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RESUMEN

Objetivo: Analizar la relaciéon entre la capacidad funcional y la autoestima en una

muestra de personas jovenes y adultas con Paralisis Cerebral (PC), asi como el estudio
de otros posibles predictores de la autoestima como las caracteristicas socio-

demograficas y las que describen la afectacion.

Material y métodos: Estudio observacional y transversal de una muestra no aleatoria
de 108 personas jovenes y adultas con PC. El estudio fue restringido a personas con
edades comprendidas entre los 16 y los 65 afios, con capacidad de comunicacion y
residentes en Espafia. Se obtuvo el consentimiento informado de los participantes o de
sus tutores legales. Los participantes fueron entrevistados usando un cuestionario ad hoc
sobre las caracteristicas socio-demogréficas y referentes a la afectacion (tipo de PC,
patologias asociadas, tratamientos, etc.), el indice de Barthel (IB), el cual media la
capacidad funcional, y la Escala de Autoestima de Rosenberg (EAR). La relacion entre
el IB y la EAR fue analizada mediante la regresion lineal, ajustandola a las variables

socio-demograficas y descriptoras de la afectacion.

Resultados: La regresion lineal simple mostré que la EAR aumentd en promedio 0.047
puntos (IC 95%=0.016 a 0.078, p=0.003) por cada aumento de un punto en el IB. Las
posibles variables de confusion (sexo, edad y lugar de residencia) apenas influyeron en
la relacion, excepto en que fue mas pronunciada en el grupo de personas entre los 25 y
45 afios que en el grupo de personas con mas edad (45-65 afios) (p=0.048). Sin
embargo, el IB explico solo el 8% de las variaciones en la EAR. Una mayor capacidad
funcional estuvo asociada significativamente (p<0.001) con un nivel mas elevado de
estudios, una situacion laboral mas activa y una forma de vivir mas independiente, lo
cual se asocio6 a su vez con un nivel de autoestima mas elevado (p<0.05). Las personas
que podian caminar sin ningln tipo de ayuda tenian una autoestima media 3.6 puntos

mas elevada que las que no.

Conclusion: En nuestra muestra de jovenes y adultos con PC, la autoestima mas
elevada estaba débilmente asociada con una mejor capacidad funcional. Esta relacién es

probablemente causal, mediada por factores como el nivel de estudios, la situacion
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laboral y el vivir de forma independiente. Son necesarias nuevas politicas que faciliten,
mediante la eliminacion de barreras fisicas, sociales y actitudinales, el acceso de las
personas con afectacion severa a niveles superiores de educacién, a viviendas donde

puedan vivir de manera independiente y a una vida laboral activa.
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ABSTRACT

Objective: To analyze the relationship between functional capacity and self-esteem in a

sample of adults and young people with Cerebral Palsy (CP), and to study other putative
predictors of their self-esteem such as socio-demographic and impairment
characteristics.

Material and methods: Observational, cross-sectional study of a non-random sample
of 108 adults and young people with CP, restricted to people aged between 16 and 65
years, able to communicate and resident in Spain. Informed consent was obtained from
the participants or their legal guardians. Participants were interviewed using an ad hoc
questionnaire regarding socio-demographic and impairment characteristics (type of CP,
associated conditions, treatments, etc.), the Barthel Index (BI), which measures
functional capacity, and the Rosenberg Self-esteem Scale (RSES). The relationship
between Bl and RSES was analyzed using linear regression, adjusting for socio-

demographic and impairment variables.

Results: Simple linear regression showed that RSES increased by an average of 0.047
points (95% CI=0.016 to 0.078, p=0.003) for each increase of one point in BIl. This
relationship was not substantially influenced by possible confounders (sex, age and area
of residence) except that it was more pronounced in people aged 25-45 years than in
older people (45-65 years) (p=0.048). However, Bl explained only 8% of the variations
in RSES. Higher functional capacity was significantly associated (p<0.001) with a
higher level of studies, a more active employment situation, and more independent
living arrangements, which were in turn associated with a higher level of self-esteem
(p<0.05). People who could walk without aid had average self-esteem 3.6 points higher

than those who could not.

Conclusion: In our sample of adults and young people with CP, higher self-esteem was
weakly associated with greater functional capacity. This relationship is probably causal,
mediated by factors such as level of studies, employment status and independent living.

New policies are needed to facilitate, through the removal of social, physical and

XV



attitudinal barriers, the access of people with severe impairment to higher levels of

education, homes where they can live independently and an active working life.

XVi



AGRADECIMIENTOS

RESUMEN/ABSTRACT

INTRODUCCION
1. Fundamentacion tedrica
1.1. Concepto de Paralisis Cerebral
1.1.1. Definicion
1.1.2. Historia
1.1.3. Clasificacion
1.1.4. Prevalencia y registros
1.1.5. Etiologia y factores de riesgo
1.1.6. Clinica general
1.1.7. Tratamientos
1.2. Parélisis Cerebral y autoestima
1.3. Parélisis Cerebral y Calidad de Vida
2. Revision sistematica
2.1 Conclusiones

3. Planteamiento del problema

OBJETIVOS E HIPOTESIS
1. Objetivos/Aim and objectives
2. Hipétesis/ Hypothesis

MARCO METODOLOGICO
1. Disefio del estudio
2. Contexto
3. Participantes
3.1. Criterios de seleccion

INDICE DE

CONTENIDOS

Xiii

~N O 0o A W DN DN DN PP

W W W NN
~N O O N w

39
40
42

43
44
44
45
45

Xvii



3.2. Técnica de muestreo
3.3. Fuentes de obtencion de la muestra
3.4. Procedimiento de la recogida de informacién
3.5. Tratamiento estadistico de los datos
4. Variables
4.1. Variable de respuesta
4.2. Variable predictora
4.3. Variables socio-demograficas y descriptoras de la afectacion
5. Fuentes de datos e instrumentos de medicion
5.1. Base de datos
5.2. Cuestionario ad hoc “Registro de datos"
5.3. Escala de Autoestima de Rosenberg
5.4. indice de Barthel
6. Metodos estadisticos
6.1. Estadistica descriptiva
6.2. Evaluacion de la hipotesis: Investigaciones preliminares
6.2.1. Analisis no paramétricos
6.2.2. Andlisis (paramétrico) de regresion
6.3. Evaluacion de la hipdtesis: Principales analisis

6.3.1 Analisis de la relacion entre la puntuacion del indice de Barthel

y la puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg

6.3.2. Evaluacion de las covariables como posibles confusoras del

efecto

6.3.3. Evaluacion de las posibles interacciones entre la puntuacion

del indice de Barthel y las covariables
6.4. Evaluacion de la hip6tesis: Nivel de significacion
6.5. Validacion del modelo de regresion
7. Aspectos éticos Yy financiacién del estudio
7.1. Aspectos éticos

7.2. Financiacién

RESULTADOS

1. Tamafio muestral

46
46
46
47
47
47
48
48
52
52
52
52
53
55
55
56
56
57
58
58

59

60

61
63
64
64
64

65
66

Xviii



2. Datos descriptivos

2.1. Descripcion de la variable de respuesta

2.2. Contraste de normalidad de la variable de respuesta

2.3. Descripcion de la variable predictora

2.4. Descripcidn de las puntuaciones medias de la Escala de Autoestima

de Rosenberg en los niveles del indice de Barthel

2.5. Descripcion de las caracteristicas socio-demograficas de la muestra

2.6. Descripcidn de las caracteristicas referentes a la afectacion de la

muestra seleccionada

3. Andlisis

3.1. Investigaciones preliminares
3.1.1. Comparacion de las puntuaciones del indice de Barthel y de la
Escala de Autoestima de Rosenberg entre los grupos de las variables
socio-demograficas
3.1.2. Comparacion de las puntuaciones del indice de Barthel y de la
Escala de Autoestima de Rosenberg entre los grupos de las variables
que describen la afectacion
3.1.3. Andlisis de la relacion entre la puntuacion de la Escala de
Autoestima de Rosenberg y las variables socio-demogréficas
3.1.4. Anadlisis de la relacion entre la puntuacién de la Escala de
Autoestima de Rosenberg y las variables descriptoras de la afectacién

3.2. Principales analisis
3.2.1. Analisis de la relacion entre la puntuacion del indice de Barthel y
la puntuacién de la Escala de Autoestima de Rosenberg
3.2.2. Evaluacion de las variables que describen las caracteristicas
socio-demograficas como posibles confusoras del efecto
3.2.3. Evaluacion de las variables que describen las caracteristicas
referentes a la afectacion como posibles confusoras del efecto
3.2.4. Evaluacion de las posibles interacciones entre la puntuacion del
indice de Barthel y las caracteristicas socio-demograficas
3.2.5. Evaluacion de las posibles interacciones entre la puntuacion del
indice de Barthel y las caracteristicas que describen la afectacion

3.3. Validacion del modelo de regresién

66
66
66
72
76

77
78

80

80
80

83

86

88

90

92

95

104

109

118

XiX



3.3.1. Homocedasticidad
3.3.2. Linealidad
3.3.3. Normalidad

DISCUSION
1. Resultados clave
2. Limitaciones y puntos fuertes
2.1. Limitaciones
2.1.1. Sesgos
2.1.2. Andlisis estadistico
2.2. Puntos fuertes
3. Comparacién con otros estudios
4. Criterios de causalidad
5. Generabilidad
6. Consideraciones a tener en cuenta en investigaciones posteriores

7. Implicacion de los resultados del estudio para la practica

CONCLUSIONES
1. Conclusiones/Conclusions

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

INDICE DE TABLAS

INDICE DE FIGURAS

INDICE DE ABREVIATURAS

ANEXOS

Anexo 1: Permiso del Comité Etico de Investigacion Clinica de Aragon
(CEICA)

Anexo 2: Consentimiento Informado para Participantes de la Investigacion

Anexo 3: Escala de Autoestima de Rosenberg

118
118
118

121
122
124
124
124
126
129
130
132
135
135
136

139
140

145

175

177

179

181
182

183
185

XX



Anexo 4: Indice de Barthel 187

Anexo 5: Cuestionario ad hoc "Registro de datos" 189
Anexo 6: Evaluacion de las posibles interacciones 192
Anexo 7: Report of attendance in a foreign institution — Newcastle University, 202
UK

XXi



XXii



INTRODUCCION



INTRODUCCION

1. Fundamentacion teorica

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIF), centrada en el modelo social de discapacidad, define el término “discapacidad”
como la condicién producida por aquellos aspectos negativos existentes entre el

individuo y sus factores contextuales, es decir, los factores ambientales y personales (1).

Asi mismo, una “Persona con Discapacidad” (PCD) es considerada como aquella que
padece una afectacion fisica, psiquica, intelectual o sensorial, la cual se prolonga en el
tiempo. Esta condicion puede conllevar una limitacion en la participacion completa y

satisfactoria en la sociedad en igualdad de condiciones que una persona sin discapacidad

).

La Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia
(EDAD 2008) sefiala que en Espafia viven 3.7 millones de personas con edad igual o
superior a 6 afios con algun tipo de discapacidad, siendo 1.5 millones hombres y 2.3

millones mujeres (3).

Diferentes estudios han mostrado que la discapacidad fisica puede aumentar el riesgo de
trastornos psicopatoldgicos en la edad adulta, especialmente los trastornos depresivos
(4-8).

Otros estudios la relacionan con trastornos psicosomaticos (5), con un aumento de la
sensibilidad con respecto a los demas y con desequilibrio en el control de los impulsos.
Sin embargo, también resaltan la gran variabilidad interpersonal, pues cada persona es

diferente, y la existencia de factores protectores, fundamentalmente el apoyo social (9).

1.1. Concepto de Parélisis Cerebral:

1.1.1. Definicion:

La Gltima definicién propuesta por el Executive Committee for the Definition of
Cerebral Palsy en 2005, considera a este trastorno, con origen en el Sistema Nervioso
Central (SNC), concretamente en la primera neurona o motoneurona superior (10),
como un grupo de alteraciones del movimiento y la postura, causante de limitaciones

funcionales en el desempefio de las actividades. A parte de la afectacion motriz, pueden
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darse otro tipo de alteraciones, como son las sensoriales, cognitivas, perceptivas,
comunicativas, conductuales o incluso desérdenes en el crecimiento. Se caracteriza
principalmente por no ser progresiva -lo cual no significa que la persona no experimente
variaciones en su condicién- y producirse durante el desarrollo cerebral del feto o del
nifio (11).

A dia de hoy aun existen multitud de interrogantes y controversias alrededor de esta
patologia, que necesita de una constante revision para poder al fin consensuar las causas

que la producen (12, 13).

Lo que si tienen en comdn todas las definiciones propuestas son los siguientes aspectos:
e Es una alteracion del movimiento y de la postura.
e Tiene lugar en los momentos iniciales de la vida.
e Los aspectos clinicos pueden ir variando durante el desarrollo de la persona.

¢ No es progresiva ni a dia de hoy tiene cura (no es una enfermedad).

1.1.2. Historia:
Esta patologia lleva siendo investigada desde hace poco menos de dos siglos, aunque ha
sido identificada y descrita desde los siglos V y IV a.C.(14).

Existen documentos en los que aparecen los primeros registros de personas con PC ya
en el Antiguo Egipto (14), aunque esta informacion ha sido muy cuestionada, ya que las
caracteristicas de la PC son comunes a otras afecciones como por ejemplo la

poliomielitis (15).

William John Little (1810-1894), cirujano ortopédico inglés, fue la primera persona
que, a través del informe realizado para la Obstetrical Society of London en el afio 1861,
asocio la relacion entre la presencia de asfixia del feto en el momento del parto con una
lesion permanente del SNC (16, 17). Por ello, el primer nombre que se le dio a esta
patologia fue “Enfermedad de Little”, haciendo honor al ortopeda por su gran labor en

este campo (18).
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En 1888, Sir William Osler (1849 — 1919), profesor de medicina de la Universidad de
Pensilvania, fue reconocido por ser el primero en utilizar el término ‘Paralisis
Cerebral”.

Ya entonces advirtié de la necesidad de estudiar el sistema piramidal para averiguar los

motivos que provocaban la pardlisis y la rigidez en las personas con esta patologia (19).

El neurdlogo austriaco Sigmund Freud (1856 — 1939), fue el primero en establecer que
la PC podria ser causada por un desarrollo anémalo del feto antes del nacimiento, por lo
que estaba en desacuerdo con las postulaciones del Dr. Little, ya que segun Freud, las
alteraciones en el parto son s6lo los sintomas del problema. Pero esta conclusion fue
ignorada hasta que en 1980 sus teorias fueron confirmadas por investigadores mas

modernos (20).

Mas recientemente, en 1998, surgio el grupo “Surveillance of Cerebral Palsy in
Europe”, formado por una red colaborativa dedicada al registro y estudio de la
patologia, los cuales crearon 14 centros en 8 paises, publicando protocolos
estandarizados para el registro y la obtencion de datos, con el fin de proveer
informacion y marcos de referencia a los investigadores que desarrollaban su labor en el
campo de la PC (21).

1.1.3. Clasificacion:
Precisamente fueron los componentes del grupo “Surveillance of Cerebral Palsy in
Europe” quienes elaboraron la clasificacion mas utilizada hoy en dia para describir los

diferentes tipos de PC (22), atendiendo a las siguientes caracteristicas:

1. PC Espastica: Se caracteriza por presentar al menos dos de los siguientes puntos:
i. Patron alterado de la postura y/o del movimiento.
ii. Tono aumentado (no necesariamente constante).
iii. Reflejos patolégicos (reflejos aumentados: hiperreflexia y/o
signos piramidales, como por ejemplo el de Babinski).
La PC Espastica puede ser:
o Bilateral: Diagnosticada cuando las extremidades de ambos lados

estan afectadas.
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e Unilateral: Diagnosticada sélo cuando estdn afectadas las
extremidades de un lado.
2. PC Atéxica: Se caracteriza por presentar los siguientes puntos:
i. Patron alterado de la postura y/o del movimiento.
ii. Falta de coordinacién muscular, por lo que los movimientos son
realizados con alteraciones en la fuerza, ritmo y precision.
3. PC Discinética: Se caracteriza por presentar los siguientes puntos:
i. Patron alterado de la postura y/o del movimiento.
ii. Movimientos involuntarios, incontrolados, recurrentes y
ocasionalmente estereotipados.
La PC Discinética puede ser:
e Distonica: Compuesta por:
o Hipocinesia: Reduccion de la actividad, es decir, con
movimientos rigidos.
o Hipertonia: Tono habitualmente aumentado.
e Coreo-atetosica: Compuesta por:
o Hipercinesia: Aumento de la actividad, es decir, movimientos
agitados.
o Hipotonia: Tono habitualmente disminuido.

1.1.4. Prevalencia y registros:

La PC es la causa mas frecuente y costosa de discapacidad fisica grave en la infancia
(23). Su prevalencia en paises europeos se estima en 2-2,5 casos por cada 1.000 recién
nacidos vivos (22).

Desde hace varias décadas, algunos paises europeos y Australia reconocieron la
importancia del problema y crearon registros, gracias a los cuales tenemos mas cantidad
de informacion, siendo ésta méas precisa, sobre aspectos especificos de la PC. Sin
embargo, resulta curiosa la escasez de estudios sobre PC en la literatura espafiola (en las
ultimas revisiones bibliograficas del presente estudio, en Medline (PubMed) no llegaban
a 300 las citas sobre Paralisis Cerebral en espafiol, incluyendo las revistas

latinoamericanas).
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Es cierto que la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia 2008 (EDAD 2008) recoge el niUmero de personas en Espafia con dicha
patologia, segun la cual hay 82.200 personas con una edad igual o superior a 6 afios, de
las cuales 42.600 son varones y 39.600 son mujeres (24), pero se desconoce la
frecuencia real de la PC en nuestro medio, como se encuentran las personas que la

padecen y qué necesidades tienen (25).

A pesar de estar experimentando mejoras en los cuidados obstétricos y neonatales desde
1950, las cifras no han cambiado mucho a nivel mundial en los Gltimos afios. La
creacion de registros ha permitido una mejor documentacion, por lo que se registran
mas casos (26), pero al disminuir la mortalidad perinatal sobreviven méas nifios

prematuros y/o con bajo peso al nacer en los que el riesgo de padecer PC es mayor (27).

Gracias a los avances y a las medidas adoptadas, desde 1990 se ha producido un
aumento de la esperanza de vida de las personas con esta patologia, incluso de las
personas con mas afectacion (23, 28). A diferencia de antes, el cuidado ha pasado de
Ilevarse a cabo en instituciones a realizarse en el entorno de la persona, mejorando asi
su calidad de vida; ha aumentado el uso de monitorizacion fetal con el objetivo de poder
detectar de forma precoz la asfixia y la préctica de ceséareas para intentar prevenir el
dafo cerebral (29); y se ha introducido la utilizaciébn de nuevos y mas efectivos
antibidticos, gracias a los cuales pueden curarse infecciones respiratorias graves, ya que

sin este tipo de tratamientos seria imposible que estas personas sobrevivieran a ellas.

Otro de los avances importantes que permite alargar la esperanza de vida es la
posibilidad de alimentacion mediante sonda nasogastrica o gastrostomia, ya que asi es
mas probable evitar la malnutriciébn en personas con disfagia u otros problemas
digestivos (30), disminuyendo también la incidencia de aspiraciones bronquiales que

pueden ocasionar infecciones respiratorias (sindrome de Mendelson) (31).

1.1.5. Etiologia y factores de riesgo:
Una de las cuestiones mas dificiles de abordar en el tema de la PC es su etiologia, es

decir, las causas que la han producido.
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En 1997 el Comité de Investigacion de la Sociedad Perinatal de Australia y Nueva
Zelanda emprendi6 una iniciativa para recabar toda la literatura moderna sobre las
causas que la producen. Las conclusiones obtenidas se revisaron en diferentes reuniones

cientificas hasta concluir con un modelo consensuado (32).

Dependiendo en el momento en el que se produce el dafio cerebral, puede clasificarse en
(33-35):

1. Prenatal: Debido a factores maternos, alteraciones de la placenta o a factores
fetales (gestacion multiple, retraso del crecimiento intrauterino, etc.).

2. Perinatal: Por prematuridad, bajo peso, fiebre materna durante el parto, infeccion
del SNC o sistémica, hipoglucemia mantenida, hiperbilirrubinemia, hemorragia
intracraneal, encefalopatia hipoxico-isquémica, traumatismo, etc.

3. Postnatal: Debido a infecciones (meningitis, encefalitis), traumatismo craneal,
estatus convulsivo, parada cardio-respiratoria, intoxicacién, deshidratacion

grave, etc. Se produce entre los 2 y 3 afios de vida del nifio.

Aproximadamente el 85% de las causas de PC congénita son debidas a los factores pre
y perinatales, mientras que los factores posnatales son la causa del 15% de las PC
adquiridas (10).

1.1.6. Clinica general:

La PC se manifiesta de diferentes maneras dependiendo de cada persona, partiendo de la
base de que cada uno sufre un tipo de lesion cerebral en concreto, no siempre afectando
a las mismas regiones, siendo ese tipo de lesion el responsable de la manifestacion
clinica, que por otra parte, habitualmente ird en relacion con el grado de lesion que haya
sufrido el cerebro, es decir, a mayor lesion cerebral, mayor nimero de manifestaciones

clinicas.

El sintoma mas temprano que se puede detectar en un nifio con PC es la observacién de
un retraso en el alcance de ciertos hitos del desarrollo, como son el volteo, el gateo,

permanecer sentado sin apoyos o0 empezar a caminar (36).

A continuacion se enumeran los trastornos mas habituales que pueden tener lugar en las

personas con la patologia que estamos estudiando:
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1. Trastornos del tono muscular (37):
Esta es la alteracion que mas destaca y resulta mas evidente, la capacidad de los
musculos para trabajar de manera conjunta manteniendo la resistencia adecuada

y necesaria.

El dafio cerebral afecta directamente al SNC, impidiéndole que pueda coordinar
los musculos entre ellos, teniendo problemas para permitir a los musculos

antagonistas relajarse y contraerse de manera coordinada.

Cuando el tono muscular es el correcto, las extremidades pueden contraerse y
flexionarse sin dificultad, permitiendo asi a la persona sentarse, levantarse y
moverse sin problemas. Por el contrario, cuando el tono muscular se ve afectado,
los musculos antagonistas no pueden trabajar en parejas. Esto quiere decir, que
por ejemplo, el biceps y el triceps (pareja de musculos antagonistas) se relajan o
se contraen a la vez, por lo que no se coordinan y producen una alteracion en el

movimiento y en la postura.

Algunos estudios han obtenido como resultado que el tono muscular de las
personas con PC, medido con la escala de Ashworth, suele aumentar hasta los 4

afios, luego disminuye hasta los 12 afios y finalmente permanece estable (37).

La mayoria de estos signos varian segun las circunstancias. Hay situaciones que
hacen que aumenten, por ejemplo: las temperaturas extremas, la hora del dia, el
estrés, llevar ropa apretada, las infecciones y espasmos de la vejiga, el ciclo
menstrual (en el caso de las mujeres), ciertas posiciones del cuerpo, nuevas
heridas o Ulceras en la piel, la presencia de hemorroides, estar muy cansado o0 no

dormir lo suficiente (38).

2. Alteraciones en la estructura 0sea:
Debido a la espasticidad y a las contracturas musculares son habituales los
cambios en las articulaciones y huesos de las personas con PC, como por
ejemplo la variacion exagerada del movimiento vertical al caminar,
principalmente producida por una mayor flexion de ambas piernas durante el

doble apoyo y una elevacion del talon durante el apoyo Unico (39).
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Las estructuras mas afectadas son la columna vertebral y las articulaciones de las

extremidades inferiores (40, 41).

