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RESUMEN
“CAMBIOS EN LA CALIDAD DE VIDA DE CUIDADORES PRIMARIOS DE
NINOS CON TDAH, POSTERIOR AL DIAGNOSTICO E INICIO DE
TRATAMIENTO”

Antecedentes. El trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH) es
un trastorno del neurodesarrollo que se manifiesta como inatencién,
hiperactividad e impulsividad. EI manejo farmacologico permite un mejor
neurodesarrollo del paciente, aumentando la calidad de vida tanto del paciente
como de sus cuidadores primarios, que suelen cursar con desgaste fisico-

emocional derivado del comportamiento intempestivo ocasionado por el TDAH.

Objetivo general. Evaluar los cambios en la calidad de vida de cuidadores
primarios de pacientes con TDAH nativos a tratamiento de manejo con
metilfenidato.

Metodologia. Se realizé un estudio tipo cohorte prospectiva, descriptivo,
longitudinal, incluyendo cuidadores primarios de pacientes con TDAH de 6-12
afos, el dia que se establecio el diagnéstico de TDAH en el Hospital Psiquiatrico
Morelos del IMSS de la Ciudad de México, asi como a sus cuidadores primarios.
Los cuidadores primarios contestaron el cuestionario de Vanderbilt para
determinar la presencia de sintomas del paciente y el cuestionario WHOQOL-
BREF para evaluar la calidad de vida del cuidador. Una vez aplicados los
instrumentos el médico tratante prescribié al paciente con TDAH metilfenidato,
se cito al paciente y al cuidador para seguimiento 4 semanas posteriores. A las
4 semanas posteriores se pidid al cuidador volver a responder los cuestionarios
de Vanderbilt y WHOQOL-BREF. Finalmente, se realizé el analisis descriptivo e
inferencial, incluyendo la prueba t de muestras relacionadas para determinar si
hubo cambios significativos en los puntajes de los cuestionarios tras el

tratamiento. Una p<0.05 se consider¢ significativa.

Resultados: Se incluyeron 75 pacientes de edad media 7.5 + 1.4 afos (40%

femeninos y 60% masculinos). Los cuidadores de los pacientes fueron




principalmente la madre (59.2%), la abuela (21.3%) o el padre (9.3%). El 30.7%
de los cuidadores tenian alguna comorbilidad. La puntuacion media de
Vanderbilt antes del tratamiento fue 48.2 + 4.4 y tras el tratamiento 40.0 + 4.8
(p<0.001). La puntuacién global WHOQOL-BREF fue de 77.2 + 10.2 puntos
previo al tratamiento y 81.6+£7.8 tras el tratamiento (p<0.001). En todos los
dominios del WHOQOL-BREF hubo un aumento significativo en la puntuacion
tras 4 semanas de tratamiento (p<0.01). EI mayor aumento se dio en los
dominios relaciones sociales +6.75 (5.3 - 8.2), en el dominio salud psicoldgica
+5.47 (4.0 - 6.9 y salud fisica +4.17(2.4 - 6.0); y el mejor aumento, en el dominio
ambiente+1.21 (0.4- 2.8).

Conclusiones: E| tratamiento con metilfenidato, ademas de mejorar la
sintomatologia del paciente mejora la calidad de vida tras 4 semanas de

tratamiento.

Palabras clave. TDAH, cuidadores, calidad de vida.




MARCO TEORICO

Definicién y diagnoéstico de TDAH

El Trastorno por Déficit de Atencidén e Hiperactividad (TDAH) es un sindrome
neurobiolégico que estd caracterizado por tres grupos de sintomas
fundamentales: la inatencidn, la hiperactividad y la impulsividad. Este trastorno
puede presentarse tanto en adultos como en nifios, y se puede describir como
un patrén persistente o continuo de inatencién y/o hiperactividad e impulsividad
que impide las actividades diarias o el desarrollo tipicos; los afectados suelen
experimentar dificultades para mantener la atencién, la funcién ejecutiva y la

memoria de trabajo, y pueden corresponder a 3 tipos distintos de TDAH: ™

- Inatencion
- Hiperactividad-impulsividad

- Las dos anteriores combinadas

El diagnéstico del TDAH se realiza con base en los criterios de DSM-5 (Manual
diagnodstico y estadistico de los trastornos mentales, quinta edicion y también
con base en las recomendaciones CIE-10, que permite la clasificacion y registro

de la enfermedad para fines estadisticos. 57

De acuerdo con el DSM-5 el TDAH es un “Patron persistente de inatencion y/o
hiperactividad-impulsividad que interfiere con el funcionamiento o el desarrollo,

que se caracteriza por 1 y/o 2 de los siguientes criterios:

1. Inatencion: 6 o mas de los siguientes sintomas se han mantenido durante al
menos 6 meses en un grado que no concuerda con el nivel de desarrollo y que

afecta directamente las actividades sociales y académicas/laborales:

a) Frecuentemente falla en prestar atencién a detalles o por descuido se
cometen errores en las tareas escolares, en el trabajo o durante otras
actividades (se da por hecho o se pierden detalles, la precision que

requiere el trabajo no se lleva a cabo debidamente).




b)

d)

f)

g)

h)

Constantemente muestra dificultades para mantener la atencién en tareas
o actividades recreativas (muestra dificultad para mantener la atencion en
actividades escolares, conversaciones o la lectura prolongada)
Frecuentemente da la impresién de no escuchar cuando se le habla
directamente (parece tener la mente dispersa, incluso en ausencia de
cualquier distraccion aparente).

Constantemente no acata instrucciones y no culmina las tareas escolares,
los quehaceres o los deberes laborales (comienza tareas, pero se distrae
rapidamente y se evade con facilidad).

Frecuentemente muestra problemas para ser ordenado en las tareas y
actividades (muestra conflicto para resolver tareas secuenciales; tiene
problemas para poner los materiales y pertenencias en orden; descuido y
desorganizacién en el trabajo; mala organizacion del tiempo; no cumple
los tiempos que se le dan para culminar lo que se le pide).
Constantemente evade, se enoja o se tiene poco entusiasmo en iniciar
tareas que requieren un esfuerzo mental sostenido (tareas escolares o
quehaceres domésticos; en adolescentes mayores y adultos, planeacion
de informes, completar formularios, estudiar articulos largos).
Frecuentemente extravia materiales necesarios para tareas o actividades
(utiles escolares, lapices, libros, cartera, llaves, papeles del trabajo,
anteojos, celular).

A menudo se distrae facilmente por situaciones externas (para
adolescentes mayores y adultos, puede incluir pensamientos no
relacionados).

Habitualmente dejar de lado las actividades cotidianas (elaborar las
tareas, hacer tramites importantes; en adolescentes mayores y adultos,

regresar las llamadas, pagar las facturas, acudir a ciertas citas).

2. Hiperactividad e impulsividad: 6 o mas de los siguientes sintomas se han
mantenido durante al menos 6 meses en un grado que no concuerda con el nivel
de desarrollo y que afecta directamente a las actividades sociales vy

académicas/laborales:

a) Habitualmente juguetea con o golpea las manos o los pies o se retuerce

en el asiento.
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b) A menudo se pone de pie en situaciones en que se espera que

f)
g)

h)

- Los

permanezca sentado (se levanta en la clase, en la oficina o en otro lugar
de trabajo, o en otras situaciones que requieren mantenerse en su lugar).
Constantemente anda de un lado para otro en situaciones en las que no
resulta apropiado. (en adolescentes o adultos, puede limitarse a estar
impaciente.)

Frecuentemente se le dificulta jugar o concentrarse tranquilamente en
actividades recreativas.

Habitualmente se dice “atareado,” actuando como si “lo estimulara un
motor” (es dificil mantenerse tranquilo o esta incbmodo estando quieto
durante mucho tiempo, como en restaurantes, reuniones; los otros
pueden pensar que esta impaciente o que le cuesta trabajo ponerse al
corriente).

A menudo habla demasiado.

Sin pensarlo responde repentinamente o antes de que se haya terminado
una pregunta (concluye las frases de otros; no respeta su turno de
conversacion).

Constantemente le es complicado esperar su turno (mientras espera en
una fila).

Habitualmente impide que hablen los demas, o le fascina entremeterse
con otros (se mete en las conversaciones, juegos o actividades; puede
tomar las cosas de otras personas sin esperar o recibir permiso; en
adolescentes y adultos, puede inmiscuirse o adelantarse a lo que hacen

otros).

