitucionalizacion y se potencia el cuidado de
las personas enfermas, mayores y dependientes en su propio entorno, lo cual
requiere dar un mayor protagonismo a la red de apoyo informal del individuo

(cuidadores).

Los servicios formales operan en el contexto de un sistema informal existente, e
interactuan dinamicamente con él. El nivel que pretenderia abarcar este sistema
comparandolo el sistema formal seria el Individual-Colectivo (familia), en donde el
proceso de atencion debe ser directamente a un estado de salud-bienestar; los
recursos humanos con los que cuenta el sistema informal son los cuidadores
primarios y secundarios, donde la atencion que brindan no es en hospitales ni en
consultorios, sino en el hogar. Los (as) cuidadores (as), son una categoria social
que debe integrarse a los servicios de salud para que cuenten con estructura,

recursos y politicas, asi su desarrollo sea encaminado hacia el desarrollo de
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herramientas para la evaluacion clinica que apoyen a un prondstico mas favorable,
a partir de la deteccidén temprana de aspectos de deterioro clinico que llevan a la
disminucién de la calidad de vida por ambas partes; es por eso que el analisis de
eficacia y asignacion de recursos deberia estar igual que los sistemas formales*
(Figura 2).

Figura 2. Produccién de salud formal e informal.
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Fuente: propuesta del tesista.

El creciente aumento de la demanda de cuidados, la progresiva disminucion de
disponibilidad de cuidadores informales y las reformas de los sistemas sanitarios y
otros servicios del bienestar, son parte del creciente interés por los cuidados que
se prestan en el ambito informal.” La aportacion del cuidado informal al bienestar

de nuestras sociedades es esencial, se considera al cuidado informal como “la
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columna vertebral” de todo sistema de cuidados de larga duracion.**

Los servicios formales participan de forma minoritaria en el cuidado continuo de
las personas dependientes que viven en la comunidad, son la punta de un iceberg

en donde lo informal se configura como un verdadero “Sistema invisible de

atencion a la salud”.*®

Se plantean dos modelos para analizar a los (as) cuidadores (as) informales desde

|,46

el sistema formal,™ con implicaciones directas en las estrategias de intervencion y

de apoyo como co-atencion en el proceso de salud-enfermedad (tabla1).

Tabla 1. Dos modelos de analisis del cuidador principal: el cuidador como recurso y el
cuidador como cliente.

Caracteristicas del Modelo de cuidador como recurso Modelo de cuidador como
modelo cliente

Concepto de cuidador Recurso para optimizar la atenciéon ala Cliente secundario de los
persona dependiente servicios formales

Bienestar del cuidador Tiene un caracter instrumental o bien Ha de ser tenido en cuenta en
se ignora las intervenciones

Objetivo de las Mantener o incrementar el apoyo Mejorar la calidad de vida del

intervenciones informal tanto como sea posible cuidador y disminuir el impacto

negativo sobre su bienestar

Tipo de intervenciones Informacién al cuidador sobre las Servicios de apoyo al cuidador
necesidad del beneficiario y cémo Servicios de respiro para el
atenderlas cuidador

Formacién del cuidador en habilidades  Servicios alternativos de

y técnicas para cuidar atencion
Informacién sobre recursos de
apoyo disponibles
Formacién en habilidades para
disminuir la sobrecarga del

cuidador

Fuente: Garcia-Calvente MM, et al., 2004.
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La OCDE en su informe de 2011; resume en tres grupos de medidas, a los
principales recursos de apoyo formal que hoy en dia se dirigen a las personas

cuidadoras:*

1) Conciliar el trabajo remunerado con el cuidado informal, se destacan los
permisos laborales para cuidar y la flexibilizacion de horarios de trabajo.

2) Mantener y restaurar el bienestar de las personas cuidadoras, con el fin de
que no abandonen el cuidado que prestan. En este grupo de medidas se
encuentran los servicios de respiro, de formacidén y asesoramiento, y de
informacion y coordinacion del cuidado.

3) Y por ultimo las medidas dirigidas a compensar el valor econémico y social
del cuidado que realizan.

Para el desarrollo de servicios de apoyo a cuidadores (as), se debe tomar en
cuenta que cualquier intervencién que favorezca la autonomia de la persona
dependiente es potencialmente util para sus cuidadores. Los servicios de apoyo
son fundamentalmente de tres tipos: de ayuda y atencion domiciliaria, de respiro y
ayudas economicas. La atencién en el domicilio de las personas dependientes y
sus cuidadores (as), en el caso del paciente con LME constituye uno de los retos

|12

mas importantes para potenciar el apoyo informal © e impulsar el desarrollo de

herramientas de evaluacion clinica de facil acceso y utilizacion.

A pesar de que el papel desempefado por las personas cuidadoras en el sistema
informal, ha empezado a ser considerado en la agenda publica, los esfuerzos
realizados desde los sistemas publicos para reducir el impacto del cuidado y
compensar el costo que conlleva, siguen siendo insuficientes y muy desiguales
entre los paises.’® Es asi que se puede diferenciar tres niveles de apoyo a
cuidadores (as): Politicas de bienestar, planificacion y organizacion de servicios y
practica profesional (tabla 2)
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Tabla 2. Estrategias de apoyo a los cuidadores informales desde los 3 niveles de actuacion

Nivel de actuacion Tipo de medidas
Politicas de salud: cuidador (a) como Visibilizar y revalorizar al sistema informal como
ciudadano(a) elemento de la participacién social en salud

Mejorar la integraciéon entre politicas sociales y
sanitarias: politicas de bienestar
Incrementar la equidad en la distribucion de
responsabilidades de cuidado entre espacio
publico y ambito privado
Incrementar la equidad en la distribucion de
responsabilidades de cuidado entre los
diferentes miembros de la red social
Fomentar los valores de solidaridad social
Disefiar politicas que permitan compatibilizar
trabajo productivo y reproductivo
Planificacién y organizacion de servicios: Servicios de atencion a personas dependientes
cuidador(a) como cliente orientados también a su cuidador
Ofertar cartera de servicios dirigida a
cuidadores: informacion, formacion y apoyo
Incluir el sistema informal como categoria de
analisis e intervencién de servicios sanitarios y
sociales
Integrar el cuidado informal como elemento
clave en la evaluacion de servicios y programas
Préactica profesional: cuidador(a) como Implicar al cuidador como agente de salud
usuario/a Disefiar los planes de cuidados adaptados a
diferentes perfiles de cuidadores
Identificar y atender las necesidades derivadas
de la situacién de cuidar
Intervenciones de apoyo al cuidador para
mejorar su calidad de vida (cuidar al cuidador)
Informar al cuidador sobre manejo de
problemas
Facilitar acceso a recursos disponibles
Formaciéon del cuidador en habilidades de

cuidado y estrategias de afrontamiento

Fuente: Garcia-Calvente MM, et al., 2004

33




Il. MARCO TEORICO

7. EL CUIDADO

Diversos estudios reafirman que; la familia se considera la principal proveedora de
cuidados en salud, e inclusive en algunos casos, la unica fuente de cuidados para
las personas que los necesitan.®’*’ La enfermedad crénica o aguda, la
discapacidad, la restriccion de la actividad por accidente u hospitalizacion reciente,

constituyen condiciones que generan necesidad de cuidados.’

A diferencia del cuidado de enfermos agudos, el de los crénicos y discapacitados
genera una dedicacién casi permanente durante el tiempo en el que el familiar se
encuentra en esa condicién, por lo que obliga a la familia a reestructurar

completamente sus actividades cotidianas para atender al enfermo.>®

El cuidado es un concepto complejo y multidimensional (no sélo consiste en la
accion de realizar una serie de tareas) donde se dificulta delimitar la funcion de;
quién hace qué, a quién y durante cuanto tiempo. Cuidar no puede ser entendido
solo como un tipo de trabajo (tanto fisico como emocional, una actividad que
acarrea costes), también tiene que ser comprendido como un proceso (identificar

necesidades, asumir responsabilidades, relacionarse con la persona cuidada).4

Cuidar engloba: atencion personal e instrumental, vigilancia y acompafamiento,
dar apoyo emocional y social, cuidados sanitarios, gestion y relacion con los

servicios sanitarios.®

Las tareas principales en las que las personas cuidadoras prestan ayuda son las
actividades de autocuidado, por ejemplo vestirse y desvestirse, asearse o
arreglarse, bafarse y actividades domésticas como preparar la comida o ir al

supermercado.*®

Con lo anterior se evidencia que, dentro del ambito doméstico se resuelve una
gran cantidad de cuidados y gracias a esta labor una cantidad considerable de
personas dependientes tienen resueltas sus necesidades dentro de la propia
comunidad, y con una minima intervencion de los servicios formales. La persona

cuidador(a) es, regularmente la interlocutora con la que cuentan los profesionales
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de la salud, y su principal fuente de informacion y de demanda de servicios.®
7.1 TIPOS DE CUIDADOR

En una revision de la Dra. Teresa Juarez en 2011, menciona detalladamente las
caracteristicas de un cuidador, asi como su clasificacion. Se impone la

diferenciacion de los cuidadores directos, en cuidadores informales y formales.

Debido a que en la familia no todos cuidan igual, habra un miembro que estara
mas directamente implicado en el cuidado del paciente, este se denomina
cuidador principal.*® Los cuidadores principales o primarios son los que asumen su
total responsabilidad en la tarea, pasando por diferenciaciones progresivas segun
la ayuda, formal o informal, que reciban. A diferencia de los cuidadores primarios,
los secundarios no tienen la responsabilidad total del cuidado de los pacientes.*

Los cuidadores “informales” no disponen de capacitacion, no son remunerados por
su tarea y tienen un alto grado de compromiso hacia la tarea, caracterizada por el
afecto y una atencion sin limites de horarios. El apoyo informal es brindado
principalmente por familiares; participan también amigos y vecinos. El cuidador
considerado como “formal”, son los profesionales y responsables del
establecimiento sanitario, sin embargo estos compartiran con el cuidador informal
(familiar) el caracter directo y prolongado de la atencion, aunque con limites de

horarios y menor compromiso afectivo.

7.2 CUIDADOS ESPECIALES DEL PACIENTE CON LESION DE MEDULA
ESPINAL

Posterior a la LM se genera una discapacidad de por vida, y en su mayoria exige
dependencia de otros, lo que afecta la CV de las personas que la padecen, asi
como la de sus familias y cuidadores.®' Esta actividad modifica radicalmente la
vida de este cuidador, y el deterioro se refleja en alteraciones de las relaciones
intrafamiliares, en sus acciones personales y en su salud mental y fisica,

principalmente, mientras que en los pacientes con LME los aspectos que se ven
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afectados de forma directa o indirecta son: la salud y el auto cuidado, la
independencia, la movilidad, el acceso a los medios materiales, las relaciones
sociales e interpersonales, la sexualidad, asi como la percepcion de la imagen

52-54
,

corpora esta situacion demanda a los gobiernos y a sus servicios de salud

establecer programas eficaces para mejorar su CV.*°
7.3 EL IMPACTO DE CUIDAR

Las consecuencias del cuidado en el cuidador se clasifican en: econdmicas o no
econdmicas.’®®” Los costes econdmicos son aquellos que implican dinero o
equivalentes al dinero, y que afectan al estandar de vida;”” pueden ser directos
(adaptacion de la vivienda del cuidador) o indirectos (pérdida de productividad en
el empleo). Por otra parte los costes no econdmicos implican el deterioro de
cualquier dimension de la calidad de vida individual, como el bienestar en la salud
fisica, en las relaciones y actividades sociales y en la salud psicoldgica.®’

El costo de cuidar va mas alla del resultado de sumar las horas dedicadas a
determinadas tareas,*® conlleva una restriccién de la vida social de los cuidadores,
tiempo escaso, inexistente a veces, para el propio cuidado, para dedicarlo a otras
responsabilidades (trabajo, demas familia, etc.) o, simplemente, para disponer

libremente de él.”

Asumir el cuidado de una persona dependiente que padece problemas de salud
supone un incremento de los gastos, ya sea por disminucion de los ingresos o por
aumento de los gastos derivados de cuidar, segun la Encuesta de Discapacidad,
Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia (EDAD) 2008, el 19% de las
mujeres y el 14% de los hombres que cuidan a personas dependientes declararon

tener problemas econémicos.*®
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8. DESARROLLO DE INSTRUMENTOS DE EVALUACION MEDICA EN EL
HOGAR

El contar con instrumentos robustos y sistematicos que den cuenta del estado de
salud, funcionalidad y discapacidad es fundamental por diversas razones. Primero,
por su papel fundamental en la planeacion de politicas publicas integrales que
aborden la atencidn integral-preventiva, curativa y de apoyo en el hogar; segundo;
como herramienta o insumo en el costeo de programas e intervenciones para
discapacitados y de proyecciones de las necesidades en el futuro; finalmente,
como parte central en la planeacion de la infraestructura material y de recursos
humanos para la atencion 6ptima de las personas con discapacidad que permita
brindar los servicios sociales, personales y de salud que necesita este grupo de la
poblacién.*®

Un ejemplo de la utilidad de un instrumento para el hogar, es el caso de las tiras
reactivas para monitorizar los niveles de glucosa en sangre segun un color, en
pacientes sanos y/o diabéticos. Utilizadas en sus inicios unicamente en el ambito
sanitario, hubo que esperar a la década de los 70 para que se extendiera su uso
en el ambito domiciliario. Lo tradicional era el uso de una prueba de laboratorio
que detectaba los niveles de glucosa en sangre. Estas dos pruebas se siguen
utilizando en la actualidad, ambas son rapidas, en cuestidon de minutos para el
caso de las tiras reactivas y en horas para la prueba de laboratorio; sin embargo,
las primeras se utilizan desde el hogar, ya sea por el propio paciente o auxiliado
por un familiar, y la segunda se requiere forzosamente acudir a una unidad
hospitalaria o a un laboratorio clinico y contar con un profesional en salud para la
realizacion de la misma. Con esto se ahorran tiempo, dinero, y sobre todo que se
pueda estar monitorizando las veces que quiera ya sea de manera preventiva, en
el caso de las personas sanas, o de control en las personas diabéticas, sin la

necesidad de un profesional de salud.
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8.1. INSTRUMENTOS PARA MEDIR LA LIMITACION, LA DISCAPACIDAD Y LA
DEPENDENCIAL FUNCIONAL

Al tiempo que la investigacion en servicios y politicas de salud continuaba
desarrollandose se generaron indicadores que reflejan con mayor precision el
estado de salud, no sélo como incidencia y prevalencia de enfermedades, sino
también su impacto en distintos aspectos como la dependencia funcional y la

discapacidad.