A continuacion se enumeran las mas comunes:
a. Alteraciones de la columna vertebral: Escoliosis, hipercifosis toracica
(42), espondilolistesis (43), hiperlordosis lumbar y mielopatia
espondilitica cervical (44).

b. Alteraciones pélvicas: Displasia de cadera (45), flexion y aduccion
progresiva de cadera (46), coxa valga, subluxacion de cadera,
deformidad de la cabeza femoral y anteversion femoral (47).

c. Alteraciones de miembros inferiores:
La rotacion interna de las extremidades inferiores es muy comun y suele
estar producida por una anteversién de cadera, torsion tibial interna y
varo de metatarso (48).
i. Alteraciones de los pies:
La rotacion externa de pie, menos comun, estd causada por

retroversion femoral y torsion tibial externa (48).

Entre las alteraciones mas comunes: Equinovalgus y equinovarus
progresivo, hallux valgus o deformidad en valgo del dedo gordo
del pie (49) y pie zambo (50).

ii. Alteraciones de las rodillas: Contraccion en flexién, rotula alta,

fragmentacion de la rétula y recurvatum de rodilla (51).

3. Trastornos de la postura, el equilibrio y la coordinacion:
La falta de control muscular puede y suele traducirse en extremidades
permanentemente rigidas, en posicion de extensibn o contraccidén, en
movimientos constantes o en espasmos musculares, lo cual afecta en muchos
casos al correcto equilibrio y coordinacion.
Puede presentarse o bien como resultado directo de la lesion cerebral o como

resultado indirecto a la compensacion de los problemas subyacentes, como el

9
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tono muscular alterado, la debilidad, la limitada variedad de sinergias
musculares, las contracturas y la alteracion biomecénica, lo que limita la

capacidad funcional (52).

Una de las consecuencias mas importantes de estos trastornos de movimiento es
que las personas con esta patologia tienen mas movimientos de cabeza en
sedestacion mientras realizan una tarea, tanto en el plano sagital como frontal,

excepto en el plano frontal con apoyo del torso (53).

Trastornos de la motricidad gruesa y la motricidad fina:

La motricidad fina es aquella que permite llevar a cabo actividades que necesitan
un mayor grado de precision y coordinaciéon. Para ello es necesaria la
combinacion de habilidades tanto fisicas como intelectuales. El nifio sin
discapacidad se inicia en la motricidad fina con un afio y medio
aproximadamente (54).

Para las personas con PC, las actividades que requieran de esta destreza
manipulativa, como por ejemplo escribir, pasar péaginas o coger objetos
pequefios utilizando la pinza digital, pueden verse gravemente afectadas.

La motricidad gruesa es mucho mas global, siendo necesaria para realizar
movimientos que impliquen la coordinacion de varias extremidades y, por lo

tanto, el control de todo el cuerpo.

Esta puede verse alterada cuando el tono muscular no estd en perfectas

condiciones, ya sea hipertonico o hipotonico (54).

A su vez, el retraso o la no adquisicion de esta motricidad en las personas que
tienen una afectacion mas severa pueden limitar otros hitos del desarrollo como
el volteo, el gateo o el equilibrio. Y en los casos en los que el nifio haga la
transicion a adulto con una baja habilidad motora gruesa, corre el riesgo de tener

un estilo de vida inactivo (55, 56).

10
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5. Trastornos de los reflejos:
Los reflejos son respuestas involuntarias del cuerpo a un estimulo.
Los reflejos primitivos son aquellos que tienen lugar en los primeros meses de
vida, pero desaparecen o se integran con el tiempo para dar paso a los reflejos
posturales controlados desde partes superiores del cerebro. Esto permite el

correcto desarrollo neuroldgico del nifio.

La persistencia de los reflejos primitivos mas alla de los 4-6 meses suele indicar
una posible lesion neuroldgica. Los reflejos que suelen persistir en estos casos
son: el reflejo de Moro, el reflejo cutdneo plantar en extension (Babinski), el
reflejo de prension palmar, el reflejo de busqueda, el reflejo de succidn, el
reflejo tonico cervical asimétrico, el reflejo de enderezamiento del cuello, el

reflejo de extensidn protectora o de paracaidas y el reflejo de Landau (57).

En las personas con PC algunos de estos reflejos primitivos pueden no

desaparecer y permanecer incluso en la vida adulta (58).

6. Problemas orofaciales:
a. Alteraciones en la alimentacion:

i. Disfagia: Trastorno de la deglucion y/o alimentacién causado por
una enfermedad o afectacion neuroldgica, pudiendo afectar a la
accion muscular responsable del transporte del bolo alimenticio
desde la cavidad oral al es6fago (59).

ii. Reflujo gastroesofagico: Se produce por una alteracion de la
motilidad que afecta al es6fago y al mecanismo del esfinter
esofagico inferior, lo cual provoca regurgitacion retrograda e
involuntaria del contendido gastrico hacia el es6fago (60).

iii. Desnutricion: Es una de las graves consecuencias producidas

cuando existen dificultades en la alimentacion (61).

b. Alteraciones en la comunicacion oral:
Su presencia, afiadida a la dificultad en muchas ocasiones para encontrar
interlocutores 6ptimos, afecta a la comunicacion de las personas con esta

patologia.

11
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Ademas, la expresion pragmatica también se ve afectada por trastornos
motores, ya que estos dificultan la mimica, los gestos, los movimientos

asociados, las dificultades con la voz y la prosodia (62).

Algunas de las alteraciones mas comunes son: Anartria, disartria,
disfemia, disglosia, habla escandida, afectacién de la intensidad de la
voz, falta de control fono — respiratorio, habla obsesiva y bruxismo (39).

c. Sialorrea:
También denominada coloquialmente "babeo". Tiene lugar en bebes y
nifios pequefos sin discapacidad, sobre todo cuando el nifio esta
aprendiendo una nueva habilidad motriz o cuando le sale un diente
nuevo. A los 24 meses de edad se suele adquirir la capacidad de realizar
nuevas actividades sin babeo. Se ha estimado que la sialorrea o babeo
persiste entre en el 10 y el 38% de las personas con PC. A consecuencia
de este problema se produce irritacion de la piel de la cara, olor
desagradable, infecciones en la region oral y perioral, problemas de

higiene y deshidratacion (63).

7. Afectacion intelectual:
La incidencia de la afectacion intelectual (CI<70) entre la poblacion de sujetos

con PC se ha situado en un margen del 30 al 50% (64).

La afectacion intelectual grave (CI<50) tiene una prevalencia en la poblacion
general de 3 a 5 casos por cada 1.000 nifios en edad escolar (65). Y en la
poblacion con PC, aproximadamente ente el 14 y el 59% tiene afectacion
intelectual grave (66-68).

8. Epilepsia:
La incidencia de epilepsia dentro de los nifios con Paralisis Cerebral es
predominante en los que tienen hemiplejia/hemiparesia (70.6%) vy
tetraplejia/tetraparesia (66.1%).

12
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Dentro de las personas con PC, la presencia de epilepsia se puede predecir si las
convulsiones se producen en el primer afio de vida, en el periodo neonatal y si

hay antecedentes familiares de epilepsia (69-73).

9. Trastornos sensoriales:
a. Problemas visuales:
Aproximadamente el 50% de las personas con PC tiene problemas
visuales, siendo las alteraciones visuoespaciales frecuentes en personas

con diplejia espastica por leucomalacia periventricular (33).

El sistema visual consta de vias visuales anteriores, 6rgano genicular
lateral, radiaciones Opticas y corteza occipital. Las circunvalaciones
fusiformes del I6bulo temporal inferior, en ambos lados, actan como
almacén de imagenes. Si los datos entrantes de los I6bulos occipitales
coinciden con lo que ya sabemos, se produce el reconocimiento y, si no
es asi, el aprendizaje. Esta via visual es conocida como ventral. Los
nifios con disfuncion en esta via es facil que se pierdan. Una alteracion

visual puede indicar que hay una lesion cerebral (74).

En personas con PC espastica predomina la miopia y, en las que tienen

PC discinética, la hipermetropia.

Otra de las patologias mas comunes es el estrabismo, posiblemente
debido a lesiones en los centros subcorticales oculomotores o lesiones

cerebelosas que perturban la vision binocular (75, 76).

El control postural anormal también esta directamente relacionado con
los trastornos visuales, ya que un mal control de cabeza lleva asociado
una postura anémala de cabeza y torticolis (como consecuencia de buscar

una optimizacion de la funcion visual residual) (77).

También existe dificultad para aislar la cabeza de los movimientos de las

manos (78), es decir, para la coordinacion 6culo-manual (79).

13
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10.

11.

b. Problemas de audicion:
Aproximadamente el 20% de las personas con PC tiene déficit auditivo
(33).

Este déficit pueden ir desde la hipoacusia de transmision a hipoacusias
neurosensoriales bilaterales, ademas de los problemas de percepcion
auditiva, siendo los més frecuentes los problemas de figura-fondo en el

terreno auditivo (80).

Problemas de crecimiento:
Los patrones de crecimiento en nifios con PC se asocian con su estado general

de salud y participacion social (81).

Algunos estudios han encontrado que en las personas con esta patologia hay
déficit de secrecion de la hormona del crecimiento (GH) (82).

Otro de los motivos que puede ocasionar alteraciones en el crecimiento es la
presencia de desnutricién, mayormente en nifias, por problemas de alimentacion

e incapacidad de comunicacion (83, 84).

Los problemas de crecimiento de las personas con PC son un factor de riesgo
para el desarrollo de osteoporosis: Ademas de tener un crecimiento lineal
habitualmente menor, también se producen con frecuencia fracturas patolégicas

debido a la pobre mineralizacion del hueso (85, 86).

Problemas relacionados con el peso:

Las personas que presentan problemas de deglucion y se alimentan con sonda
suelen tener un peso normal, ya que de esta manera tienen asegurado el aporte
calérico minimo necesario. Sin embargo, las personas con los mismos
problemas pero alimentados de forma oral suelen tener un peso

significativamente menor (87).
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12.

Respecto a la obesidad, los adolescentes con discapacidades fisicas y cognitivas
tienen una tendencia significativamente mayor a padecerla en comparacion con

los adolescentes sin discapacidad (88).

Problemas cardiacos:

Segun algunos estudios (89), los valores medios de frecuencia cardiaca y
consumo de oxigeno no difieren significativamente entre individuos con y sin
PC. En cambio, el indice de gasto energético y el coste de oxigeno suele

presentar valores mas altos en personas con PC.

13. Problemas con el control de esfinteres:

a. Control de la vejiga (90):

Generalmente, el control de la vejiga tiene lugar antes de los 6 afos
(normalmente entre los 2-3 afios). Este hito depende de diferentes
factores como la maduracion del tracto urinario, del Sistema Nervioso
Auténomo (SNA) vy de los I6bulos frontal y parietal, ademas de la edad,
la capacidad de manejo bilateral, la afectacion cognitiva, la capacidad de

comunicacion y la movilidad/funcionalidad de miembros superiores.

Primero se consigue el control diurno y a lo largo del afio siguiente la

mayoria de los nifios consiguen también el nocturno.

Cerca del 40% de las personas con PC presentan alguna alteracion como
incontinencia o0 urgencia urinaria, asi como problemas al iniciar la
miccién voluntaria por problemas en la relajacion de los musculos del

suelo pélvico (91).

Control del intestino:
Es muy comdn en personas con PC la presencia ocasional o habitual de
pequefios problemas de origen intestinal (92, 93). A continuacion se
explican las mas frecuentes:
I. Estrefiimiento (94):
El estrefiimiento puede variar bastante entre las diferentes

personas con PC. Su frecuencia aumenta cuanto mas esté
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afectada la movilidad, con la alteracion del tono y la mala
alimentacion. La edad también es un factor influyente, ya que con
su aumento se agrava el problema (95-97).

A su vez, el estrefiimiento produce espasmos musculares

dolorosos y aumento de espasticidad (98).

ii. Incontinencia o encopresis:
La encopresis, 0 lo que es o mismo, el escape involuntario de
heces en nifios mayores de 4 afios, puede explicarse en muchos

casos por una complicacion del estrefiimiento neurogénico (99).

14. Dolor crénico:
El dolor cronico estd presente en muchas personas con patologias
neuromusculares como la PC, sobre todo en aquellas personas con afectacion
moderada-severa, debido la mayoria de las veces a la presencia de espasticidad
(100).

En ocasiones se establece el denominado ciclo dolor-espasmo-dolor, provocado
por un suceso inicial que dispara un espasmo muscular reflejo, lo que libera
sustancias productoras de dolor. A medida que transcurre el tiempo, el sujeto
intenta disminuir el dolor limitando los movimientos favoreciendo mas

espasmos Yy dolor (cronificacion) (101).

El dolor suele afectar a la calidad del suefio y al descanso necesario, asi como al
resto de actividades fisicas y sociales (100). Por ello, en algunos casos es
necesario el tratamiento farmacoldgico para paliarlo, como por ejemplo la
Toxina Botulinica (102), el Diazepam (103, 104), el Baclofeno (103), el
Paracetamol, los antiinflamatorios no esteroideos o los Opioides (105), entre
otros.

También puede resultar eficaz la practica de técnicas de relajacion (105).
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15. Problemas conductuales y emocionales:
Pocos estudios se han realizado para investigar los problemas conductuales y
emocionales de las personas con PC, a pesar de que las personas con esta
patologia sufren mas a menudo de problemas emocionales, problemas con los
compafieros, aislamiento social, problemas atencionales y de comportamiento
antisocial (106). Esto suele derivar en una disminucion de la calidad de vida y
bienestar tanto para ellos como para sus familiares (107, 108).

Estos problemas psicoldgicos parecen estar asociados con el estrés parental, las
actividades de la vida diaria, o el dolor (109-111).

Més adelante se hablara sobre este tema en mas profundidad.

1.1.7. Tratamientos:

Como ya se ha comentado al principio, la PC no es una patologia progresiva y a dia de
hoy no tiene cura, ya que no es una enfermedad, pero mediante los tratamientos
adecuados, mediante la actuacion de un equipo multidisciplinar, es posible que las

personas con esta patologia puedan llevar una vida plena (33).

El tratamiento de los trastornos motores estd basado en cuatro pilares basicos:

fisioterapia, terapia ocupacional, uso de ortesis, farmacos y tratamiento quirargico (33).

A continuacion se exponen brevemente los tratamientos mas frecuentes:
1. Tratamientos fisicos (fisioterapia y terapia ocupacional): Estos tratamientos son
muy frecuentes en la rehabilitacion de las personas con PC, sobre todo durante
la infancia y la adolescencia, aunque pueden ser beneficiosos a lo largo de toda

la vida.

Sus objetivos principales son: Maximizar el control funcional del cuerpo,
mejorar la funcién motora y conseguir la maxima independencia funcional. Para
ello se centran en las siguientes funciones: Tratamiento postural (112),
movilizaciones articulares, estiramientos de los muasculos con espasticidad y

entrenamiento de la marcha y el movimiento normal (113).
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Algunos de los métodos mas utilizados son:
a. Facilitacion Neuromuscular Propioceptiva (FNP) (o método de Kabat)
(113).

b. Meétodo de Bobath (o Teoria de la inhibicién refleja) (58).

c. Método de Brunnstrom (114).

d. Meéetodo Perfetti (0 ejercicio terapéutico cognoscitivo) (113).
e. Meétodo Rood (113).

f. Terapia Vojta (115).

g. Método Doman-Delacato (116).

h. Método Péto (117).

Método de Le Métayer (118)
j.  Meétodos Adeli, Therasuit o Pediasuit (119).

La terapia ocupacional (TO) también tiene como objetivo la adaptaciéon del
entorno para aumentar la participacion y mejorar la calidad de vida tanto de la
persona que tiene PC como para las personas que le rodean y ayudan (familia,
cuidadores, maestros, etc.). Los principales objetos de actuacién son: Sugerencia
de utilizacion, adaptacion y entrenamiento en el uso de sistemas de
comunicacion para aquellas personas que tengan anartria o disartria severa;
asesoramiento en la adquisicion de sillas de ruedas adecuadas a las necesidades
especificas de cada uno asi como el entrenamiento en su manejo; asesoramiento
y adaptacion del espacio para que la persona pueda ayudar en todo lo posible en
la realizacion de sus AVDs y para que pueda llevar a cabo sus actividades de

ocio y tiempo libre, entre otras (120, 121).

Tratamiento logopédico: Esta disciplina es indispensable para todas aquellas

personas gue tienen afectacion orofacial.

El tratamiento se centra en la comunicacion, tanto en la parte receptiva o
comprension del discurso, como en la parte expresiva. En el caso de que sea
muy dificil que la persona pueda comunicarse por si sola, el profesional le

ensefiard a utilizar medios alternativos o aumentativos.
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También se abordan los problemas de alimentacion y deglucion, asi como los
problemas que pueden alterar la estética y producir rechazo social, como es la
sialorrea (122, 123).

Tratamiento psicoldgico: Las dos formas de terapia psicolégica mas comunes
respecto a las personas con PC son:

a. Terapia conductual: Centrada en la reduccion de problemas conductuales

y de capacidad de adaptacion. Utiliza técnicas psicoldgicas para mejorar

las habilidades fisicas, mentales y comunicativas eliminando el

comportamiento autodestructivo y fomentando la autosuficiencia

emocional (124).

b. Terapia cognitiva: Dirigida al tratamiento de la memoria, la atencion, la
percepcion, el aprendizaje, la capacidad de planificacion y la capacidad
de emitir juicios y tomar decisiones (125).

Uso de ortesis y ayudas técnicas: En el campo ortopédico se han producido
muchos cambios en los Ultimos 20 afios y los avances en los proximos 20
prometen ser aun mayores, sobre todo en referencia a la ciencia de los
materiales, la tecnologia asistida por ordenador y la biologia molecular (50,
126).
a. Ortesis: Para el abordaje de las secuelas de la PC, desde las edades mas
tempranas es habitual el uso de diferentes tipos de Ortesis, con el objetivo
de mantener la postura correcta de todas las partes del cuerpo y evitar

que las deformidades 6seas evolucionen.

Dichas Ortesis se utilizan como complemento a otros tratamientos.
Gracias a ellas también es posible prevenir la aparicién de nuevas
retracciones musculares cuando la persona con PC estd creciendo (32,
127, 128).

Entre las Ortesis méas utilizadas estan la que realizan la sujecién de
tobillo-pie, también denominadas antiequinas y las DAFO, las cuales

mejoran la estabilidad de cadera, rodilla y flexion de cadera en la fase de
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apoyo durante la marcha (129-131), mejorando el angulo de flexion de
rodilla. Y las que realizan la sujecion rodilla-tobillo-pie, denominadas
KAFO, las cuales se suelen utilizar de forma temporal tras la cirugia de
la contractura en flexion de rodilla, para que asi el cuadriceps pueda

recuperar su fuerza muscular (132).

b. Ayudas técnicas: Las ayudas técnicas, también llamadas productos de
apoyo, son consideradas como aquellos instrumentos, equipos o sistemas
técnicos que son utilizados por personas con algun tipo de discapacidad y
que sirven como apoyo para el desarrollo de las AVD, aumentando asi la

independencia funcional de la persona.

Existen multitud de ayudas técnicas destinadas a cada actividad en
concreto: Ayudas para el cuidado personal, para la comunicacion, para la
sedestacion, para la bipedestacion y para la deambulacion (andadores,
bastones o muletas, triciclos, sillas de ruedas manuales o eléctricas).
También para las afectaciones sensoriales y para las actividades de ocio
(133).

5. Tratamientos farmacologicos: Existe una gran cantidad de medicamentos
destinados al tratamiento de las consecuencias que produce la PC, aunque no
todos benefician de la misma manera ni todas las personas encuentran mejoria
con ellos o esta puede no durar si el tratamiento se realiza de manera

prolongada.

A continuacion se enumeran algunos de los diferentes medicamentos utilizados
en las personas con PC segun su finalidad:

a. Para la espasticidad: Toxina botulinica tipo A (TB-A) (134), Diazepam
(103, 104), Clonazepam, Baclofeno, Dantroleno soédico (103) o
Tizanidina (135, 136), entre otros.

b. Para el dolor: Diazepam, Paracetamol, Antiinflamatorios no esteroideos
0 los Opioides (105), entre otros.

c. Para la epilepsia: Carbamacepina, benzodiapecinas o lamotrigina (70),

entre otros
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d. Para los trastornos gastrointestinales: Pectina (137, 138), Betanecol (139)
o laxantes por via oral o rectal (140).
e. Para las afectaciones psicoldgicas: Diazepam (141), antidepresivos o

ansioliticos (142), entre otros.

6. Tratamientos quirdrgicos: Durante muchos afios la cirugia ha sido el tratamiento
principal para las personas con PC, pues aunque no puede reparar la lesion
cerebral, si ayuda a producir una mayor efectividad de los tratamientos. En
muchos casos se cumple el “Sindrome del cumpleafios”, ya que se practica

cirugia ortopédica cada afo, seguida de tratamiento con fisioterapia y TO (127).

A continuacion se enumeran los tipos de cirugia mas utilizados:
a. Cirugia del Sistema Nervioso:
i. Técnicas neurolesivas: El objetivo de las técnicas neurolesivas es
mejorar los sintomas de la espasticidad, afectando lo mas minimo

posible la funcién motora y la sensibilidad (120).

Estas técnicas pueden aplicarse de tres formas diferentes:
1. Sobre el nervio periférico (neurotomias) (143).
2. Sobre las raices espinales (rizotomias posteriores
selectivas, sectoriales y funcionales): Rizotomia Selectiva
Dorsal (127, 144-148).
3. Sobre la médula espinal (dreztomias y mielotomias)
(120).

b. Neuromodulacién quirdrgica (149):
i. Estimulacion cerebral profunda (150).
ii. Baclofeno intratecal (ITB) (151).

c. Cirugia ortopédica (152):
I. Cirugia ortopédica a nivel muscular y tendinoso:
1. Desinsercion muscular proximal.
2. Tenotomia.

3. Alargamiento tendinoso.
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a. Alargamiento intramuscular.
b. Tenotomia fraccionada.
c. Zetaplastia.

4. Transposicion de tendones.

5. Miotenofasciotomia Selectiva y Cerrada (101).

ii. Cirugia ortopédica a nivel 6seo:
1. Osteotomia (153-157).
2. Artrodesis (158).
3. Atrtroplastia de reseccion (159).

7. Tratamientos alternativos complementarios: Este tipo de tratamientos es

aconsejable practicarlos paralelamente a los tradicionales, pues por si solos es

mas dificil que se encuentren beneficios (160).

a.
b.

C.

o

Hidroterapia (161).
Oxigeno hiperbarico (127, 162-164).
Acupuntura (165-167).
Osteopatia (127, 168).
Terapia con animales (169):
i. Hipoterapia.
ii. Delfinoterapia.
iii. Perros de servicio.
Terapias artisticas y creativas (170):
i. Musicoterapia.
ii. Arteterapia.

iii. Danzaterapia.
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1.2. Paralisis Cerebral y autoestima:

Entendiendo autoestima como "valoracidon generalmente positiva de si mismo/a” (171),
la cual responde a la pregunta "¢ Soy yo digno o digna / valioso o valiosa?" (172), poco
se sabe sobre su estado en personas jovenes y adultas con PC, ya que no se han llevado
a cabo muchos estudios sobre este tema.

La autoestima tiene un peso elevado en cuanto al desarrollo personal (173), siendo
fundamental para poder avanzar personalmente de manera estable y segura.