- Algunos sintomas de inatencion o hiperactivo-impulsivos estaban presentes
antes de los 12 afos.

- Varios sintomas de inatencion o hiperactivo-impulsivos estan presentes en dos
0 mas contextos (por ejemplo, en casa, en el colegio o el trabajo; con los amigos
o familiares; en otras actividades).

- Existen pruebas claras de que los sintomas interfieren con el funcionamiento

social, académico o laboral, o reducen la calidad de estos.

sintomas no se producen exclusivamente durante el curso de la

esquizofrenia o de otro trastorno psicotico y no se explican mejor por otro
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trastorno mental (por ejemplo, trastorno del estado de animo, trastorno de
ansiedad, trastorno disociativo, trastorno de la personalidad, intoxicacion o

abstinencia de sustancias).

El CIE-10 por su parte, contempla al TDAH dentro de los trastornos del
comportamiento y de las emociones de comienzo habitual en la infancia y
adolescencia, los llamados "trastornos hipercinéticos", junto con los "Trastornos
disociales" y los "Trastornos disociales y de las emociones mixtos". Por lo tanto,

los trastornos hipercinéticos son en el CIE-10 lo que el TDAH en el DSM-58°.

De acuerdo con el CIE-10 para establecer el diagnostico de TDAH, el paciente
debe cumplir con:

— 6 de los sintomas descritos en el apartado “Déficit de Atencion”

— 3 de los sintomas descritos en el apartado “Hiperactividad”

— 1 de los sintomas descritos en el apartado “Impulsividad” &°.

Estos sintomas deben ademas estar presentes antes de los 7 afios y darse en
dos 0 mas aspectos de la vida del nifio (escolar, familiar, social), y afectar
negativamente a su calidad de vida. Tampoco se considerara el diagnostico de
Trastorno Hipercinético si cumple los criterios de: trastorno generalizado del

desarrollo, episodio depresivo o trastorno de ansiedad®®.

Epidemiologia de TDAH

La prevalencia de TDAH oscila alrededor del 5% en la nifiez y de 3% los adultos.
Sin embargo, esta prevalencia varia considerablemente por pais y region, y
también segun los criterios diagndsticos empleados. Es mas frecuente en

hombres con una relacién de 2:1. 1011

De manera global, la prevalencia del TDAH es del 5.3%, con niveles mas altos
en los paises desarrollados. Estimaciones realizadas en EE. UU. sugieren que
9-11% de los nifios de 5 a 13 afios y 8.7% de los adolescentes de 13 a 17 afios
reunen los criterios para TDAH, datos compatibles con lo reportado por los

Centers for Disease Control and Prevention. 2
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En México, los datos del INEGI en 2010 informan que en el pais existen
aproximadamente 42.5 millones de nifios y adolescentes en total, de los cuales,
1.5 millones podrian presentar TDAH segun las prevalencias globales.
Precisamente, el TDAH es una de las causas mas frecuentes de consulta en
psiquiatria infantil, Barrios y cols. realizaron un estudio en 6639 nifios de
escuelas publicas, y encontraron que el 8.9% de los nifios tienen un perfil de

conductas compatibles con los criterios para diagnostico de TDAH. '3

Tratamiento y mejoria clinica de los pacientes tras el inicio de tratamiento

No hay un tratamiento curativo, solo para controlar los sintomas. Los
tratamientos de primera linea para el TDAH, segun la Academia Norteamericana
de Psiquiatria de la Infancia y de la Adolescencia (ANPIA), son los
psicoestimulantes como el metilfenidato y las anfetaminas. Los medicamentos
de segunda linea incluyen atomoxetina, guanfacina y clonidina, generalmente
prescritos después de la falta de respuesta, intolerancia o contraindicacion a los
psicoestimulantes; otras opciones de medicamentos sin licencia incluyen
bupropién, modafinilo y antidepresivos triciclicos. Se recomienda, en la mayoria
de los casos, asociar abordajes psicologicos. Ademas, se debe de incluir
psicoeducacion familiar, psicoterapia cognitivo-conductual, de pareja,

adaptacion escolar o laboral, etc. 41

Con respecto al tratamiento farmacolégico, como ya se menciond, hay diversos
medicamentos que ayudan a controlar y/o remitir los sintomas del TDAH. El
principal medicamento utilizado es el metilfenidato debido a su mayor eficacia,
posteriormente se prescriben las anfetaminas y después la atomoxetina. La

siguiente tabla muestra las caracteristicas de estos farmacos. ¢

Tabla 1. Farmacos utilizados en el tratamiento de TDAH. '4-'¢
Farmaco Prescripcion Efecto

Psicoestimulantes (primera linea excepto otros)
Metilfenidato Sin comorbilidades Inhibicion de los transportadores

de dopamina cerebrales, lo cual

13




Anfetaminas

Otros:
modafinilo,

pemolina

Atomoxetina

Bupropion
Triciclicos:
nortriptilina

desipramina

Con trastorno de
conducta

Tics, sindrome de
Tourette, ansiedad,
abuso de estimulantes
Intolerancia o]
inefectividad del

metilfenidato

Poco uso

Intolerancia o
inefectividad del

metilfenidato

frena el proceso normal de su
captacién, aumentando la
dopamina en las uniones

sinapticas

Similar al anterior; ademas,
facilita la liberacion de dopamina
desde el interior de las neuronas
en las que se almacena. La
dopamina produce aumento en
la motivacién y facilitaria la
respuesta cerebral ante la
ejecucion de tareas

Similar a los anteriores

No psicoestimulantes (primera linea)

No actua sobre la dopamina,
sino que es un inhibidor
selectivo de la recaptacion de la

noradrenalina

Antidepresivos (segunda linea)

TDAH que presentan
de forma asociada
depresion, ansiedad,
oposicionismo o tics
No hay efecto sobre

la atencion

Antidepresivos noradrenérgicos

y dopaminérgicos

Por otro lado, el tratamiento no farmacoloégico es menos efectivo, pero suele

complementar exitosamente el tratamiento farmacolégico, formando una

estrategia multimodal. Este tratamiento suele ser psicoldgico y es proporcionado

14




por psicoterapeutas que proveen estrategias de estilo de vida para ayudar a los

pacientes y sus cuidadores. Este consiste en: 1718

e Tratamiento o psicoterapia conductual

e Educacion familiar

e Entrenamiento cognitivo

e Psicoterapia cognitivo-conductual y/o de apoyo
e Terapia conyugal-familiar

e Adaptacion a la escuela o al lugar de trabajo

e Modificaciones en la dieta

Los tratamientos actuales consiguen mejorar al 80-90% de los pacientes, pero
en el 10-20% de los casos la mejoria es minima. Una revisién sistematica sugirié
que los pacientes con TDAH que recibieron tratamiento (por cualquier
modalidad) tuvieron mejores resultados a largo plazo que sus contrapartes no
tratadas, y el efecto fue mayor para el tratamiento farmacolégico y no
farmacolégico combinado que para cualquiera de los dos solos; esta evidencia
respalda la conclusiéon de que el tratamiento para el TDAH mejora la calidad de
vida de los pacientes en aspectos de salud fisica, emocional y en el desarrollo

social. 419

Los tratamientos farmacologico y combinado para TDAH (farmacoldgica + no
farmacolégico) mejoraron importantemente diversos psico-parametros
incluyendo el impulso, la funcion social, la autoestima, la conducta académica y
la conducta antisocial, de acuerdo con una revisién sistematica y metanalisis

reciente '°.