La principal herramienta y la mas utilizada a nivel internacional para evaluar la
extension de la lesion medular, es la escala ASIA, que sigue los estandares para
clasificacion neuroldgica de la Asociacion Americana de Lesiones Medulares
(ASIA),"y es la Unica que evalta la funcionalidad sensitiva y motora desde el

punto de vista clinico.

Otros instrumentos para evaluar funcionalidad se han concentrado en la capacidad
o incapacidad para realizar distintas actividades fisicas y parten de marcos
conceptuales mas elaborados. El estudio de la dependencia funcional se relaciona
con las Actividades Basicas de la Vida Diaria, (ABVDS), y las Actividades
Instrumentales de la Vida Diaria, (AIVDS). Algunos indicadores generados para
medir ABVDS y AIVDS frecuentemente utilizados incluyen: el indice de Barthel

1°° y la Escala de Rosow y Breslau.’’ El indice de

para la Evaluacion Funciona
Barthel se gener6 para evaluar el nivel de dependencia funcional en las ABVDS
para enfermos cronicos hospitalizados y pacientes con paralisis, calificando su
habilidad para realizar diferentes actividades. En cuanto a las AIVDS una escala
frecuentemente utilizada, es la Escala de Lawton y Brody, la cual evalua
dimensiones o0 actividades consideradas instrumentales para la vida
independiente. Estos instrumentos tienen el inconveniente de no medir la funcidn
sensitiva y motora, solo evaluan la capacidad para realizar determinadas

actividades posteriores a la lesion.
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8.2. ESCALA DE LA AMERICAN SPINAL INJURY ASOCIATION (ASIA) PARA
MEDIR DETERIORO DE LA FUNCIONALIDAD SENSITIVA'Y MOTORA EN EL
LESIONADO MEDULAR

El ASIA es una escala multidimensional, donde la variable principal es la
evaluacion del grado de deterioro funcional. Segun la definicién de la Clasificacion
Internacional de Funcionamiento, Discapacidad y Salud de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS),%? el deterioro se relaciona con el nivel de "
funcionalidad motora y sensitiva " (OMS, 2001); en donde se identifican los niveles
sensoriales y motores indicativos de los niveles de la médula espinal que

mantienen su funcion intacta.'"?°

El examen neuroldgico tiene dos componentes (sensitivo y motor). El término nivel
neurologico se refiere al segmento mas baja de la médula espinal con funciones
sensitiva y motora conservadas. Los segmentos en los cuales se encuentra la
funcion normal a menudo difieren entre ambos lados del cuerpo en relacion a la
sensibilidad y motricidad. Al hablar de “Nivel Sensitivo”, se refiere al segmento
medular mas bajo con funcion sensitiva normal a ambos lados del cuerpo. El
término “Nivel Motor” corresponde a una definicion similar con respecto a la
funcidn motora. Los distintos niveles son determinados a través del examen
neurolégico de los dermatomas y de los miotomas.®® Una evaluacién neuroldgica
detallada es esencial para poder realizar una valoraciéon adecuada de la gravedad
del traumatismo asi como también para evaluar la subsecuente mejoria o deterioro
de las funciones neuroldgicas. En el examen motor se utiliza la Escala de Daniels
modificada, en la cual se exploran 20 grupos musculares representativos de un
determinado segmento medular, alcanzandose hasta 5 puntos en cada segmento
y calificandose como: 0 puntos cuando no hay contraccion; 1 punto cuando hay
contraccion visible o palpable, no hay movimiento; 2 puntos cuando hay
movimiento activo sin vencer la gravedad; 3 puntos cuando mueve todo el arco de
movimiento contra la gravedad; 4 puntos cuando hay movimiento contra cierta
resistencia y 5 puntos cuando es normal (movimiento contra resistencia maxima).

Se expresa en términos de 0 sobre 5 (0/5) a (5/5). Se agrega el termino NV (No
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valorable) cuando no puede ser evaluado el musculo correspondiente, en el anexo
1 se encuentran detallada la evaluacién motora y sensitiva.** El examen de la
sensibilidad se realiza para determinar también el nivel de lesibn medular y
corroborar los hallazgos de la exploracion motora. Esta exploracion evalua un
punto clave de cada uno de los 28 dermatomas de cada lado del cuerpo, y abarca
dos evaluaciones: Sensibilidad superficial, que a su vez incluye el Tacto Ligero (0=
Anestesia, 1 = Alterado, 2 = Normal, NV = No valorable) y la discriminacion al
dolor (Normal = 2, Anormal = 0) (ver anexo B).*

La presencia de la sensacion anal y la contraccion anal voluntaria se evalua como
si / no. El Tiempo de administrar puede variar de 10 minutos a 1 hora, y no se
requiere de un equipo especializado."

Este es un estandar reconocido internacionalmente que se utiliza ampliamente en
la clinica y para fines de investigacion. Su desarrollo y evolucion continua estan
bien fundadas en el consenso de expertos clinicos asegurando asi una alta validez
de contenido.""® Conociendo las dimensiones de la escala ASIA, consideramos
su adaptacion y validacion para la aplicacion de su cuidador, el cual es un
elemento fundamental para la co-atencién de los pacientes con LME.

9. METODO DE ELABORACION DE INSTRUMENTOS DE MEDICION

El proceso para construir un instrumento de medicion debe contemplar los

siguientes pasos, sugeridos por Arribas:®®

* Definir el constructo a medir: Se debe tener una clara idea de lo que se
quiere medir; requiere de una exhaustiva revision bibliografica y la consulta
de expertos en la materia.

* Propdsito de la escala: Establecer el contenido del cuestionario, definir la
poblacién a la que va dirigida, la forma de administracion y el formato del
mismo. El propdsito de la escala determina en gran medida el contenido de
sus preguntas y algunos aspectos relacionados con su estructura y la
logistica de la recoleccion de los datos.
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Composicion de las preguntas: La pregunta es la unidad basica de
informacion de un instrumento de evaluacién. Generalmente se compone
de una pregunta y una respuesta cerrada.

Numero de preguntas: Como regla general se considera que el numero
minimo de preguntas a evaluar un fenomeno sea de 6, pero el numero
puede ir de 10 hasta 90, de manera en que se abarque proporcionalmente
cada una de las dimensiones definidas a priori por el constructor.
Contenido: Los cuestionarios pueden ser uni o multidimensionales.
Definicion y ordenacion: La definicion de cada pregunta debe ser
exhaustiva y mutuamente excluyente. Al formular la pregunta se toman en
cuenta factores como la comprension ( se debe adaptar el lenguaje y el tipo
de eleccion de respuesta al nivel sociocultural de los individuos para
quienes va dirigido el instrumento), Asimismo, la aceptabilidad para el
individuo que es cuestionado. Para redactar las preguntas se sugieren los
siguientes criterios:

Preguntas breves y faciles de comprender.

Evitar preguntas que obliguen a hacer calculos o esfuerzos de memoria.
Evitar el uso de interrogacion “por qué”.

No usar palabras que induzcan a una redaccion estereotipada.

No redactar preguntas en forma negativa

No formular preguntas en las que una de las alternativas de respuestas sea
tan deseable que dificilmente pueda rehusarse.

Una vez redactadas las preguntas, se deben ordenar.

Prevencion de los sesgos en su cumplimiento: mediante el disefio de las
preguntas del cuestionario se pueden controlar los posibles sesgos de
cumplimiento y con esto mejorar la validez del mismo.

Codificacion de respuestas: En funcion del numero de opciones o tipo de
respuestas, las cuales pueden ser dicotomicas o policotdmicas.
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9.1 ADAPTACION TRANSCULTURAL DE UN INSTRUMENTO DE MEDIDA

La mayor parte de los instrumentos de medida que existen, han sido desarrollados
en lengua inglesa (EEUU) y validados para su poblacion.

Ante la necesidad de utilizar dichos instrumentos de medida en otros paises,
caben dos posibilidades:
1) Crear un nuevo instrumento, proceso que requiere mucho tiempo y dinero.®®
2) Traducir y adaptar un instrumento de su forma original.®®*®” Esta segunda
opcion tiene a su favor que el proceso de adaptacion es menos costoso y
permite ademas utilizar los mismos instrumentos de medida en varios
paises, permitiendo realizar comparaciones globales entre diferentes
culturas. Numerosos autores han trabajado y continuan trabajando en
adaptar y validar instrumentos de medida de salud para adaptarlos

transculturalmente.

El método de adaptacion de instrumentos, se fundamenta en un amplio acuerdo
de opinidn de expertos, basandose en el método de traduccion y retrotraduccion

propuesto por Guillemin y cols.?¢¢7:68

El European Research Group on Health Outcomes (ERGHO), estableci6 una serie
de pautas para la seleccidon previa del instrumento de mejor calidad.®® Insiste en
ser riguroso en la verificacion del cumplimiento de las propiedades psicométricas
de las medidas de la salud, recomendando utilizar con precaucion los
instrumentos traducidos, ya que no todos reunen los requisitos necesarios para la

adaptacion cultural.”

Todo proceso de adaptacion cultural debe realizarse a través de los siguientes
pasos: traduccion, retrotraduccion, valoracién por un comité de expertos de la
adecuada traduccion y la constatacion del cumplimiento de las caracteristicas

instrumentales que demostrd la version original.®”""
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9.2 PROPIEDADES PSICOMETRICAS DE UN INSTRUMENTO DE MEDIDA

Cualquier escala independientemente de lo que mida y de como lo exprese, debe
cumplir con las siguientes propiedades psicométricas: validez, fiabilidad, viabilidad

y sensibilidad a los cambios clinicos.”*"

9.2.1. FIABILIDAD

Es la capacidad que tiene un instrumento de distinguir hasta qué punto una
variable cambia como resultado de un error de medida, o como resultado de un

cambio real durante el proceso.”?

La fiabilidad tiene diversos componentes:

* Consistencia Interna u homogeneidad. Evalua la relacion que existe entre
las distintas subescalas y las preguntas, con el total de la escala. Se
considera importante cuando el instrumento tiene diferentes componentes,
debido a que es una medida de homogeneidad de las preguntas,
relacionandolas todas entre si. Evalua la constancia o estabilidad de los
resultados cuando el proceso de medida se repite en condiciones similares.
Si las diferentes preguntas de un cuestionario pretenden medir un mismo
concepto, se espera que las respuestas a dichas preguntas estén
relacionadas entre si.

* Reproducibilidad. Es la capacidad de obtener el mismo resultado con
mediciones repetidas. Se pueden evaluar diferentes aspectos:

' Test-retest o estabilidad. Comprueba si un cuestionario da resultados
similares cuando se aplica en mas de una ocasion al mismo
individuo. Es decir, la administracion del instrumento en dos
ocasiones separadas por un lapso breve de tiempo debe generar
resultados similares, siempre y cuando no haya cambios en el

estado de salud del sujeto de estudio.”>®
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2) Fiabilidad inter-observador. Grado de acuerdo en las mediciones
cuando el proceso de medida es realizado por observadores

diferentes a un mismo individuo.”*">"®

Segun Menéndez los factores que afectan la fiabilidad son: la variabilidad entre los
sujetos (Homogeneidad del grupo): el tamafo del cuestionario, por lo que entre
mas largo es el instrumento, mayor es la fiabilidad. Por otra parte, el tamafio de la
muestra es muy importante en la mayoria de los estudios cuantitativos. Sin
embargo, para los estudios en donde se define la consistencia interna, esto no
aplica totalmente.”” En la férmula para el calculo de la consistencia interna no se
considera el numero de participacion de personas en el estudio, sino el numero de
preguntas que forman parte del instrumento.”®"®

Por el tipo de estudio del presente trabajo sdlo se trabajo con la Consistencia

Interna para medir la fiabilidad.
9.2.2. VALIDEZ

La validez es el grado en que un instrumento mide aquello que realmente pretende
medir.”" Es decir, es el grado en que representa la realidad del fenbmeno que
estamos estudiando.