El hecho de tener baja autoestima es un factor de riesgo para el resultado de importantes
dominios de la vida. En general, las personas con baja autoestima tienen mas
probabilidades de desarrollar alguna patologia psiquiatrica, de sufrir problemas de salud
fisica o incluso mayor riesgo de cometer delitos penales, teniendo menos perspectivas
econdmicas comparadas con las personas que tienen alta autoestima (174). A su vez, la
baja autoestima también puede predecir conductas antisociales, trastornos alimenticios,

la depresion y la ideacion suicida (175-177).

Existen muchos factores que se encuentran intimamente relacionados con la autoestima
del ser humano. Entre ellos encontramos que respecto al sexo, los chicos adolescentes
suelen tener la autoestima mas elevada que las chicas adolescentes (178-180) y que los

hombres adultos suelen tener la autoestima mas alta que las mujeres adultas (181-183).

Algunas investigaciones han encontrado que la autoestima correlaciona con cada uno de
los cinco grandes rasgos de la personalidad: Las personas con alta autoestima tienden a
ser emocionalmente estables, extrovertidas, meticulosas, simpaticas y abiertas a nuevas

experiencias (184-186).

Respecto a la situacion socio-econdémica teniendo en cuenta los ingresos salariales,
estudios como el de McMullin y Cairney (181) encontraron que dicha situacion esta
asociada al nivel de autoestima en las personas de mediana edad y en las mayores, pero

no en las adolescentes ni en los jovenes adultos.

Algunos estudios sugieren que la autoestima esta asociada con el estado de salud (187,

188). Reitzes y Mutran (189) en su estudio encontraron que esa relacion era prospectiva
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y reciproca. Es posible que las personas con alta autoestima experimenten mas
inclusion, reciban més apoyo social y experimenten menos estrés, aumentando asi su
salud. Ademas, también es posible que las personas sanas tengan mas control sobre sus
vidas y mas éxito en la educacion, en el trabajo y en las relaciones, lo cual fortalece su

autoestima (190).

Centrandonos en las personas con discapacidad, se asume que su autoestima no es muy
elevada, pues existe una vision social de tragedia personal hacia ellas, dando por hecho
que ellos no pueden ser felices o sentirse bien con ellos mismas (191), aunque esto

podria no ser cierto.

A continuacion se enumeran y detallan aquellos factores que pueden afectar a las
personas jovenes y adultas con PC, debido a sus caracteristicas (las que posea cada

uno):

1. Necesidades especiales y dependencia de terceras personas:
Algunos adultos con PC, debido a sus necesidades, requieren de apoyo habitual,
tanto formal (tratamientos) como informal (ayuda para el desempefio de las
AVD) (192, 193). Sin embargo, en la edad adulta existen muchas barreras que
hacen que sea muy dificil acceder a tales recursos, como por ejemplo a la
rehabilitacion (194, 195).

Ademas de estas barreras, también estan las barreras psicoldgicas. Cuando se
necesita de otras personas para hacer incluso las actividades mas basicas se
produce una sensacion de dependencia y de pérdida de control sobre uno mismo,

lo cual es estigmatizante (196).

Por lo tanto, es importante alcanzar un equilibrio entre el acceso al soporte

necesario y el mantenimiento del control sobre las decisiones propias (197).

2. Participacion social:
Con el comienzo de la adolescencia, la relacion de los jovenes con sus padres
deja de ser tan dependiente, pasando a tener mas confianza y complicidad con

sus iguales (198).
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Sin embargo, este hecho puede ser diferente en algunas personas con PC, debido
a que su situacién en muchos casos es diferente a la del resto de adolescentes,
puesto que tienen que afrontar problemas de salud, fisicos, cognitivos y/o
familiares, teniendo que seguir una serie de terapias multidisciplinares (199)
para intentar mejorar su condicion, lo cual hace que tengan menos tiempo para
compartir con los amigos, los estudios y, a su vez, para realizar actividades de

ocio.

Esto hace que su nivel de participacion social pueda ser menor, pues ademas de
lo expuesto anteriormente, si en la infancia se experimentan limitaciones en las
AVD debido al dolor crénico, a problemas psicologicos o al estrés parental, esto
se ve reflejado en la adolescencia, haciéndole méas dependiente tanto a nivel
funcional como social, siendo con el paso de los afios mas dificil cambiar ese
patron (200).

Por ello, muchos de los adolescentes con limitaciones fisicas pasan menos
tiempo con sus amigos y practican menos deportes que la poblacion general de
su misma edad, aunque existe una proporcion similar respecto a la participacion
en juegos virtuales, con videoconsola u ordenador. Este hecho también lo
determina la severidad de la discapacidad (201, 202).

Aun con todo, un elevado nimero de personas con esta patologia con afectacion
leve-moderada termina la educacion convencional y logra un empleo

remunerado (203).

Auto-percepcion fisica:

De acuerdo con el marco interaccionista, la autoestima surge de la interaccién
con los demas, comparando las propias percepciones con las que ve en los que le
rodean (familiares, amigos, comparfieros, etc.) (204), creando también asi el
auto-concepto (205), es decir, la percepcién de uno mismo, el cual responde a la
pregunta "¢ Quién soy yo?" (172).

Por ello, es en la adolescencia cuando la percepcion del fisico adquiere gran

importancia y se convierte en fuente de preocupaciones (206). También es
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entonces cuando la persona empieza a ser mas consciente de sus limitaciones,

tanto fisicas como sociales, resultado de su condicion (207).

Percepcion externa:

La PC es una de las discapacidades fisicas peor percibida por aquellas personas
sin discapacidad (208). Esto supone que algunas personas sin discapacidad
sientan rechazo a interactuar con ellas, afectando nuevamente a su autoestima
(209).

Es habitual el estado de confusién que produce el término "PC" entre la
poblacion respecto a su significado, incluso para profesionales relacionados
directamente con la salud. Es considerado por muchos como ambiguo y con

connotaciones negativas.

Algunos investigadores se han centrado en esta problematica y han comprobado
que un porcentaje alto de la poblacidn tiene una percepcion erronea. Piensan que
la PC es una enfermedad, mayoritariamente de etiologia genética, que los nifios
afectados no pueden hablar, que mueren antes que los nifios no afectados y que
no pueden mantener puestos de trabajo en el caso de llegar a la edad adulta.

Algunos incluso creen que se puede contagiar y restringirian a sus hijos
relacionarse con las personas afectadas. Lo méas alarmante es que los duefios de

estas opiniones suelen ser personas con estudios y de clase media-alta (210).

Relaciones intimas y sexualidad:

Otro de los factores realmente interesantes es la influencia de la sexualidad y las
relaciones intimas. El periodo comprendido entre los 12 y los 25 afios es
esencial para el desarrollo sexual humano en personas con y sin discapacidad
fisica. Sin embargo, en algunos estudios (211, 212) encontramos que los
adolescentes y adultos jovenes con PC tienen menos experiencias sexuales en

comparacion con sus semejantes.

Hasta hace relativamente poco, las personas con discapacidad fisica eran vistas

como personas asexuadas, teniendo denegado el derecho a decidir sobre sus
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cuerpos y su sexualidad. Como es de esperar, las mujeres con discapacidad

tenian barreras por partida doble (213).

Se ha comprobado (212) que para los adolescentes con PC, asi como para el
resto, es muy importante mantener una actividad social satisfactoria y dentro de
ella, tener citas con sus semejantes, para progresar con éxito tanto en las

relaciones sociales de amistad como en las relaciones intimas.

Sin embargo, esta progresion puede estar también relacionada con otros
dominios de la CIF (214), pues es necesario un entorno fisico y actitudinal
comprensible para proporcionar un asesoramiento adecuado a adolescentes y
adultos jovenes con PC en relacion con el retraso en los hitos del desarrollo de

las relaciones romanticas y sexuales.

1.3. Paralisis Cerebral y Calidad de Vida:
La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (214) define Calidad de Vida como "la

percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la
cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, sus
expectativas, sus normas y sus inquietudes. Se trata de un concepto que esté influido por
la salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico, su nivel de independencia, sus

relaciones sociales, asi como su relacioén con su entorno”.

El hecho de que haya aumentado el interés por el estudio de la CV de las personas en
general pero sobre todo de aquellas que tienen alguna discapacidad, principalmente en
ambitos como la educacion, la salud y los servicios sociales, ha conseguido que haya
mayor comprension del constructo (215), el cual abarca varias areas de la vida:
bienestar fisico, bienestar psicologico, estado de animo y emociones, autopercepcion,
autonomia, relacion con los padres y vida familiar, escuela, amigos y apoyo social,

rechazo social y recursos econémicos (216, 217).

Concretando un poco méas encontramos el término Calidad de Vida Relacionada con la
Salud (CVRS), el cual hace referencia a la influencia que tiene el estado de salud en la
CV de la persona. Desde los inicios de su aparicion, hace mas de 30 afios en EE. UU.,
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se usa para designar los resultados concretos de la evaluacion clinica y la toma de

decisiones respecto a los tratamientos (218).

En el afio 2001, la OMS, a través de la CIF, cuyo objetivo es proporcionar un marco de
referencia mediante un lenguaje unificado y estandarizado sobre la descripcion de la
salud y los estados relacionados con la salud (219), aborda un nuevo enfoque bio-psico-
social y ecoldgico para la concepcién de la discapacidad, dejando atrés el enfoque bio-
médico y considerando que la discapacidad se define como la interaccion entre la salud,
enfermedad o patologia individual y el entorno personal y ambiental, es decir, los
aspectos fisicos, sociales y actitudinales que rodean a la persona en su dia a dia (220).
Estos aspectos pueden afectar de manera positiva (facilitadores) o negativa (barreras) al
desarrollo de las personas como miembros de una sociedad, asi como a su capacidad

individual para llevar a cabo tareas o acciones.

El entorno adecuado es por lo tanto uno de los aspectos mas importantes para garantizar
la CV. Gracias a él, todas las personas en general y, mas concretamente aquellas que
tienen algun tipo de discapacidad, se sentiran utiles y podran desarrollarse en todos los
sentidos. Con ello podran ser méas participativas respecto a las AVD si el hogar es
accesible, a la movilidad urbana e interurbana si los transportes publicos estan
adaptados y el entorno tiene eliminadas las barreras arquitecténicas, a la participacion
social si los iguales son respetuosos con los demas y escolar si los profesionales del

centro comprenden la situacion de la persona (221).

Respecto a la CV de los nifios con PC, estudios como el Europeo SPARCLE 1, centrado
en nifios con edades entre los 8 y 12 afios, afirman que los nifios con PC tienen la
percepcion de que su CV es similar a la de los nifios sin PC, existiendo pequefias
variaciones significativas en algunos puntos, entre ellos la influencia de la limitacion de
la propia movilidad corporal, que se asocié a una puntuacién menor en el bienestar
fisico; la afectacion intelectual, que se asoci6 con una puntuacion menor en el estado de
animo; las emociones y la autonomia personal. Las limitaciones y el dolor, presente en
muchos de los nifios, fueron indicadores de una CV general mas baja (222).

En el estudio Europeo SPARCLE 2, referido a adolescentes (13-17 afios), se comprobd
que la CV se veia afectada por el grado de discapacidad en tres factores: El estado de

animo y las emociones, la autonomia, el apoyo social y entre iguales (111).
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Curiosamente, si el juicio sobre CV de las personas con PC es emitido bajo la
percepcion de los padres, algunos estudios sefialan que ésta es menor que si son las
propias personas las que valoran su propia CV. Es decir, que los padres suelen
considerar que sus hijos tienen una peor CV de la que realmente tienen. Esto pasa sobre
todo en aquellos padres que presentan mayores niveles de estrés y en aquellos cuyos

hijos tienen una afectacion motriz y/o intelectual severa (223).
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2. Revision sistematica

Con el objetivo de conocer qué estudios se habian realizado hasta la actualidad respecto
al tema principal de esta investigacion, se llevo a cabo una revision sistematica en base

a los siguientes criterios:

Pregunta de la revision: ;Qué factores predicen la autoestima de las personas adultas
con PC?

Tipo de participantes: Jovenes y adultos con PC (edad minima de 16 afos).

Variables de respuesta: Medicion de la autoestima mediante cualquier
instrumento. Los estudios que sélo consideraron la autoestima sexual no fueron
incluidos.

Factores de riesgo: Todos.

Tipos de estudio: Cuantitativos.
Se excluyeron aquellos cuya muestra fuera menor de 10 personas y estuviera
compuesta por nifios, padres y/o cuidadores de personas con PC.

Estrategia de busqueda: Se realiz6 una busqueda bibliogréafica a través de AlcorZe, el
metabuscador de la Biblioteca de la Universidad de Zaragoza, con los términos
MeSH “self-esteem" AND "cerebral palsy" AND "adult*”, disponibles a texto
completo, con fecha de publicacién entre enero de 1974 y diciembre de 2015, cuyo
idioma fuera el inglés o el espafiol.

En la basqueda fueron identificados 40 estudios. Sin embargo, 33 fueron excluidos en
funcién del titulo y el resumen porque no cumplian con los criterios de inclusion.

Se obtuvieron copias de los articulos completos de los ocho estudios restantes.
Posteriormente cinco fueron excluidos por las razones expuestas en la Tabla 1.

Tabla 1. Motivo de exclusion de los articulos para la revisién sistematica.
No se evalud a personas con PC como una categoria .

P 9 Varsamis, 2011 (224)
separada
Revision sistematica sobre la comparacion de la autoestima
de nifios con PC con la de otros nifios

Shields, 2006 (225)
Diez Alegre, 2012

No fueron analizados factores de riesgo para la autoestima

(226)
No fueron analizados factores de riesgo para la autoestima Hilberink, 2013 (227)
Y
Evaluacion de la autoestima sexual como variable de Czapla, 2014 (228)

respuesta
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Ademas, ninguno de los estudios primarios incluidos en la revision sistematica de
Shields et al. (225) cumplia con los criterios de inclusion para la presente revision

sistematica, ya que todos ellos estaban restringidos a nifios menores de 18 afios.

Finalmente quedaron tres estudios. Uno de ellos fue presentado en un principio como
resumen (229), pero posteriormente se consiguio el articulo completo (230). Las
caracteristicas de esos tres estudios, los cuales cumplian con nuestros criterios de

inclusion, se presentan en la Tabla 2.

Se comprobo si alguno de los articulos citados por los tres articulos incluidos cumplia

nuestros criterios de inclusion, pero ninguno lo hizo.
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Tabla 2. Sumario de los tres articulos incluidos en la revision sistematica.

Disefio del estudio

Observacional, transversal con control pareado

Tamario de la muestra

Grupo con PC: 44
Grupo control: 15

Edad media (rango)

17.6 (13-24) (Grupo con PC)

Sexo

22 F - 22 M (Grupo con PC)

Pais

Suecia

Grupo con PC

Tipo: Hemiparesia izquierda (16)
Hemiparesia derecha (28)

Severidad: Leve (44)

Riad, 2013 Grupo control No especificado
(230) Objetivos 1. Correlacionar las desviaciones del movimiento con la autoestima, el sentido de
coherencia y la calidad de vida
Instrumento de medicion de la I think I am (ITIA)
autoestima o autoconcepto
Resultados e El grupo de personas con PC tenia la autoestima mas baja que el grupo control
(63.4 vs. 84.7, p=0.025)
e La puntuacién de la postura del brazo estaba correlacionada con la puntuacién
del ITIA (r=-0.397, p=0.001)
e La puntuacién del perfil de la marcha estaba asociada negativamente con la
puntuacion del ITIA, aunque la correlacion no fue significativa
Disefio del estudio Observacional, transversal
Tamanfo de la muestra 102 (38 de ellos fueron excluidos debido a puntuaciones no validas)
Edad media (rango) 26 (21-58)
Sexo 52 Fy50M
Gannotti, Pais EE. UU.
2011 (231) Tipo: Espastica (102)

Grupo con PC

Severidad: No especificado

Grupo control

No aplicable

Objetivos

1. Describir el autoconcepto de una muestra grande de adultos con PC
2. Examinar la relacion entre el autoconcepto, la depresion, satisfaccion vital,
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nivel de severidad y barreras en la participacion social.

Instrumento de medicién de la
autoestima o autoconcepto

Tennessee Self-Concept Scale, version 2 (TSCS:2)

Resultados

e Las puntuaciones en autoconcepto estaban inversamente correlacionadas con
las del indice de Depresion de Beck-2 (r=-0.3, p<0.01)

e Las puntuaciones en autoconcepto estaban asociadas positivamente con las
puntuaciones en la "Satisfaction with Life Scale” (SWLS) (r=0.4, p<0.001)

e El autoconcepto no estaba asociado con el nivel en la GMFCS o con la
puntuacion en la "Functional Independence Measure” (FIM)

e La presencia de barreras en el entorno, evaluada con la "Craig Hospital
Inventory of Environmental Factors” (CHIEF), no se asoci6 con el
autoconcepto

Magill-Evans,
1991 (232)

Disefo del estudio

Observacional, longitudinal con control pareado, con resultados presentados tras
siete afios de seguimiento

Tamario de la muestra

Grupo con PC: 22 al inicio del estudio y 19 siete afios después.
Grupo control: 22 al inicio del estudio y 20 siete afios después.

Edad media (rango)

22.8 (Grupo con PC)
22.9 (Grupo control)

Sexo 10 F y 9 M (Grupo con PC)
10 Fy 10 M (Grupo control)
Pais Canada

Grupo con PC

Tipo: Hemiparesia (4)
Diparesia espastica (8)
Tetraparesia espastica (4)
Tetraparesia atetosica (3)

Severidad: Leve (8)
Moderada (7)
Severa (4)

Grupo control

Personas sin discapacidad

Objetivos

1. Analizar si las mujeres con PC continuaban teniendo la puntuacion de la
autoestima fisica y social méas baja que los hombres con PC y sin discapacidad
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N

y que las mujeres sin discapacidad

Comprobar si la autoestima se habia mantenido estable durante siete afios.
Analizar si hay diferencias entre las personas con y sin PC en el rendimiento
escolar, la situacion laboral, el nimero de contactos semanales con amigos y la
satisfaccion con el apoyo social. Ademas analizar si hay relacion entre la
puntuacion en la autoestima y estas variables

Instrumento de medicién de la
autoestima o autoconcepto

Tennessee Self-Concept Scale

Resultados

Las chicas adolescentes con PC puntuaron significativamente mas bajo que los
otros grupos en la autoestima fisica, social y personal

El nivel de autoestima aumento entre la adolescencia y la edad adulta tanto en
mujeres como en hombres

Las mujeres adultas con PC no puntuaron muy diferente en la autoestima
respecto a los otros grupos

Los hombres y los chicos adolescentes con PC obtuvieron puntuaciones
similares respecto a la autoestima que aquellos sin discapacidad

La autoestima total estaba significativamente correlacionada con el apoyo
social total (r=0.62, p<0.01) y los sentimientos de ser valorados por las
personas en la red social (r=0.59, p<0.01)

Las correlaciones entre la autoestima y la educacion, el apoyo de amigos y de
familiares no fueron significativas
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Para evaluar el riesgo de sesgo en los documentos incluidos, se utilizd una version
modificada de los criterios propuestos por Shields (225), con una evaluacién adicional
de la informacidn sobre los datos perdidos (Tabla 3).

Tabla 3. Evaluacidn de los criterios de riesgo de sesgo en los articulos incluidos en la revision
sistematica (Shields, N. et al. (225)).

Riad, J. Gannotti ME. Magill-Evans,
2013 (230) 2011 (231) JE. 1991 (232)

¢ Esta basado el estudio en
una muestra representativa X X X
de la poblacién?

¢ Son explicitos los criterios
de inclusion?

¢ Controla el estudio los
factores de confusién
potenciales mediante la N
seleccion de controles
emparejados o mediante el
analisis apropiado?

¢ Se llevo a cabo el analisis N N J
estadistico de los datos?

¢ Fue evaluada la variable de

X v v

respuesta usando criterios \ \ \
objetivos?
;Se |_nformo de los datos X N \
perdidos?

(a) El simbolo "V" significa Si y el simbolo "X" No.

2.1 Conclusiones:
Fueron encontrados tres estudios que cumplian los criterios de inclusion propuestos para
la revision, los cuales valoraron un total de 200 participantes (teniendo en cuenta casos

y controles).

Ninguno de ellos utilizd muestras aleatorias, por lo que sus resultados no eran

representativos de la poblacion y tenian un riesgo medio de tener sesgos.

Aunque todos los estudios realizaron analisis estadisticos formales, la mayoria estaban
basados en la estimacion de coeficientes de correlacion, lo cual permite detectar la
asociacion entre dos variables pero, a diferencia de la regresion, no describe la relacion
entre ellas (233).
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Uno de los estudios (230) informo que las personas con PC tienden a tener los niveles
de autoestima mas bajos que las personas sin PC, aunque otro de los estudios (232)
encontrd que este hecho so6lo sucede en las chicas adolescentes.

Centrandonos unicamente en las personas con PC, s6lo un estudio (232) tuvo en cuenta
la edad como posible factor de riesgo para la autoestima. Este estudio encontrd que el
nivel de autoestima aumentd entre la adolescencia y la edad adulta tanto en hombres

COMO en mujeres.

Respecto a la relacion entre la capacidad funcional y la autoestima o autoconcepto,
fueron dos (230, 231) los estudios que la analizaron. EI primero de ellos (230) encontrd
que las desviaciones del movimiento corporal a nivel del brazo y del perfil de la marcha
estaban inversamente relacionadas con el nivel de autoestima, aunque la Gltima relacién
no fue significativa. Y el segundo (231) encontré que el autoconcepto no estaba
asociado con el nivel en la GMFCS ni con el grado de independencia funcional.

Un estudio (231) considerd los factores psicoldgicos (depresion y satisfaccion vital) y
encontrd que el autoconcepto era mas bajo en aquellas personas con depresion y estaba
mas elevado en las personas con mayor nivel de satisfaccion vital. Sin embargo, estos
factores psicoldgicos pueden no estar causalmente asociados con la autoestima; puede
ser mas plausible que la depresion, la satisfaccion vital y la autoestima estén
determinadas por otros factores subyacentes. Este estudio también informa de que la

presencia de barreras en el entorno no se asocié con el autoconcepto.

El otro estudio (232) encontrd que la autoestima estaba relacionada con el apoyo social
total y con el sentimiento de ser valorado por las personas en la red social. Sin embargo,
esto no es sorprendente ya que los sentimientos de ser valorados y respetados estan
estrechamente aliados con el concepto de autoestima. Ademas, el "sentimiento de ser
valorado™ fue uno de los cuatro dominios que contribuyeron a la puntuacion del apoyo
social total. No se encontrd relacion entre la autoestima y el nivel de educacion, el

apoyo de amigos y de familiares.
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3. Planteamiento del problema

Recientes estudios muestran que en algunos casos las dificultades fisicas pueden colocar
a las personas con PC en situacion de desventaja en un ambiente convencional,

pudiendo afectar como consecuencia a su autoestima y calidad de vida (234).

Si bien es cierto que existe gran cantidad de estudios sobre PC que abordan los
diferentes tipos de tratamientos que se encuentran disponibles para paliar las secuelas de
esta afectacion, asi como articulos que intentan buscar la definicion definitiva o el
momento exacto en el que se produce la lesion, parece darse menos atencion a los
aspectos psicoldgicos, habiendo una baja proporcion de estudios disponibles enfocados
a medir el nivel de satisfaccion personal reflejado en la autoestima de personas jovenes
y adultas con PC, siendo la mayoria de ese pequefio porcentaje sobre el nivel de CV de
la poblacion infantil o de los cuidadores principales, dejando un poco de lado la

situacion de las personas jovenes y adultas.