Definiciones de cuidadores primarios y calidad de vida

Los cuidadores primarios son aquellas personas que tienen un contacto mas
estrecho con el paciente enfermo y satisface las necesidades fisicas vy

emocionales de éste; es decir, la persona que se hace cargo de la mayor parte

del cuidado y apoya al paciente tanto en casa como en el hospital o las consultas.
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Practicamente, un cuidador primario es aquel que se involucra mas en el cuidado

del paciente. 2021

El concepto de calidad de vida segun la definicion dada por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) en 1994 “es la percepcion que tiene el individuo de
su situacion en la vida, dentro del contexto cultural y de los valores con los cuales
vive, y en relacion con sus objetivos, expectativas e intereses”. En esta definicion
subyace dos elementos esenciales; por un lado, su caracter subjetivo, enunciado
como un sentimiento personal, un juicio 0 una comparacioén; por otro, su caracter
multidimensional, que abarca aspectos fisicos, afectivos, sociales, econémicos,
etc. Operacionalmente, puede entenderse como el nivel percibido de bienestar
derivado de la evaluacion que realiza cada persona de elementos objetivos y

subjetivos en distintas dimensiones de su vida. 2223

Personal de la OMS disefié un instrumento de la calidad de vida de 100 items,
que posteriormente redujeron a 21 items dando origen a la versién breve llamada
cuestionario abreviado de calidad de vida de la Organizacion Mundial de la Salud
(WHOQOL-BREF)?.

Tal cuestionario ha sido traducido y validado en México por Gonzalez-Celis y
Sanchez-Sosa (2003), quienes reportaron una consistencia interna de 0.75 (a
de Cronbach= 0.75)%.

Afectacion de la calidad de vida de los cuidadores primarios de pacientes

con TDAH de reciente diagnéstico

ElI TDAH se considera un trastorno que trae consigo consecuencias significativas
tanto para el individuo que lo padece como para su familia y para las personas
que se encuentran a su alrededor. En la atencién pediatrica los padres o
cuidadores primarios son el eslabon fundamental que permite garantizar la
adecuada evolucion del paciente y su incorporacion a la sociedad; la crianza de
nifios y adolescentes con TDAH ofrece numerosos retos y los cuidadores
usualmente informan altos niveles de frustracidon en sus intentos de manejar y

controlar su conducta. 2627
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Algunas caracteristicas del nifio como el oposicionismo, la impulsividad y las
fluctuaciones en su comportamiento repercuten en el bienestar emocional de la
familia. También influyen variables ambientales como el manejo del tiempo, la
relacion con la familia extensa, el colegio y los profesionales. Muchos padres se
consideran insatisfechos con su rol parental, debido a las fluctuaciones en el
comportamiento del nifio y las expectativas de cambio o de normalidad. Ademas,
existe muy poco apoyo de la familia extensa, particularmente de los abuelos vy,
en general, estas familias cuentan con muy pocos apoyos sociales de los
amigos, los vecinos, los grupos espirituales o culturales y del gobierno. Por lo
tanto, la reduccion de la calidad de vida en los ambitos emocionales y actividades
familiares, llevan a un menor apoyo parental y una depresion por parte de éstos

que puede perjudicar todo el ambito familiar. 2°

Todas estas caracteristicas modifican la calidad de vida de los cuidadores
primarios desde el momento en que los pacientes inician con sintomatologia, y
se puede medir cuando se establece el diagndstico de TDAH. Sin embargo, esta
calidad de vida mejora con intervenciones educativas y psicoldégicas como parte
del tratamiento multimodal, principalmente a largo plazo y asociadas con una
mejora debido al tratamiento farmacoldgico. Estas estrategias ayudan a los
cuidadores primarios a llevar una vida mas sana, mejorar sus percepciones y
proporcionar al paciente un mejor cuidado, lo que puede mejorar su calidad de

vida. 2829

6. Estudios previos del cambio o mejoras en la calidad de vida de

cuidadores primarios tras el inicio del tratamiento del paciente

En un estudio realizado por Van der Kolk y cols., se midi6 la calidad de vida de
nifios con TDAH y sus padres y se explord la asociacion de la calidad de vida
con la respuesta al tratamiento. Para ello, se recopilaron 618 cuestionarios con
informacion sobre la calidad de vida, y ésta se midié con EQ-5D y KIDSCREEN-
10; por otro lado, la respuesta al tratamiento se basd en descripciones de
expertos, en cumplimiento y funcionamiento. Entre los resultados se encontré

que 428 nifos de los 618 si respondieron al tratamiento (grupo 1), mientras que
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190 no respondieron (grupo 2); la edad media de los nifios fue de 11.8 afios; la
calidad de vida segun la utilidad EQ-5D fue de 0.83 y 0.74 para el grupo 1y 2,
respectivamente; para KIDSCREEN-10 el indice fue 42.24 y 40.33 para el grupo
1y 2, respectivamente; las puntuaciones de utilidad EQ-5D de los padres fueron
de 0.83 en promedio, y no se pudo establecer una asociacion con la respuesta
al tratamiento de su hijo; por otro lado, se encontré una correlacion positiva
significativa entre la utilidad EQ-5D de los nifios y la utilidad EQ-5D de los padres;
la asociacion entre la respuesta al tratamiento y la calidad de vida de los nifios
estuvo significativamente influenciada por la categoria de edad, tener un
hermano con TDAH y la presencia de comorbilidad. Los autores concluyeron que
la calidad de vida de los nifios con TDAH esta significativamente asociada de
manera positiva con la respuesta al tratamiento y se ve afectada negativamente
por la comorbilidad; sin embargo, en los padres no se pudo establecer ninguna

asociacion. 30

Faraone y cols. desarrollaron un estudio en el que evaluaron el impacto de
deficiencias funcionales en nifios con TDAH en la unidad familiar (cuidadores y
familia). Incluyeron 300 cuidadores primarios de nifios con TDAH (tratados con
dos psicoestimulantes durante al menos 3 meses) y 50 cuidadores de nifios sin
TDAH. Se observo en los resultados que los padres informaron altos niveles de
deficiencias en el nifio, lo que tuvo un efecto negativo sustancial en el bienestar
emocional de padres, en el funcionamiento de los padres durante la rutina de la
manana y en el nivel de conflicto con los hermanos; el impacto de las deficiencias
en el funcionamiento familiar estuvo mediado por la gravedad de las deficiencias
del nifio. Por lo tanto, estos impedimentos ejercen una carga emocional y
funcional generalizada y significativamente negativa no solo en el cuidador

principal sino también en la familia en general. 3

Cannon y cols. determinaron el efecto sobre la calidad de vida familiar de la
clonidina y el metilfenidato, usado solo y en combinacién, en el tratamiento del
TDAH. Este estudio fue doble ciego controlado con placebo y se realiz6é en 122
nifios con TDAH, quienes se dividieron en 4 grupos: grupo MPH (metilfenidato),
grupo CLON (clonidina), grupo de combinacién y grupo placebo. Los resultados

arrojados mostraron que los grupos de tratamiento mejoraron durante un periodo
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de 16 semanas en comparaciéon con el placebo para Daily Hassles e Impact on
Family, asi como en los sintomas medidos por la Escala de Calificacion de
TDAH; las medidas de calidad de vida se correlacionaron moderadamente con
la eficacia y las medidas de sintomas. En conclusion, la calidad de vida para la

familia mejora con el tratamiento farmacolégico del TDAH. 32

En otro estudio realizado por Kim y cols., se investigaron las asociaciones entre
la calidad de vida y el estado de animo depresivo en los padres y los cambios en
los sintomas en los nifios TDAH. Para ello, los padres evaluaron a sus hijos, que
estaban recibiendo tratamiento con metilfenidato del sistema oral de liberacion
osmatica, utilizando la herramienta SNAP-1V-18 para la calidad de vida de los
nifos; ademas, los padres se evaluaron a si mismos utilizando con el inventario
de depresién de Beck (BDI) para medir la gravedad y el cuestionario abreviado
de calidad de vida de la Organizacion Mundial de la Salud (WHOQOL-BREF).
Entre los resultados principales se encontré que hubo una reduccién significativa
en las puntuaciones de SNAP-IV-18 y mejoras en las puntuaciones de BDI y
WHOQOL-BREF de los padres; la disminucién en las puntuaciones de BDI se
asocié significativamente con aumentos en las puntuaciones del subdominio
WHOQOL-BREF desde el inicio hasta las 8 semanas; la disminucion en el
puntaje de hiperactividad-impulsividad SNAP-IV-18 se asocio significativamente
con aumentos en los puntajes del subdominio social WHOQOL,; para aquellos
pacientes que mostraron una disminucion del 25% o mas en las puntuaciones
totales de SNAP-IV-18, estas disminuciones se asociaron significativamente con
una disminucion en las puntuaciones de BDI. Los autores concluyeron que el
tratamiento con metilfenidato para el TDAH se asocié con el alivio de los
sintomas y la mejora del estado de animo depresivo de los padres y la calidad
de vida, lo que sugiere que los efectos del tratamiento podrian ir mas alla de la