Existen diferentes tipos de validez:
1) Validez aparente: valora si, desde el punto de vista del paciente, el
instrumento mide lo que pretende.
2) Validez de contenido: segun la opinidn de expertos, considera la inclusion
de aspectos relevantes para la medida.”""
3) Validez de constructo: mide los conceptos para los que se disefio el
instrumento.”* "
4) Validez de criterio: engloba la validez concurrente y la predictiva. La
predictiva es la capacidad para predecir la situacion funcional en el futuro, y

la concurrente consiste en la comparacion con una medida considerada
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5) estandar de oro.”>">® Segun el tipo de variables, se utiliza el coeficiente de
correlacion de Pearson para variables cuantitativas, o el calculo de la
sensibilidad y especificidad para variables cualitativas.

9.2.3. SENSIBILIDAD A LOS CAMBIOS CLINICOS

La sensibilidad a los cambios muestra la habilidad de un instrumento para detectar
cambios en el estado de salud de un paciente a lo largo del tiempo o del
tratamiento.”""

Algunas publicaciones engloban a esta propiedad instrumental dentro de la
validez,*® pero diversos autores la consideran como una propiedad

independiente.”""%73

9.2.4. VIABILIDAD

Esta propiedad hace referencia a la facilidad de aplicacion y del calculo de la

puntuacion.”’

45



. JUSTIFICACION



lIl. JUSTIFICACION

ll. JUSTIFICACION

El cuidado informal ha tenido mayor interés desde las dos ultimas décadas del
siglo XX hasta la fecha, debido a los evidentes cambios sociales que afectan a los
protagonistas implicados. La mejora de las condiciones de vida, los avances
tecnologicos y biomédicos favorecen una mayor supervivencia de personas con
enfermedades cronicas y en situacidon de discapacidad, como es el caso del
lesionado medular. Esta situacion, junto con los cambios en la estructura
demografica, supone que los principales beneficiarios de este tipo de cuidados

sean cada dia mas numerosos.®

Bajo estas consideraciones, el abordaje de la problematica de la discapacidad y
dependencia asociada a la lesion medular debe involucrar la exploracion de las
diferentes dimensiones del individuo en cuanto a lo corporal, lo individual y lo

social.

La evaluacion funcional habitual para una persona dependiente por LME, la hace
un médico en una unidad hospitalaria, lo que implica costos tanto por la atencion
especializada, como por el tiempo y dinero gastados para recibirla (transporte
especializado, alimentacion, etc.). Es asi que las necesidades de cuidado en
pacientes con LME es una co-atencion compartida entre el profesional clinico
(sistema formal de salud) y el cuidador (considerado como sistema informal de
salud) del proceso salud-enfermedad de estos pacientes. Por ello es necesario
contar con herramientas de apoyo para los cuidadores, que sean compatibles en
la medicion de la evolucion clinica desde el hogar.

Por lo tanto este fue un cuestionario escrito en lenguaje coloquial, con el fin de que
el paciente auxiliado por su cuidador participe en la evaluacion clinica de sus
funciones motora y sensitiva desde su hogar, que tenga concordancia con la
evaluacion realizada por el médico y permita la calificacion de los avances clinicos
obtenidos ya sea por la evolucidén natural del padecimiento o por la aplicacion de

nuevas maniobras terapéuticas, este nuevo instrumento de medicién de la funcion
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motora y sensitiva, permitira evaluarlas sin la necesidad de asistir a consulta para
ser calificadas por un médico, lo que generara ahorro de los costos anteriormente
comentados erogados en la atencion medica tradicional, y brindara una
herramienta de apoyo para el cuidador que es pieza fundamental en la co-atencion
del proceso salud- enfermedad de estos pacientes.
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IV. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢ Cual es la validez de la escala ASIA-Cr adaptada de la escala de discapacidad
ASIA para la evaluacién de la funcionalidad sensitiva y motora por el cuidador del

paciente con lesion de médula espinal en México?
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V. OBJETIVOS
5.1 OBJETIVO GENERAL

Obtener la adaptacion y validez de la Escala ASIA-Cr para medir la funcionalidad
sensitiva y motora en pacientes con LME derechohabientes del IMSS aplicada por
su cuidador.

5.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1) Traducir ASIA clinico de inglés- espafol mediante el método propuesto por
Guillemin y cols.

2) Adaptacion del ASIA clinico a un cuestionario “ASIA-Cr” mediante el
meétodo propuesto por Guillemin y cols.

3) Obtener la consistencia interna (alfa de Cronbach) del cuestionario ASIA-
Cr.

4) Obtener su validez usando como referencia la escala de discapacidad ASIA

para la evaluacion de la funcionalidad sensitiva y motora.
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VI. HIPOTESIS

VI. HIPOTESIS

La adaptacion y validacion de la Escala ASIA- Cr, permitira obtener un instrumento
para evaluar (mediante un cuidador) la funcionalidad sensitiva y motora en
pacientes con LME en la poblacion mexicana con una fiabilidad = 0.8 y una validez

de criterio =2 0.8.
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VIl. MATERIAL Y METODO

El proceso de adaptacion cultural de la Escala ASIA- Cr para cuidadores, fue
realizado por el comité formado por 5 médicos especialistas con experiencia en
lesion medular (denominados expertos clinicos) y 5 personas voluntarias con

lesion de médula espinal (denominados expertos no clinicos).

Se realizé un estudio en dos etapas, la primera fue la adaptacion transcultural, y la
segunda fue la validacion del instrumento ASIA-Cr.

ESCALA ASIA

En resumen, el ASIA es una evaluacién que permite evaluar el estado funcional de
personas con lesion de medula espinal. Esta escala resulta util para medir lo que

la persona puede sentir, como lo que puede mover después de la lesién.
La escala incluye dos apartados:

-Funcionalidad motora

-Funcionalidad sensitiva

La primera incluye 20 items, divididos en cuatro dominios: motricidad superior
derecha, motricidad inferior derecha, motricidad superior izquierda, motricidad
inferior izquierda. La otra incluye 112 items, divididos en cuatro dominios: (28
items para cada parte) sensibilidad al tacto ligero del lado derecho, sensibilidad al
tacto ligero del lado izquierdo, sensibilidad al dolor del lado derecho, y sensibilidad

al dolor del lado izquierdo.
1. ADAPTACION TRANSCULTURAL DEL ASIA-CR

Para la adaptacion de la escala ASIA a nuestro idioma se siguido el método
cualitativo propuesto por Guillemin 'y cols,®” que consta de los siguientes pasos:

a. Traduccioén

b. Evaluacion conceptual y semantica.
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c. Evaluacién de la prueba piloto.
1.1. TRADUCCION AL ESPANOL

Se realizaron dos traducciones del instrumento original en inglés. Una fue
elaborada por una persona bilinguie experto la aplicacion de la escala, y la otra fue
realizada por el autor del trabajo. Cada traductor trabajé por separado, siguiendo
instrucciones especificas que incluian una breve descripcion de la escala y los
requisitos que debian cumplir las preguntas: preguntar de forma clara la parte del
cuerpo a ser evaluada por el paciente y por su cuidador, apoyarse de las
imagenes con las que cuenta el instrumento original; las traducciones debian ser
semanticas y no literales, enfatizandose la equivalencia conceptual e intentando
dar sentido a los items en espafol, pero sin variar el significado o la intencion de

cada item de la version original.

El instrumento sélo proporciona las partes especificas del cuerpo (miotomas y
dermatomas) que deben ser evaluadas por el médico, por lo que no se requirié de
una retro-traduccion al idioma original, ya que los términos son muy simples (ver

anexo A).

1.2. EVALUACION CONCEPTUAL Y SEMANTICA DE LAS PREGUNTAS
PROPUESTAS

Asegurando que la traduccion sea totalmente comprensible, se siguieron las
recomendaciones de Guillemin y cols., basadas en los criterios establecidos por el
European Research Group on Health Outcomes (ERGHO).®*

Se formd un comité de expertos que comparo las 76 preguntas del cuestionario
ASIA-Cr, entre los dominios de la escala original y las preguntas realizadas.

El comité lo constituyeron diez personas; cinco personas con experiencia en lesion
medular (tres médicos especialistas en medicina de rehabilitacion y dos meédicos
especialistas en neurocirugia), las otras cinco personas fueron personas con

lesion de médula espinal.
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El grupo ERGHO establecié que cada pregunta comparada (inglés-espafiol) debe

asignarse a un grupo A, B o C en funcién de lo siguiente:

* Pregunta tipo A: pregunta conceptualmente equivalente (tanto semantica
como conceptual)®’

* Pregunta tipo B: significado parecido, aunque se modifique el significado de
alguna palabra.

 Pregunta tipo C: pérdida del significado general de la pregunta.”

El primer proceso de traduccion dio lugar a una version semifinal que fue evaluada
cualitativamente por miembros del equipo investigador de forma independiente. Se
valoro la equivalencia conceptual, la claridad y la naturalidad de su redaccion. El
comité de evaluacion discutio las diferentes preguntas y realizo la version final, la
cual denominamos “ASIA-Cr”.

1.3. EVALUACION DE LA PRUEBA PILOTO

El objetivo fue: evaluar que el lenguaje fuera claro, que la redaccion fuera
adecuada, al igual que hubiera comprension de las preguntas y de la escala de
respuestas incluidas en el cuestionario. Se realiz6 en una muestra de treinta
personas sin ninguna relacién con el medio sanitario, elegidas de forma aleatoria,
con alguna discapacidad fisica (incluyendo a personas con lesibn de médula
espinal); con caracteristicas similares en cuanto a edad, sexo y nivel

socioeconomico de los pacientes en los que se aplicaria la escala.

Se realiz6 una entrevista con tres preguntas: una pregunta sobre lenguaje
utilizado, otra pregunta sobre la redaccién y la ultima sobre la comprensién, para
evaluar qué entendian por cada pregunta y se revisaron las preguntas que
presentaban dificultades. Se revisaron los errores de ortografia, gramaticales y de
tipografia. Se determind la utilidad de la escala; se registré el tiempo requerido

para contestarlo y calificarlo y, las condiciones de su aplicacion.
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2. ESTUDIO DE LAS PROPIEDADES INSTRUMENTALES DEL CUESTIONARIO
ASIA-CR

Se realizd6 un estudio transversal en pacientes referidos a la Unidad de
investigacion Meédica en enfermedades neurologicas del hospital de
especialidades Bernardo Sepulveda Gutiérrez, del Centro Médico Nacional Siglo
XXI, del IMSS.

Se comprobaron las propiedades de validez y fiabilidad del cuestionario ASIA-Cr,

que posee la version original.""?°

* Fiabilidad: estudiada de una manera.
2.1 Consistencia Interna: se utilizo el coeficiente de alfa de Cronbach para
analizar la homogeneidad del cuestionario y la relacion entre las diferentes
preguntas del instrumento y el total del mismo.

* Validez: Se estudiaron tres tipos de validez.
2.2.a) Validez aparente: la prueba piloto para verificar si las preguntas del
cuestionario eran comprensibles en la poblacion general, sirvié para evaluar
la validez aparente.
2.2.b) Validez de contenido: se comprobd con el mismo grupo de expertos
clinicos, donde evaluaron cada una de las preguntas de las subescalas
(sensitiva y motora) y del cuestionario en general.
2.2.c) Validez de criterio: se utilizé el coeficiente de correlacion de Pearson
para comparar a la escala de discapacidad ASIA (estandar de oro) con la
version adaptada del cuestionario ASIA-Cr.

Previamente se realizé el perfil sociodemografico de los pacientes y su cuidador:

edad, sexo, escolaridad, estado civil.
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3. MUESTRA DE PACIENTES
3.1 CALCULO DEL TAMANO MUESTRAL

Para el calculo de la muestra requerida para evaluar una correlacion simple para
obtener un IC 95% con un error tipo | menor de 0.05 y un error tipo [l menor de

0.2, para lograr una correlacion igual o superior a 0.8, la férmula es la siguiente:®?
n=3 + K/C2

En donde:

K= (Za+ZB)2

C=0.5In (1+r)/(1-r)

r= coeficiente de correlacion esperado (0.8)

1.- Con los valores de a de 0.05 y 1- de 0.8, calculamos K= 6.2 (De acuerdo a la
tabla de muestra para estudios de correlacion simple)

2.- Se calcula C que es igual a 0.5 que multiplica al Ln de (1+r)/ (1-r) = (0.5) In
(1+0.8/ 1-0.8)= (0.5) In(1.8/.2)= (0.5) In(9)= 0.5* 2.19= 1.09

3.- Se sustituye en la férmula: 3+ (6.2/1.098)2 = 3+6.2/1.20= 3+5.16= 8.16, por lo
gue se requieren 8 sujetos para el estudio + 20% perdidas= 10.

Por el tipo de estudio, se obtuvo una muestra por conveniencia para conseguir

estimaciones precisas de consistencia.
3.2 SUJETOS DE LA MUESTRA

Las personas seleccionadas para el estudio fueron cuidadores que tienen un
familiar con lesién de médula espinal; las cuales recibieron atencion en la Unidad

de Medicina Fisica y Rehabilitacion Siglo XX| y Zona Centro y sean referidos a la

Unidad de Investigacion Médica en Enfermedades Neurologicas (UIMEN) de la
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UMAE Hospital de Especialidades, Bernardo Sepulveda G, Centro Médico
Nacional (CMN) Siglo XXI.

3.2.1 CRITERIOS DE SELECCION
Inclusion.

1) Cuidador con un paciente con LME, el cual cumpla con las siguientes
caracteristicas:

2) LME traumatica de 1 mes o mas de evolucion, con una edad entre 18 a 70
anos, con nivel neuroldgico de LME entre C4 y L5, estables médicamente y
capaces de respirar independientemente (no depender de ventiladores) y que
mantenga sin limitacion las articulaciones involucradas.