Por lo tanto, debido a la consideracion de la falta de estudios que aborden directamente
la situacion en la que se encuentra la autoestima en aquellas personas jovenes y adultas
con PC, relacionada con su grado de dependencia o independencia funcional para llevar
a cabo las AVD vy la relacién con el entorno que le rodea, se estimé importante y
necesario llevar a cabo un estudio en el que se analizara cdmo influye la capacidad
funcional a la hora de realizar las AVD, segin los items que mide el indice de Barthel,
en el nivel de autoestima, de acuerdo a la medicion de la Escala de Autoestima de
Rosenberg, en una muestra de personas jovenes y adultas de procedencia espafiola
diagnosticadas de PC.

El presente estudio fue aprobado por el Departamento de Fisiatria y Enfermeria de la
Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de Zaragoza el dia 25 de Septiembre
de 2012 y por el Comité Etico de Investigacion Clinica de Aragon (CEICA) el dia 10 de
Junio de 2015, siguiendo los requisitos de la Ley 14/2007 de 3 de Julio, de

Investigacion Biomédica (Anexo 1).
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Han sido tenidas en cuenta las recomendaciones de la Declaracion de la Iniciativa
STROBE (Strengthening the Reporting of Observational studies in Epidemiology) para
la comunicacion de estudios observacionales (235) para su redaccion.
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1. Objetivos

El objetivo general del presente estudio es:
Analizar la relacion entre la capacidad funcional (respecto a las Actividades de la Vida
Diaria) y la autoestima en una muestra de personas jovenes y adultas con Pardlisis

Cerebral.

Los objetivos especificos son:

1. Describir las caracteristicas socio-demograficas de la muestra.

2. Describir las caracteristicas referentes a la afectacion de la muestra.

3. Evaluar el nivel de autoestima de la muestra, mediante la Escala de Autoestima de
Rosenberg.

4. Evaluar la capacidad funcional de la muestra con respecto a las Actividades de la
Vida Diaria (AVD), mediante el indice de Barthel.

5. Comparar las puntuaciones del indice de Barthel entre los grupos con diferentes
caracteristicas socio-demogréficas (p. ej. edad) y las caracteristicas que describen la
afectacion (p. ej. diferentes tipos de PC).

6. Comparar las puntuaciones de la Escala de Autoestima de Rosenberg entre los grupos
con diferentes caracteristicas socio-demograficas y referentes a la afectacion.

7. Analizar la relacion entre la puntuacion del indice de Barthel y la puntuacion de la
Escala de Autoestima de Rosenberg.

8. Analizar en qué medida la relacion entre la indice de Barthel y la puntuacion de la
Escala de Autoestima de Rosenberg podria ser total o parcialmente ser explicada por las
caracteristicas socio-demograficas.

9. Analizar en qué medida la relacion entre la indice de Barthel y la puntuacion de la
Escala de Autoestima de Rosenberg podria ser total o parcialmente explicada por las
caracteristicas referentes a la afectacion.

10. Evaluar si la relacion entre la puntuacion del indice de Barthel y la puntuacion de la
Escala de Autoestima de Rosenberg es diferente en los grupos con diferentes
caracteristicas socio-demogréaficas.

11. Evaluar si la relacion entre la puntuacion del indice de Barthel y la puntuacion de la
Escala de Autoestima de Rosenberg es diferente en los grupos con diferentes

caracteristicas referentes a la afectacion.
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Aim and objectives

The aim of this study is:

To analyze the relationship between functional capacity (regarding the Activities of
Daily Living) and self-esteem in a sample of young people and adults with Cerebral
Palsy.

The objectives of this study are:

1. To describe the socio-demographic characteristics of the sample.

2. To describe the impairment characteristics of the sample.

3. To assess the self-esteem of the sample, using the Rosenberg Self-esteem Scale.

4. To assess the functional capacity of the sample regarding Activities of Daily Living
(ADL), using the Barthel Index.

5. To compare the Barthel Index between groups with different socio-demographic
characteristics (e.g. age) and impairment characteristics (e.g. different types of cerebral
palsy).

6. To compare the Rosenberg Self-esteem Scale scores between groups with different
socio-demographic and impairment characteristics.

7. To analyze the relationship between the Barthel Index and the Rosenberg Self-esteem
Scale score.

8. To assess whether the relationship between the Barthel Index and the Rosenberg Self-
esteem Scale score could be wholly or partly explained by socio-demographic
characteristics.

9. To assess whether the relationship between the Barthel Index and the Rosenberg Self-
esteem Scale score could be wholly or partly explained by impairment characteristics.
10. To assess whether the relationship between the Barthel Index and the Rosenberg
Self-esteem Scale score is different in groups with different socio-demographic
characteristics.

11. To assess whether the relationship between the Barthel Index and the Rosenberg

Self-esteem Scale score is different in groups with different impairment characteristics.
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2. Hipotesis
La hipdtesis principal es: La autoestima elevada esta asociada con una mayor capacidad

funcional.
Hypothesis

The principal hypothesis is: Higher self-esteem is associated with greater functional

capacity.
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1. Disefno del estudio

El presente estudio se caracteriza por ser observacional, transversal y analitico de una

muestra de personas jovenes y adultas con Pardlisis Cerebral.

2. Contexto

A continuacion, en la Tabla 4, se enumeran las aportaciones a congresos Yy

publicaciones, asi como su periodo de realizacion durante el desarrollo de la tesis

doctoral.

Tabla 4. Cronograma de las aportaciones a congresos y publicaciones realizadas durante el
desarrollo de la tesis doctoral.

Aportaciones a Congresos

NO

Comunicacion y Congreso

Fecha

"Influencia del sexo
(masculino/femenino) en el grado de
funcionalidad de las personas con
Paralisis Cerebral”. Comunicacion
escrita (poster) en la 11 Reunion
Internacional de Enfermeria. VII
Forandalus - Zaragoza

30y 31 de Mayo de 2014

"Influencia del sexo, la edad y la
afectacion intelectual en el grado de
funcionalidad de las personas con
Paralisis Cerebral". Comunicacién
escrita (poster) en el 111 Congreso
Iberoamericano de Psicologia de la
Salud - Sevilla

14-16 de Noviembre de 2014

"Influencia del sexo y la edad en la
autoestima en personas con Paralisis
Cerebral". Comunicacion escrita
(pbster) en el VII Congreso
Internacional de Psicologia Clinica -
Sevilla

14-16 de Noviembre de 2014

"Relacion entre el grado de
funcionalidad y el nivel de
autoestima en personas con Paralisis
Cerebral”. Comunicacion oral y
escrita (poster) en las | Jornadas
“Avances en Ciencias de la Salud y
del Deporte” - Zaragoza.

15y 16 de Diciembre de 2014

"Estudio descriptivo de los
requtados de cada uno de los items
del Indice de Barthel en una muestra

19 de Febrero de 2015
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de personas con paralisis cerebral”.
Comunicacion escrita (poster) en la
I1 Jornada Cientifica BiblioPRO -
Barcelona

"Nivel de autoestima segun la Escala
de Autoestima de Rosenberg en una
muestra de personas con Paralisis

6 Cerebral". Comunicacion escrita 21-24 de Mayo de 2015
(péster) en el 11 Congreso de
Inteligencia Emocional y Bienestar -
Zaragoza

"Getting on with it: Views of young
people with cerebral palsy on what
helps and what hinders their social
participation” Con la Dra. Lindsay
Pennington. En: Disability North’s
International Day of Disabled People

3 de Diciembre de 2015

Participacion como ayudante en el
11th UKSBM Annual Scientific

8 Meeting: ‘Biology, Behaviour & 8y 9 de Diciembre de 2015
Environment’ - Newcastle upon
Tyne

"The availability of environmental
features needed by young people
with cerebral palsy across Europe™.
Comunicacion oral en el CountMeln!
2016 International Scientific
Meeting. - Plymouth

6y 7 de Abril de 2016

Publicaciones

Espin-Tello, SM; Bueno-Lozano, M; Jiménez-Bernadd, T; Caballero Navarro, A,;
Sanchez-Membrilla, C. Influencia del sexo en el grado de funcionalidad de las
personas con Paralisis Cerebral. Rev Paraninfo Digital, 2014; 21. Disponible en:
<http://www.index-f.com/para/n21/086.php>.

Espin-Tello, SM; Bueno-Lozano, M; Jiménez-Bernadd, T. Influencia del sexo y la
edad en la autoestima en personas con Paralisis Cerebral. En:

Asociacion Espafiola de Psicologia Conductual, editor. Avances en Psicologia Clinica,
2014. - Pendiente de publicacion.

Espin-Tello, SM; Bueno-Lozano, M; Jiménez-Bernadd, T. Nivel de autoestima segun
la Escala de Autoestima de Rosenberg en una muestra de personas con paralisis
cerebral. En: Ediciones Universidad San Jorge, 12 edicién. Inteligencia Emocional y
Bienestar Il: Reflexiones, experiencias profesionales e investigaciones. 2016

3. Participantes

3.1. Criterios de seleccién:
Los sujetos que participaron en el estudio debian cumplir con los siguientes criterios:

1. Tener diagnostico clinico de Paralisis Cerebral.
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2. Tener una edad igual o superior a 12 afios en el momento de la entrevista.

3. Tener un Cociente Intelectual no inferior a 25, segun los pardmetros de la
Organizacién Mundial de la Salud (CIE-10) y de la Asociacion Estadounidense
de Psiquiatria (DSM-1V) (236).

4. Tener capacidad de comunicacion: Verbal o no verbal

5. Residir en Espafia.

3.2. Tecnica de muestreo:
La recogida de datos se llevd a cabo mediante muestreo no probabilistico, debido a que
actualmente en Espafia no hay un registro poblacional de personas con PC, por lo que

no se dispone de marco muestral para hacer la seleccion aleatoria.

Se utilizd la técnica por conveniencia, por lo que los sujetos fueron seleccionados
teniendo en cuenta la conveniente accesibilidad y proximidad a los participantes por

parte de la investigadora principal.

3.3. Fuentes de obtencién de la muestra:

La muestra del estudio fue procedente de algunos de los centros que componen la
Confederacion ASPACE (Asociacion de Pardlisis Cerebral de Espafia), asi como de
algunos colegios de educacion especial, centros de dia, residencias, centros

ocupacionales, institutos y colegios de educacion ordinaria de Espafia.

También participaron personas no procedentes de ninguno de los centros que se acaban

de mencionar, siempre y cuando cumplieran con los criterios de seleccion.

3.4. Procedimiento de la recogida de informacion:

Para el reclutamiento de la muestra en primer lugar se elaboré una base de datos con
todos los centros a los que la investigadora principal considerd que podia acceder,
incluyendo a todos aquellos que componen la Confederacion ASPACE, asi como
colegios de educacion especial, centros de dia, residencias, centros ocupacionales e
institutos y colegios de educacion ordinaria, siempre y cuando estos estuvieran dentro

de Espafia. También podian formar parte del estudio aquellos sujetos que cumplieran los
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criterios de inclusion aungue no procedieran de ninguno de los centros que se acaban de
mencionar. A estos Ultimos se accedia a través de otros contactos o de las redes sociales.
El siguiente paso fue la puesta en contacto con la persona responsable de cada uno de
los centros, en los casos en los que la muestra procediera de ellos, la cual era informada
del estudio. Se le hacia llegar una hoja de informacion al participante para la
realizacion de proyectos de investigacion en forma de triptico, solicitando la
colaboracién para que hiciera llegar, tanto a los posibles participantes que cumplieran
con los criterios de inclusion del estudio como a sus familiares o tutores legales cuando
era necesario, la informacion sobre el estudio. En el caso de que hubiera en el centro
alguien que tras ser informado tuviera interés en participar en el estudio, la
investigadora principal quedaba con él/ella para resolver posibles dudas vy
proporcionarle de nuevo y de manera individual la hoja de informacién al participante
para la realizacion de proyectos de investigacion en forma de triptico. A aquellos que
finalmente accedian a formar parte del estudio, una vez que habian preguntado todas las
dudas que les habian podido surgir, eran entrevistados si tras leer la hoja informativa
firmaban el Consentimiento Informado para Participantes de la Investigacion (Anexo
2). En aquellos participantes que estaban bajo la tutela de otra persona, el

consentimiento debia de ser firmado por el tutor legal.

En los casos en los que la muestra no procedia de ningln centro, todos los pasos
anteriores se llevaban a cabo directamente con los posibles participantes o tutores

legales.

A la informacién desconocida o no recordada por el participante en el momento de la

entrevista se accedié a traves de su historia clinica bajo su consentimiento.

3.5. Tratamiento estadistico de los datos:

El tratamiento estadistico de los datos fue realizado con los paquetes estadisticos IBM®
SPSS® Statistics v.20.0. (237) y STATA v.14.1. (238).

4. Variables

4.1. Variable de respuesta:

La variable de respuesta fue la "Puntuacién de la Escala de Autoestima de Rosenberg".
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4.2. Variable predictora:

La supuesta variable predictora fue la "Puntuacion del indice de Barthel".

4.3. Variables socio-demogréaficas y descriptoras de la afectacion:
Estas variables fueron recogidas a través del cuestionario ad hoc "Registro de datos"

(Anexo 5), y se encuentran expuestas en la Tabla 5.

Para la descripcion y el andlisis estadistico, algunas de las variables categoricas fueron
reagrupadas y simplificadas debido a que en un principio se cred un excesivo nimero de

categorias para asegurar la recoleccion de todos los datos.

En la variable "Edad", aunque en un principio el criterio de selecciéon de la muestra
referente a la edad era a partir de 12 afios, sin limite maximo, al terminar el periodo de
entrevistas resulté muy dificil comparar los resultados entre los grupos de edades mas
bajas (dos nifios entre los 12 y los 15 afios, ambos incluidos) y mas altas (ocho ancianos
entre los 66 y los 100, ambos incluidos) debido a que dichos grupos contenian un
nimero muy bajo de personas. Por ello se pens6 que estos grupos tan pequefios podrian
ser atipicos y podrian influir de manera influencia indebida sobre los resultados, por lo
que se decidi6 sacarlos del estudio, poniendo asi limites respecto a la edad (minimo 16

afios y maximo 65 afios).

Tabla 5. Variables socio-demograficas y descriptoras de la afectacidn analizadas en el estudio.

Categorias Categorias
originales finales®

Nombre de la variable

Masculino Masculino
Femenino Femenino

Jovenes: Entre los
16 y los 25 afos

Sexo

Grupos de edad (Se registré a través de la Adultos: Entre los
fecha de nacimiento y la fecha de registro de 26y los 45 afnos

los datos). Adultos mayores:
Entre los 46 y los
65 afnos
Comunidad de
Comunidad Autonoma (Se registro a través Madrid

de la direccion). Provincias (52) Aragon

Castilla-La
Mancha
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Nivel maximo de estudios (Segun el
Sistema Educativo de Espafia (239)).

Minorias
Sin estudios Sin estudios
Educacion Educacion
primaria Primaria-Bésica
coucsn | A0
secundaria Obligatoria
Bachillerato .,
Formacion Educauo_n
Profesional secunda}rla .
Grado Medio postobligatoria
Formacion
Profesional
Grado Superior
Estudios
Universitarios -
Diplomatura
Estudios

Universitarios -
Licenciatura

Estudios
Universitarios -
Grado

Estudios
Universitarios -
Master

Estudios
Universitarios -
Postgrado

Estudios
Universitarios -
Doctorado

Educacion
superior

Estudios
Superiores en
Disefio

Estudios
Superiores
Artisticos
(Danza, teatro...)

Estudios
Superiores en
Mousica

Estudios
Superiores en
Hosteleria

Situacion laboral

Estudiante

Estudiante
Colegio de
Educacién

Estudiante
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Especial

Activo

Centro
Ocupacional

Activo

En paro

Pensionista

Inactivo (grupo de
referencia)

Se dedica a las
labores del
hogar

Centro Especial
de Empleo

Situacion sentimental

Soltero/a

Soltero/a

Casado/a

Con pareja
estable

Con pareja
(casado/a o con
pareja estable)

Viudo/a

Divorciado/a -
Separado/a

Personas con las que convive
habitualmente

Con padres

Con padre

Con madre

Otro familiar

Con padres (o
padre o madre) u
otro familiar

Residencia

Residencia

Centro de Dia +
padres

Centro de Dia +
padre

Centro de Dia +
madre

Centro de Dia +

Centro de Dia

otro familiar
Con pareja Independizado
(s6lo/a o con
Solo/a alguien mas)
PC Espastica P.C. Espastica
PC Atéxica .
P(_? Atetc?sica 0 gst;;z éll/l;_xta.
Discinetica atetdsica, Ataxica
Forma clinica de P.C. segun el trastorno PC Mixta o Atetési1ca/
neuromotor (Segun la clasificacion Espastica- Discinética)
propuesta por ASPACE (240)). Atetosica
PC Hipotonica
P.C. Mixta:
Espastica-
hipotonica
Forma clinica de P.C. segun la topografia | Tetraparesia Tetraparesia
corporal (Segun la clasificacion propuesta Diparesia Diparesia
por ASPACE (240)). Paraparesia Otras
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Hemiparesia (Paraparesia,
Triparesia Hemiparesia o
P Triparesia)
Monoparesia
Capacidad para caminar sin ningtn tipo | Si Si
de ayuda (Més de un paso). No No
Afectacion Intelectual (Segun la S S
Organizacién Mundial de la Salud (CIE-10)
y la Asociacion Estadounidense de No No
Psiquiatria (DSM-1V) (236)).
Desviacion Vertebral (Sin especificar cuél, Si Si
pero incluyendo todos los tipos de escoliosis,
lordosis, cifosis, u otros). No No
. Si Si
Luxacion Cadera No NG
Hinovisi6 Si Si
ipovision No NG
. Si Si
Estrabismo NG NG
Afectacion de las habilidades motoras Si Si
orales No No
: . Si Si
Disartria No No
Anartria (Las personas con esta caracteristica S Si
respondieron a las preguntas mediante
sistemas de comunicacion alternativa o con
No No
ayuda de una tercera persona).

N Si Si
Disfagia NG NG
: Si Si
Sialorrea NGO NG
Uso de ayudas técnicas para el . .
desplazamiento (Estas podian ser: Si Si

Muletas/bastones, andador, silla de ruedas
manual autopropulsada o con ayuda, sillade | No No
ruedas eléctrica, o scooter).
Tratamiento farmacologico (Uso del Si Si
tratamiento de manera habitual para paliar
las afectaciones cronicas). No No
Si Si
Analgésicos
g No No
Si Si
Laxantes No No
Ansioliti Si Si
nsioliticos NoO NoO

o1




MARCO METODOLOGICO

Si Si

Antidepresivos

No No

(a) Las celdas sombreadas indican que no obtuvieron participantes.

5. Fuentes de datos e instrumentos de medicidon
5.1. Base de datos:

La elaboracion de la base de datos de los participantes se llevd a cabo mediante el
programa IBM® SPSS® Statistics v.20.0. (237).

5.2. Cuestionario ad hoc “Registro de datos":

Se elaboré un cuestionario ad hoc (Anexo 5) para medir las caracteristicas socio-
demogréficas (sexo, edad, provincia de procedencia, situacion sentimental, convivencia,
nimero de hermanos, numero de hijos, nivel académico y situacion profesional) y las
caracteristicas relacionadas con la discapacidad (etiologia y forma/manifestacion clinica
de la PC, prematuridad, mano dominante, patologias asociadas, trastornos del lenguaje,
tratamientos quirdrgicos, tratamientos fisicos, tratamientos farmacoldgicos y terapias
alternativas, uso de Ortesis y/o ayudas técnicas, practica de deporte/s, propension a los
sustos y sobresaltos, molestia de ruidos fuertes, capacidad para caminar sin ningun tipo

de ayuda y Cl en el caso que haya afectacion intelectual).

En este estudio no se analiz6 toda la informacién recogida a través de él.

5.3. Escala de Autoestima de Rosenberg:

La Escala de Autoestima de Rosenberg (EAR) (Anexo 3) fue desarrollada
originalmente por Rosenberg en 1965 para la evaluacion de la autoestima en
adolescentes, siendo uno de los instrumentos mas utilizados para medir la autoestima
global, por lo cual ha sido traducida a multiples idiomas, entre ellos el espafiol (241-
244).

Consta de 10 afirmaciones que aluden a sentimientos globales de autovaloracion, las
cuales debe leer el sujeto y valorar en qué medida pueden ser aplicadas en él mismo. 5
de ellas estan direccionadas positivamente (items 1, 3, 4, 6 y 7) y 5 negativamente
(items 2, 5, 8, 9 y 10). Es una escala de tipo Likert con 4 categorias de respuesta (1 =

muy de acuerdo, 2 = de acuerdo, 3 = en desacuerdo y 4 = muy en desacuerdo) y se
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asigna la puntuacion inversa a las afirmaciones direccionadas negativamente. Los

valores tedricos flucttan entre 10 (baja autoestima) y 40 (alta autoestima) (242, 244).

No existe acuerdo en la categorizacion de lo que se considera baja, media y alta
autoestima (245), por lo que se requieren estudios empiricos que permitan definir estas
categorias. Para este estudio nos hemos guiado por la interpretacion sugerida por el
Colegio Oficial de Psicélogos de la Comunidad Valenciana (246), la cual es utilizada
solamente a nivel orientativo, pues no esta elaborada a partir del estudio de una muestra
poblacional:

1. Baja autoestima = Puntuaciones iguales o inferiores a 25. Se considera que existen
problemas de autoestima significativos.

2. Autoestima media = Puntuaciones entre 26 y 29. Indica que no existen problemas de
autoestima graves, pero conviene mejorarla.

3. Autoestima alta = Puntuaciones iguales o superiores a 30. Considerada como nivel de

autoestima normal.

Las caracteristicas psicométricas de esta escala han sido ampliamente estudiadas tanto

en su version original americana como en otros idiomas (241, 244, 247).

Morejon, Garcia-Bdveda y Jiménez, autores del estudio dedicado al calculo de los
valores psicométricos de la escala en la poblacién espafiola, han informado de
coeficientes de consistencia interna (alpha de Cronbach) de 0.87 y de fiabilidad test-
retest (r de Pearson) temporal para un intervalo de dos meses de 0.72 y de 0.74 para un

intervalo de un afio, siendo la correlacion obtenida significativa (242).

La Escala de Autoestima de Rosenberg ha sido utilizada en numerosos estudios sobre la
poblacion con discapacidad motriz (248-250). Entre ellos, algunos sobre personas con

diagnostico de PC (nifios, adolescentes y adultos) (251-253).

Para su utilizacion en este estudio se solicit6 su sublicencia en BiblioPRO.

5.4. Indice de Barthel:

El indice de Barthel (IB) (Anexo 4), también conocido como "indice de Discapacidad

de Maryland”, se define como "medida genérica que valora el nivel de independencia
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del paciente con respecto a la realizacion de algunas actividades de la vida diaria
(AVD), mediante la cual se asignan diferentes puntuaciones y ponderaciones segun la

capacidad del sujeto examinado para llevar a cabo estas actividades” (254).

Las Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD) que evalua son: la comida, el aseo,
el vestido, el arreglo personal, la deposicion, la miccion, el ir al retrete, el traslado
cama/sillén, la deambulacion y el subir/bajar escaleras.

Las puntuaciones asignadas a cada item estan determinadas por el tiempo y cantidad de
ayuda fisica que necesita el sujeto para realizar la actividad. No se puede dar la maxima
puntuacion en el item si el sujeto necesita ayuda y/o supervisién minima por parte de

otra persona (255).

Al haber sido desarrollado en su origen para la evaluacion de la capacidad funcional de
personas con patologia neuromuscular, cada item puntta de forma ponderada segin la
relevancia que los autores otorgaron a cada actividad (256-258). Segun los autores del
instrumento, la independencia en la deambulacion era mas importante para el conjunto

de la independencia como un todo que la independencia en el aseo.

La puntuacion total varia entre 0 y 100 (90 para personas usuarias de silla de ruedas).