mejora de los sintomas en el TDAH. 33

Finalmente, Hwang y cols. investigaron el efecto del tratamiento del sistema de
liberacién oral de metilfenidato-osmoético (MPH-OROS) sobre el estrés parental
en padres de nifios y adolescentes con TDAH. Para ello, 495 nifios con TDAH
fueron reclutados; los sintomas de los nifios, el estrés de los padres y la

depresion de los padres se evaluaron al inicio del tratamiento, la semana 4 y la
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semana 8 del tratamiento utilizando la escala de sintomas de Vanderbilt, el
inventario de depresién BDI y el indice de estrés PSI-SF. Los autores
encontraron puntuaciones significativamente menores de ARS, BDI y PSI-SF
desde el inicio hasta la semana 4 y desde la semana 4 hasta la semana 8§;
ademas, hubo correlaciones positivas entre los puntajes iniciales de PSI-SF,
ARS y BDI; los cambios en los puntajes de BDI y ARS se asociaron
significativamente con los cambios en el puntaje de PSI-SF, representando el
20.1% vy el 10.0%, respectivamente. El estudio concluyé que la tension y la
depresion parental en los padres de nifios y adolescentes con TDAH se puede

mejorar después del tratamiento con MPH-OROS. 3
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JUSTIFICACION

Magnitud e Impacto: Se estima que el TDAH afecta al 5% de los nifios y. afecta
mas a varones que a mujeres (relacion 2:1). En México, se estima que 1.5
millones podrian presentar TDAH segun las prevalencias globales, por lo que se
considera un problema de salud publica. EI TDAH genera no solo dificultades

para el paciente, también para el cuidador.

Trascendencia: El presente estudio permitié conocer en primer lugar como
percibio su calidad de vida el cuidador primario de pacientes con TDAH, asi como
saber si el tratamiento del paciente por 4 semanas con metilfenidato modifica la
calidad de vida del cuidador primario. Con ello se pudo documentar el beneficio
potencial que el inicio de tratamiento al paciente tiene sobre el cuidador. Ademas,
en caso de detectarse alguna anormalidad en la calidad de vida se ofrecié

atencion y apoyo al cuidador primario.

Factibilidad: Esta investigacion fue factible de ejecutarse debido a que el
Hospital de Psiquiatria Morelos de la Ciudad de México posee la poblacién
objetivo (cuidadores primarios de pacientes con TDAH que iniciaron manejo
farmacoldgico), ademas de contar con las instalaciones fisicas (areas de
consulta externa), personal plenamente capacitado (investigadores, médicos no
familiares y residentes en la especialidad de Psiquiatria). Los insumos
adicionales (material de papeleria) fueron cubiertos por el grupo de
investigadores. Los participantes unicamente debieron llenar un formulario
estandarizado que indagaba sobre su calidad de vida, el cual es de facil
comprensioén, y siempre fue llenado bajo asesoria y posterior interpretacion por

los investigadores.

Vulnerabilidad: La mayor vulnerabilidad del estudio fue completar el tamafio de
muestra minimo, por qué derivado de la contingencia sanitaria mundial por la
COVID-19 (enfermedad ocasionada por el SARS-CoV-2), se redujo el volumen
de la consulta externa comparado a afios anteriores previo a la pandemia. Sin
embargo, esta fue superada gracias a qué el Hospital de Psiquiatria Morelos al

ser un centro de referencia psiquiatrica regional continuo sus procesos de
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atencion de forma ininterrumpida. Otra vulnerabilidad presentada como todo
estudio prospectivo, fue la posibilidad de perdida de casos durante el
seguimiento, por ello el calculo de tamafo muestra minimo fue ajustado,
considerando un 10% de posibles perdidas de casos, sin embargo, todos los

casos incluidos completaron el seguimiento.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El trastorno por déficit de atencion / hiperactividad (TDAH) es una enfermedad
comun del neurodesarrollo que puede tener consecuencias devastadoras a

largo plazo si no se trata®.

Estudios realizados hasta ahora han demostrado que las personas con TDAH no
tratadas tienen peores resultados que los pacientes tratados en el
funcionamiento académico, ocupacional y social. También, los pacientes
tratados experimentan mejoria en el comportamiento antisocial y abuso de
sustancias. Ademas, se ha encontrado que el funcionamiento familiar también
se ve muy afectado por el TDAH del nifio, por lo que los médicos deben

abordarlo®

Algunos estudios han evaluado la afectacién de la calidad de vida de los
cuidadores primarios de nifios con TDAH, encontrando resultados
contradictorios. Por un lado, estudios como el realizado por Van der Kolk y cols.
no han encontrado asociacion entre el tratamiento del nifio y la calidad de vida
de los padres®®, mientras que otros como Faraone y cols. han encontrado que
las dificultades que enfrentan los nifios cono TDAH ejercen una carga emocional
y funcional generalizada y significativamente negativa no solo en el cuidador
principal sino también en la familia en general. 3! Y otros estudios como el de
Cannon, Kim, Hwang y cols. han encontrado que la calidad de vida para la familia

mejora con el tratamiento farmacoldgico del paciente con TDAH.
Por lo que, es importante contribuir a determinar si el tratamiento farmacolégico

de los pacientes con TDAH mejor la calidad de vida de sus cuidadores, y, por lo

tanto, en el presente estudio se plantea la siguiente:
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Pregunta de investigacion

¢Cambia la calidad de vida de cuidadores primarios tras 4 semanas de

tratamiento con metilfenidato de pacientes con TDAH nativos a tratamiento?

HIPOTESIS

La calidad de vida de los de cuidadores primarios de pacientes con TDAH nativos

a tratamiento mejora tras 4 semanas de tratamiento con metilfenidato.
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OBJETIVOS

General

Evaluar los cambios en la calidad de vida de cuidadores primarios de pacientes

con TDAH nativos a tratamiento de manejo con metilfenidato.

Especificos

1. Determinar el puntaje en las escalas Salud Fisica, Salud Psicoldgica,
Relaciones Sociales, Ambiente y el puntaje Global del cuestionario de calidad de
vida de la OMS WHOQOL-BREF antes de la intervencién farmacolégica por el

médico tratante.

2. Determinar el cambio en el puntaje en las escalas Salud fisica, Salud
psicoldgica, Relaciones sociales, Ambiente y el puntaje Global del cuestionario
de calidad de vida de la OMS WHOQOL-BREF 4 semanas posteriores al inicio

de tratamiento.
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MATERIAL Y METODOS

Disefo de la investigacion

. Tipo de investigacion: Clinica

. Por tipo de maniobra: Descriptivo

. Busqueda de causalidad: Analitico

. Disefio: Cohorte

. Captacion de la informacién: Prolectivo
. Medicion del fenomeno: Longitudinal

. Direccionalidad: Prospectivo

Todo paciente recientemente diagnosticado con TDAH se le inicid, como parte
del protocolo de atencién médica, tratamiento farmacolégico por su médico
tratante, siendo el metilfenidato el unico farmaco disponible en la institucion en
donde se realiz6 el estudio. Por lo tanto, el tratamiento médico empleado no es
una intervencion realizada por el investigador

Universo de estudio

Cuidadores primarios de pacientes pediatricos con diagndstico de TDAH del

Hospital de Psiquiatria Morelos de la Ciudad de México.

Periodo del estudio
Mayo 2020 — Marzo 2021.

Tamaio de la muestra

El célculo del tamano de muestra se realizé con la formula de diferencia de
medias, esperando una diferencia en el puntaje de cada dominio del cuestionario
WHOQOL- BREF de 0.7 y una varianza de 2, con un intervalo de confianza de
95%, un poder de 80% y una varianza de 5. De acuerdo a lo reportado por Kim

y cols 33,

n =(Za/2+ZB)? *2*c?
d2

Donde,
Za/2 es el valor critico de una distribucion normal a a/2 (por ejemplo, para un

intervalo de confianza de 95%, a es 0.05 y el valor critico es 1.96). =1.96
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Z[3 es el valor critico de una distribucién normal a 3 (por ejemplo, para un poder
de 80%)

d= es la diferencia esperada de medias en el puntaje por dominio WHOQOL-
BREF =0.7

0%= es la varianza esperada en el puntaje por dominio del cuestionario
WHOQOL- BREF =2

n= 65 binomios paciente-cuidador primario.
**Considerando un 10% de pérdidas se requeriran incluir 72 pacientes
idealmente.**
Muestreo
Se realiz6 un muestreo no probabilistico de binomios de pacientes con TDAH y
sus cuidadores primarios que son atendidos en el Hospital de Psiquiatria Morelos

de la Ciudad de México.