3) Con un cuidador que sepa leer y escribir.

4) Lengua madre de ambos (cuidador y paciente) sea el espanol.

5) Que ambos firmen el Consentimiento informado.
Exclusion.

1) Negativa a participar en el estudio.

Eliminacion:

1) Cuando el paciente o el cuidador solicite no continuar con la evaluacion.

2) Cuando el paciente o el cuidador no pueda contestar el cuestionario.
4. VARIABLES DE ESTUDIO
Variable dependiente: funcion sensitiva y motora.

Definicidon de funcion sensitiva: la funcion sensitiva de un nervio consiste en
conducir una informacién (dolor, presion, temperatura) de la periferia hacia el

sistema nervioso central.
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Definicion de funcion motora: la funcion motora es la transmitir una orden de
contraccion del sistema nervioso central hacia un musculo o un grupo de

musculos.

Variables independientes: edad, sexo, escolaridad, estado civil, cuidador, tiempo

de evolucion, nivel de lesion, tipo de lesidn, causa de la lesion.
Definicion de edad: tiempo que ha vivido la persona (RAE).

Definicion de sexo: condicidn organica de la persona entrevistada, ya sea
masculina o femenina (RAE).

Definicidn de escolaridad: conjunto de cursos que la persona sigue (o siguid) en

un establecimiento docente (RAE).

Definicion de estado civil: condicion de una persona segun el registro civil en

funcién de si tiene 0 no pareja y su situacion legal respecto a esto.

Definicidn de cuidador: persona que atiende, asiste, conserva y preserva a otro ser

gue no puede valerse por si mismo.

Definicion de tiempo de evolucion: medida del tiempo que transcurre desde el
diagnostico (o tratamiento) de una enfermedad hasta la actualidad.

Definicion de nivel de lesion: ultimo nivel intacto, es decir, aquella metamera que
preserva todas las funciones neuroldgicas: motoras, sensitivas y autonomicas. En
este sentido, pueden clasificarse de acuerdo con la funcionalidad clinica del
paciente como cervicales (C1 a C8), toracicas altas (T1 a T6), toracicas bajas (T7

a T12), lumbosacras (L1 a S1) y del cono medular (sacro coccigeas).

Definicidon de tipo de lesion: clasificacidn segun el nivel de sensibilidad preservado
por debajo de la lesion. Se clasifica en incompleta, cuando hay sensibilidad
conservada por debajo de la lesion y completa cuando no hay sensibilidad por
debajo de la lesion.

62



VII. MATERIAL Y METODO

Definicion de Causa: aquello que se considera como fundamento u origen de algo

(RAE).

En la tabla 3 se puede observar la operalizacién de las variables del presente

estudio.

Tabla 3. Operalizacién y nivel de medicion de las variables de estudio

VARIABLE OPERACIONALIZACION NIVEL DE INDICADOR
MEDICION
Dependiente
Total de puntos obtenidos Cuantitativa, Porcentaje de
Funcionalidad al medir la fuerza continua, en funcionalidad
sensitiva y muscular; y total de puntos escala de sensitiva
motora obtenidos al medir la razén y puntaje
sensibilidad al tacto fino funcionalidad
expresado en porcentaje motora
de funcionalidad medidos
por el ASIA clinico y por el
ASIA-Cr
Independientes
Edad (afios) Tiempo que ha vivido la | Cuantitativa, AfRos
persona (cuidador y continua, en cumplidos al
paciente) en afos. escala de dia de la
Mediante  pregunta en razon evaluacion
cuestionario de recoleccion
de datos
Sexo Paciente y cuidador Cualitativa, Hombre
hombre o paciente y | dicotomica, en Mujer
cuidadora mujer escala nominal
Escolaridad Nivel mas alto de Cualitativa, Primaria
escolaridad completa en | politdmica, en Secundaria
los cuidadores y en los | escala nominal Preparatoria
pacientes. Mediante Carrera
pregunta en cuestionario técnica
de recoleccion de datos Licenciatura
Posgrado
Estado civil Situacion civil en funcién Cualitativa, Soltero
de si tiene o no pareja. | politdmica, en Casado
Mediante  pregunta en | escala nominal Unién libre
cuestionario de recoleccion Divorciado
de datos Viudo (a)
Cuidador Cuidadores formales Cualitativa, Formal
primarios o secundarios e | politbmica, en primario,
informales  primarios o | escala nominal Formal
secundarios. Mediante secundario
pregunta en cuestionario Informal
de recoleccion de datos primario
Informal
secundario
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Tiempo de Lesién subaguda: entre 1 Cualitativa, Sub-aguda
evolucién mes y 12 meses después | dicotomica, en Croénica
de la lesién. escala nominal
Lesién crénica: cuando
tenga un afo o mas. El
dato se obtuvo mediante la
revision del expediente
Nivel de lesion Ultimo nivel intacto del | Cualitativa, Cervical
cuerpo que preserva las | politdmica, en | Toracica
funciones:  sensitiva y | escala nominal | Lumbar
motora. El dato se obtuvo Sacra
mediante la revision del
expediente
Tipo de lesion El dato se obtuvo mediante | Cualitativa, Completa
la revision del expediente dicotomica, en | Incompleta
escala nominal
Causa Origen traumatico de la | Cualitativa, Accidente
lesion de meédula espinal. | politdmica, en | automovilistico
El dato se obtuvo mediante | escala nominal | Caida
la revision del expediente Proyectil de
arma de fuego
Otros

5. PROCEDIMIENTO DEL ESTUDIO

Se evalud a los pacientes con LME con la escala ASIA clinica y una semana
después se entrego el cuestionario ASIA-Cr para ser aplicado por el cuidador, en
el periodo de Enero a Julio de 2016.

Se recogieron los siguientes datos:
1.Caracteristicas epidemiologicas y socioculturales:

1.a) Caracteristicas epidemiologicas de los pacientes: edad, sexo, nivel de lesion,
tiempo de evolucion, tipo de lesidn, y causa de la lesion.

1.b) Caracteristicas socioculturales del paciente y del cuidador: edad, sexo,

ocupacion, escolaridad, estado civil.

2. Resultados de la fiabilidad del cuestionario, de las puntuaciones globales de la
escala ASIA clinica y analisis de la correlacion entre las diferentes subescalas del

cuestionario ASIA- Cr para obtener su validez.
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6. ANALISIS ESTADISTICO

Los datos fueron analizados en el programa estadistico SPSS version 22 para
Windows.

La descripcion de los participantes para variables cuantitativas se reportaron como
media + desviacién estandar, mientras que las variables cualitativas se reportan
en porcentajes y su representacion grafica correspondiente. La consistencia
interna del instrumentos se analizé por medio del coeficiente a de Cronbach. Para
medir la validez se realizé mediante el coeficiente de correlacion de Pearson,
comparando los resultados obtenidos (sensibilidad y movilidad totales) entre el
ASIA clinico y el ASIA Cr (version para cuidadores). La capacidad discriminatoria
se realiz6 con el analisis de estratificacion sobre los pacientes con LME completa

e incompleta.

7. ASPECTOS ETICOS

Este proyecto se ajusta a los preceptos enunciados en la declaracion de Helsinki y
sus revisiones asi como a lo estipulado en la Ley General de Salud en cuanto a la

investigacion médica en sujetos humanos.

Las molestias o riesgos asociados con los procedimientos de evaluacion clinica de
la escala ASIA (medicion de la funcidbn motora y sensitiva), fueron durante la
exploracion, ya que generaron incomodidad en los pacientes sobre todo en la
exploracion anal. Al respecto se inform6 a la persona mediante la carta de
consentimiento informado (Anexo D). Ademas se le avis6é que tenia el derecho de

no continuar con su participacion.

No recibi6 pago alguno por su participacion en este estudio, ni este estudio implico

gasto alguno para los involucrados.

No recibi6 ningun beneficio directo al participar en este estudio, a excepcion de los

resultados de sus evaluaciones clinicas, que proporcionaron informacion sobre su
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estado de funcion neuroldgica.

Si bien los beneficios directos para el paciente y el familiar pudieran no existir, los
resultados del presente estudio contribuyen al avance en el conocimiento de la
evaluacion de la funcibn motora y sensitiva en pacientes con lesion de medula
espinal, para que en lo futuro puedan realizar este tipo de pruebas a distancia, sin
la necesidad de asistir a los hospitales o clinicas.

La informacion fue totalmente confidencial, se usaron codigos para identificar los

datos de los pacientes en nuestras bases de datos.

Su participacion en este estudio fue completamente voluntaria. Si la persona
decidié no participar, siguio recibiendo la atencién médica brindada por el IMSS,
no afectd la relacion con el Instituto y su derecho a obtener los servicios de salud u
otros servicios que recibe del IMSS.

Unicamente participaron en este estudio aquellas personas que acudieron a la
consulta externa, de la UIMEN del Hospital de Especialidades de CMN Siglo XXI,
y que fueron evaluadas en el Hospital de Medicina Fisica y Rehabilitacion Siglo
XXl'y Zona Centro, las cuales firmaron la carta de consentimiento informado.
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1. ADAPTACION TRANSCULTURAL
1.1 TRADUCCION Y EVALUACION CONCEPTUAL Y SEMANTICA

Se realiz6 la traduccion (inglés-espaniol), y se llevd a cabo la evaluacion de esta

version en espafiol.

Una vez hecha la traduccién, se obtuvo la evaluacion de la equivalencia cultural de
las preguntas del cuestionario definitivo adaptado al espafiol en relacion a la
version original, los expertos clinicos modificaron la forma en la que los pacientes
identifican a sus diferentes partes del cuerpo, y concluyeron que de las 76

preguntas:

* EI 60% fueron catalogados por el comité de evaluacion como preguntas de
tipo A (conceptualmente equivalentes).

* EI 40% restante fueron catalogados como preguntas tipo B (aunque cambia
alguna palabra, el significado no varia).

En el segundo consenso por parte del grupo de expertos no clinicos, sélo
identificaron las diferencias con que las personas se refieren al hisopo (cotonete)
en nuestro medio, siendo la unica palabra que se modificé por equivalencia

semantica. Los resultados de las modificaciones por el grupo de expertos fueron:

a) Los expertos no clinicos sugirieron modificacion en 18 preguntas: en
terminologia, de hisopo a cotonete; se cambiaron las imagenes de apoyo
de color a imagenes a blanco y negro; se sugirio colocar al final de cada
pregunta la letra y numero de la imagen de apoyo correspondiente a la
zona a evaluar.

b) Se hicieron modificacion en 10 preguntas para dejar mas claro la parte del

cuerpo que iba a ser explorada.
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c) Los expertos clinicos modificaron 5 preguntas, principalmente de ;como?
preguntar la sensibilidad anal, y se cambiaron las instrucciones de
colocacion del cuerpo para realizar las evaluaciones sensitivas.

d) Se modificaron 3 preguntas, en los aspectos clinicos de movilidad

enfatizando la flexion.

En la tabla 4 se encuentran resumidas las modificaciones.

Tabla 4. Resultados de la Adaptacion cultural: numero de modificaciones y
tipo de cuestionario por etapas.

Numero de Numero de
Paso modificaciones | modificaciones por Tipo de cuestionario
por los expertos los expertos
no clinicos clinicos
Paso 1 182 No aplica Primer borrador del
Cuestionario ASIA-Cr
Paso 2 10° No aplica ASIA-Cr semifinal
Paso 3 No aplica 5°¢ Observaciones del ASIA-Cr
semifinal
Paso 4 No aplica 3¢ ASIA-Cr Final
Paso 5 Cuestionario ASIA-Cr-
Prueba piloto

Nota: los superindices corresponden a los incisos previamente descritos.

1.2. EVALUACION DE LA PRUEBA PILOTO

Se aplicd a pacientes con diferentes tipos de discapacidad, se les pregunto si en
alguno de las preguntas de los dominios de funcionalidad motora y sensitiva,
habian presentado alguna dificultad de comprension. No hubo problemas de
comprension para el 90% de los entrevistados en cuanto al dominio de
funcionalidad motora. Tampoco hubo dificultad en el apartado de funcion sensitiva

para el 93.3% de los entrevistados.

Del total de 30 personas a las que se realizé la prueba piloto, el 66.7% fueron
hombres y el 33.3% mujeres, y el total tenia una media de edad de 33 afnos (22-
56).
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El nivel de estudios por orden de frecuencia fue: secundaria (43.3%), primaria
(26.7%), licenciatura (23.3%), y carrera técnica (6.7%).

La unica pregunta que mostro dificultad para la mayoria de los encuestados fue la
forma en las que ellos identifican a la parte “dorsal” del cuerpo, por lo que se utilizd
“boca arriba” por ser la palabra que la mayoria utiliza para referirse a esta parte. El

resto de las preguntas fueron comprensibles.
2. CARACTERISTICAS DESCRIPTIVAS DE LA MUESTRA

El numero de pacientes incluidos en la muestra fue de 30, de los cuales el 80%
fueron hombres (24/30), con una edad media de 38 afos (desviacién estandar
11.73). El nivel de escolaridad que ocupo el primer sitio fue la preparatoria con el
40% (12/30). El nivel de lesién mas frecuente fue el toracico con un 60% (18/30).
La causa de lesién mas frecuente fue caidas con un 36.7% (11/30). Otros datos de

interés se muestran en la tabla 5.