En la literatura cientifica hay disponibles diferentes interpretaciones de los resultados de
este instrumento, habiendo una falta de acuerdo entre ellas. Para este estudio se ha
seguido la interpretacion sugerida por Shah S. et al (259), ya que en ella se agrupan

todas las puntuaciones del cero al uno, sin dejar ningun nimero fuera de ningun grupo.

Dicha interpretacion es la siguiente:
1. Total = 0-20

2. Severa = 21-60

3. Moderada = 61-90

4. Leve =91-99

5. Independiente = 100.
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Este instrumento ha sido traducido al espafiol (257). Respecto a las caracteristicas
psicomeétricas, tiene una validez correlacional entre 0.73 y 0.77 al ser comparado con el
indice de motricidad, analizada a través de una muestra de 976 personas con accidente

vascular cerebral en Frenchay Health District, Bristol, Inglaterra (260).

Su fiabilidad se comprob6é mediante pruebas de concordancia inter e intraobservador.
Para ello se entrenaron a 14 terapeutas en Manitoba (Canadd), los cuales puntuaron la
realizacion de las actividades vistas a través de grabaciones de video. De los resultados
de ese estudio se deduce una buena fiabilidad interobservador, con indices de Kappa
entre 0.47 y 1.00 y entre 0.84 y 0.97 en la fiabilidad intraobservador (260, 261).

En cuanto a la evaluacién de la consistencia interna, se ha observado un alfa de
Cronbach de 0.86-0.92 (259).

Este instrumento ha sido utilizado en multiples estudios para evaluar la funcionalidad de
personas con algun tipo de discapacidad fisica. Dentro de este grupo, en muchos de esos

estudios el instrumento era utilizado con personas con PC (262-264).

Para su utilizacion en este estudio se solicitd permiso a Stroke Center.

6. Métodos estadisticos

Con el fin de responder a los objetivos propuestos en este estudio, se ha realizado un

analisis estadistico cubriendo los siguientes puntos:

6.1. Estadistica descriptiva:
Con el fin de describir las caracteristicas socio-demograficas de la muestra (Objetivo 1)
y aquellas que hacen referencia a la afectacion (Objetivo 2), se describieron las

variables categoricas mediante los porcentajes y frecuencias de cada categoria.
Para responder a los Objetivos 3 y 4, las variables "Puntuacién de la Escala de

Autoestima de Rosenberg" y "Puntuacion del indice de Barthel" se describieron

mediante la media, la desviacion tipica, el intervalo de confianza para la media al 95%
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(s6lo en el caso de la variable de respuesta), la mediana, el minimo, el maximo y

mediante un histograma.

Para comprobar si la variable dependiente "Puntuacion en la Escala de Autoestima de
Rosenberg™ se distribuia segun la ley normal y asi poder seleccionar los posteriores
andlisis de manera adecuada, se llevaron a cabo los siguientes pasos:

1. En primer lugar se realizé un histograma con la distribucion de las puntuaciones
de la Escala de Autoestima de Rosenberg con su curva de distribucion (generada a
partir de la media y la desviacion tipica de la variable representada).

2. Se elaboré un gréfico Q-Q (cuantil-cuantil) normal entre el valor acumulado
normal esperado y el valor acumulado observado. Es decir, se obtuvo graficando
cada cuantil empirico vs. el correspondiente cuantil tedrico de la distribucion
(265).

3. Se utilizo la prueba de normalidad mediante el test de Shapiro-Wilk, considerado
como uno de los test m&s potentes para el contraste de normalidad (266).

6.2. Evaluacion de la hipotesis: Investigaciones preliminares:

6.2.1. Analisis no paramétricos:

Con el proposito de dar respuesta a los Objetivos 5 y 6 se analizaron las diferentes
puntuaciones medias del Indice de Barthel y de la Escala de Autoestima de Rosenberg
entre las categorias de cada una de las variables socio-demogréficas y entre las
categorias de cada una de las variables que describen la afectacion utilizando la prueba
no paramétrica U de Mann-Whitney para aquellas variables que eran dicotomicas y la

prueba no paramétrica de Kruskal-Wallis para las politomicas (267).

Se utilizaron pruebas no paramétricas porque no se sabia con certeza si las variables
"Puntuacion del indice de Barthel" y "Puntuacién de la Escala de Autoestima de

Rosenberg" se distribuian segun la ley normal en la muestra.

La prueba de U de Mann-Whitney es una prueba no paramétrica aplicada a dos muestras
independientes. Es la versidn no paramétrica de la prueba t de Student. Esta prueba tiene
como objetivo comprobar la heterogeneidad de dos muestras ordinales, mientras que la
prueba Kruskal-Wallis es como la de U de Mann-Whitney pero para tres 0 mas muestras
(267).
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En ambas pruebas obtendremos como resultado un valor-p. La aceptacion de la
hipétesis nula significaria que la distribucion de ambos grupos seria similar, mientras
que la aceptacion de la hipotesis alternativa significaria que los valores de una de las

muestras tienden a exceder a los de la otra (268).

6.2.2. Analisis (paramétrico) de regresion:
Para estudiar la relacién entre la puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg y
las covariables también se llevo a cabo una prueba de regresion, ajustando los datos
observados a la siguiente ecuacion (233):

y=b+B; X;+¢
donde
y es la variable dependiente, es decir, la variable continua "Puntuacion de la Escala de
Autoestima de Rosenberg".
X3 es la variable independiente, es decir, las variables categoricas. Cada variable
categorica fue tratada como varias variables "dummy", las cuales podian tomar valores
0/1, siendo el nimero de variables dummy uno menos que el nimero de categorias
(269).
b es una constante, es decir, el valor estimado de y cuando x es igual a 0.
B, es el coeficiente de regresion, es decir, la diferencia entre la media de la categoria de
interés y la media de la categoria de referencia.
¢ es el error aleatorio, 0 lo que es lo mismo, la diferencia entre cada valor observado de
y y el correspondiente valor predicho por el modelo, asumiendo que se distribuye

normalmente con una media de cero.

En cada andlisis se asign6 como grupo de referencia aquel que tenia mayor numero de

personas.

Se observaron los siguientes datos:

1. El coeficiente de regresién B para comparar las puntuaciones medias de la
Escala de Autoestima de Rosenberg entre las categorias de las variables
categoricas, respecto a la categoria o grupo de referencia.

2. El intervalo de confianza al 95% para B, es decir, el cual tiene una probabilidad
del 95% de contener la verdadera media de la poblacion. Aungue la

interpretacion se basa en la nocién hipotética de considerar los resultados que se
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obtendrian si el estudio se repitiera muchas veces, si un estudio se repitiera de
forma indefinida y en cada ocasion se calculara un intervalo de confianza del
95%, entonces en el 95% de estos intervalos estaria contenido el verdadero
efecto (270).

3. EIl valor-p para saber la probabilidad que hay de obtener el coeficiente de
regresion B observado, o uno més extremo, bajo la hipétesis nula. Un valor-p
muy pequefio indica que es muy poco probable que el efecto observado haya
aparecido solamente debido al azar si la hipdtesis nula es verdadera.

Por lo tanto, a traves del valor-p se aceptard o rechazara la hipotesis nula. En la
regresion lineal, p<0.05 se corresponde con un Intervalo de confianza al 95%
que no incluye el cero.

4. El coeficiente de determinacién R? para ver el porcentaje de variacion en las
puntuaciones en la Escala de Autoestima de Rosenberg que pueden ser

explicadas a partir de la variabilidad las puntuaciones en el indice de Barthel.

6.3. Evaluacion de la hipotesis: Principales analisis:

6.3.1 Analisis de la relacion entre la puntuacion del Indice de Barthel y la

puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg:

Con el fin de estudiar si existia relacion entre la puntuacion de la Escala de Autoestima

de Rosenberg y la puntuacion del indice de Barthel (Objetivo 7), se utiliz la regresion

lineal simple, la cual ajusta los datos observados a la siguiente ecuacion:
y=b+BX+¢

donde

y es la variable dependiente, es decir, la variable continua "Puntuacion de la Escala de

Autoestima de Rosenberg".

X es la variable predictora, es decir, la puntuacion del indice de Barthel.

b es una constante, es decir, el valor estimado de y cuando x es igual a 0.

B es el coeficiente de regresion, es decir, el incremento estimado en la variable

dependiente (y) por unidad de incremento en la variable predictora (X).

¢ es el error aleatorio, o lo que es lo mismo, la diferencia entre cada valor observado de

y y el correspondiente valor predicho por el modelo, asumiendo que se distribuye

normalmente con una media de cero.
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En este analisis se tuvieron en cuenta los mismos valores que para el analisis del punto
anterior: el coeficiente de regresion B, el intervalo de confianza al 95%, el valor-p y el

coeficiente de determinacion R?.

6.3.2. Evaluacion de las covariables como posibles confusoras del efecto:
Se estudio si alguna de las variables socio-demogréficas o descriptoras de la afectacion
(covariables) actuaba como variable de confusion (Objetivos 8 y 9).

Un factor de confusion es aquella fuente de variacién no controlada que puede causar
parte o la totalidad de los cambios observados en la respuesta y cuyo efecto no es
separable del efecto de los factores de interés (271).

Es decir, lo que realmente se queria comprobar con esta prueba es si la relacion entre la
variable "Puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg" y la variable
"Puntuacion del Indice de Barthel" seguia siendo estadisticamente significativa una vez

controladas las covariables.

Estas covariables podrian correlacionar tanto con la variable "Puntuacion del indice de
Barthel", como con la variable "Puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg",
por lo que en el caso de que hubiera variables confusoras, la relacion entre la variable
"Puntuacion del indice de Barthel" y "Puntuacion de la Escala de Autoestima de

Rosenberg" se explicaria en parte (o totalmente) por la variable de confusion.

Para ello se llevaron a cabo analisis de regresion lineal multiple. En este caso, los datos
observados fueron ajustados a la siguiente ecuacion:

y=b+BX+BiX;+¢
donde
y es la variable dependiente, es decir, la variable continua "Puntuacion de la Escala de
Autoestima de Rosenberg".
X es la variable predictora o independiente, es decir, la variable continua "Puntuacién
del indice de Barthel".
X es la covariable.

b es una constante.
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B es el coeficiente de regresion que mide la relacion entre la variable predictora
(puntuacion del indice de Barthel) y la de respuesta.

B, es el coeficiente de regresién que mide la relacion entre la variable categérica y la
variable de respuesta.

¢ es el error aleatorio

En este caso también se asign6 como grupo de referencia aquel que tenia mayor nimero

de personas.

Se decidi6 si X; era una variable confusora o no dependiendo de si el coeficiente de
regresion B, era estadisticamente significativo o no, y de si producia o no un cambio en
la magnitud y/o en la significacion del coeficiente B de la puntuacion del indice de
Barthel.

6.3.3. Evaluacion de las posibles interacciones entre la puntuacion del indice de
Barthel y las covariables:

Para dar respuesta a los Objetivos 10 y 11, se estudio la presencia de variables de
interaccion, también llamadas modificadoras del efecto, entre cada una de las variables
socio-demograficas y aquellas que describen la afectacion y la puntuacion en el indice
de Barthel.

Se consideran variables de interaccion o modificadoras de efecto aquellas cuyos valores
cambian la intensidad o el sentido de la relacion entre el factor de estudio (variable
predictora) y la variable dependiente (respuesta), variando la asociacion entre dos

variables segun las diferentes categorias de la variable (272).

Es decir, que si la relacion entre la puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg
y la del indice de Barthel era diferente en las distintas categorias, querria decir que hay

interaccion entre la variable "Puntuacion del indice de Barthel" y la variable categorica.
En primer lugar se generd un grafico para cada variable socio-demografica/descriptora

de la afectacion, mostrando la linea de regresion de mejor ajuste dentro de cada grupo

de la variable. Esto permitio estimar visualmente si la relacion entre la puntuacion de la
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Escala de Autoestima de Rosenberg y la del indice de Barthel diferia en cada categoria

de la variable socio-demogréfica/descriptora de la afectacion.

A continuacion se re-estimd cada una de las regresiones realizadas en el analisis

anterior, introduciendo en la regresion una nueva variable, producto de la variable

"Puntuacion del Indice de Barthel" y la variable categdrica con la que pudiera

interactuar. En este caso, el esquema de regresion seria el representado en la ecuacion:
y=b +B X + B1X; + BoX*X; + ¢

donde

y es la variable dependiente, es decir, la variable continua "Puntuacion de la Escala de

Autoestima de Rosenberg".

X es la variable predictora o independiente, es decir, la variable "Puntuacion del indice

de Barthel".

X1 es la covariable (variables socio-demogréaficas o descriptoras de la afectacion).

b es una constante.

B es el coeficiente de regresién que mide la relacion entre la variable predictora

(puntuacion del indice de Barthel) y la de respuesta.

B, es el efecto principal de X; y es el coeficiente de regresién que mide la relacion entre

la variable categorica y la variable de respuesta.

B, es la que mide la interaccion entre X'y X;.

¢ es el error aleatorio.

El anélisis fue realizado siguiendo las siguientes pautas: Si alguna de las covariables
habia sido significativa en la regresion anterior, se incluyé como efecto principal en la
nueva regresion (ver la ecuacién anterior); de lo contrario s6lo se incluyé como

interaccion, es decir, utilizando entonces la ecuacion: y=b + B X + By X*X; + &.

6.4. Evaluacion de la hipotesis: Nivel de significacion:

El Nivel de Significacion utilizado en todos los analisis fue de p<0.05 o lo que es lo

mismo, 0=0.05.

La hipdtesis principal del estudio dice que a mayor capacidad funcional respecto a las

AVD, mayor nivel de autoestima. Esta hipétesis no solo implica que hay relacion entre
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la variable "Puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg” y la variable
"Puntuacion del indice del Barthel", sino que esa relacion es positiva.

Algunos autores abogan por utilizar valores-p unilaterales cuando la hipotesis formulada
es unilateral (como en nuestro caso), aunque otros reconocidos expertos en estadistica
como Bland JM y Altman DG (273) argumentan que generalmente deben utilizarse
valores-p bilaterales. En el presente estudio se han tenido en cuenta sus

recomendaciones.

Respecto al contraste de multiples hipotesis, al elegir p<0.05 como nivel de
significacidn, en el caso de que se realizaran 100 contrastes de hipétesis un promedio de
5 seria significativo sélo por azar, o lo que es lo mismo, 1 de cada 20 seria significativo

debido al azar.

En los contrastes de hipétesis realizados mediante las regresiones lineales multiples,
para analizar la posible actuacion de las variables de confusion y las posibles
interacciones, el nivel de significacion establecido fue p<0.05, por lo que puede
esperarse gque algunos de estos contrastes sean significativos, a ese nivel, debido al azar,
ya que con las variables socio-demograficas se realizaron 7 contrastes y con las
descriptoras de la afectacion, 19.

El hecho de que no se hayan realizado correcciones formales en el contraste de
maltiples hipétesis es debido a:

1. Todos los métodos propuestos hasta ahora para corregir el problema son poco
estables, incluido el mas conocido, la correccion de Bonferroni (274).

2. Estrictamente hablando, evaluar si las covariables se asociaban de manera
significativa con la variable "Puntuacion de la Escala de Autoestima de
Rosenberg™ no fue la hipdtesis inicial. Habia més interés en conocer si al incluir
las covariables en la regresion esto hacia desaparecer la asociacién significativa
entre la puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg y la del indice de
Barthel.

3. Realmente se le dio mas importancia a la magnitud del efecto de éstas que en su
significacion (la significacion depende del tamafio de la muestra, no de la

magnitud del efecto).
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Por esta razon es necesario interpretar los resultados de estas pruebas con cautela,

teniendo en cuenta que algunos pueden ser resultado del azar.

6.5. Validacion del modelo de regresion:

Tras la estimacion de los parametros es conveniente realizar un conjunto de pruebas que
validen el modelo de regresion, comprobando que se cumplen los supuestos basicos.
Como en este estudio el objetivo principal era analizar si habia relacion entre las
variables "Puntuacion del indice de Barthel" y "Puntuacion de la Escala de Autoestima
de Rosenberg", s6lo se comprobd la validez del modelo de regresion de éste analisis.

Todos estos supuestos pueden ser estudiados mediante el andlisis de las puntuaciones

residuales en relacién con los valores ajustados de la variable de respuesta (233).

Asi pues, se evalud la homocedasticidad, la linealidad y la normalidad de los residuos
mediante un grafico con la representacion de las puntuaciones residuales en relacion con
los valores ajustados de la variable de respuesta, basado en la regresion lineal simple
entre las variables "Puntuacion del indice de Barthel" y "Puntuacion de la Escala de
Autoestima de Rosenberg".

El supuesto de homocedasticidad o igualdad de varianzas de los residuos y los
pronosticos asume que la varianza del error de la variable, es decir, la varianza de &, se
mantiene constante a lo largo de las observaciones. En un modelo bien ajustado no debe
haber ningln patron en la distribucion de los residuos frente a los valores ajustados
(233).

El supuesto de linealidad asume que si la relacion entre la variable predictora y la
variable de respuesta es lineal, los residuos estaran distribuidos aleatoriamente alrededor

de una media de cero para todos los valores del indice de Barthel.

Y el supuesto de normalidad de los residuos tipificados asume que éstos deben presentar

una distribucion normal, condicional al valor de los predictores.

También se identificé cualquier punto de apalancamiento (o de influencia indebida), que
son mediciones altamente influenciables dentro de los resultados del estimador de
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respuesta, ya que si estos puntos fueran quitados, el coeficiente de regresion estimado
podria ser bastante diferente. Para ello se realiz6 un grafico de dispersion de la
puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg y la puntuacion del indice de

Barthel y se examin6 de manera visual la presencia de puntos de apalancamiento.

7. Aspectos éticos y financiacion del estudio

7.1. Aspectos éticos:

El tratamiento, la comunicacion y la cesion de los datos de caracter personal de todos
los sujetos participantes estd ajustado a lo dispuesto en la Ley Orgénica 15/99 de
Proteccion de Datos de Caréacter Personal y a la Ley 41/02 de Autonomia del Paciente.
De acuerdo a lo que establece la legislacion mencionada, el sujeto participante podia
ejercer los derechos de acceso, modificacién, oposicion y cancelacién de datos, para lo

cual debia dirigirse a la investigadora principal del estudio.

Los datos recogidos para el estudio estan identificados mediante un cédigo, de tal
manera que sOlo la investigadora principal puede relacionar dichos datos con el

participante.

7.2. Financiacion:

La participacion en la investigacion no ha supuesto ningin gasto a los participantes.
Todos los gastos econémicos han sido asumidos por la investigadora principal, no

precisando de recursos externos.
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1. Tamano muestral

Fueron entrevistadas un total de 118 personas para formar parte del estudio, aunque
finalmente se analizaron los datos de 108 (ver punto 4.3. del apartado "Marco

metodolégico™).

2. Datos descriptivos

2.1. Descripcion de la variable de respuesta:

La variable de respuesta "Puntuacién de la Escala de Autoestima de Rosenberg"”, es una
variable discreta, cuyas posibles puntuaciones son nimeros enteros que pueden tomar
valores entre un minimo tedrico de 10 (autoestima baja) y un maximo tedrico de 40
(autoestima alta). En la muestra observada, su puntuacién media fue de 32.0 (DT=5.19),
con un intervalo de confianza al 95% entre el limite inferior de 31.0 y el superior de
32.9. La puntuacion minima obtenida fue 18 y la maxima 40, siendo la mediana igual a
32.0.

2.2. Contraste de normalidad de la variable de respuesta:

El histograma de la Figura 1 muestra la distribucion de las puntuaciones de la Escala de
Autoestima de Rosenberg, las cuales pueden oscilar entre los 10 puntos de minimo y los
40 de maximo. Como se puede apreciar, los datos de la variable de respuesta muestran
desviaciones de la distribucion normal. En dicha variable predominan las puntuaciones

altas, lo que hace que esté negativamente sesgada y censurada hacia el lado derecho.
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Figura 1: Histograma con la distribucion de las puntuaciones de la Escala de Autoestima de
Rosenberg (n=108) comparado con la curva de distribucién normal con la misma media y
desviacion tipica.
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El gréfico de la Figura 2 representa los valores que se obtendrian en una distribucion
normal tedrica acumulada frente a los valores observados. Para que la distribucion de
los valores de la Escala de Autoestima de Rosenberg fuera normal, los puntos deberian
estar cerca de la linea diagonal. El grafico muestra que dichos valores se ajustan
bastante a la linea diagonal, excepto en los extremos de la distribucién. Los valores
esperados son mayores que la diagonal en ambos extremos, indicando que hay mas
observaciones de las esperadas en ambos extremos de la distribucion. La mayoria de los
valores esperados estan por debajo de 0, lo cual confirma el grafico de la Figura 2, que
la distribucion esta sesgada negativamente.
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Figura 2: Grafico de los cuantiles teéricos de la distribucién normal acumulada y el valor
observado en la puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg.
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La prueba de Shapiro-Wilk, basada en las desviaciones que presentan las estadisticas de
orden de la muestra respecto a los valores esperados de los estadisticos de orden de la
normal estandar, confirma que la variable de respuesta "Puntuacion de la Escala de
Autoestima de Rosenberg" no tiene una distribucion normal (p=0.015).

El gréafico de la Figura 3 muestra los diferentes niveles de autoestima que pueden
obtenerse en la Escala de Autoestima de Rosenberg segln la interpretacion sugerida por
Colegio Oficial de Psicologos de la Comunidad Valenciana (246). Dos tercios de la
muestra tenian la autoestima elevada (puntuaciones entre 30 y 40), casi un cuarto tenia
autoestima media (puntuaciones entre 26 y 29) y el resto (aprox. el 10%) tenia baja

autoestima (puntuaciones de 25 0 menos).
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Figura 3: Histograma con la frecuencia de distribucién de la muestra segun los diferentes
niveles de autoestima de la Escala de Autoestima de Rosenberg (246).
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En el panel grafico de la Figura 4 vemos la distribucion de las respuestas en cada uno

de los 10 items que componen la Escala de Autoestima de Rosenberg.

En la primera fila, que hace referencia a las 5 preguntas que estd direccionadas
positivamente (items 1, 3, 4, 6 y 7), cabe destacar que en el item nimero 1 "Siento que
soy una persona digna de aprecio, al menos en igual medida que los demas" ninguna
persona se sinti¢ identificada con la opcion de respuesta "muy en desacuerdo” y solo el
4% respondid que estaba en desacuerdo. En el resto de items también se eligieron
mayor namero de veces las opciones de respuesta "De acuerdo” y "Muy de acuerdo”

que "Muy en desacuerdo™ (no superando en ninguna las 5 personas) y "En desacuerdo™.

En la segunda fila, que hace referencia a las cinco preguntas que estan direccionadas
negativamente (items 2, 5, 8, 9 y 10), la mayoria de personas se sintieron mas

identificadas con las opciones de respuesta "En desacuerdo” o "Muy en desacuerdo”.
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Sin embargo, en el item namero 8 "Desearia valorarme mas a mi mismo", la frecuencia

fue mas equitativa entre las diferentes opciones de respuesta.
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Figura 4: Panel grafico con el nimero de personas en cada categoria de respuesta en cada item de la Escala de Autoestima de Rosenberg.
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2.3. Descripcion de la variable predictora:

La variable "Puntuacion del indice de Barthel”, o lo que es lo mismo, de la posible
variable predictora, es una variable discreta, cuyas posibles puntuaciones son nimeros
especificos enteros que pueden tomar valores entre un minimo tedrico de 0
(dependencia funcional total) y un méximo teérico de 100 (independencia funcional).
Dichas puntuaciones solo pueden adoptar valores mdaltiplos de 5. En la muestra
observada su puntuacion media fue de 48.4 (DT=31.05). La puntuaciébn minima

obtenida fue 0 y la méxima 100, siendo la mediana igual a 37.5.