Criterios de seleccién
Criterios de inclusion
1 Cuidadores primarios de pacientes pediatricos de 6 a 12 afios que fueron
recién diagnosticados con TDAH en el Hospital de Psiquiatria Morelos de
la Ciudad de México.

1 Pacientes que fueron nativos a tratamiento para TDAH con metilfenidato

Criterios de no inclusion
1 Cuidadores primarios que de pacientes pediatricos con TDAH que
contaran con diagndstico de algun trastorno mental.
1 Inicio de tratamiento para TDAH con medicamento diferente a

metilfenidato

Criterios de eliminacion
1 Cuidadores primarios con informacion incompleta al final del estudio.
1 Cuidadores primarios que no continuaron seguimiento por 4 semanas.
1 Cuidadores primarios que desearon retirar su consentimiento en algun

momento.
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Descripcion del estudio y procedimientos

1.

El dia que se establecié diagndstico de TDAH en un paciente pediatrico, se
invitd a participar a su cuidador primario o tutores. Una vez que los cuidadores
primarios aceptaron participar (mediante consentimiento informado), se les
pidi6 responder dos cuestionarios: i) El cuestionario de Vanderbilt para
determinar la presencia de los sintomas del paciente y ii) El cuestionario
WHOQOL-BREF para evaluar la calidad de vida del cuidador. El cuestionario
WHOQOL-BREF evalua 4 dimensiones: Salud fisica, Salud psicolégica,
Relaciones sociales y Ambiente (Anexo 3). Mientras que el cuestionario de
Vanderbilt valora los sintomas asociados a los principales rasgos de TDAH:
inatencién (con 9 items); hiperactividad e impulsividad (con 9 items) y

rendimiento (8 items) (Anexo 4).

. Enseguida el paciente con TDAH recibi6 manejo farmacoldgico con

metilfenidato por su médico tratante, y se citdé para seguimiento 4 semanas
posteriores.

Tras 4 semanas de tratamiento con metilfenidato se pidié a los cuidadores
primarios de los pacientes responder nuevamente los cuestionarios:
Vanderbilt y WHOQOL-BREF.

. Asi mismo, se registro informacion clinica relevante de los cuidadores (edad,

sexo, parentesco y comorbilidades) y de los pacientes (edad, sexo, dosis del
farmaco).

Finalmente, los datos fueron capturados en SPSS y se realizé el analisis
estadistico para obtener resultados, realizar la tesis y el reporte final de

investigacion.

Definicién y operacionalizacion de las variables de estudio

Clasificacion de variables

Variable independiente

Calidad de Vida basal del cuidador primario, medida con WHOQOL-
BREF, tomando las siguientes subescalas:

1 Puntaje Salud fisica

1 Puntaje Salud psicolégica

"1 Puntaje Relaciones sociales

28




1 Puntaje Ambiente
1 Puntaje Global WHOQOL-BREF

Variables dependientes

Calidad de Vida del cuidador primario, posterior a 4 meses de
tratamiento con metilfenidato del menor con TDAH, medida con
WHOQOL-BREF, tomando las siguientes subescalas:

Puntaje Salud fisica

Puntaje Salud psicologica

Puntaje Relaciones sociales

Puntaje Ambiente

Puntaje Global WHOQOL-BREF

O O o o o

Variables intervinientes del paciente

1 Edad

1 Sexo
"1 Presencia de Sintomas de TDAH, medidos con escala de Vanderbilt
0

Dosis de metilfenidato

Variables intervinientes del cuidador
1 Edad
1 Sexo

"1 Tipo de parentesco

0

Comorbilidades del cuidador

Definicién y operacionalizacion de las variables de estudio

A continuacion, se definen y operacionalizan las variables de estudio.

Variable Definicion Categoria Tipo de A.
Variable Estadistico

INDEPENDIENTE

Puntaje de Puntaje total Puntos Cuantitativa Media,
Salud Fisica obtenido en el discreta desviacién
basal puntaje de

29




Puntaje de
salud
psicolégica
basal

Puntaje
relaciones
sociales basal

Puntaje
ambiente basal

salud fisica del
cuestionario
WHOQOL-
BREF
contestado al
momento del
diagndstico de
TDAH del
menor que
cuida y antes
de iniciar
tratamiento
Puntos
obtenidos en
el dominio
salud
psicoldgica
mediante el
cuestionario
WHOQOL-
BREF
contestado al
momento del
diagndstico de
TDAH del
menor que
cuida y antes
de iniciar
tratamiento
Puntos
obtenidos en
el dominio
relaciones
sociales
mediante el
cuestionario
WHOQOL-
BREF
contestado al
momento del
diagndstico de
TDAH del
menor que
cuida y antes
de iniciar
tratamiento
Puntaje total
obtenido en el
dominio
ambiente

Cuantitativa
discreta

Puntos

Cuantitativa
discreta

Puntos

Cuantitativa
discreta

Puntos
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estandary t
de Student

Media,
desviacion
estandary t
de Student

Media,
desviacion
estandary t
de Student

Media,
desviacion
estandar y t
de Student




Puntaje Global
WHOQOL-
BREF basal

Puntaje de
Salud Fisica 4
meses

Puntaje de
salud
psicolégica 4
meses

mediante el
cuestionario
WHOQOL-
BREF
contestado al
momento del
diagndstico de
TDAH del
menor que
cuida y antes
de iniciar
tratamiento
Puntaje total
del
cuestionario
WHOQOL-
BREF
contestado al
momento del
diagndstico de
TDAH del
menor que
cuida y antes
de iniciar
tratamiento.
DEPENDIENTE

Cuantitativa
discreta

Puntos

Cuantitativa
discreta

Puntaje total Puntos
obtenido en el
puntaje de
salud fisica del
cuestionario
WHOQOL-
BREF a los 4
meses del
diagndstico de
TDAH del
menor que
cuida e inicio
de tratamiento
Puntos
obtenidos en
el dominio
salud
psicoldgica
mediante el
cuestionario
WHOQOL-
BREF a los 4
meses del

Cuantitativa
discreta

Puntos
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Media,
desviacion
estandary t
de Student

Media,
desviacion
estandary t
de Student

Media,
desviacion
estandary t
de Student




Puntaje
relaciones
sociales 4
meses

Puntaje
ambiente 4
meses

Puntaje Global
WHOQOL-
BREF 4 meses

Edad

diagnostico de
TDAH del
menor que
cuida e inicio
de tratamiento
Puntos
obtenidos en
el dominio
relaciones
sociales
mediante el
cuestionario
WHOQOL-
BREF a los 4
meses del
diagndstico de
TDAH del
menor que
cuida e inicio
de tratamiento
Puntaje total
obtenido en el
dominio
ambiente
mediante el
cuestionario
WHOQOL-
BREF a los 4
meses del
diagnostico de
TDAH del
menor que
cuida e inicio
de tratamiento
Puntaje total
del
cuestionario
WHOQOL-
BREF a los 4
meses del
diagndstico de
TDAH del
menor que
cuida e inicio
de tratamiento
INTERVINIENTES DEL PACIENTE

Cuantitativa
discreta

Puntos

Cuantitativa
discreta

Puntos

Cuantitativa
discreta

Puntos

Tiempo en Anos Cuantitativa
afios que ha discreta
trascurrido

desde el

32

Media,
desviacion
estandary t
de Student

Media,
desviacion
estandary t
de Student

Media,
desviacion
estandary t
de Student

Media,
desviacion
estandar




Sexo

Dosis de
metilfenidato

Puntuacion de
Vanderbilt

Edad

Sexo

Tipo
parentesco

nacimiento
hasta el inicio
de tratamiento
con
metilfenidato.
Diferencia
fisica y sexual
del hombre y
la mujer.

Posologia del
metilfenidato
indicada a los
pacientes con
TDAH.
Puntaje
obtenido al
contestar el
cuestionario
de sintomas
de TDAH de
Vanderbilt. Se
medira antes

del tratamiento

y tras 4
semanas de
tratamiento
con
metilfenidato.