De los 30 cuidadores que ayudaron a contestar el cuestionario ASIA-Cr el 80%
fueron mujeres (24/30), con una media de edad de 41 afos (desviacion estandar
13.58).

El nivel de escolaridad que mas se presentd fue la secundaria con el 36.7%
(11/30). El estado civil de los cuidadores que predominé fue ser casado (a) con el
46.7% (14/30).

Se realizo la prueba Ji cuadrada de Pearson para analizar si habia diferencias en
las variables antes descritas en pacientes con lesion de médula espinal completa

e incompleta, no encontrando diferencias en ninguna de las variables. (Tabla 5)
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Tabla 5. Caracteristicas generales de 30 pacientes con lesién de médula
espinal completa e incompleta y sus cuidadores. UMAE Hospital de
Especialidades Bernardo Sepulveda Gutiérrez, CMN SXXI.

Paciente Cuidador
. L Completa | Incompleta Total " Completa Incompleta Total "
Tipo de lesién n (%) n (%) n (%) P n (%) n (%) n (%) P
Sexo
Masculino 13 (76.5) 11 (84.6) 24 (80) 0.580 2 (11.8) 4 (30.8) 6 (20) 0.197
Femenino 4 (23.5) 2 (15.4) 6 (20) 15 (88.2) 9 (69.2) 24 (80)
Edad (afos)
<30 3(17.6) 5(38.4) 8 (26.7) 4 (23.5) 4 (30.8) 8 (26.7)
30-44 8 (47.1) 6 (46.2) 14 (46.7) | 0.351 6 (35.3) 5(38.4) 11 (36.7) | 0.448
45-59 6 (35.3) 1(7.7) 7(23.3) 4 (23.5) 3(23.1) 7 (23.3)
>60 0 (0) 1(7.7) 1(3.3) 3(17.7) 1(7.7) 4 (13.3)
Escolaridad
Primaria 2 (11.8) 1(7.7) 3(10) 4 (23.5) 2 (15.4) 6 (20)
Secundaria 4 (23.5) 5(38.4) 9 (30) 4 (23.5) 7 (53.8) 11 (36.7)
Preparatoria 8 (47.1) 4 (30.8) 12 (40) 0.737 3(17.7) 3(23.1) 6 (20) 0.283
Carrera técnica 0 (0) 0(0) 0 (0) 3(17.7) 0(0) 3 (10)
Licenciatura 3(17.6) 3(23.1) 6 (20) 3(17.7) 1(7.7) 4 (13.3)
Estado civil
Soltero (a) 9 (52.9) 5(38.4) 14 (46.6) 3(17.6) 2 (15.4) 5(16.7)
Casado (a) 3(17.6) 5(38.4) 8(26.7) | 0.441 8 (47.1) 6 (46.1) 14 (46.7) | 0.996
Union libre 5 (29.5) 3(23.1) 8 (26.7) 5(29.5) 4 (30.8) 9 (30)
Viudo (a) 0(0) 0(0) 0(0) 1(5.8) 1(7.7) 2 (6.6)
Tiempo de
evolucion
Subaguda 10 (58.8) 10 (76.9) 20 (66.7) | 0.297
Cronica 7 (41.2) 3(23.1) 10 (33.3)
Nivel de lesion
Cervical 5 (29.5) 3(23.1) 8 (26.7)
Toracica 11 (64.7) 7 (53.8) 18 (60)
Lumbar 1(5.8) 3(23.1) 4 (13.3) | 0.389
Causa
Accidente 6 (35.3) 1(7.7) 7 (23.3)
automovilistico
Caida 7 (41.2) 4 (30.8) 11 (36.7)
Proyectil por 0.950
arma de fuego 4 (23.5) 6 (46.2) 10(33.3)
Aplastamiento 0 (0) 2 (15.4) 2 (6.7)

Prueba Ji cuadrada, *p < 0.05 es significativo

En cuanto a las puntuaciones totales medias de las evaluaciones del ASIA clinico

segun el tipo de lesibn que presentaba el paciente, se observdé que las

puntuaciones de sensibilidad y motricidad eran menores cuando tenian lesion de

meédula espinal completa como se indican en la tabla 6.
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Tabla 6. Puntuaciones totales medias del instrumento ASIA clinico de la

funcién sensitiva y motora segun el tipo de lesion.

Tipo de n | Sensibilidad | Sensibilidad | Sensibilidad | Sensibilidad | Motricidad | Motricidad
lesion derecha al izquierda al derecha al izquierda al derecha izquierda
tacto ligero | tacto ligero dolor dolor
X | DE X | DE % | DE X | DE X | DE X | DE
Completa | 17 | 20.35/11.31 | 20.94/12.37 | 21.35/11.63 | 21.64/12.27 | 20.58/11.66 | 20/ 12.04
Incompleta | 13 | 38.23/ 13.02 | 34.69/11.76 | 40.30/ 10.05 35/ 10.65 36/7.9 34.07/9.59

% = media, DE= desviacion estandar

3. RESULTADOS DE LAS PROPIEDADES

CUESTIONARIO ASIA-Cr.

3.1 RESULTADOS DEL CUESTIONARIO ASIA-Cr

INSTRUMENTALES DEL

30 cuidadores de personas con lesiéon de médula espinal ayudaron a los pacientes

a responder el cuestionario.

Las puntuaciones totales medias obtenidas por el Cuestionario ASIA para

cuidadores (ASIA-Cr) se describen en la tabla 7.

Tabla 7. Puntuaciones globales de los dominios del cuestionario ASIA-Cr

Tipo de n | Sensibilidad | Sensibilidad | Motricidad Motricidad
lesion derecha al izquierda al derecha izquierda
tacto ligero | tacto ligero
X | DE X | DE X | DE X |DE
Completa 17 | 23.58/9.83 | 23.52/10.76 | 17.17/10.47 | 17.76/ 9.81
Incompleta | 13 | 39.23/12.42 | 36.54/10.74 | 25.46/5.91 23.46/ 5.85

% = media, DE= desviacion estandar
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3.2 ESTUDIO DE LA FIABILIDAD
3.2.1 CONSISTENCIA INTERNA

El estudio de la Consistencia Interna del cuestionario ASIA-Cr fue medido a través
del coeficiente Alfa de Cronbach; obteniendo una puntuacion total de 0.970, con
un rango de 0.952-0.984. Esta prueba cuantifica hasta qué punto los dominios se
refieren a la misma medida y se interpreta de la siguiente forma: pobre >0.5;
cuestionable >0.6; aceptable >0.7; buena >0.8 y excelente >0.9 (120).

En la tabla 8 se puede observar la Consistencia Interna si se elimina determinado
item del Cuestionario-ASIA-Cr.

Tabla 8. Consistencia Interna del Cuestionario ASIA-Cr eliminando un item.

Correlacion total de Alfa de Cronbach si el
Dimension/ Numero de pregunta
elementos corregida |elemento se ha suprimido
Motor superior izquierdo 1 ,343 ,970
Motor superior izquierdo 2 ,407 ,970
Motor superior izquierdo 3 ,453 ,970
Motor superior izquierdo 4 ,482 ,971
Motor superior izquierdo 5 ,425 ,971
Motor inferior izquierdo 6 ,628 ,970
Motor inferior izquierdo 7 ,633 ,970
Motor inferior izquierdo 8 ,607 ,970
Motor inferior izquierdo 9 ,546 ,970
Motor inferior izquierdo 10 ,379 ,971
Motor superior derecho 11 ,608 ,970
Motor superior derecho 12 ,552 ,970
Motor superior derecho 13 ,516 ,970
Motor superior derecho 14 ,534 ,970
Motor superior derecho 15 ,528 ,970
Motor inferior derecho 16 ,623 ,970
Motor inferior derecho 17 ,608 ,970
Motor inferior derecho 18 ,630 ,970
Motor inferior derecho 19 ,546 ,970
Motor inferior derecho 20 ,392 ,971
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Sensibilidad cervical derecha C4 ,338 ,971
Sensibilidad cervical derecha C5 ,199 ,971
Sensibilidad cervical derecha C6 ,228 ,971
Sensibilidad cervical derecha C7 ,519 ,970
Sensibilidad cervical derecha C8 413 ,970
Sensibilidad toracica derecha T1 ,390 ,970
Sensibilidad toracica derecha T2 ,455 ,970
Sensibilidad toracica derecha T3 ,580 ,970
Sensibilidad toracica derecha T4 ,698 ,970
Sensibilidad toracica derecha T5 , 758 ,970
Sensibilidad toracica derecha T6 , 761 ,970
Sensibilidad toracica derecha T7 ,810 ,970
Sensibilidad toracica derecha T8 , 750 ,970
Sensibilidad toracica derecha T9 , 799 ,970
Sensibilidad toracica derecha T10 ,780 ,970
Sensibilidad toracica derecha T11 ,835 ,970
Sensibilidad toracica derecha T12 , 788 ,970

Sensibilidad lumbar derecha L1 , 731 ,970

Sensibilidad lumbar derecha L2 711 ,970

Sensibilidad lumbar derecha L3 ,679 ,970

Sensibilidad lumbar derecha L4 ,675 ,970

Sensibilidad lumbar derecha L5 ,629 ,970

Sensibilidad sacra derecha S1 ,614 ,970

Sensibilidad sacra derecha S2 ,656 ,970

Sensibilidad sacra derecha S3 ,637 ,970

Sensibilidad sacra derecha S4 ,580 ,970

Sensibilidad sacra derecha S5 ,524 ,970
Sensibilidad cervical izquierda C4 ,338 ,971
Sensibilidad cervical izquierda C5 ,199 ,971
Sensibilidad cervical izquierda C6 ,228 ,971
Sensibilidad cervical izquierda C7 415 ,970
Sensibilidad cervical izquierda C8 ,494 ,970
Sensibilidad toracica izquierda T1 ,440 ,970
Sensibilidad toracica izquierda T2 ,455 ,970
Sensibilidad toracica izquierda T3 ,525 ,970
Sensibilidad toracica izquierda T4 ,587 ,970
Sensibilidad toracica izquierda T5 ,708 ,970
Sensibilidad toracica izquierda T6 , 741 ,970
Sensibilidad toracica izquierda T7 747 ,970
Sensibilidad toracica izquierda T8 , 752 ,970
Sensibilidad toracica izquierda T9 , 741 ,970
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Sensibilidad toracica izquierda T10 , 758 ,970
Sensibilidad toracica izquierda T11 , 788 ,970
Sensibilidad toracica izquierda T12 723 ,970
Sensibilidad lumbar izquierda L1 , 733 ,970
Sensibilidad lumbar izquierda L2 ,620 ,970
Sensibilidad lumbar izquierda L3 ,619 ,970
Sensibilidad lumbar izquierda L4 ,615 ,970
Sensibilidad lumbar izquierda L5 ,484 ,970
Sensibilidad sacra izquierda S1 ,556 ,970
Sensibilidad sacra izquierda S2 ,571 ,970
Sensibilidad sacra izquierda S3 ,558 ,970
Sensibilidad sacra izquierda S4 ,520 ,970
Sensibilidad sacra izquierda S5 443 ,970
Sensacioén anal ,452 ,970
Contraccion anal voluntaria ,592 ,970

3.3. CORRELACION ENTRE ASIA CLINICO Y ASIA PARA CUIDADORES.

Se evalud en las puntuaciones de los distintos dominios del Cuestionario ASIA

para cuidadores (ASIA-Cr) hasta qué punto varian en el mismo sentido y

comparten tendencia lineal mediante el coeficiente de Correlacion de Pearson,

observando lo que refleja la tabla 9, las correlaciones entre los diferentes dominios

fueron altas de 0.75 a 0.96 (Movilidad derecha vs. Sensibilidad derecha con una r

de 0.80). Estos valores refuerzan la teoria de que el Cuestionario ASIA-Cr mide

aspectos similares pero distintas funciones y partes del cuerpo.
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Tabla 9. Coeficiente de Correlacion de Pearson e IC (95%) entre los dominios
del Cuestionario ASIA para cuidadores (ASIA-Cr).

Sensibilidad Sensibilidad Movilidad Movilidad
derecha izquierda derecha izquierda
clinico clinico clinico clinico

Sensibilidad derecha 1

cuidador

Sensibilidad .945* 1

izquierda cuidador (.870-.992)

Movilidad  derecha .805** .780** 1

cuidador (.623-.919) (.541-.912)

Movilidad izquierda J76** .753** .963** 1
cuidador (.571-.905) (.517-.895) (.910-.992)

**La correlacion es significativa con unap < 0.01

En la figura 3 y 4 se muestra la grafica de dispersion correspondiente a cada lado
de la sensibilidad de los 30 casos. La relacion entre la puntuacion total de
sensibilidad obtenida por el clinico y la puntuaciéon obtenida por el cuidador
muestra una tendencia directamente proporcional, en esta misma direccion
pudiendo observarse que hay muchas puntuaciones que se encuentran alrededor
de la linea central. En la figura 5 y 6 se muestra la grafica de dispersion
correspondiente a cada lado para la motricidad; presentan al igual que la
sensibilidad; tendencia directamente proporcional, y las puntuaciones se

encuentran dispersas en relacion a la linea central.