El grafico de la Figura 5 muestra la distribucion de las puntuaciones de dicho indice.

Figura 5: Histograma con las puntuaciones del indice de Barthel (n=108).
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El grafico de la Figura 6 muestra los diferentes niveles de dependencia funcional que
pueden obtenerse en el indice de Barthel segln la interpretacion sugerida por Shah et al.
(259). En él vemos que el grupo que mas personas contiene es el que se corresponde

con un nivel de dependencia funcional severa, cuya puntuacion en el indice de Barthel
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estd entre 21 y 60, contando con cerca de la mitad de los participantes.
Aproximadamente un cuarto obtuvo un nivel de dependencia funcional total, con
puntuaciones por debajo de 20; y aproximadamente el mismo nimero se situaban en el
grupo de dependencia funcional moderada, con puntuaciones comprendidas entre los 61
y los 90. Practicamente uno de cada ocho, siendo este el grupo minoritario, obtuvo la
maxima puntuacion, es decir, 100, considerdndose personas funcionalmente

independientes.

Figura 6: Histograma con la frecuencia de distribucion de la muestra segin los diferentes
niveles de dependencia funcional del Indice de Barthel (259).
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En el panel gréfico de la Figura 7 vemos la distribucion de las respuestas en cada uno
de los 10 items que componen el indice de Barthel.

Si nos fijamos en el item "Comida", podemos apreciar que la frecuencia de personas en

cada una de las tres respuestas fue bastante parecida.
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Para el aseo, mas del 80% de los participantes era funcionalmente dependiente, es decir,

necesitaba algun tipo de ayuda o supervision.

En la actividad del vestido, mas de la mitad era totalmente dependiente para llevar a

cabo la actividad.

En el arreglo, aproximadamente dos de cada cinco tenian capacidad funcional para

realizar todas las actividades personales sin ayuda alguna.

En cuanto a las necesidades fisiologicas basicas como la deposicion y la miccion,
aproximadamente ocho de cada diez comunicé que era continente tanto en una como en

la otra.

Mas de la mitad de la muestra carecia de capacidad para acceder al retrete de manera

autébnoma y necesitaba ayuda mayor.

A la hora de realizar los traslados, un tercio de los participantes tenia la capacidad para
sentarse y levantarse de la silla y de entrar y salir de la cama sin ninguna ayuda, frente a
otro tercio que necesitaba de una grda o ser alzado por dos personas, sin tener capacidad

para permanecer sentado.
En cuanto al item "Deambulacion”, cerca de una cuarta parte eran capaces de caminar al
menos 50 metros sin ayuda ni supervision (pudiendo utilizar ayudas mecanicas excepto

el andador). Por otro lado, mas de la mitad era independiente con silla de ruedas.

Por ultimo, un elevado porcentaje de la muestra necesitaba ascensor para subir y bajar

escaleras.
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Figura 7: Panel grafico con el nimero de personas en cada categoria de respuesta en cada item que compone el indice de Barthel.
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2.4. Descripcion de las puntuaciones medias de la Escala de Autoestima de
Rosenberg en los niveles del indice de Barthel:

En el gréfico de la Figura 8 podemos observar las puntuaciones medias obtenidas en la
Escala de Autoestima de Rosenberg en cada uno de los niveles de dependencia
funcional del indice del Barthel.

En él podemos ver la tendencia al aumento de la puntuacion de la Escala de Autoestima
de Rosenberg con los mayores niveles de funcionalidad: la puntuacion media de la
Escala de Autoestima de Rosenberg del grupo de personas funcionalmente
independientes fue 35.1 mientras que en el grupo de personas totalmente dependientes

funcionalmente fue de 30.8.

Figura 8: Puntuacion media de la Escala de Autoestima de Rosenberg en cada uno de los
diferentes niveles de dependencia funcional del Indice de Barthel (259).
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2.5. Descripcion de las caracteristicas socio-demograficas de la muestra:

Teniendo en cuenta las caracteristicas socio-demograficas (Tabla 6), la muestra estuvo

formada por un porcentaje similar de hombres (51%) y mujeres (49%).

Los participantes tenian edades comprendidas entre los 16 y los 65 afios, con una edad
media de 41.3 (DT=12.54). Observando los grupos de edad, poco méas de la mitad de los
participantes se encontraba dentro del grupo de adultos con edades comprendidas entre
los 26 y los 45 afios, poco mas de un tercio en el grupo de adultos con edades entre los
46y los 65 afios y el resto (10% aprox.) en el grupo de jovenes entre 16 y 25 afios.

Respecto a la Comunidad Auténoma de procedencia, Aragon fue la que mas namero de
participantes obtuvo, contando con aproximadamente la mitad de la muestra, seguida de
la Comunidad de Madrid con poco méas de un tercio y Castilla-La Mancha con el 10%.

Poco mas de la mitad de participantes o bien no habia asistido al colegio, o no habia
terminado los estudios basicos de primaria, 0 su maximo nivel de estudios eran los

basicos primarios; y alrededor del 20% habia terminado algunos estudios superiores.

Respecto a la situacion laboral, méas de las tres cuartas partes de la muestra estaban en

situacion de inactividad laboral (en paro o pensionistas).

Atendiendo a la situacion sentimental, el 85% era soltero/a, frente al 15% que afirmé

tener pareja o estar casado/a.

Aproximadamente la mitad de los entrevistados se encontraba viviendo habitualmente
en una residencia, seguido de casi un tercio que asistia diariamente a un Centro de Dia
(aunque vivian en su casa). Sobre el 20% vivia con sus padres y s6lo el 7% vivia

independizado (s6lo/a o con alguien mas).

Tabla 6. Distribucion de las variables socio-demogréficas (n=108).

| n| »°

Sexo:
Masculino 55 51
Femenino 53 49

Grupos de Edad:
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Jovenes: 16 - 25 afios 12 | 11

Adultos: 26 - 45 afios 58 | 54

Adultos mayores: 46 - 65 afios 38 | 35
Comunidad Auténoma:

Comunidad de Madrid 37 | 34

Aragon 48 | 44

Castilla-La Mancha 11 | 10

Minorias 12 | 11
Nivel maximo de estudios:

Sin estudios 14 13

Educacion Primaria-Basica 43 40

Educacion Secundaria Obligatoria 16 15

Educacion secundaria postobligatoria 12 11

Educacion superior 23 21
Situacion laboral:

Estudiante 10 9

Activo 13 | 12

Inactivo (en paro o pensionista) 85 | 79
Situacion sentimental:

Soltero/a 92 | 85

Con pareja (casado o con pareja estable) 16 | 15
Personas con las que convive habitualmente:

Con padres (0 padre 0 madre) u otro familiar | 22 20

Residencia 48 44

Centro de Dia 30 28

Independizado (s6lo o con alguien mas) 8 7

(a) En algunos casos el porcentaje total es menor a 100 debido al error de redondeo.

2.6. Descripcion de las caracteristicas referentes a la afectacion de la

muestra seleccionada:

Centrandonos ahora en las caracteristicas que describen la afectacion (Tabla 7)
podemos ver que segun la forma clinica de PC respecto al trastorno neuromotor, la
categoria predominante, justo por encima del 80%, fue la espéastica y respecto a la
topografia corporal, la tetraparesia.

La mayor parte de las personas entrevistadas no tenia capacidad para caminar de manera
autonoma, es decir, sin ayudas técnicas (muletas, bastones, andador...) ni fisicas (ayuda

por parte de otra persona).

Como patologias asociadas a la PC, casi uno de cada cinco tenia algun grado de

afectacion intelectual, poco mas de la mitad tenia algan tipo de desviacion vertebral, un
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tercio tenia luxacion de cadera, cerca de la mitad tenia hipovision y aproximadamente

un cuarto tenia estrabismo.

Cerca de las tres cuartas partes tenian afectadas las habilidades motoras orales, siendo

estas afectaciones la disartria, anartria, disfagia y sialorrea.

Dentro de las ayudas técnicas utilizadas para el desplazamiento (silla de ruedas manual,
silla de ruedas eléctrica, una o dos muletas, uno o dos bastones, andador, etc.), casi el

90% hacia uso de una o mas de ellas.

Cerca de dos tercios hacia uso habitual de tratamientos farmacoldgicos para paliar
algunos de los sintomas secundarios producidos por la patologia (dolor, estrefiimiento,
ansiedad y depresion). Uno de cada cinco tomaba laxantes y aproximadamente uno de
cada diez tomaba analgésicos, aproximadamente uno de cada diez tomaba ansioliticos y

aproximadamente uno de cada diez tomaba antidepresivos.

Tabla 7. Distribucién de las variables que describen la afectacion (n=108).

| n| %°
Forma clinica de P.C. segun el trastorno neuromotor:
P.C. Espastica 88 81
Otras (Mixta: Espastica-atetosica, Ataxica o
Atetdsica/ 20 18
Discinética)
Forma clinica de P.C. segun la topografia corporal:
Tetraparesia 87 81
Diparesia 9 8
Otras (Paraparesia, Hemiparesia o Triparesia) 12 11
Capacidad para caminar sin ningun tipo de ayuda:
No 83 77
Si 25 23
Afectacion Intelectual:
No 88 81
Si 20 18
Desviacion Vertebral:
No 52 48
Si 56 52
Luxacion Cadera:
No 72 67
Si 36 33
Hipovision:
| No | 61| 56
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| Si | 47| 43

Estrabismo:

No 78 72

Si 30 28
Afectacion de las habilidades motoras orales:

No 28 26

Si 80 74
Disartria No 37 34

Si 71 66
Anartria No 100 93

Si 8 7
Disfagia No 88 81

Si 20 18
Sialorrea No 88 81

Si 20 18
Uso de ayudas técnicas para el desplazamiento:

No 14 13

Si 94 87
Tratamiento farmacoldgico:

No 37 34

Si 71 66
Analgésicos No 100 93

Si 8 7
Laxantes No 86 80

Si 22 20
Ansioliticos No 97 90

Si 11 10
Antidepresivos No 95 88

Si 13 12

(a) En algunos casos el porcentaje total es menor a 100 debido al error de redondeo.

3. Andlisis
3.1. Investigaciones preliminares:

3.1.1. Comparacion de las puntuaciones del Indice de Barthel y de la Escala de
Autoestima de Rosenberg entre los grupos de las variables socio-demograficas:

En la Tabla 8 se encuentran expuestas las puntuaciones medias y desviaciones tipicas
obtenidas en el indice de Barthel y en la Escala de Autoestima de Rosenberg en cada
una de las categorias de las variables socio-demograficas. Ademas, el valor-p indico si
las diferencias en las puntuaciones medias de ambos test entre cada una de las variables

socio-demograficas eran estadisticamente significativas.
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Asi pues, fijandonos en las puntuaciones del indice de Barthel, encontramos diferencias

significativas entre:

Los diferentes niveles maximos de estudios (p=0.012), obteniendo mayor
puntuacion media el grupo de personas cuyo nivel maximo de estudios era la
Educacién Superior, mientras que aquellas personas sin estudios tenian mas baja
la autoestima media.

Las diferentes categorias de situacion laboral (p<0.001), obteniendo mayor
puntuacion media el grupo de personas activas, doblando la puntuacion a la del
grupo de personas que no trabajaban por estar en paro o ser pensionistas.

Los diferentes tipos de convivencia (p<0.001), obteniendo mayor puntuacion
media el grupo de personas que vivian independizadas (solas o con alguien
mas), siendo la media superior al doble en comparacion con el grupo de

personas que Vvivian en una residencia.

Y si nos fijamos ahora en las puntuaciones de la Escala de Autoestima de Rosenberg,

vemos que existen diferencias significativas entre:

Los diferentes niveles méaximos de estudios (p=0.002), obteniendo mayor
puntuacion media el grupo de personas cuyo nivel maximo de estudios era la
Educacién Superior, siendo la autoestima de este grupo elevada, respecto al
grupo sin estudios, cuya puntuacién media de autoestima era media.

Las diferentes categorias de situacion laboral (p=0.001), obteniendo mucha maés
puntuacion media el grupo de personas estudiantes que el grupo de personas
inactivas.

Las diferentes convivencias (p=0.001), obteniendo mayor puntuacion media el
grupo de personas que vivian independizadas (solas o con alguien mas), también
muy parecida a la del grupo de personas que vivian con sus padres (0 padre o
madre) u otro familiar, siendo ambas a su vez mucho mayores que en el grupo

de personas que vivian en una residencia.

Cabe destacar que las diferencias de las puntuaciones medias tanto del indice de Barthel

(factor de riesgo) como de la Escala de Autoestima de Rosenberg (variable de

respuesta) fueron estadisticamente significativas entre las mismas variables (Nivel

méaximo de estudios, Situacion laboral y Personas con las que convive habitualmente).
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Ademas, en esas variables, los grupos con puntuaciones elevadas en el indice de Barthel
también tenian puntuaciones elevadas en la Escala de Autoestima de Rosenberg, sélo
diferenciandose en el caso de la situacion laboral, ya que las puntuaciones del indice de
Barthel fueron mas altas en el grupo de personas activas, mientras que las puntuaciones
de la Escala de Autoestima de Rosenberg fueron méas elevadas en el grupo de

estudiantes.

Debido a esto, podria esperarse que, en parte, estas variables puedan explicar cualquier
relacion entre la puntuacion del indice de Barthel y la Escala de Autoestima de
Rosenberg. Por ello las consideramos como potencialmente confusoras de la relacion
entre la puntuacion del indice de Barthel y la puntuacion de la Escala de Autoestima de

Rosenberg.

Tabla 8. Puntuacion media del indice de Barthel (IB) y de Escala de Autoestima de Rosenberg
(EAR) segun las variables socio-demograficas.

0 Media (DT) p?
IB | EAR IB | EAR
Total:
| 108 | 48.4(31.1) | 32.0(5.2) |

Sexo:

Masculino 55 | 51.3(33.3) | 32.3(5.3)

Femenino 53 | 45.4(28.6) | 31.7(5.1) 0.502 0.564
Grupos de Edad:

Jovenes: 16 - 25 afios 12 | 49.2(33.7) | 32.7 (5.8)

Adultos: 26 - 45 afios 58 | 50.8(32.9) | 32.9(4.8) 0.646 0.059

Qd“'fos mayores: 46 - | a5 | 445 (275) | 30.3 (5.3)

5 afios

Comunidad Auténoma:

Comunidad de Madrid 37| 44.5(29.2) | 31.6(5.0)

Aragon 48 | 55.4 (31.9) | 32.7 (4.8)

Castilla-La Mancha 11| 39.1(25.8) | 29.4 (5.7) 0.225 0.243

Minorias 12| 40.8(35.1) | 32.8(6.5)
Nivel maximo de estudios:

Sin estudios 14 | 33.2(29.1) | 29.1 (4.0)

Educacion  Primaria- | 43 | 443 (298) | 31.7 (4.8)

Basica

Educacion Secundaria

Obligatoria 16 | 45.9(30.8) | 31,3(5.7) 0.012 0.002

Educacion secundaria

postobligatoria 12 | 48.8(27.4) | 30.4 (5.8)

Educacion superior 23 | 66.7 (30.7) | 35.6 (4.4)

Situacién laboral:
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Estudiante 10 | 57.5(35.1) | 36.4 (3.4)
Activo 13 | 79.2(28.0) | 34.5(5.5) <0001 0.001
Inactivo (en paro 0 | g5 | 45 5 08.2) | 31.1 (5.0)
pensionista)
Situacion sentimental:
Soltero/a 92 | 47.2(30.2) | 31.8(5.0)
Con pareja (casado o 16 | 55.3(35.7) | 32.9 (6.1) 0.351 0.363
con pareja estable)
Personas con las que convive habitualmente:
Con padres (0 padre o
madre) u otro familiar 22 | 65.2(324) | 351(48)
Residencia 48 | 38.8(28.7) | 30.3(5.0)
Centro de Dia 30 | 432 (24.2) | 316 (a7) | <0001 | 0001
Independizado (solofa | g | 79 4 09 .9) | 353 (a.7)
0 con alguien mas)

(@) Para las variables dicotomicas el valor-p fue derivado usando la prueba U de Mann-
Whitney y para el resto de variables el valor-p fue derivado usando la prueba de Kruskal-
Wallis.

3.1.2. Comparacion de las puntuaciones del Indice de Barthel y de la Escala de
Autoestima de Rosenberg entre los grupos de las variables que describen la
afectacion:

En la Tabla 9 se pueden observar las puntuaciones medias y desviaciones tipicas del
indice de Barthel y de la Escala de Autoestima de Rosenberg en cada una de las

categorias de las variables que describen la afectacion.

Respecto a las puntuaciones del indice de Barthel, en estas variables encontramos
diferencias significativas entre:

e Las diferentes formas clinicas de P.C. segun la topografia corporal (p<0.001),
obteniendo mayor puntuacién media el grupo de personas con diparesia, siendo
esta mas del doble que en el grupo de personas con tetraparesia.

e Las personas con y sin capacidad para caminar sin ningun tipo de ayuda
(p<0.001), obteniendo mas del doble de puntuacion media el grupo de personas
con capacidad para caminar sin ningdn tipo de ayuda.

e Las personas con y sin afectacién intelectual (p=0.016), obteniendo el grupo de
personas con afectacion intelectual casi la mitad de la puntuacion media que los
que no tenian afectacion intelectual.

e Las personas con y sin luxacion de cadera (p=0.003), obteniendo una puntuacion

media mucho mayor el grupo de personas sin luxacion de cadera.
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Las personas con Y sin afectacion de las habilidades motoras orales (p<0.001),
obteniendo mayor puntuacion media el grupo de personas sin afectacion de las
habilidades motoras orales.

o Las personas con y sin disartria (p<0.001), obteniendo mayor puntuacion
media el grupo de personas sin disartria.

o Las personas con y sin anartria (p=0.003), obteniendo mayor puntuacion
media el grupo de personas sin anartria.

o Las personas con Yy sin disfagia (p<0.001), obteniendo mayor puntuacion
media el grupo de personas sin disfagia.

Las personas que hacen o no uso de ayudas técnicas para el desplazamiento
(p<0.001), obteniendo mayor puntuacion media el grupo de personas que no
hacen uso de ayudas técnicas para el desplazamiento.

Las personas que hacen o no uso de tratamiento farmacoldgico (p=0.001),
teniendo las personas que si hacen uso de él una puntuacion media la mitad que
las que no.

o Las personas que hacen o no uso de tratamiento farmacoldgico con
laxantes (p<0.001), obteniendo mayor puntuacién media (mas del doble)
el grupo de personas que no tomaba laxantes.

o Las personas que hacen o no uso de tratamiento farmacoldgico con
ansioliticos (p=0.018), obteniendo mayor puntuacion media (casi el

doble) el grupo de personas que no tomaba ansioliticos.

Atendiendo ahora a las puntuaciones de la Escala de Autoestima de Rosenberg, vemos

que existen diferencias significativas entre:

Las personas con y sin capacidad para caminar sin ningin tipo de ayuda
(p=0.002), obteniendo mayor puntuacion media el grupo de personas con
capacidad para caminar sin ningun tipo de ayuda.

Las personas que hacen o no uso de tratamiento farmacologico con laxantes
(p<0.001), obteniendo mayor puntuacion media el grupo de personas que no
tomaba laxantes.

Las personas que hacen o no uso de tratamiento farmacol6gico con ansioliticos
(p=0.042), obteniendo mayor puntuacion media el grupo de personas que no

tomaba ansioliticos.
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e Las personas que hacen o no uso de tratamiento farmacologico con

antidepresivos (p=0.031), obteniendo mayor puntuacion media el grupo de

personas gque no tomaba antidepresivos.

Esta vez, las diferencias entre las puntuaciones medias tanto del indice de Barthel como

de la Escala de Autoestima de Rosenberg solo fueron estadisticamente significativas

entre los mismos grupos de las variables "Capacidad para caminar sin ningun tipo de

ayuda", "Laxantes" y "Ansioliticos". Por lo tanto, consideramos a estas variables

descriptoras de la afectacion como potencialmente confusoras de la relacion entre la

puntuacion del indice de Barthel y la puntuacion de la Escala de Autoestima de

Rosenberg.

Tabla 9. Puntuacion media del indice de Barthel (IB) y de la Escala de Autoestima de
Rosenberg (EAR) segun las variables que describen la afectacion.

a

Media (DT) p
" IB | EAR IB_ | EAR
Total:
| 108 | 48.4(31.1) | 32.0(5.2) |
Forma clinica de P.C. segun el trastorno neuromotor:
P.C.
Espastica 88 | 49.2(31.0) | 31.8(5.0)
Otras
(Mixta:
Espéstica- 0.437 0.290
atetosica, 20 | 44.8(31.6) | 33.1(5.8)
Ataxica o
Atetdsica/
Discinética)
Forma clinica de P.C. segun la topografia corporal:
Tetraparesia 87 | 41.1(27.8) | 31.5(5.3)
Diparesia 9 | 85.0(18.5) | 34.8(4.5)
Otras
(Paraparesia <0.001 0.104
Hemiparesia 12 | 73.3(29.9) | 33.8(4.4)
0
Triparesia)
Capacidad para caminar sin ningun tipo de ayuda:
No 83 | 35.8(22.6) | 31.2(5.1)
Si 25 | 90.2(13.3) | 34.8(4.5) <0.001 0.002
Afectacion Intelectual:
No 88 | 51.3(30.5) | 32.1(5.5)
Si 20 | 355 (30.8) | 315 (38) | V16| 0423

Desviacion Vertebral:
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No 52 | 53.4(32.2) | 33.0(4.9)

Si 56 | 43.8(295) | 311 (5.3) | 60| 0080
Luxacion Cadera:

No 72 | 55.0 (32.3) | 32.4 (4.9)

Si 36 | 35.1(238) | 311 (57) | °2003| 038
Hipovision:

No 61 | 48.7(32.4) | 32.2(5.1)

Si 47 | 48.0(29.6) | 31.8(5.4) 08251 0.723
Estrabismo:

No 78 | 47.4(31.6) | 31.8(5.2)

Si 30 | 51.0(29.9) | 32.6 (5.2) 04191 0425
Afectacion de las habilidades motoras orales:

No 28 | 69.6 (27.6) | 33.4 (4.5)

Si 80 | 40.9(28.8) | 31.5(5.4) <0.001)| 0.125
Disartria No 37 | 68.0(285) | 33.2(4.7)

Si 71 | 38.2(27.4) | 31.4(5.3) <0.001 ) 0.107
Anartria No 100 | 50.5(30.6) | 31.8(5.1)

i 8 | 21.9(248) | 343(58) | °2003| 0171
Disfagia No 88 | 53.5(30.2) | 32.4(5.1)

i 20 | 26.0 (24.8) | 303 (5.3) | 0001 | 0109
Sialorrea No 88 | 50.2(30.8) | 31.8(5.0)

Si 20 | 403 (31.6) | 329 (6.0) | V87| 0371
Uso de ayudas técnicas para el desplazamiento:

No 14 [ 89.6 (20.0) | 32.9 (5.1)

i 04 | 42.2(275) | 31.9(5.2) | “0-001| 0579
Tratamiento farmacoldgico:

No 37 | 61.9(32.6) | 33.3(4.9)

i 71 | 41.3(27.9) | 31.3(5.2) | 001| 0073
Analgésicos No 100 | 48.7 (31.3) | 32.1(5,1)

Si 8 | 44.4(29.9) | 30.9 (6.7) 0.7691  0.651
Laxantes No 86 | 55.4(30.4) | 33.0(4.8)

Si 22 | 209 (13.8) | 282 (5.0) | 0001 | <0.001
Ansioliticos No 97 | 50.7 (31.3) | 32.4(4.9)

Si 11 | 27.7(19.8) | 28.3(6.7) 0018 0.042
Antidepresivos | No 95 | 50.2 (31.1) | 32.5(5.0)

Si 13 | 35.0(28.7) | 28.7(5.7) 00891 0.031

(a) Para las variables dicotémicas el valor-p fue derivado usando la prueba U de Mann-Whitney
y para el resto de variables el valor-p fue derivado usando la prueba de Kruskal-Wallis.