Hombre
Mujer

mg

Puntos

Cualitativa
nominal

Cuantitativa
discreta

Cuantitativa
discreta

INTERVINIENTES DEL CUIDADOR

Tiempo en
afos que ha
trascurrido
desde el
nacimiento.
Diferencia
fisica y sexual
entre el
hombre y la
mujer.
Relacion

existente entre
el paciente y el

cuidador
primario

ANosS

Hombre
Mujer

Padre o
madre
Abuelito (a)
Tio(a)
Primo(a)
Otro
(Especificar)
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Cuantitativa
discreta

Cualitativa
nominal

Cualitativa
nominal

Frecuencias,
porcentajes,
Chi-
cuadrada
Media,
desviacion
estandar, t
de Student

Media,

desviacion
estandar, t
de Student

Media,
desviacion
estandar

Frecuencias,
porcentajes,
Chi-
cuadrada

Frecuencias,
porcentajes,
Chi-
cuadrada




Comorbilidades Enfermedades Hipertension Cualitativa
del cuidador que padece el DM nominal
cuidador. Dislipidemia
Enfermedad
renal
crénica
Enfermedad
autoinmune
Insuficiencia
cardiaca
Otro
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CONSIDERACIONES ETICAS

Este trabajo de investigacion se llevo a cabo de acuerdo con el marco juridico de
la Ley General en Salud que clasifica la investigacion como sin riesgo, acordé
al articulo 17, fraccidon | donde se especifica que esta categoria es otorgada a
estudios que empleen técnicas y métodos como cuestionarios y entrevistas en

los que no se trate aspectos sensibles sobre su conducta.

También, el estudio se apegd a los principios éticos para investigaciones
meédicas en seres humanos establecidos por la Asamblea Médica Mundial en la

declaracion de Helsinki (1964) y ratificados en Rio de Janeiro (2014).

El protocolo fue sometido a evaluacién y aprobacién al Comité Local de Bioética

e Investigacion.
Se hizo uso correcto de los datos y se mantuvo absoluta confidencialidad de

estos. Se requirié de firma de carta de consentimiento informado por parte del

cuidador del menor, para poder participar en el estudio.
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ANALISIS ESTADISTICO

Para el procesamiento de los datos se utilizé el paquete estadistico SPSS v.25

para Mac, en el cual se realiz6 el andlisis estadistico descriptivo e inferencial.

El analisis descriptivo consistié en frecuencias y porcentajes para variables
cualitativas nominales u ordinales. Para las variables cuantitativas se utilizo la

media y la desviacion estandar.

El analisis inferencial se realizara con t de muestras relacionadas o prueba de
Wilcoxon para determinar si existen cambios significativos en los puntajes de los
dominios Salud fisica, Salud psicoldgica, Relaciones sociales, Ambiente y en el
puntaje total del cuestionario WHOQOL-BREF a las 4 semanas de tratamiento

con metilfenidato.

Se considerd significativa una p<0.05. Se utilizaron tablas y graficos para

presentar la informacion
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RESULTADOS

Caracteristicas demograficas de los pacientes con TDAH y sus cuidadores

En el presente estudio se incluyeron un total de 75 pacientes con TDAH nativos
a tratamiento con metilfenidato y sus cuidadores primarios. La edad media de los
pacientes fue 7.5 £ 1.4 afos (rango 5-11 afios). De estos, el 40% eran mujeres
y el 60% hombres[Tabla 2].

Tabla 2. Caracteristicas demograficas de los pacientes con TDAH

Caracteristica n %
Edad* 75 7514
Sexo
Mujeres 30 40.0
Hombres 45 60.0

*Valores expresados como media + SD

En relacion con los cuidadores, de los pacientes con TDAH, el 85.3% eran
mujeres, el 14.7% hombres; su edad media fue 35.8 + 11.8 afios (rango 20-63
afos) [Tabla 3]. El parentesco de ellos era madre en 59.2% de los casos, abuela
en 21.3% de los casos (n=16), padre en 9.3% (n=7), abuelo en 4% (n=3), tia en

4% (n=3) y otro en 1.3% de los casos(n=1) [Figura 1].

Tabla 3. Caracteristicas de los cuidadores de pacientes con TDAH

Caracteristica n %
Edad* 75 35.8+11.8
Sexo
Mujeres 64 85.3
Hombres 11 14.7
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Abuela [N 21.3%
Padre - 9.3%
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0% 20% 40% 60% 80%

Figura 1. Parentesco de los cuidadores primarios de pacientes con TDAH.

Comorbilidades de los cuidadores de pacientes con TDAH

También, se identificaron las comorbilidades de los cuidadores de los pacientes
con TDAH, encontrando que el 30.7% tenian alguna comorbilidad (n=23). Las
comorbilidades presentes se encontraron diabetes mellitus en 20% de los
pacientes (n=15), hipertension en 18.4% (n=14), enfermedad autoinmune en

5.3% (n=4) y dislipidemia en 5.3% de los pacientes (n=4) [Figura 2].

25.0%

20.0%
20.0% 18.4%
15.0%
10.0%

5.3% 5.3%

0.0%

Diabetes Hipertension Enfermedades Dislipidemia

mellitus autoinmunes

Figura 2. Comorbilidades los cuidadores primarios de pacientes con TDAH.
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Dosis de metilfenidato otorgada a los pacientes con TDAH y cambios en la

puntuacion de Vanderbilt

La dosis media de metilfenidato prescrita a los pacientes fue de 1.02+0.06
mg/Kg. La dosis minima fue de 1 mg/Kg y la maxima de 1.3 mg/Kg [Tabla 4].

También, se evalud la puntuacién de Vanderbilt de los pacientes antes y después

del tratamiento, encontrando que la puntuacion media previa al tratamiento fue
48.2 + 44 y tras el tratamiento fue 40.0 £+ 4.8 (p<0.001, t de muestras

relacionadas) [Figura 3].

Tabla 4. Dosis de metilfenidato prescrita a los pacientes con TDAH

Media SD Minima  Maxima

Dosis de metilfenidato, mg/kg 1.02 0.07 1 1.3

Puntuacion Venderbilt
60
50
40
30
20
10

0
Antes Después

Figura 3. Cambio en la puntuacion de Vanderbilt tras el tratamiento de los

pacientes con TDAH.
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Puntuaciones basales del cuestionario de calidad de vida de la OMS
WHOQOL-BREF

También, se estimaron las puntuaciones globales y de cada dominio del
cuestionario WHOQOL-BREF previo al inicio del tratamiento, encontrando una
media global de 77.2 £ 10.2 puntos; en el dominio Salud Fisica fue 70.6 £ 18.4,
en el dominio Salud Psicoldgica fue 76.9 + 10.6, en el dominio Relaciones
Sociales fue 78.0 = 9.0u y en el dominio Ambiente de 83.5 + 8.2 puntos [Tabla
5].

Media SD Minimo  Maximo

Puntaje salud fisica 70.7 18.4 25 94

Puntaje salud psicolégica 76.9 10.6 56 100
Puntaje relaciones sociales 78.0 9.0 50 100
Puntaje ambiente 83.5 8.2 63 100
Puntaje global WHOQOL-BREF 77.2 10.2 56.5 95.5

Magnitud del cambio en las puntuaciones del cuestionario de calidad de
vida de la OMS WHOQOL-BREF

Enseguida, se estim6 la magnitud del cambio en las puntuaciones del
cuestionario de calidad de vida de la OMS WHOQOL-BREF de los cuidadores,
tras 4 semanas de tratamiento con metilfenidato. La puntuacion del dominio
Salud Fisica aumenté en promedio +4.17 puntos tras 4 semanas de tratamiento
(p<0.001, t de muestras relacionadas). La puntuacion media del dominio
aumentd 5.47 puntos tras el tratamiento(p<0.001, t de muestras relacionadas).
La puntuacién del dominio salud psicolégica aumenté 6.75 puntos en promedio

(p<0.001, t de muestras relacionadas). La puntuacién del dominio ambiente

41




aumentd 1.21 puntos en promedio (p=0.006, t de muestras relacionadas). y la

puntuacion global aumenté en promedio 4.4 puntos (p<0.001, t de muestras

relacionadas)[Tabla 6].