76



VIIl. RESULTADOS

Figura 3 y 4. Correlacion entre el total de sensibilidad derecha e izquierda del

clinico y el total de sensibilidad derecha e izquierda del cuidador.
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Figura 5 y 6. Correlacion entre el total de la funcién motora derecha e

izquierda del clinico y el total de funcion motora derecha e izquierda del
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IX. DISCUSION

El desarrollo del presente trabajo permitié obtener un cuestionario (ASIA-Cr) para
ser aplicado por los cuidadores con una alta fiabilidad y alta correlacion entre los
diferentes dominios del cuestionario con la escala ASIA clinica, lo que permitira
aplicar este nuevo instrumento sin la necesidad de que un profesional de la
medicina experto en exploracidn neuroloégica, lo realice, con todas las

implicaciones que este ultimo procedimiento conlleva.

Considerando lo descrito por Morris para el desarrollo de servicio de apoyo a
cuidadores, donde refiere que la atencion en el domicilio de las personas
dependientes y sus cuidadores constituye uno de los retos mas importantes para
potenciar el apoyo informal.’ En este estudio se realizé la adaptacion cultural y
validacién de la Escala ASIA clinica para ser aplicada por cuidadores. Una de las
ventajas que ofrece la adaptacidn de una escala existente y altamente utilizada en
la clinica frente al desarrollo de un nuevo cuestionario para el cuidador es: ser el
primer paso para generar una herramienta de atencion en el hogar mediante un

instrumento de evaluacion clinica realizado por cuidadores.

Utilizar un instrumento en un contexto cultural diferente del original no puede
llevarse a cabo sélo con la simple traduccion del mismo, sino que requiere un
proceso sistematico y estandarizado de adaptacion cultural al pais de destino; en
este estudio, se tomaron en cuenta las recomendaciones de diversos autores para
cumplir este proceso; se consideré la equivalencia conceptual y semantica

comparables a las de la versién original.®®

Como primer paso se realizd la traduccion al idioma espafiol. Debido a que la
escala original (escala ASIA) no es un cuestionario, sino un instrumento disefiado
con musculos clave y diversas partes del cuerpo especificas a evaluar con
imagenes de apoyo para medir el nivel sensitivo y motor que preservan los
pacientes con LME y determinar el tipo de lesidn que presentan; se respetaron las

zonas del cuerpo a evaluar, y se generaron preguntas con escala de respuesta
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tipo Likert. Los cuestionarios tipo escala de Likert han demostrado un buen
rendimiento en investigaciones sociales en lo que se refiere a la medicion de
actitudes u opiniones, ya que la actitud, por su naturaleza subjetiva, no es
susceptible de observacion directa, sino a través de la expresion verbal de los

sujetos de investigacion.®

El nuevo cuestionario cuenta con dos dimensiones: sensitiva y motora. Para la
funcién motora se dieron cinco opciones de respuesta para semejar la puntuacion
original de la escala, en la seccién de la funcion sensitiva, se generaron tres
opciones de respuesta; obteniéndose una puntuacion respecto de su respuesta y

la calificacién total al sumar las puntuaciones obtenidas con todas las respuestas.

De la escala original conformada por 134 items, sélo se dejaron 76 items para la
version traducida, ya que el resto eran items duplicados para evaluar la funcion
sensitiva al dolor, y se corrobor6 que no afectan al cuestionario, ya que no

modificaron el resultado de la evaluacion sensitiva.

El cuestionario presenté validez de apariencia y de contenido, ya que cumplié con
los siguientes criterios, sefialados por Feinstein:® identifica el nivel y tipo de
lesion; los datos son obtenidos de manera directa con los sujetos; los pacientes y
los cuidadores participan en la evaluacion de sus funciones motora y sensitiva; el
Cuestionario ASIA-Cr incluye todos los elementos del constructo, escalas de

respuesta sencillas, comprensibles y mutuamente excluyentes.

La fiabilidad del Cuestionario ASIA-Cr se midio a través del coeficiente Alfa de
Cronbach, cuyo valor para el instrumento fue de 0.97, la cual se encuentra dentro

del rango considerado alto en la literatura'’%¢°

y semejante a la obtenida en el
instrumento original de 0.96 (8). A pesar de que el instrumento original tiene
variables clinicas; todas las variables incluidas en el cuestionario tuvieron una

relacién proporcional que permitieron cumplir las propiedades psicométricas.

La validez se midi6 a través de las correlaciones entre los diferentes dominios del

cuestionario ASIA-Cr con la escala ASIA clinica, las cuales fueron consideradas
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adecuadas conforme a diversos autores,®'%

para las correlaciones con unidades
iguales se encontraron valores altos, mientras que en los dominios y unidades
distintas, como se esperaba, no se encontraron correlaciones altas, similar a lo
reportado en la literatura al comparar la escala ASIA clinica con otras escalas
(escala de capacidad motora, escala de independencia funcional “FIM”, indice de
funcional de cuadriplejia “QIF”) donde obtuvieron valores que oscilan desde 0.55

hasta 0.91."":%0

La existencia de una diferencia estadisticamente significativa entre los puntajes de
los pacientes demuestra que este cuestionario es valido para medir el tipo de
lesion que tienen; es decir, el cuestionario se comporta de forma diferente en
individuos con lesion de médula espinal completa que en incompleta, y es util para

diferenciarlos.

Cabe destacar que no se encontraron diferencias estadisticamente significativas
entre los grupos con lesion completa e incompleta, en relacién con la edad, sexo,
el estado civil, escolaridad, tiempo de evolucién, nivel de lesion, causa de la lesion,

y las caracteristicas sociodemograficas de su cuidador.

Las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores corresponden a las
reportadas por diferentes estudios en el contexto mundial y latinoamericano."'"%
en cuanto a que las mujeres asumen el cuidado de estos pacientes, las edades
oscilan entre 20 y 66 afos, el nivel de escolaridad es bajo, su estado civil se

encuentra la mayoria en union libre y casados.

También debemos enfatizar que el Hospital de Especialidades Bernardo
Sepulveda Gutiérrez, CMN Siglo XXI, y las Unidades de Medicina Fisica y
Rehabilitacion Siglo XXI y Zona Centro, donde se realizé la validacion del
instrumento, atienden a pacientes provenientes del centro del pais, principalmente
Ciudad de México y el Estado de México, por lo que culturalmente no es una

muestra homogénea.
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Otra limitante; de acuerdo a los resultados observados se sugiere trabajar con
muestras mas grandes para que la confiabilidad de la prueba no se vea afectada,
realizar nuevas aplicaciones (test-retest) que permitan hacer nuevas mediciones

estadisticas.

En la actualidad en el pais no existen politicas claras de salud publica de apoyo al
cuidador de paciente con lesion de médula espinal. Este panorama no es mas
favorable en el resto del mundo, ya que muy pocos paises cuentan con politicas
encaminadas en esta via. Hasta el momento este es el primer cuestionario
adaptado y validado al espafol en México con una metodologia rigurosa para
medir la funcion sensitiva y motora a través de un cuidador. El cuestionario es de
facil utilizacion y de auto-reporte, por lo tanto el instrumento permite evaluar la
funcion motora y sensitiva del paciente sin la necesidad de asistir a una unidad
hospitalaria, por lo que los pacientes pueden ser monitoreados en su evolucion
desde el hogar, y con ello se reducirian los costos de la atencidn en pacientes con
discapacidad y dependencia generada por la LME, lo cual es fundamental para
nuestro sistema de salud. Considerando que empoderar a los cuidadores de los
pacientes con diferentes tipos de discapacidad incluyendo a los pacientes con
LME, la evaluacion del grado de afectacion es un paso primordial para proponer

politicas de salud.

A la comunidad cientifica, médica nacional, como institucional, se le recomienda
reconocer la necesidad de abordajes dirigidos a los cuidadores de las personas en
condicion de discapacidad y cronicidad.

La utilizacion de instrumentos validos y confiables como herramientas para
recoleccion de informacion clinica es muy importante y se debe promover el uso
en el trabajo con los cuidadores, porque va a permitir medir la evolucion clinica del
paciente y medir e identificar la habilidad del cuidado que tiene una persona que
cuida a otra con discapacidad.
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Con las pruebas de confiabilidad y validez la utilizacion del instrumento por los
cuidadores permitira medir la funcion sensitiva y motora en pacientes con LME sin
la necesidad de acudir a una unidad hospitalaria, ni requerir de un médico
especialista para la realizacion de la misma, y a través de la generalizacion de los
resultados se puedan generar propuestas de intervencion para apoyar a los
cuidadores de personas con discapacidad generada por la LME.

Utilizar un nuevo instrumento creado para cualquier contexto, va a permitir tener
un seguimiento de la evolucion clinica de los pacientes desde su hogar, y generar
un instrumento para el cuidador, con el fin de crear programas de apoyo que
contribuyan a mejorar la calidad de vida del cuidador y de la persona cuidada, e

insertar al cuidador como un sistema de atencion formal en salud.
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El cuestionario ASIA-Cr es un instrumento fiable y valido que podra ser aplicado
por los cuidadores para evaluar las funciones sensitivas y motoras en pacientes

con lesion de médula espinal en México.

El cuestionario es de facil utilizacidon y de auto-reporte, sin la necesidad de asistir a
una unidad hospitalaria, por lo que los pacientes pueden ser monitoreados en su
evolucion desde el hogar, y con ello se reducirian los costos de la atencion en
pacientes con discapacidad y dependencia generada por la LME, lo cual es
fundamental para nuestro sistema de salud.
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Xl. PERSPECTIVAS A FUTURO

De acuerdo a los resultados observados, se sugiere trabajar con muestras mas
grandes, para comprobar la confiabilidad del cuestionario, y hacer nuevas
mediciones estadisticas que permitan evaluar otras caracteristicas de las pruebas

psicométricas del nuevo instrumento.

Los sistemas formales de atencidn y provision de servicios que generan bienestar,
estan cambiando. Se enfatiza la desinstitucionalizacion y se potencia el cuidado
de las personas enfermas, mayores, y dependientes en su propio entorno, lo que
implica dar un mayor protagonismo a la red de apoyo informal del individuo
(cuidador); mediante dos vertientes, la primera, insertando al cuidador dentro del
sistema formal de salud, con la respectiva remuneracidn por sus servicios
prestados, y por otra parte cuidar al cuidador, con la creacion de herramientas que

contribuyan a mejorar su calidad de vida y mantener su bienestar.
Recomendar a la comunidad cientifica, médica e institucional en reconocer la

necesidad de abordajes dirigidos a los cuidadores de las personas en condicion de

discapacidad, dependencia y cronicidad.
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ANEXO A.

ESTANDARES DE APLICACION DE LA ESCALA DE CLASIFICACION
NEUROLOGICA DE LA LESION DE MEDULA ESPINAL

SR STANDARD NEUROLOGICAL CLASSIFICATION OF SPINAL CORD INJURY

LIGHT PN
MOTOR log A SENSORY
RL KEY MUSCLES RL R L KEY SENSORY POINTS
Q | i C 00l 000l i0=absent j)
B fi ¢ WUl (OOl 1=impaied
C4 ¢ Lt 1L L 12=normal f
(5 Elbow flexors G | WL Ll {NT=nottestable A‘
(6 Wrist extensors o (000
(o] Elbow extensors e
(8 Finger flexors (distal phalanx of middle finger) G U
n Finger abductors ltle finger o000
0= total paralysis % A HH
1= palpable or visible contraction w00 nn
2= otive movement, v 00 0
gravity eliminated w00 0
3= aotive movement, n 00 nn
against gravity n 000
4= active movement, n 00 nn
against some resistance m 000
5= active movement, m 00 nn
against full resistance m 0O 00
NT = not testable u i
L Hip flexors VNN NN
13 Knee extensors B0 HH
L4 Ankle dorsflexcrs Wl
g kongtoeexte?sors é51 Apum gl
le plantar i HH I
g | nkle plantar flexors " slillals
. 8 HH HH ;
o5 i i \:|VolumaryanalcontractionlYes/Nol 945 I I U] | ] Any anal sensation (Yes/No‘)
[(#00= ] PNPRCKSCORE | (max:112
TOTALS = MOTOR SCORE ,
0=l LS (M0 —— = [T UGHTTOUCHSCORE ] max 12 “/GNG" ™o
MAXIMUM) (50} (50} (100) MAXIMUM) 56156) (561561
NEUROLOGICAL L COMPLETE OR INCOMPLETE?  [] ZONE OF PARTIAL -
Themo:rEcquIt/segment SENSORY (][] eompte=nysensoryormoorfurtonin$4S6 Ca:}(};/gfrz;\t/?f;ﬁmnll/y SaNSoRe L]
withnormalfncfion -~ MOTOR (][] ASIAIMPAIRMENT SCALE [ imenvaedsegmenss ~ MOTOR (] [
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ANEXO B
FORMA DE EVALUAR Y DESCRIPCION DE LA ESCALA ASIA
EVALUACION MOTORA Y SENSITIVA

Las evaluaciones aplicadas por el cuidador de los pacientes se compararon con la
del médico; la cual es basada en los estandares del sistema de clasificacion
neurolégica de la Asociacion Americana de Lesiones Medulares (ASIA).

Evaluacién Motora

La funcidn Motora se determina evaluando musculo o grupos musculares que
ejercen un movimiento particular en extremidades superiores e inferiores de
acuerdo a los Estandares Internacionales para la Clasificacion Neurologica y
Funcional de la Lesion de Médula Espinal como se menciona en los siguientes

enunciados.

La fuerza de cada musculo se gradua de acuerdo a una escala de 6 puntos:

0 = paralisis total.

1 = Contraccion visible o palpable.