3.1.3. Andlisis de la relacién entre la puntuacion de la Escala de Autoestima de

Rosenberg y las variables socio-demograéficas:

La Tabla 10 muestra los resultados obtenidos en la regresion realizada con objetivo de

analizar la relacion entre la puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg

(variable de respuesta) y las variables socio-demogréficas.
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Vemos que las variables "Grupos de edad”, "Nivel maximo de estudios”, "Situacion
laboral” y "Personas con las que convive habitualmente" obtuvieron diferencias
estadisticamente significativas (p<0.05) entre sus categorias. Las personas adultas, las
personas con edades comprendidas entre los 26 y los 45 afos, las personas con estudios
superiores, las personas cuya situacion laboral era la de estudiante y las personas que se
encontraban viviendo de manera independiente (solas o con alguien més) fueron las que

puntuaron significativamente mas alto en la Escala de Autoestima de Rosenberg,

Como puede apreciarse, estos resultados son muy similares a los obtenidos en el analisis
anterior, realizado mediante las pruebas no paramétricas de U de Mann-Whitney y la de
Kruskal-Wallis (Tabla 8). Unicamente difiere minimamente la variable "Grupos de
edad" ya que en esta prueba tiene diferencias estadisticamente significativas entre sus
categorias y no en la prueba anterior, aunque en el caso anterior estaba muy préxima a

tenerlas.

Tabla 10: Regresion de las puntuaciones de la Escala de Autoestima de Rosenberg sobre las
variables socio-demograficas.

[Intervalo de
B? confianza al R? p
95%]
Sexo: 0.004 0.507
Masculino (grupo de referencia) 0.0
Femenino -0.7 -2.65a1.32
Grupos de Edad: 0.056 0.048
Jovenes: 16-25 afios -0.3 -3.48 2 2.92
Adultos: 26 - 45 afios (grupo de 0.0
referencia) '
Adultos mayores: 46 - 65 afios -2.6 -4.71a-0.50
Comunidad Autbnoma: 0.041 0.226
Comunidad de Madrid -1.2 -3.40a1.07
Arag6n (grupo de referencia) 0.0
Castilla-La Mancha -3.4 -6.78 2 0.05
Minorias 0.1 -3.19a3.40
Nivel maximo de estudios: 0.155 0.001
Sin estudios -2.6 -5.54 2 0.39
Educacién Primaria-Basica
; 0.0
(grupo de referencia)
Edu_caC|or_1 Secundaria 0.4 3933241
Obligatoria
Educac!on sepundarla 13 4453184
postobligatoria
Educacién superior 3.8 1.35a6.33
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Situacion laboral: 0.118 0.001
Estudiante 5.3 2.03a8.55
Activo 3.3 0.45a6.26
Inactivo (grupo de referencia) 0.0
Situacion sentimental: 0.005 0.470
Soltero/a (grupo de referencia) 0.0
Con pareja (casado o con pareja 10 176 23.82
estable)
Personas con las que convive 0.155 <0.001
habitualmente:
Con padre_s (o padre o madre) u 48 2382731
otro familiar
Residencia (grupo de
) 0.0
referencia)
Centro de Dia 1.3 -0.96 a 3.51
Inde_pendlgado (s6lo/a o con 50 13028.62
alguien més)

(@) Los valores negativos del coeficiente de regresion B quieren decir que hay menor
puntuacion media en la Escala de Autoestima de Rosenberg en esa categoria en comparacion
con el grupo de referencia (y al revés cuando los valores del coeficiente de regresion B son
positivos).

3.1.4. Andlisis de la relacion entre la puntuacion de la Escala de Autoestima de
Rosenberg y las variables descriptoras de la afectacion:

Con el objetivo de analizar la relacion entre la puntuacion de la Escala de Autoestima de
Rosenberg (variable de respuesta) y las variables que describen la afectacion, se realizd

un analisis de regresién, cuyos resultados se muestran en la Tabla 11.

En esta prueba, las variables "Capacidad para caminar sin ningin tipo de ayuda",
"Laxantes”, "Ansioliticos" y "Antidepresivos" obtuvieron diferencias estadisticamente
significativas (p<0.05) entre sus categorias. Las personas con capacidad para caminar
sin ningun tipo de ayuda, las que no tomaban laxantes, las que no tomaban ansioliticos y
las que no tomaban antidepresivos fueron las que puntuaron significativamente mas alto

en la Escala de Autoestima de Rosenberg.
En estos resultados también puede apreciarse que son muy similares a los obtenidos en

el analisis realizados mediante las pruebas no paramétricas de U de Mann-Whitney y la
de Kruskal-Wallis (Tabla 9).
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Tabla 11: Regresion de las puntuaciones de la Escala de Autoestima de Rosenberg sobre las

variables que describen la afectacion.

[Intervalo de
B® confianza al R? p
95%]
Forma clinica de PC segun el 0.009 0.318
trastorno neuromotor:
P.C. Espastica (grupo de
. 0.0
referencia)
Otras (Mixta: Espastica-
atetosica, Ataxica o 1.3 -1.26a3.84
Atetosica/Discinética)
Forma c,llnlca de .P.C. segun la 0.045 0.087
topografia corporal:
Tetraparesia (grupo de
. 0.0
referencia)
Diparesia 3.3 -0.24 2 6.86
Otra_s (Pargparesm, Hemiparesia 23 -0.84 2540
0 Triparesia
C_apapdgd para c.amlnar sin 0.089 0.002
ningun tipo de ayuda:
No (grupo de referencia) 0.0
Si 3.6 1.39 2 5.89
Afectacion Intelectual: 0.003 0.602
No (grupo de referencia) 0.0
Si -0.7 -3.23a1.88
Desviacién Vertebral: 0.033 0.058
No 1.9 -0.06 a 3.85
Si (grupo de referencia) 0.0
Luxacion Cadera: 0.014 0.224
No (grupo de referencia) 0.0
Si -1.3 -3.3820.80
Hipovision: 0.001 0.710
No (grupo de referencia) 0.0
Si -0.4 -2.38a1.63
Estrabismo: 0.005 0.458
No (grupo de referencia) 0.0
Si 0.8 -1.38a3.04
Afectacion d(—?‘ las habilidades 0.025 0.099
motoras orales:
No 1.9 -0.36a4.12
Si (grupo de referencia) 0.0
Disartria: 0.030 0.072
No 1.9 -0.17 a 3.95
Si (grupo de referencia) 0.0
Anartria: 0.015 0.204
No (grupo de referencia) 0.0
Si 2.4 -1.34 a2 6.20
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Disfagia: 0.026 0.095
No (grupo de referencia) 0.0
Si -2.1 -4.67 a2 0.38
Sialorrea: 0.008 0.367
No (grupo de referencia) 0.0
Si 1.2 -1.38a3.71
Uso de ayudas. técnicas para el 0.005 0.475
desplazamiento:
No 1.1 -1.88 2 4.02
Si (grupo de referencia) 0.0
Tratamiento farmacologico: 0.033 0.060
No 2.0 -0.09 2 4.03
Si (grupo de referencia) 0.0
Analgésicos: 0.004 0.526
No (grupo de referencia) 0.0
Si -1.2 -5.00 a 2.57
Laxantes: 0.137 <0.001
No (grupo de referencia) 0.0
Si -4.7 -7.03a-2.44
Ansioliticos: 0.059 0.011
No (grupo de referencia) 0.0
Si -4.1 -7.34 a-0.96
Antidepresivos: 0.056 0.014
No (grupo de referencia) 0.0
Si -3.8 -6.73a-0.79

(@) Los valores negativos del coeficiente de regresion B quieren decir que hay menor
puntuacion media en la Escala de Autoestima de Rosenberg en esa categoria en comparacion
con el grupo de referencia (y al revés cuando los valores del coeficiente de regresion B son

positivos).

3.2. Principales analisis:

3.2.1. Analisis de la relacion entre la puntuacion del Indice de Barthel y la

puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg:

Con el objetivo de analizar la relacion entre la puntuacion del indice de Barthel (factor

de riesgo) y la puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg (variable de

respuesta) y asi entender como cambia la puntuacion de la Escala de Autoestima de

Rosenberg cuando varia la puntuacion del indice de Barthel, se realizé un anélisis de

regresion lineal simple (Figura 9).
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Figura 9: Grafico de dispersion de la puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg y
la puntuacién del Indice de Barthel, mostrando la linea de regresidn estimada, y los intervalos
de confianza al 95% en sombreado.
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Los resultados se muestran en la Tabla 12a. El coeficiente de regresion fue B=0.047.
Este coeficiente representa el grado en que las puntuaciones en el indice de Barthel
contribuyen al valor de las puntuaciones en la Escala de Autoestima de Rosenberg, es
decir, que la puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg aumenta en promedio

0.047 puntos por cada aumento de 1 punto en el indice de Barthel.

El Intervalo de Confianza al 95% fue de 0.016 a 0.078. Al no encontrarse el valor 0
dentro de este intervalo hace suponer que realmente existe una relacion positiva entre la
puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg y la del indice de Barthel, ya que
un Intervalo de Confianza al 95% que excluye el valor O se corresponde con un valor-

p<0.05, lo cual podemos confirmar con los datos obtenidos (p=0.003).
Por lo tanto, es muy poco probable que la hipdtesis nula (no hay relacion entre la

puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg y la del indice de Barthel) sea

cierta.
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En dicho anélisis el coeficiente de determinacion fue R?=0.081. Esto quiere decir que el
indice de Barthel explica el 8% de las variaciones en las puntuaciones en la Escala de
Autoestima de Rosenberg.

3.2.2. Evaluacién de las variables que describen las caracteristicas socio-
demograficas como posibles confusoras del efecto:

Con el objetivo de estudiar si la relacion entre las puntuaciones del indice de Barthel y
las puntuaciones de la Escala de Autoestima de Rosenberg era total o parcialmente
explicada por las variables socio-demograficas, se ajusto la regresion anterior a cada
una de estas posibles variables de confusidn. De esta manera se analiz6 si la relacién se
debia solo al factor de riesgo (puntuacion del indice de Barthel), si la relacion se debia

solo a la posible variable de confusion o si se debia a la union de las dos.

La Tabla 12b muestra los coeficientes de regresion y los valores-p de la variable
"Puntuacion del indice de Barthel" y de cada una de las variables socio-demograficas

ajustadas a la regresion.

Cuando incluimos en la regresion la variable "Sexo", la variable "Comunidad
Auténoma” o la variable "Situacion sentimental” vemos que el coeficiente de regresion
B de la variable "Puntuacion del indice de Barthel" no se modifica o si lo hace es muy
poquito, que su valor-p es muy similar al valor-p de la regresion sin incluir esta variable
y que los valores-p de estas posibles variables confusoras no son estadisticamente
significativos (p>0.05). Esto indica que estas variables no estdn confundiendo la
relacion entre la puntuacion del indice de Barthel y la puntuacion de la Escala de

Autoestima de Rosenberg.

En el caso de la variable "Grupos de Edad”, al meterla en la regresion vemos que el
coeficiente de regresion B de la variable "Puntuacion del indice de Barthel" disminuye
un poco, aunque es practicamente igual. El valor-p para la variable "Grupos de edad"
estd muy cerca de ser estadisticamente significativo, pero no lo es. Esto quiere decir que
la variable "Grupos de Edad" tampoco esta confundiendo la relacion entre la puntuacion
del indice de Barthel y la puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg.
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Sin embargo no pasa lo mismo con las posibles variables confusoras descritas a

continuacion:

1.

"Nivel maximo de estudios™:

Como podemos ver, al incluir esta variable en la regresion el coeficiente de
regresion B de la variable "Puntuacion del Indice de Barthel" disminuye
considerablemente de 0.047 a 0.030. Su valor-p aumenta de 0.003 (valor-p de la
regresion sin incluir esta variable) a 0.064 y el valor-p para la variable "Nivel

maximo de estudios” es estadisticamente significativo (p<0.05).

El hecho de que el coeficiente de regresion B de la variable "Puntuacion del
indice de Barthel" haya disminuido tanto muestra que su contribucion al valor
de las puntuaciones en la Escala de Autoestima de Rosenberg es bastante menor,
no siendo estadisticamente significativa (p>0.05), por lo que la relacion
dependia mas del nivel maximo de estudios que poseian los participantes que de

su puntuacion en el indice de Barthel.

"Situacion laboral™:

Al incluir esta variable en la regresion el coeficiente de regresién B de la
variable "Puntuacion del indice de Barthel" también disminuye bastante, de
0.047 a 0.035. Su valor-p aumenta de 0.003 (valor-p de la regresion sin incluir
esta variable) a 0.034 y el valor-p para la variable "Situacién laboral" es
estadisticamente significativo (p<0.05).

Esta vez si que contribuye de manera estadisticamente significativa la
puntuacion del indice de Barthel en la puntuacion de la Escala de Autoestima de
Rosenberg, pero también lo hace de manera estadisticamente significativa la
situacion laboral de los participantes, es decir que la puntuacién de la Escala de
Autoestima de Rosenberg depende de la puntuacion del indice de Barthel y de la

situacion laboral.

"Personas con las que convive habitualmente™:
Al incluir esta variable en la regresion el coeficiente de regresion B de la

variable "Puntuacion del indice de Barthel" disminuye de 0.047 a 0.025. Su
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valor-p aumenta de 0.003 (valor-p de la regresion sin incluir esta variable) a
0.141 y el valor-p para la variable "Personas con las que convive habitualmente”
es estadisticamente significativo (p<0.05).

En este caso, la puntuacion del indice de Barthel no contribuye de manera
significativa en la puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg
(p>0.05), pero si que contribuye el hecho de convivir en un lugar o en otro, o lo
que es lo mismo, con unas personas o0 con otras. Es decir, que la puntuacion de
la Escala de Autoestima de Barthel depende de las personas con las que convive

habitualmente mas que de la puntuacion del indice de Barthel.

Por lo tanto, el nivel maximo de estudios, la situacién laboral y las personas con las que
convive habitualmente son consideradas en este estudio variables de confusion. Estos
resultados confirmarian los datos mostrados en la Tabla 8 donde se muestra que existen
diferencias significativas entre las diferentes categorias de las tres, tanto para la
puntuacion del indice de Barthel como para la de la Escala de Autoestima de

Rosenberg.

Tabla 12. Regresion de las puntuaciones de la Escala de Autoestima de Rosenberg (EAR) sobre
las puntuaciones del Indice de Barthel ajustada a las variables socio-demogréaficas.

g2 [Intervalo de
confianza al 95%]

(a) Regresion lineal simple:

Indice de Barthel | 0.047 | 0.017 a0.078 | 0.003

(b) Regresion lineal multiple, incluyendo a su vez cada variable socio-
demogréafica:

indice de Barthel 0.047 0.016 a 0.078 0.004
Sexo 0.688
Masculino (grupo de
) 0.0
referencia)
Femenino -04 -2.31a153
indice de Barthel 0.044 0.014 a 0.075 0.005
Grupos de Edad 0.075
Jovenes: 16-25 afios -0.2 -3.30a 2.88
Adultos: 26 - 45 afios
) 0.0
(grupo de referencia)
ANduItos mayores: 46 - 65 23 437 2-0.28
afios
indice de Barthel 0.044 0.013a0.076 0.006
Comunidad Auténoma 0.361
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Comunidad de Madrid -0.7 -2.87a 152
Aragon (grupo de
. 0.0
referencia)
Castilla-La Mancha -2.6 -5.99a0.71
Minorias 0.7 -2.47 a 3.98
indice de Barthel 0.030 - 0.002 a 0.061 0.064
Nivel maximo de estudios 0.016
Sin estudios -2.2 -5.20a0.70
Educacion Primaria-Bésica
. 0.0
(grupo de referencia)
Edu_caC|or_1 Secundaria 05 3942233
Obligatoria
Educac!on sepundarla 14 4552167
postobligatoria
Educacion superior 3.2 0.62 a5.74
indice de Barthel 0.035 0.003 a 0.068 0.034
Situacion laboral 0.012
Estudiante 4.8 1.53a8.01
Activo 2.1 -1.07a5.16
Inactivo (grupo de
: 0.0
referencia)
indice de Barthel 0.047 0.016 a 0.078 0.004
Situacion sentimental 0.636
Soltero/a (grupo de
i 0.0
referencia)
Con_pareja (casado o con 0.6 20624335
pareja estable)
indice de Barthel 0.025 -0.008 a 0.057 0.141
Personas con las que convive 0.012
habitualmente
Con padres (o pad_rg 0 42 159 2 6.80
madre) u otro familiar
Residencia (grupo de 0.0
referencia) '
Centro de Dia 1.2 -1.06 a 3.49
Indepen(#zado, (sélo/a o 40 0.0827.84
con alguien mas)

(@) Los valores negativos del coeficiente de regresion B quieren decir que hay menor
puntuacion media en la EAR en esa categoria en comparacion con el grupo de referencia (y al
revés cuando los valores del coeficiente de regresion B son positivos).

3.2.3. Evaluacion de las variables que describen las caracteristicas referentes a la
afectacion como posibles confusoras del efecto:

Con el objetivo de comprobar si la relacion entre las puntuaciones del Indice de Barthel
y las puntuaciones de la Escala de Autoestima de Rosenberg era total o parcialmente

explicada por las variables que describen la afectacion, se ajusto la regresion a cada una

95




RESULTADOS

de las posibles variables de confusion. De esta manera se analizo si la relacion se debia
s6lo al factor de riesgo (puntuacion del indice de Barthel), solo a la posible variable de

confusion o a la union de las dos.

En la Tabla 13b estan registrados los coeficientes de regresion B y los valores-p de la
variable "Puntuacion del indice de Barthel" y de cada una de las variables que describen
la afectacion ajustadas a la regresion.

Cuando incluimos en la regresion la variable "Forma clinica de P.C. segun el trastorno
neuromotor", "Forma clinica de P.C. segun la topografia corporal”, "Capacidad para
caminar sin ningun tipo de ayuda”, "Afectacion Intelectual”, "Desviacion Vertebral",
"Luxacion Cadera”, "Hipovision", "Estrabismo", "Afectacion de las habilidades motoras
orales”, "Disartria”, "Disfagia”, "Uso de ayudas técnicas para el desplazamiento”,
"Tratamiento farmacol6gico” o "Analgésicos" vemos que el coeficiente de regresion B
de la variable "Puntuacion del indice de Barthel" no se modifica o lo hace muy poco,
que su valor-p es muy similar al valor-p de la regresion sin incluir esta variable y que
los valores-p de estas posibles variable confusoras no son estadisticamente
significativos (p>0.05).

Sin embargo no pasa lo mismo con las posibles variables confusoras descritas a

continuacion:

1. "Anartria":
Como podemos ver, al incluir esta variable en la regresion el coeficiente de
regresion B de la variable "Puntuacion del indice de Barthel" aumenta bastante,
de 0.047 a 0.056. Su valor-p disminuye de 0.003 (valor-p de la regresion sin
incluir esta variable) a 0.001 y el valor-p para la variable "Anartria” es
estadisticamente significativo (p<0.05).

El hecho de que el coeficiente de regresion B de la variable "Puntuacién del
indice de Barthel" haya aumentado tanto significa que su contribucion al valor

de las puntuaciones en la Escala de Autoestima de Rosenberg es mayor.

Estos resultados llaman la atencion, ya que el coeficiente de regresion B

demuestra que la puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg es mayor
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en personas con anartria que en aquellas que no presentaban esta caracteristica
(recordamos que los valores positivos del coeficiente de regresion B quieren
decir que hay mayor puntuacion media en la Escala de Autoestima de Rosenberg
en esa categoria en comparacion con el grupo de referencia), lo cual es un
hallazgo totalmente inesperado, probablemente como consecuencia de un

artefacto de medicidn en esta variable.

"Laxantes":

Al incluir esta variable en la regresion el coeficiente de regresion B de la
variable "Puntuacion del indice de Barthel” también disminuye bastante, de
0.047 a 0.025. Su valor-p aumenta mucho, de 0.003 (valor-p de la regresion sin
incluir esta variable) a 0.144 y el valor-p para la variable "Laxantes" es
estadisticamente significativo (p<0.05), lo cual parece indicar que el hecho de
tomar laxantes tiene mas importancia a la hora de explicar las variaciones en la

Escala de Autoestima de Rosenberg que las puntuaciones del indice de Barthel.

Para investigar mas detalladamente este hallazgo inesperado se realizo el gréafico
de la Figura 10, donde podemos ver la puntuacion media de la Escala de
Autoestima de Rosenberg en cada uno de los diferentes niveles de dependencia
funcional del indice de Barthel bajo la interpretacion de Shah (259), segin las

personas que toman y que no toman laxantes.

Como se puede comprobar en la Figura 10, las personas que tomaban laxantes
tenian, en promedio, puntuaciones mucho mas bajas en la Escala de Autoestima
de Rosenberg que los que no los tomaban. Su puntuacion media era 4.8 puntos
menor (ver Tabla 9). Esta es mayor que la diferencia en promedio de la
puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg entre las puntuaciones
minimas (0) y maximas (100) del indice de Barthel, cuyo coeficiente de
regresion 0.047 (ver Tabla 12a) predice ser 100x0.047, es decir, 4.7 puntos
aproximadamente. Asi pues, esto explica por qué el hecho de tomar o no
laxantes parece ser mas importante que la puntuacion del indice de Barthel en la
explicacion de la variacion en la puntuacion de la Escala de Autoestima de

Rosenberg.
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Figura 10: Grafico de comparacion de la puntuacion media de la Escala de Autoestima de
Rosenberg en cada uno de los diferentes niveles del Indice de Barthel (259), segun las
personas que toman y que no toman laxantes.
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También se realizd una investigacion post hoc, buscando qué otras
caracteristicas, previamente analizadas y cuyas puntuaciones en la Escala de
Autoestima de Rosenberg eran estadisticamente significativas (p<0.05) entre sus
categorias, tenian asociadas las 22 personas que tomaban laxantes. En esta
investigacion se encontr6 que, respecto a las caracteristicas socio-demograficas,
11 eran adultos (26-45 afos), 10 eran adultos mayores (46-65 afios) y s6lo uno
era joven (16-25 afios). Todos ellos se encontraban en situacion de inactividad
laboral y 20 vivian en residencia. Respecto a las caracteristicas que describian su
afectacion, ninguna de las personas que tomaban laxantes podia caminar sin
ayuda, cinco también tomaban ansioliticos y cuatro también tomaban

antidepresivos.
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3. "Ansioliticos™:
Al incluir esta variable en la regresion, el coeficiente de regresion B de la
variable "Puntuacion del Indice de Barthel" disminuye un poco, de 0.047 a
0.040. Su valor-p aumenta de 0.003 (valor-p de la regresion sin incluir esta
variable) a 0.012 y el valor-p para la variable "Ansioliticos" es estadisticamente

significativo (p<0.05).

En este caso, tanto la puntuacion del indice de Barthel como el hecho de tomar
ansioliticos contribuyen de manera significativa en la puntuacion de la Escala de

Autoestima de Rosenberg (p<0.05).