Tabla 6. Magnitud de cambio en las puntuaciones del cuestionario de

calidad de vida WHOQOL-BREF tras el tratamiento

Dominio Antes Después Cambio (IC95%) Valor
de p*
Salud fisica 70.7£18.5 74.8t14.6 +4.17(2.4-6.0) <0.001

Salud psicolégica 76.9+10.6

82.4+71 +547(4.0-6.9) <0.001

Relaciones sociales 78.0+9.0

84.7¢8.1 +6.75(5.3-8.2) <0.001

Ambiente 83.5+8.2

84.7¢7.6 +1.21(0.4-2.8)  0.006

Global 77.2+10.2

81.6£7.8 +4.40(3.5-5.2)  <0.001

*Prueba t de muestras relacionadas
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DISCUSION

Se estima que la prevalencia del TDAH es de 5-6.5% de nifios y adolescentes®.
Y que su incidencia se ha incrementado en los ultimos afos, posiblemente
debido a la mayor conciencia sobre la enfermedad y al incremento en la
capacidad clinica para detectarla®”. No solo los pacientes sufren la enfermedad,
sino también la patologia tiene un impacto negativo importante sobre sus
cuidadores primarios®. Por ello, en este estudio se evaluaron los cambios en la
calidad de vida de cuidadores primarios de pacientes con TDAH nativos a
tratamiento tras 4 semanas de manejo con con metilfenidato, encontrando

algunos hallazgos que ameritan analisis.

Primero, hubo una mayor proporcién de pacientes hombres que de mujeres, lo
cual es esperado dado que se ha reportado una mayor prevalencia de este

trastorno en hombres en una relacion 2.3:1 3940,

Segundo, en relacion con las caracteristicas de los cuidadores, casi 90% eran
mujeres y en relacion con el parentesco el principal cuidador era la madre,
seguida de la abuela, el padre y el abuelo, es decir un familiar de primer grado
en casi 90% de los pacientes. Esto es esperado por la edad de los pacientes y
concuerda con lo reportado en la literatura; por ejemplo, Rockhill y cols.
reportaron que el 82-88% de los cuidadores primarios eran familiares de primer
grado*'. Otros estudios han reportado que el 95-100% de los cuidadores
primarios son los familiares de primer grado®®-3? por lo que los hallazgos del

presente estudio coinciden con lo reportado en la literatura.

Tercero, una tercera parte cuidadores tenian alguna patologia como diabetes
mellitus, hipertension, enfermedades autoinmunes o dislipidemia; tales
enfermedades son frecuentes en cuidadores de pacientes con TDAH*2. Ademas,
su presencia es relevante dado que, se ha demostrado que la presencia de
patologias como esas tiene un impacto significativo sobre la calidad de vida de

del cuidador 4345,
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Cuarto, tras cuatro semanas de tratamiento se observd un disminucién en la
puntuacion de Vanderbilt que indica una mejoria de los sintomas de la
enfermedad, esta mejoria se ha reportado con el uso de metilfenidato, un
farmaco eficaz para el manejo del déficit TDAH ampliamente usado en el mundo,
que ademas es el unico disponible en la mayoria de hospitales del sector salud
en México*8. Por tanto, la eficacia del metilfenidato para el manejo del TDAH es

esperada tras 4 semanas del tratamiento®’.

Quinto, al evaluar la calidad de vida percibida por los cuidadores de los pacientes
con TDAH mediante el cuestionario WHOQOL-BREF antes del tratamiento se
encontraron puntuaciones medias globales y en cada dominio de 70-83 puntos,
que indican un moderado deterioro de la calidad de vida de los cuidadores previo
al tratamiento del paciente. Tras el tratamiento hubo un aumento significativo del
puntaje global y de todos los dominios del cuestionario WHOQOL-BREF que
indica una mejoria significativa de la calidad de vida en general. No obstante, en
algunos dominios la mejoria fue mayor, sobre todo en la salud psicoldgica de los
cuidadores, en las relaciones sociales, y en la salud fisica. La esfera que menos
mejord fue la de ambiente, la cual evalua la seguridad fisica y proteccion, el
ambiente del hogar, recursos financieros, participacién en actividades de
recreacion y entretenimiento, ambiente fisico (polucién, ruido, clima, transporte
y transito), y la oportunidad de adquirir nuevas informaciones y habilidades*®. Por
ello, es entendible que los aspectos que mas dependen del cuidador hubiesen

mejorado mas.

En otros estudios se ha encontrado deterioro de la calidad de vida en los padres
de pacientes con TDAH; por ejemplo, tanto Meirelles y cols. como Faraone vy
cols. reportaron alteraciones de la calidad de vida de pacientes con TDAH3"49,
Sin embargo, son pocos los estudios que hasta ahora han evaluado los cambios
en la calidad de vida de los cuidadores de pacientes con TDAH tras el inicio de
tratamiento farmacologico. Van der Kolk y cols. encontraron que el tratamiento
podria tener un impacto en la calidad de vida de los padres 3°. Cannon y cols.
encontraron que el tratamiento tiene efecto sobre la vida diaria y la dinamica
familiar, y que la calidad de vida mejora con el tratamiento farmacolégico del

TDAH 32, Kim y cols., al investigar si el tratamiento impactaba en la calidad de
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vida de los padres encontraron un aumento en los puntajes de calidad de vida a
partir de las 8 semanas de tratamiento, pero no a las 4 semanas, a diferencia de
lo encontrado en nuestro estudio en el cual a las 4 semanas ya se observd
mejoria en las puntuaciones del cuestionario de calidad de vida de la OMS
WHOQOL-BREF®. Por su parte, Hwang y cols. al investigar el efecto del
tratamiento demostrdé que la tension y la depresién parental mejoran tras el
tratamiento; no obstante no midieron los cambios en la calidad de vida de los

cuidadores primarios3®.

Por tanto, el presente estudio es uno de los pocos que evaluan especificamente
los cambios en la calidad de vida de cuidadores primarios de pacientes con
TDAH nativos a tratamiento y que demuestra que el tratamiento con metilfenidato
no solo beneficia al paciente sino también a sus cuidadores primarios, pues

mejora su calidad de vida.

Aunque este estudio tiene algunas debilidades inherentes a su naturaleza
unicéntrica y a que el estudio es observacional y, por tanto, no se puede
demostrar un que el tratamiento farmacoldgico del paciente con TDAH tuvo un
efecto directo sobre la calidad de vida de los cuidadores, pero si aporta evidencia
suficiente de que el inicio de tratamiento y la mejora de los sintomas de los nifios

con TDAH se asocia con una mejoria de la calidad de vida de los cuidadores.
En el futuro valdria la pena realizar estudios adicionales para evaluar si otros

factores distintos al inicio de tratamiento de TDAH incluyen en los cambios en la

calidad de vida del cuidador.
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CONCLUSIONES

El tratamiento con metilfenidato de pacientes con TDAH nativos a tratamiento
mejora la calidad de vida de los cuidadores a partir de las 4 semanas de inicio
de la terapia. Ademas, el tratamiento del paciente con metilfenidato mejora los

sintomas de la enfermedad.