2 = Movimientos activos, arco de movimiento completo al eliminar la gravedad.
3 = Movimiento activo, arco de movimiento completo en contra de la gravedad.

4 = Movimiento activo, arco de movimiento completo en contra de moderada

resistencia.

5 = Movimiento activo normal, arco de movimiento completo en contra de

resistencia completa.
NV = No valorables

Los siguientes son los musculos que deben examinarse bilateralmente y
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clasificarse utilizando la escala definida previamente.

Estos musculos son representativos de los segmentos neurolégicos evaluados
que los inervan consistentemente y que por otro lado pueden evaluarse en
cualquier posicion, especialmente cuando la posicidon supina esta contraindicada,

se deben de explorar de manera rostro-caudal.
C5: Flexores de codo

C6: Extensores de murneca

C7: Extensores de codo

C8: Flexores de dedos

T1: Abductores del mefique, y los musculos que se exploran en miembros

pélvicos son

L2: Flexores de cadera

L3: Extensores de rodilla

L4: Dorsiflexores

L5: Extensores del primer ortejo
S1: Flexores plantares

Para aquellos miotomas que no son evaluables clinicamente por examen muscular
manual, p. e. C1 a C4, T2 a L1 y S2 a S5 se asume que el nivel motor
corresponde al nivel sensitivo (es considerado el mismo). Ademas de la prueba
bilateral de estos musculos, el esfinter anal externo debe ser examinado en base a
las contracciones que presente en torno al dedo del explorador y se graduara
como presente o ausente, esto ultimo con el fin de determinar lo completo o no de

la lesion.

PUNTUACION MOTORA TOTAL: Suma de las puntuaciones de todos los grupos

101



Xlll. ANEXOS

explorados.
EVALUACION SENSITIVA

Los siguientes puntos clave deben ser evaluados bilateralmente para medir la
sensibilidad. Los asteriscos indican que el punto debe ser medido en la linea
medio clavicular. Los asteriscos indican que el punto debe ser medido en la linea

medio clavicular.

C2 - Protuberancia occipital

C3 - Fosa supraclavicular

C4 - Punta de la articulacion acromioclavicular.
C5 - Cara lateral de la fosa antecubital

C6 - Pulgar

C7 - Dedo medio

C8 - Dedo mefique

T1 - Cara medial de la fosa antecubital

T2 - Apex de la axila

T3 - Tercer espacio intercostal (El) *

T4 - Cuarto El (nivel de la tetilla) *

T5 - Quinto El (mitad del trayecto entre T4 y T6) *
T6 - Sexto El (nivel de apdfisis xifoides) *

T7 - Séptimo El (mitad del trayecto entre T6 y T8) *
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T8 - Octavo El (mitad del trayecto entre T6 y T10) *
T9 - Noveno EI (mitad del trayecto entre T8 y T10) *
T10- Décimo El (nivel umbilical) *

T11- Mitad del trayecto entre T10y T12 *

T12- Punto medio del ligamento inguinal

L1 - Mitad de la distancia entre T12 y L2

L2 - Mitad anterior del muslo

L3 - Condilo femoral medial

L4 - Maléolo medial

L5 - Dorso del pie en la tercera articulacién metatarso-falangica
S1 - Taldn Lateral

S2 - Fosa poplitea en la linea media

S3 - Tuberosidad isquiatica

S4-5 Area peri-anal (tomado como un nivel)

PUNTUACION SENSITIVA TOTAL: Suma de la sensibilidad fina (algodén), de
todos los dermatomas explorados + suma de la sensibilidad con aguja (al dolor) de

los dermatomas explorados.

Ademas de la evaluacién bilateral de estos puntos clave el esfinter anal externo

debe evaluarse mediante la insercion del dedo del explorador; la percepcion de

sensaciones debera graduarse como presente o ausente.

Una vez evaluados los pacientes esta escala nos sirve para clasificar los casos

como lesion completa o incompleta.
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A = Completa.- No hay funcidén sensitiva o motora preservada en los segmentos
sacros S4-5.

B = Incompleta.- Preservacién sensitiva pero no motora por debajo del nivel

neuroldgica y que incluye el segmento sacro S4-5.

C = Incompleta.- Funcién motora preservada por debajo del nivel neuroldgico y
mas de la mitad de los musculos clave por debajo del nivel neuroldgico tienen un

grado de fuerza muscular menor de 3.

D = Incompleta.- Funcién motora preservada por debajo del nivel neurologico y al
menos la mitad de los musculos clave por debajo del nivel neuroldgico tienen un

grado de fuerza muscular igual o mayor a 3.

E = Funcion motora y sensitiva normal.

102



Xlll. ANEXOS

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
'UNIDAD DE INVESTIGACION EPIDEMIOLOGICA Y EN SERVICIOS DE SALup, I
AREA ENVEJECIMIENTO

ANEX0 C
CUESTIONARIO PARA MEDIR LA SENSIBILIDAD Y LA FUNCION MOTORA EN PACIENTES CON LESION
TRAUMATICA DE MEDULA ESPINAL (VERSION PARA CUIDADOR)

recha [ | [ [ [ ] | Fouo| | J[ | J[ ] |
Dia Mes Ao
| NOMBRE DEL PACIENTE ” || |
Apellido Paterno Apellido Materno Nombre (s)
SEXO EDAD ESTADO CIVIL ESCOLARIDAD
mg AE| C | I |
Afios
| NOMBRE DEL CUIDADOR ” || |
Apellido Paterno Apellido Materno Nombre (s)
SEXO DEL CUIDADOR || EDAD DEL CUIDADOR ESTADO CIVIL DEL CUIDADOR ESCOLARIDAD DEL CUDIADOR
Mf  AE | Il |
Afios

TIEMPO EN CONTESTAR EL CUESTIONARIO

L]

Hora Minutos

INSTRUCCIONES: LEA CUIDADOSAMENTE TODAS LAS PREGUNTAS Y COLOQUE UNA CRUZ (X) EN LA RESPUESTA QUE CONSIDERE ADECUADA.

EVALUACION DEL MOVIMIENTO

A CONTINUACION HAY PREGUNTAS QUE USTED DEBERA HACER A SU PACIENTE SOBRE LA MOVILIDAD DE SUS ARTICULACIONES DEL
MIEMBRO SUPERIOR E INFERIOR DERECHO. NOTA: TODAS LAS PRUEBAS DEBERAN SER REALIZADAS CON SU FAMILIAR ACOSTADO EN LA
CAMA.

CASI

MIEMBRO SUPERIOR DERECHO(Codo, muiieca, dedos) MUCHO MUCHO REGULAR POCO NADA
1. ¢ Puede flexionar el codo en este momento? »[] O O O O
2. ¢ Puede doblar la mufieca hacia atras en este momento? —»[] O O O O
3. ¢ Puede extender el codo en este momento? »[] O O O O
4. ;Puede flexionar los dedos en este momento? »[] O O O O
5. ¢ Puede despegar el dedo pequefio de los demas dedos de la mano en este momento? —»[] O O [ [l
Ahora debera ubicar su MIEMBRO INFERIOR DERECHO (Muslo, rodilla, pie, dedos)

6. ¢Puede doblar el muslo sobre el abdomen en este momento? —] O O O O
7. ¢ Puede estirar la rodilla en este momento? »[] O O O O
8. ¢ Puede levantar todo el pie en este momento? »[] O O Ol O
9. ¢ Puede levantar el dedo gordo del pie en este momento? »[] O O O O
10. ¢ Puede levantarse de puntas en este momento? —»[] O O O O

A CONTINUACION HAY PREGUNTAS QUE USTED DEBERA HACER A SU PACIENTE SOBRE LA MOVILIDAD DE SUS ARTICULACIONES DEL
MIEMBRO SUPERIOR E INFERIOR IZQUIERDO. NOTA: TODAS LAS PRUEBAS DEBERAN SER REALIZADAS CON SU FAMILIAR ACOSTADO EN LA
CAMA.

CASI

MIEMBRO SUPERIOR IZQUIERDO (Codo, muiieca, dedos) MUCHO MUCHO REGULAR POCO NADA
1. ¢ Puede flexionar el codo en este momento? -] O O O O
2. ¢ Puede doblar la mufieca hacia atras en este momento? —[] O O O |
3. ¢Puede extender el codo en este momento? —[] O O O O
4. ; Puede flexionar los dedos en este momento? — O O O O
5. ; Puede despegar el dedo pequefio de los demas dedos de la mano en este momento? —»[] O O O O
Ahora deberé ubicar el MIEMBRO INFERIOR IZQUIERDO (Muslo, rodilla, pie, dedos)

6. ¢ Puede doblar el muslo sobre el abdomen en este momento? —»[] O O | O
7. ¢ Puede estirar la rodilla en este momento? »[] O O O O
8. ¢ Puede levantar todo el pie en este momento? —[] O O O O
9. ;Puede levantar el dedo gordo del pie en este momento? —>[] O O O O
10. ¢ Puede levantarse de puntas en este momento? —»[] O O O [
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INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

AREA ENVEJECIMIENTO

ANEX0 C
CUESTIONARIO PARA MEDIR LA SENSIBILIDAD Y LA FUNCION MOTORA EN PACIENTES CON LESION
TRAUMATICA DE MEDULA ESPINAL (VERSION PARA CUIDADOR)

EVALUACION DE LA SENSIBILIDAD AL TACTO:

PARA REALIZAR LA EVALUACION DE SENSIBILIDAD USTED DEBERA DE HACER LO SIGUIENTES PASOS:

1. DEBERA RECOSTAR AL PACIENTE BOCA ARRIBA, CON LAS PALMAS HACIA ARRIBA, Y PEDIRLE QUE CIERRE LOS OJOS.
2. USTED DEBE DESLIZAR EL COTONETE APROXIMADAMENTE 5 CM SOBRE LA PARTE DEL CUERPO INDICADA EN CADA PREGUNTA.

3. ANTES DE CADA PRUEBA SOLICITADA, USTED DEBERA DESLIZAR APROXIMADAMENTE 5 CM EL COTONETE SOBRE LA MEJILLA, YA QUE ESTA
SENSIBILIDAD SERA EL PARAMETRO PARA CALIFICAR CADA PREGUNTA.

4. LEA CUIDADOSAMENTE CADA PREGUNTA, OBSERVE EL DIBUJO COMO GUIA, IDENTIFIQUE LA LETRA, NUMERO Y EL PUNTO NEGRO; LA
CUAL INDICARA LA MANERA EN COMO TENDRA QUE DESLIZAR EL COTONETE SOBRE CADA PARTE DEL CUERPO. (PARA LA EVALUACION
DE LA PARTE DERECHA EIZQUIERDA).

5. COLOQUE UNA CRUZ (X)EN LA RESPUESTA QUE USTED CONSIDERE ADECUADA.

MAS O MAS O YO NO
YO MENOS YO NO YO MENOS SIENTO
SIENTO SIENTO  SIENTO NADA SIENTO SIENTO NADA DEL

DEL LADO  DEL LADO DEL LADO DELLADO  DEL LADO LADO
DERECHO  DERECHO DERECHO IZQUIERDO IZQUIERDO IZQUIERDO

SENSIBILIDAD DEL MIEMBRO SUPERIOR (Cuello, hombro, brazo, antebrazo, mano) 2) ) (0) (2) ) (0)
1. Deslice el cotonete en el hombro. — [ O O O O O
(Ver C4 punto negro).

2. Deslice el cotonete sobre el antebrazo a la altura del codo de lado lateral externo. —» [] O O O O |
(Ver C5 punto negro).
3. Deslice el cotonete en la parte superior del dedo pulgar — O O O O O
(Ver C6 punto negro).
4. Deslice el cotonete en la parte superior del dedo medio. — [ O O O O O
(Ver C7 punto negro).
5. Deslice el cotonete en la parte superior en el dedo mefique. — [ O O O O O
(Ver C8 punto negro).

o (p
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INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
AREA ENVEJECINIENTO

ANEXO0 C
CUESTIONARIO PARA MEDIR LA SENSIBILIDAD Y LA FUNCION MOTORA EN PACIENTES CON LESION
TRAUMATICA DE MEDULA ESPINAL (VERSION PARA CUIDADOR)

MAS O MAS O YO NO
YO MENOS YO NO YO MENOS SIENTO
SIENTO SIENTO  SIENTO NADA SIENTO SIENTO NADA DEL
DEL LADO DELLADO  DEL LADO DELLADO  DEL LADO LADO

SENSIBILIDAD DE TORAX Y ABDOMEN PEEC PELC DEgMe  mmayyre matfieo maggeo

1. Deslice el cotonete sobre el antebrazo a la altura del codo de lado lateral interno. — [ O O O O
(Ver T1punto negro).

2. Deslice el cotonete6 dedos por arriba de la tetilla, que coincida con el surco de la axila-—» [] O
(Ver T2punto negro).