Se recomienda la valoracion rutinaria de la calidad de vida en los cuidadores de
los pacientes con TDAH, ya que se ve afectada de manera concomitante con el
diagnostico de la patologia del paciente. También, se recomienda medir el

impacto de la intervencién sobre la calidad de vida.
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1. HOJA DE RECOLECCION DE DATOS

PROTOCOLO

“CALIDAD DE VIDA DE CUIDADORES PRIMARIOS DE NINOS CON TDAH
CON DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO RECIENTES”

DATOS DE PACIENTE CON TDAH

Edad:

Sexo
( ) Masculino
() Femenino

anos

Dosis de metilfenidato
m/24 horas

tratamiento

Puntaje Vanderbilt basal

Puntaje Vanderbilt 4 semanas post-

DATOS DEL CUIDADOR

Edad: anos

Sexo
( ) Masculino
() Femenino

Parentesco
() Padre/madre
Abuelos

()
() Tios
()

Padecimientos

) DM
Hipertension
Osteoartritis

)
)
)ICC
)
)

AN AN AN AN SN S

WHOQOL-BREF
pretratamiento

Puntaje Salud fisica
puntos

Puntaje Salud
psicolégica
puntos

Puntaje relaciones
sociales
puntos

Puntaje ambiente
puntos

Puntaje global
puntos

WHOQOL-BREF
post-tratamiento

Puntaje Salud fisica
puntos

Puntaje Salud
psicolégica
puntos

Puntaje relaciones
sociales
puntos

Puntaje ambiente
puntos

Puntaje global
puntos
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3. ESCALA DE CALIDAD DE VIDA WHOQOL-BREF

Por favor, lea la pregunta, valore sus sentimientos y haga un circulo en el nimero de la escala que represente mejor su opcion de

respuesta.
Muy Regular Normal Bastante Muy
mala buena buena
1 ¢,Coémo calificaria su calidad de 1 2 3 4 5
vida?
Muy Un poco Lo normal Bastante Mu
insatisfecho/a insatisfecho/a satisfecho vy
/a satisfecho/a
2 ¢, Como de satisfecho/a esta con 1 2 3 4 5
su salud?
Las siguientes preguntas hacen referencia al grado en que ha experimentado ciertos hechos en las dos ultimas semanas.
Nada Un poco Lo Bastante Extremadamen
normal te
3 g,Hast'a que pu.nto.plensa que el 1 2 3 4 5
dolor (fisico) le impide hacer lo que
necesita?
¢ En qué grado necesita de un
4 tratamiento médico para 1 2 3 4 5
funcionar en
su vida diaria?
5 ¢, Cuanto disfruta de la vida? 1 2 3 4 5
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¢ Hasta qué punto siente que su

6 vida tiene sentido? 1 2 3 4 5
¢, Cual es su
! capacidad de 1 2 3 4 5
concentracién?
¢, Cuanta seguridad siente en su
8 vida diaria? 1 2 3 4 5
9 ¢,Coémo de saludable es el 1 2 3 4 5
ambiente fisico a su
alrededor?
Las siguientes preguntas hacen referencia a si usted experimenta o fue capaz de hacer ciertas cosas en las dos ultimas
semanas, y en qué medida.
Nada Un poco Lo Bastante Totalmente
normal
¢ Tiene energia suficiente para la
19 vida diaria? 1 2 3 4 5
11 ¢ Es capaz de aceptar su 1 2 3 4 5
apariencia fisica?
12 ¢ Tiene suficiente dinero para cubrir 1 2 3 4 5
sus necesidades?
13 ¢ Dispone de la informacion 1 2 3 4 5
que necesita para su vida
diaria?
¢ Hasta qué punto tiene
14 oportunidad de realizar 1 2 3 4 5
actividades de ocio?
15 ¢ Es capaz de desplazarse de un 1 2 3 4 5

lugar a otro?
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Las siguientes preguntas hacen referencia a si en las dos ultimas semanas ha sentido satisfecho/a y cuanto, en varios aspectos

de su vida
. .Muy Poco Lo Bastant Muy
insatisfecho/a e ,
normal . satisfecho/a
satisfech
o/a
16 ¢, Como de satisfecho/a esta 1 2 3 4 5
con su sueno?
¢, Como de satisfecho/a esta con
17 su habilidad para realizar sus 1 2 3 4 5
actividades de la vida diaria?
18 ¢, Como de satisfecho/a esta 1 2 3 4 5
con su capacidad de
trabajo?
19 ¢, Como de satisfecho/a esta 1 ° 3 4 5
de si mismo?
20 ¢, Como de satisfecho/a esta 1 2 3 4 5
con sus relaciones
personales?
21 ¢, Como de satisfecho/a esta con 1 5 3 4 5
su vida sexual?
29 ¢, Como de satisfecho/a esta 1 2 3 4 5
con el apoyo que obtiene de sus
amigos/as?
23 ¢, Como de satisfecho/a esta 1 2 3 4 5
de las condiciones del lugar
donde vive?
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¢,Coémo de satisfecho/a esta

de su zona?

24 con el acceso que tiene a los 1 2 3 4 5
servicios sanitarios?
25 ¢,Coémo de s.a’glsfecho/a esta 1 2 3 4 5
con los servicios de transporte

La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que usted ha sentido o experimentado ciertos sentimientos en las dos
ultimas semanas.

tristeza, desesperanza,
ansiedad, o depresion?

Nunca Raramente Moderadame Frecuenteme Siempre
nte nte
¢, Con qué frecuencia tiene
5 sentimientos negativos, tales 1 ) 3 4 5
6 como

Gracias por su ayuda

Tomado de: Torres M, Quezada M; Rioseco R, Ducci ME. Calidad de vida de adultos mayores pobres de viviendas basicas: Estudio comparativo mediante uso de
WHOQOL-BREF. Rev Med Chile 2008;
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4. CUESTIONARIO DE VANDERBILT (AAP/NICH) PARA PADRES PARA EVALUACION DE SINTOMAS DE TDAH

ESCALA DE VALORACION VANDERBILT PARA PADRES (AAP-NICH): Nunca 0, Ocasionalmente 1, A menudo 2, Muy a menudo: 3

INATENCION

1. No presta atencion a los detalles o comete errores por descuido, porej: deberes. 0 1 2 3
2. Tiene dificultad para mantener el enfoque en lo que hay que hacer. 0 1 2 3
3. No parece escuchar incluso cuando se le habla directamente. 0 1 2 3

4. No sigue las instrucciones y no logra terminar las actividades, no por comportamiento oposicional o
por no entender las instrucciones (deberes, recados...) 0 1 2

5. Tiene dificultades organizando tareas, actividades y sus posesiones. 0 1 2 3
6. Evita, le disgusta o no quiere comenzar tareas que requieren esfuerzo mental mantenido. 0 1 2 3
7. Pierde cosas necesarias para tareas o actividades (juguetes, tareas escolares, lapices...).0 1 2 3

8. Se distrae facilmente con ruidos u otros estimulos. 0 1 2 3

9. Es olvidadizo con sus actividades diarias. 0 1 2 3

HIPERACTIVIDAD E IMPULSIVIDAD

10. Enreda con sus manos o pies o se retuerce en el asiento. 0 1 2 3
11. Abandona su asiento cuando se espera que permanezca sentado. 0 1 2
12. Corre o salta demasiado cuando es inapropiado hacerlo. o 1 2 3
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13. Tiene dificultad para jugar o comenzar actividadesludicas tranquilas. 0o 1 2 3

14 .Dificultades para parar o actua como si a menudo estuviera impulsado por un motor. 0 1 2 3

15.Habla en exceso. 0o 1 2 3
16. Responde impulsivamente, antes de que se haya completadola pregunta. 0o 1 2 3
17. Tiene dificultad para esperar su turno. 0 1 2 3
18. Interrumpe o se entromete en las conversaciones y/o actividades de los demas. 0 1 2 3

RENDIMIENTO : Excelente 1, Superior a la media 2, Media 3, Algo de dificultad 4, Problematico 5.

48. El rendimiento global de la escuela. 1 2 3 4
49. Lectura. 1 2 3 4

50. Escritura. 1 23 4 5

51. Mateméticas. 1 23 4 5

52. Relacién con los padres. 1 23 4 5

53. Relacién con los hermanos. 1 23 4 5

54. Relacién con sus compafieros. 1 2 3 4 5

55. Participacion en actividades organizadas (por ejemplo, deportivos). 2 3 4 5
equipos 1
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PARA DIAGNOSTICO DE TDAH

CRITERIOS TDAH DSM-5 (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders Fifth Edition):

Los sintomas (6/9 items para inatencion 6 6/9 items para hiperactividad -impulsividad) se
presentan a menudo (puntuacién 2 6 3 escala) en 2 sitios diferentes: persisten mas de 6
meses, presentes antes de los 12 afios, provoca problemas de funcionamiento social,
académico y ocupacional, excesivos para el desarrollo del nifio; otras alteraciones fisicas,
situacionales o mentales han sido excluidas.

INATENCION: (6 items/9 ) + un problema (4 6 5) de rendimiento. En >8-9 a. Tiempo cognitivo lento y ensofiadores o fuera de tema.

HIPERACTIVIDAD E IMPULSIVIDAD: (6 items/9) + un problema (4 6 5) de rendimiento.
Desde 4 a, mas a los 7-8 a, H | en >8 a y | =) Inhabilidad para estar sentado o inhibir el comportamiento.
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