3. Deslice el cotonete 2 dedos por arriba de la tetilla. — [ O O O O O
(Ver T3 punto negro).

4. Deslice el cotonete en la tetilla. — [ O O O O O
(Ver T4 punto negro).

5. Deslice el cotonete 2 dedos por debajo de la tetilla. — 0O O O O O O
(Ver T5 punto negro).

6. Deslice el cotonete 4 dedos por debajo de la tetilla. » [ O O O O [
(Ver T6 punto negro).

7. Deslice el cotonete 6 dedos por debajo de la tetilla. > [ O O O | O
(Ver T7 punto negro).

8. Deslice el cotonete 8 dedos por debajo de la tetilla > [ O [ O O |
(Ver T8 punto negro).

9. Deslice el cotonete6 dedos por arriba de la cadera » [ O O O O O
(Ver T9 punto negro).

10. Deslice el cotonete 4 dedos por arriba de la cadera » [ O O O [ O
(Ver T10 punto negro).

11. Deslice el cotonete 2 dedos por arriba de la cadera » [ | O | O O
(Ver T11punto negro).

12. Deslice el cotonete a nivel de la cadera —» [ O O O O O
(Ver T12 punto negro).
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AREA ENVEJECIMIENTO

ANEX0 C
CUESTIONARIO PARA MEDIR LA SENSIBILIDAD Y LA FUNCION MOTORA EN PACIENTES CON LESION
TRAUMATICA DE MEDULA ESPINAL (VERSION PARA CUIDADOR)

MAS O MAS O YO NO
YO MENOS YO NO YO MENOS SIENTO
SIENTO SIENTO  SIENTO NADA SIENTO SIENTO NADA DEL
DEL LADO DEL LADO DEL LADO DEL LADO DEL LADO LADO
c C Q
SENSIBILIDAD DEL MIEMBRO INFERIOR (Muslo, pierna, pie) e e e S T S
1. Deslice el cotonete sobre la ingle — [ O O O O O
(Ver L1 punto negro).
2. Deslice el cotonete 4 dedos por debajo de la ingle en la parte interna. — [ O O O |
(Ver L2 punto negro).
3. Deslice el cotonete sobre la rodilla en la parte interna. — [ O O O O O
(Ver L3 punto negro).
4. Deslice el cotonete sobre la espinilla de la parte interna. — [ O O | | O
(Ver L4 punto negro).
5. Deslice el cotonete donde termina el tercer dedo del pie. —» O O O O O O

(Ver L5 punto negro).
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INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

AREA ENVEJECINIENTO

ANEXO0 C
CUESTIONARIO PARA MEDIR LA SENSIBILIDAD Y LA FUNCION MOTORA EN PACIENTES CON LESION
TRAUMATICA DE MEDULA ESPINAL (VERSION PARA CUIDADOR)

MAS O MAS O YO NO
Yo MENOS YO NO YO MENOS SIENTO
SIENTO SIENTO  SIENTO NADA  SIENTO SIENTO NADA DEL
DEL LADO DEL LADO DEL LADO DEL LADO  DEL LADO LADO

SENSIBILIDAD DEL MIEMBRO INFERIOR (Muslo, pierna, nalgas ano) PEETC DRSO PR Mgy mefyne el
1. Deslice el cotonete sobre la parte externa del talén. — O O O O O

(Ver S1 punto negro).

2. Deslice el cotonete en el hueco detras de la rodilla. — O O O O O |
(Ver S2 punto negro).

3. Deslice el cotonete donde inicia la linea de divisién de las nalgas. > [ O O O O |
(Ver S3 punto negro).

4. Deslice el cotonete 1 cm alrededor del ano — [ O O O O O
(Ver S4 punto negro).

5. Deslice el cotonete 1 cm alrededor del ano. — [ O O O | O

(Ver S5 punto negro).
S45
‘ 7e/

TACHE CON UNA (X) LA RESPUESTA.

¢TIENE SENSIBILIDAD ANAL? Sl D NO ‘:I

¢PUEDE CONTRAER EL ANO VOLUNTARIAMENTE?  SI[ | No [ ]
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ANEXO D.
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Coordinacién de Investigacion en Salud
Unidad de Investigacion Médica en Enfermedades Neuroldgicas
UMAE Hospital de Especialidades Bernardo Sepulveda G
Centro Médico Nacional Siglo XXI
Carta de Consentimiento Informado

Protocolo de investigacion: Adaptacion y validez de la Escala ASIA para Cuidadores (ASIA-Cr)
para medir la funcionalidad sensitiva y motora en pacientes mexicanos con lesién de medula

espinal.

Justificacion: El costo para la sociedad, para la familia, y para la persona, al considerar el aspecto
econdmico en general, el empleo y la calidad de vida que genera la lesion de médula espinal (LME) es
alta. La forma para establecer la funcién neurolégica posterior a la LME, la realiza habitualmente el
médico, lo que hace que el paciente tenga que ir a las clinicas u hospitales en donde hay personal
calificado para hacerlo. Por otro lado, para hacer este tipo de evaluacion, se siguen diferentes criterios y
se consideran diferentes escalas, por lo que los resultados no son equivalentes. La escala propuesta por
la Asociacion Americana para la Lesion Espinal (ASIA) mide la movilidad y la fuerza de los musculos
(funcién motora) y la sensibilidad de la piel de diferentes partes del cuerpo de estos pacientes (funcién
sensitiva), y la realiza personal capacitado para ello; pero tiene el inconveniente de que el paciente,
como ya se dijo anteriormente, tiene que ir a clinicas u hospitales en donde exista el personal sefalado.
Ademas, en el caso de protocolos de investigacion cientifica que deben realizarse en varios lugares al
mismo tiempo, la capacitacion del personal es costosa. Por consiguiente, se construy6 un cuestionario a
través de un lenguaje sencillo, con el fin de que el paciente auxiliado por un familiar o cuidador, participe
en la evaluacion de la funcién de sus musculos y de la sensibilidad de su piel desde su casa.

Este cuestionario sera un nuevo instrumento para medir la funcion motora y la funcién sensitiva, que
permitira calificarlas sin la necesidad de que el enfermo asista a la consulta para ser evaluado por un
médico o un evaluador capacitado, lo que ahorra tiempo y dinero para los pacientes y familiares, y para
los médicos e investigadores.

Objetivo: Adaptar y validar un instrumento para medir la funcion sensitiva y motora en los pacientes con
lesion de medula espinal, mediante el analisis de la calificacion obtenida por el médico, y la hecha por el
paciente auxiliado por un cuidador.

Poblacion de estudio: Pacientes con lesion de medula espinal trauméatica que reciban atencion en la
Unidad de Medicina Fisica y Rehabilitacion Siglo XXI, y que se refieran a la Unidad de Investigacion
Medica en Enfermedades Neuroldgicas de la UMAE Hospital de Especialidades en Centro Medico Siglo
XXI Bernardo Sepulveda G..

Por lo anterior, lo (la) invitamos a participar en este protocolo de investigacion, cuyo propdsito es que
usted califique la fuerza de sus musculos y la sensibilidad al tacto de su piel a través de varias
preguntas contenidas en este cuestionario.

Al igual que usted, 29 personas mas seran invitadas a participar en este estudio en la Ciudad de México.

Su participacion es completamente voluntaria. Por favor lea la informacion que le proporcionamos, y
haga las preguntas que desee antes de decidir si desea o no participar.

Si usted acepta participar en este trabajo se realizara lo siguiente:
1) Procedimientos que son de rutina en la atencién de pacientes en este servicio:
Se le pedird que asista a la consulta de la Unidad de Investigacién Médica en Enfermedades

Neuroldgicas, en donde como parte de la evaluacion habitual se le realizara una evaluacion clinica que
incluye la sensibilidad y los movimientos de todo su cuerpo incluyendo la regién anal, para calificar la
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fuerza y la sensacion al tacto y al dolor, basada en la escala de la Asociacion Americana para la Lesion
Espinal. Este procedimiento se realiza en aproximadamente 1 hora.

2) Procedimientos especificos de esta investigacion:

Se le pedird que responda un cuestionario que le realizard su cuidador, en el que se le preguntara
sobre la movilidad que usted realiza con sus extremidades superiores e inferiores y la sensibilidad al
tacto fino con un algodén en todo su cuerpo. Para poder responder correctamente a este cuestionario
usted debera colocarse en la posicion mas cémoda, ya sea acostado o sentado. En el caso de que se le
dificulte algun procedimiento, podra ser auxiliado por un familiar o por un cuidador.

En cuanto a las molestias o riesgos asociados con los procedimientos de evaluacion clinica (medicion
de la funcién motora y sensitiva), no ocasionan riesgo alguno, pero si generan incomodidad, y en el caso
de la sensibilidad dolor minimo. Por otro lado, pudiera ser que alguna de las preguntas en el
cuestionario le hiciera sentir incomodo(a), por lo que usted tiene todo el derecho de no responder a la
pregunta que no desee.

No recibird un pago por su participacion en este estudio, ni este estudio implica gasto alguno para usted.

No recibird ningun beneficio directo al participar en este estudio, a excepcién de que los resultados de
las evaluaciones que se le realicen le proporcionaran informacién sobre su estado de funcion
neuroldgica.

Si bien los beneficios directos para usted pudieran no existir, los resultados del presente estudio
contribuirdn al avance en el conocimiento de la evaluacion de la funcién motora y sensitiva en pacientes
con lesion de medula espinal, para que en lo futuro puedan realizar este tipo de pruebas a distancia, sin
la necesidad de asistir a los hospitales o clinicas.

Esta informacién sera totalmente confidencial, y serd conservada de forma tal que usted no pueda ser
identificado, para lo cual se creara un cédigo especial formado por el afio (2014) las iniciales de su
nombre completo (solo 3 letras mayusculas) y el numero consecutivo que se le asigne (01, 02, 03, etc.).
Solo los investigadores y usted conoceran este cédigo. Este codigo se utilizara para identificar sus datos,
y se usara en lugar de su nombre en nuestras bases de datos.

Su participacion en este estudio es completamente voluntaria. Si usted decide no participar, seguira
recibiendo la atencion médica brindada por el IMSS, y se le ofreceran los procedimientos establecidos
dentro de los servicios de atencién médica del IMSS. Es decir, que si usted no desea participar en el
estudio, su decision, no afectara su relacion con el Instituto y su derecho a obtener los servicios de salud
u otros servicios que recibe del IMSS.

Si en un principio desea participar y posteriormente cambia de opinion, usted puede abandonar el
estudio en cualquier momento. El abandonar el estudio en el momento que quiera no modificara de
ninguna manera los beneficios que usted tiene como derechohabiente del IMSS. Para los fines de esta
investigacion solo utilizaremos la informacion que usted nos ha brindado desde el momento en que
acepto participar hasta el momento en el cual nos haga saber que ya no desea continuar.

La informacién que nos proporcione que pudiera ser utilizada para identificarla/o (como su nombre,
teléfono y direccion) serd guardada de manera confidencial y por separado al igual que sus respuestas a
los cuestionarios y los resultados de sus pruebas clinicas, para garantizar su privacidad.

El equipo de investigadores, su médico en la Unidad de Medicina Fisica y Rehabilitacion Siglo XXI, o
que hayan sido referidos a la Unidad de Investigacion Médica de Enfermedades Neuroldgicas, Hospital
de Especialidades en Centro Médico Siglo XXI| Bernardo Sepulveda G., y las personas que estén
involucradas en el cuidado de su salud sabran que usted esta participando en este estudio. Sin embargo,
nadie mas tendra acceso a la informacién que usted nos proporcione durante su participacion en este
estudio, a menos que usted lo autorice. S6lo proporcionaremos su informacion si fuera necesario para
proteger sus derechos o su bienestar (por ejemplo si llegara a sufrir algun dafo fisico o si llegara a
necesitar cuidados de emergencia), o si lo requiere la ley.

Cuando los resultados de este estudio sean publicados o presentados en conferencias, por ejemplo, no
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se dara informacién que pudiera revelar su identidad. Le recordamos una vez mas que su identidad sera
protegida y ocultada

Si tiene preguntas o quiere hablar con alguien sobre este estudio de investigacién puede comunicarse
de 9:00 a 16:00 horas, de lunes a viernes con el Dr. Martin Paredes Cruz, que es el investigador
responsable del estudio, a los teléfonos 5578 0240 o al 5627 6900 extension 21366.

Si usted tiene dudas o preguntas sobre sus derechos al participar en un estudio de investigacion, puede
comunicarse con los responsables de la Comisién de Etica en Investigacion del IMSS, a los Tel.
56276900, extension 21216, de 9 a 16:00 horas; o si asi lo prefiere al correo electronico:
conise@cis.gob.mx. La Comisién de Etica se encuentra ubicada en el Edificio del Bloque B, Unidad de
Congresos piso 4, Centro Médico Nacional Siglo XXI, Av. Cuauhtémoc 330 Colonia Doctores, C.P.
06725, México D.F

Se me ha explicado con claridad en qué consiste este estudio; ademas he leido (o alguien me ha
leido) el contenido de este formato de consentimiento. Se me han dado la oportunidad de hacer
preguntas y todas mis preguntas han sido contestadas a mi satisfaccion. Se me ha dado una
copia de este formato.

Al firmar este formato estoy de acuerdo en participar en la investigacion que aqui se describe.

Nombre del Participante

Firma del Participante Fecha

Le he explicado el estudio de investigacion al participante y he contestado todas sus preguntas.
Considero que comprendid la informacion descrita en este documento y libremente da su
consentimiento a participar en este estudio de investigacion.

Nombre del encargado de obtener el consentimiento informado (Cl)

Firma del encargado de obtener el Cl Fecha

Mi firma como testigo certifica que el/la participante firmo este formato de consentimiento informado en
mi presencia, de manera voluntaria.

Nombre y direccion del Testigo 1 Parentesco con participante
Firma del Testigo Fecha

Nombre y direccion del Testigo 2 Parentesco con participante

Firma del Testigo Fecha
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