4. "Antidepresivos":
Al incluir esta variable en la regresion el coeficiente de regresion B de la
variable "Puntuacion del indice de Barthel" disminuye poco, de 0.047 a 0.042.
Su valor-p aumenta de 0.003 (valor-p de la regresion sin incluir esta variable) a
0.008 y el valor-p para la variable "Ansioliticos” es estadisticamente

significativo (p<0.05).

Es decir, tanto la puntuacion del indice de Barthel como el hecho de tomar
antidepresivos contribuye de manera significativa en la puntuacion de la Escala

de Autoestima de Rosenberg (p<0.05).

Es curioso lo que ocurre al introducir en la regresion la variable "Capacidad para
caminar sin ningun tipo de ayuda". El coeficiente de regresiébn B de la variable
"Puntuacion del indice de Barthel" disminuye bastante, de 0.047 a 0.023. Su valor-p
aumenta mucho, de 0.003 (valor-p de la regresion sin incluir esta variable) a 0.313 y sin
embargo el valor-p para la variable "Capacidad para caminar sin ningun tipo de ayuda”

no es estadisticamente significativo (p>0.05).

Para estudiar con mas detalle este suceso, se realiz6 el gréafico de la Figura 11, donde
podemos ver la puntuacion media de la Escala de Autoestima de Rosenberg en cada uno
de los diferentes niveles de dependencia funcional del indice de Barthel bajo la
interpretacion de Shah (259), segun si las personas tienen o no capacidad para caminar

sin ningln tipo de ayuda.
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Como puede verse en la Figura 11, las personas con capacidad para caminar sin ningun
tipo de ayuda tienen una puntuacion media de 90.2 en el indice de Barthel (en la Figura
13 se puede ver que 9 de ellos tienen una puntuacion de 100), con una puntuacién media
en la Escala de Autoestima de Rosenberg de 34.8, mientras que los que no tienen
capacidad para ello tienen puntuaciones mas bajas, con una media de 31.2 puntos (ver
Tabla 9). Sin embargo, la diferencia entre ambos grupos en la puntuacion de la Escala
de Autoestima de Rosenberg es de 3.6 puntos (ver Tabla 9).

El coeficiente de regresion 0.047 (ver Tabla 12a) predice que la diferencia entre la
puntuacion media obtenida en la Escala de Autoestima de Rosenberg con una
puntuacion de 0 y una puntuacion de 100 en el indice de Barthel también es 100x0.047
puntos, es decir, de 4.7 puntos. Es por ello que la regresion parece decir que la variable
"Capacidad para caminar sin ningan tipo de ayuda™ puede explicar la mayoria de las
variaciones entre las puntuaciones altas y bajas de la Escala de Autoestima de
Rosenberg por si sola. Pero ain asi, dicha variable no es estadisticamente significativa,
debido a que el grupo que si tiene capacidad para caminar sin ayuda no es muy grande
(n=25) y hay muchas variaciones respecto a las puntuaciones de la Escala de

Autoestima de Rosenberg dentro de él (ver Figura 13).
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Figura 11: Grafico de comparacion de la puntuacion media de la Escala de Autoestima de
Rosenberg en cada uno de los diferentes niveles del Indice de Barthel (259), segun si las
personas tienen o no capacidad para caminar sin ningun tipo de ayuda.
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Asi pues, el hecho de tomar laxantes, ansioliticos y antidepresivos son consideradas en
este estudio variables de confusion. El hecho de presentar Anartria no lo incluimos aqui

porgue las razones son diferentes.

Estos resultados confirmarian casi todos los datos mostrados en la Tabla 9 donde se
muestra que existen diferencias significativas entre las diferentes categorias de dos de
las tres variables, tanto para la puntuacion del indice de Barthel como para la de la
Escala de Autoestima de Rosenberg.

Tabla 13. Regresion de las puntuaciones de la Escala de Autoestima de Rosenberg (EAR) sobre
las puntuaciones del Indice de Barthel ajustada a las variables que describen la afectacion.

[Intervalo de
B® confianza al P
95%]
(a) Regresion lineal simple:
indice de Barthel | 0047 | 0.017a0.078 | 0.003
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(b) Regresion lineal maltiple, incluyendo a su vez cada variable que describe la

afectacion:
indice de Barthel 0.048 0.018 2 0.079 0.002
Forma clinica de P.C. segun el 0.226
trastorno neuromotor '
P.C. Espastica (grupo de referencia) 0.0
Otras (Mixta: Espastica-atetosica,
Atéaxica o Atetés?ca/Discinética) 15 -0.9523.96
indice de Barthel 0.039 0.004 a 0.075 0.029
Forma clinica de P.C. segun la 0.653
topografia corporal '
Tetraparesia (grupo de referencia) 0.0
Diparesia 1.6 -2.24 2 5.39
Ot_ras (Pgraparesm, Hemiparesia o 10 226 2428
Triparesia
indice de Barthel 0.023 -0.022 2 0.069 0.313
Capacidad para caminar sin ningun 0.165
tipo de ayuda '
No (grupo de referencia) 0.0
Si 2.4 -0.99a5.73
indice de Barthel 0.048 0.016 a 0.079 0.004
Afectacion Intelectual 0.951
No (grupo de referencia) 0.0
Si 0.1 -2.44 a 2.59
indice de Barthel 0.044 0.013a0.075 0.006
Desviacion Vertebral 0.127
No 1.5 -0.45a 3.39
Si (grupo de referencia) 0.0
indice de Barthel 0.046 0.013 2 0.078 0.006
Luxacién Cadera 0.721
No (grupo de referencia) 0.0
Si -04 -2.51al1.75
indice de Barthel 0.047 0.016 a 0.078 0.003
Hipovision 0.725
No (grupo de referencia) 0.0
Si -0.3 -2.27 2 1.59
indice de Barthel 0.047 0.016 2 0.078 0.003
Estrabismo 0.541
No (grupo de referencia) 0.0
Si 0.7 -1.48 a 2.80
indice de Barthel 0.044 | 0.010a0.080 0.012
Afectacion de las habilidades motoras
0.607
orales
No 0.6 -1.77 a2 3.01
Si (grupo de referencia) 0.0
indice de Barthel 0.043 0.008 a 0.078 0.015
Disartria 0.599
No 0.6 -1.66 a 2.87
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Si (grupo de referencia) 0.0
indice de Barthel 0.056 0.024 a 0.087 0.001
Anartria 0.033
No (grupo de referencia) 0.0
Si 4.0 0.34a7.71
indice de Barthel 0.043 0.010 2 0.076 0.010
Disfagia 0.470
No (grupo de referencia) 0.0
Si -1.0 -3.58 a 1.66
indice de Barthel 0.050 0.019 a 0.081 0.002
Sialorrea 0.183
No (grupo de referencia) 0.0
Si 1.66 -0.80a4.13
indice de Barthel 0.056 0.020 a 0.092 0.002
Uso de ayudas técnicas para el 0.338
desplazamiento '
No -1.61 -4.92a1.70
Si (grupo de referencia) 0.0
indice de Barthel 0.042 0.009 a 0.074 0.012
Tratamiento farmacol6gico 0.301
No 1.11 -1.01a3.22
Si (grupo de referencia) 0.0
indice de Barthel 0.047 0.016 a 0.078 0.003
Analgésicos 0.584
No (grupo de referencia) 0.0
Si -1.01 -4.66 a 2.64
indice de Barthel 0.025 -0.008 a 0.058 0.144
Laxantes 0.003
No (grupo de referencia) 0.0
Si -3.89 -6.44 a-1.33
indice de Barthel 0.040 0.009 a 0.071 0.012
Ansioliticos 0.048
No (grupo de referencia) 0.0
Si -3.2 -6.41 a-0.03
indice de Barthel 0.042 0.011a0.073 0.008
Antidepresivos 0.037
No (grupo de referencia) 0.0
Si -3.1 -6.04 a -0.20

(@) Los valores negativos del coeficiente de regresion B quieren decir que hay menor
puntuacion media en la EAR en esa categoria en comparacion con el grupo de referencia (y al
revés cuando los valores del coeficiente de regresion B son positivos).
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3.2.4. Evaluacion de las posibles interacciones entre la puntuacion del indice de
Barthel y las caracteristicas socio-demograficas:

La finalidad de este anélisis era investigar si la relacion entre la puntuacion de la Escala
de Autoestima de Rosenberg y la del indice de Barthel era diferente en las distintas

categorias de las variables socio-demogréficas.

Con el objetivo de estimar visualmente dicha relacion en las diferentes categorias, en
primer lugar se generd un grafico para cada variable socio-demogréafica (Figura 12),

mostrando la linea de regresion de mejor ajuste dentro de cada grupo de la variable.

A continuacion se describen dichos gréficos:
1. Variable "Sexo":
Vemos que existe una relacion practicamente igual entre la puntuacion de la
Escala de Autoestima de Rosenberg y la del indice de Barthel en ambas
categorias.

2. Variable "Grupos de edad™:
Para el pequefio grupo "Jovenes" (n=12), las puntuaciones de la Escala de
Autoestima de Rosenberg tienden a disminuir un poco asi como aumentan las
puntuaciones del indice de Barthel, mientras que para los otros dos grupos, que
son mas grandes, las puntuaciones de la Escala de Autoestima de Rosenberg

tienden a aumentar asi como aumentan las puntuaciones del indice de Barthel.

3. Variable "Comunidad Auténoma":
En el pequefio grupo de la categoria "Minorias" (n=12), las puntuaciones de la
Escala de Autoestima de Rosenberg tienden aumentar de forma maés brusca asi
como aumentan las puntuaciones del indice de Barthel, respecto a las otras

categorias.

4. Variable "Méximo nivel de estudios":
Las categorias "Sin estudios”, "Educacion Primaria-basica” y "Educacion
Superior"” tienen mas o menos la misma tendencia en sus rectas de regresion,
siendo las puntuaciones de la Escala de Autoestima de Rosenberg més altas en la
ualtima.
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La categoria "Educacion Secundaria Obligatoria” presenta una recta de regresion

més inclinada.

5. Variable "Situacion laboral":

Vemos como para las categorias "Activo™ e "Inactivo” la relacion entre la
puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg y la del indice de Barthel
es similar, aunque la categoria "Activo" tiene puntuaciones mas bajas en la
Escala de Autoestima de Rosenberg para la puntuacion mas baja del indice de
Barthel, pero més altas para la puntuacion méas alta del indice de Barthel.

En el caso de la categoria "Estudiante” vemos como la relacion es ligeramente
negativa, aunque comparando esta categoria con las otras dos vemos que la

autoestima es en general mas elevada.

6. Variable "Situacion sentimental™:
La categoria "Con pareja" tiene una puntuacion mas baja en la Escala de
Autoestima de Rosenberg para las puntuaciones mas bajas del indice de Barthel
en comparacién con la categoria "Soltero/a™, que tiene mayores puntuaciones en
la Escala de Autoestima de Rosenberg para las puntuaciones mas altas del indice
de Barthel.

7. Variable "Personas con las que convive habitualmente™:

En esta variable podria decirse que practicamente todas las categorias tienen la
misma tendencia en la relacion entre la puntuacién de la Escala de Autoestima
de Rosenberg y la del indice de Barthel. Las categorias "Independizado (solo/a o
con alguien mas)" y "Con padres (o padre o madre) u otro familiar”, tienen mas
elevada la puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg a lo largo de
todas las puntuaciones del indice de Barthel.

La categoria "Residencia" es la que tiene la puntuacion de la Escala de
Autoestima de Rosenberg més baja para las puntuaciones mas bajas del indice
de Barthel.

A continuacion, para evaluar si las aparentes diferencias observadas en los graficos eran

estadisticamente significativas (p<0.05), se re-estimé cada una de las regresiones que se
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muestran en la Tabla 10, incluyendo ademés una interaccion entre la puntuacion del

indice de Barthel y la variable socio-demografica (Anexo 7).

Este andlisis fue realizado siguiendo las siguientes pautas: Si alguna de las variables
socio-demograficas habia sido significativa en la regresion anterior (ver Tabla 10) se
incluyé como efecto principal en la nueva regresion: y=b +B X + B1X; + B;X*X; + ¢
(ver punto 6.3.3. del apartado "Marco metodoldgico™); de lo contrario sélo se incluyd
como interaccion, es decir, utilizando entonces la ecuacion: y=b +B X + BiX; +
BoX*X; + &.

Tras dicho anadlisis se comprob6 que sélo hubo interaccion estadisticamente

significativa (p=0.047) entre la puntuacion del indice de Barthel y la variable "Grupos
de edad".
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Figura 12: Representacion de las posibles interacciones en la regresion entre las categorias de las variables socio-demograficas.
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Figura 12. Continuacion.
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3.2.5. Evaluacion de las posibles interacciones entre la puntuacion del indice de
Barthel y las caracteristicas que describen la afectacion:

El fin de este andlisis era investigar si la relacion entre la puntuacion de la Escala de
Autoestima de Rosenberg y la del indice de Barthel era diferente en las distintas

categorias de las variables que describen de la afectacion.

Con el objetivo de estimar visualmente dicha relacion en las diferentes categorias, en
primer lugar se generé un grafico para cada variable descriptora de la afectacion
(Figura 13), mostrando la linea de regresion de mejor ajuste dentro de cada grupo de la

variable.

A continuacion se describen dichos graficos:
1. Variable "Forma clinica de PC segun el trastorno neuromotor":
Se puede ver que tanto la categoria "PC Espastica” como la categoria "Otras
(Mixta: Espéstica-atetdsica, Ataxica, o Atetosica/Discinética)” tienen la misma
tendencia respecto a la relacion entre la puntuacion de la Escala de Autoestima
de Rosenberg y la del indice de Barthel, teniendo la categoria "PC Espastica” la

autoestima un poco mas baja para todas las puntuaciones del indice de Barthel.

2. Variable "Forma clinica de PC segun la topografia corporal™:
Todas sus categorias tienen practicamente las mismas puntuaciones en la Escala

de Autoestima de Rosenberg para todas las puntuaciones del indice de Barthel.

3. Variable "Capacidad para caminar sin ningun tipo de ayuda™:
Ambas categorias tienen una tendencia lineal similar. Las puntuaciones de la
Escala de Autoestima de Rosenberg para esta categoria son mas bajas que para
la categoria "Si* a lo largo de las puntuaciones del indice de Barthel.

4. Variable "Afectacion intelectual:
Aunque ambas categorias son bastante similares con respecto a sus
puntuaciones, la categoria "No" tiene una pendiente més inclinada en su recta de

regresion.
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10.

11.

Variable "Desviacion vertebral":

Apenas se ven diferencias entre sus dos categorias. La tendencia de la recta de
regresion es similar en ambas, siendo sus puntuaciones en la Escala de
Autoestima de Rosenberg un poco mas altas que para la categoria "Si" a lo largo

de las puntuaciones del indice de Barthel.

Variable "Luxacion de cadera":

Tanto la categoria "No™ como la categoria "Si" obtuvieron practicamente las
mismas puntuaciones en la Escala de Autoestima de Rosenberg a lo largo de las
puntuaciones del indice de Barthel y, por lo tanto, ambas rectas de regresion

tienen la misma tendencia.

Variable "Hipovision™:
Ambas categorias obtuvieron puntuaciones muy similares en la Escala de
Autoestima de Rosenberg a lo largo de las puntuaciones del indice de Barthel,

por lo que ambas rectas de regresion tienen la misma tendencia.

Variable "Estrabismo":

No se aprecian grandes diferencias entre ambas categorias.

Variable "Afectacion de las habilidades motoras orales"":

No se detectan grandes diferencias entre ambas categorias.

Variable "Disartria:
Apenas se aprecian diferencias entre ambas categorias, siendo las rectas de

regresion de ambas categorias paralelas.

Variable "Anartria™:

Puede verse una tendencia similar en ambas categorias respecto a su recta de
regresion, teniendo puntuaciones mas elevadas en la Escala de Autoestima de
Rosenberg a lo largo de las puntuaciones en el indice de Barthel en la categoria
"Si.
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12. Variable "Disfagia™:
Vemos como la categoria "Si" apenas tiene pendiente en su recta de regresion, lo
que quiere decir que no se ve relacion entre las puntuaciones de la Escala de
Autoestima de Rosenberg y las del indice de Barthel. Las puntuaciones de la
Escala de Autoestima de Rosenberg son superiores en la categoria "No™ a lo

largo de las puntuaciones en el indice de Barthel.

13. Variable "Sialorrea™:
La categoria "Si" no tiene pendiente en su recta de regresion, mientras que la
categoria "No", aunque en las puntuaciones mas bajas del indice de Barthel tiene
puntuaciones mucho menores que la categoria "Si" en la Escala de Autoestima
de Rosenberg, al tener una pendiente de regresion mas inclinada, cambia en sus
puntuaciones mas altas del indice de Barthel, teniendo también puntuaciones

mas elevadas en la Escala de Autoestima de Rosenberg.

14. Variable "Uso de ayudas técnicas para el desplazamiento™:
La recta de regresion es mucho mas inclinada en la categoria "No". En las
puntuaciones mas bajas del indice de Barthel, la categoria "No" tiene
puntuaciones mas bajas en la Escala de Autoestima de Rosenberg, acabando en
las puntuaciones més altas del indice de Barthel con las mismas puntuaciones en

la Escala de Autoestima de Rosenberg.

15. Variable "Tratamiento farmacolédgico™:

No hay muchas diferencias entre ambas categorias.

16. Variable "Analgésicos:

No se encuentran diferencias entre ambas categorias.

17. Variable "Laxantes":
Las dos categorias tienen rectas de regresion casi paralelas, pero la categoria
"Si" tiene puntuaciones en la Escala de Autoestima de Rosenberg méas bajas que
la categoria "No" a lo largo de todas las puntuaciones del indice de Barthel.
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18. Variable "Ansioliticos™:
La categoria "Si" apenas tiene pendiente en su recta de regresion, siendo sus
puntuaciones para la Escala de Autoestima de Rosenberg méas bajas que en la

categoria "No".

19. Variable "Antidepresivos":
Las dos categorias tienen rectas de regresion paralelas, pero la categoria "Si"
tiene puntuaciones de la Escala de Autoestima de Rosenberg més bajas que la

categoria "No" a lo largo de todas las puntuaciones del indice de Barthel.

A continuacion, para evaluar si las aparentes diferencias encontradas en los gréficos
eran estadisticamente significativas (p<0.05), se re-estim6 cada una de las regresiones
que se muestran en la Tabla 11, incluyendo ademas una interaccion entre la puntuacién

del indice de Barthel y la variable descriptora de la afectacion (Anexo 6).

Este andlisis fue realizado siguiendo las siguientes pautas: Si alguna de las variables
descriptoras de la afectacion habia sido significativa en la regresion anterior (ver Tabla
11) se incluyé como efecto principal en la nueva regresion: y=b +B X + B;X; +
B,X*X; + € (ver punto 6.3.3.del apartado "Marco metodolégico™); de lo contrario s6lo
se incluyd como interaccion, es decir, utilizando entonces la ecuacion: y=b +B X +
B1 X1 + BoX*X; +&.

En este analisis se comprob6 que no habia interacciones estadisticamente significativas
entre la puntuacion del indice de Barthel y las caracteristicas que describen la

afectacion:
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Figura 13: Representacion de las posibles interacciones en la regresion entre las categorias de las variables que describen la afectacion.
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Figura 13. Continuacion.
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Figura 13. Continuacion.
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Figura 13. Continuacion.
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Figura 13. Continuacion.
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3.3. Validacion del modelo de regresion:

Con el objetivo de revisar si se cumplian los supuestos subyacentes del modelo
estadistico de homocedasticidad, linealidad y normalidad de los residuos de la regresion
lineal, se realiz6 un gréafico representando las puntuaciones residuales en relacion con
los valores ajustados de la variable de respuesta (Figura 14), basado en la regresion
lineal simple entre las variables "Puntuacion del indice de Barthel" y "Puntuacion de la
Escala de Autoestima de Rosenberg” (ver punto 6.3.1. del apartado "Marco

metodolégico™).

3.3.1. Homocedasticidad:

Como apreciamos en el grafico, los residuos forman una nube de puntos sin estructura y
con, aproximadamente, la misma variabilidad por todas las zonas de los valores
ajustados, sin ningun comportamiento sistematico, lo que confirma la asuncién

subyacente de homocedasticidad.

3.3.2. Linealidad:
Ademas, los residuos no mostraron un patrén sistematico de su distribucién alrededor

de una media de cero, por lo que la asuncion de linealidad parece ser valida.

3.3.3. Normalidad:
El gréfico también muestra que no hay indicios de ninguna desviacién de la normalidad,
condicional a los valores ajustados, por lo que la asuncion de normalidad de los residuos

también parece ser valida.

Respecto a los puntos de apalancamiento, vemos en la Figura 9 que los valores

extremos no son muy diferentes, en magnitud, al resto.
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Figura 14: Grafico de dispersion de residuos frente a los valores ajustados de la Escala de

Autoestima de Rosenberg.
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DISCUSION

1. Resultados clave

Las personas que formaron la muestra del estudio obtuvieron una puntuacion media en
la Escala de Autoestima de Rosenberg de 32.0 (rango 18-40), teniendo la mayoria de
ellas, bajo la interpretacion sugerida por el Colegio Oficial de Psicologos de la

Comunidad Valenciana (246), un nivel de autoestima elevado.

Respecto al indice de Barthel, la puntuacion media obtenida fue de 48.4 (rango: 0-100).
Segun la interpretacién de Shah (259), el nivel de funcionalidad que presentaban mas

personas, de acuerdo a sus puntuaciones, fue el de dependencia funcional severa.

Atendiendo a las caracteristicas socio-demograficas de la muestra, hubo una
participacién similar de hombres y mujeres, con edades comprendidas entre los 16 y los
65 afios (edad media=41.3), procedentes de diferentes Comunidades Auténomas
espafolas, siendo Aragon la Comunidad Autonoma con mayor nimero de participantes,
seguida de la Comunidad de Madrid. Respecto a su nivel maximo de estudios,
aproximadamente un 20% habia terminado estudios superiores, mientras que poco mas
de la mitad o bien no habia asistido al colegio o sélo habia terminado los estudios

basicos primarios.

Para la mayor parte de la muestra su situacion laboral era la de pensionista y la situacion
sentimental mas frecuente fue la de soltero/a. Casi la mitad vivia en una residencia y

solo el 7% vivia de manera independizada (sélo/a o con alguien mas).

Haciendo ahora referencia a las caracteristicas que describen la afectacion, la forma
clinica de PC segun el trastorno neuromotor predominante fue la espéastica y segun la
topografia corporal, la tetraparesia, no teniendo la mayoria capacidad para caminar sin
ningun tipo de ayuda y por lo tanto siendo usuarias de ayudas técnicas para su

desplazamiento.
Como patologias asociadas, las mas presentes fueron la desviacién vertebral, la

hipovisidn y las afectaciones en las habilidades motoras orales, siendo la mas frecuente

la disartria.
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Dos tercios hacian uso habitual de algun tratamiento farmacologico para paliar algunos
de los sintomas secundarios producidos por la patologia, como el dolor, el

estrefiimiento, la ansiedad o la depresion.

Comparando por separado las puntuaciones del indice de Barthel y de la Escala de
Autoestima de Rosenberg entre los grupos de las diferentes variables que se acaban de
describir, comprobamos que hay diferencias significativas, en ambas mediciones, entre
los diferentes niveles méximos de estudios, las diferentes situaciones laborales, los
diferentes tipos de convivencia, la capacidad o no para caminar sin ningin tipo de

ayuda, tomar o no laxantes y tomar o no ansioliticos.

Asi pues, las personas con un grado de funcionalidad significativamente inferior fueron
aquellas sin estudios béasicos o primarios finalizados, aquellas que se encontraban
laboralmente inactivas (en paro o pensionistas), las que vivian en una residencia, las que
tenian tetraparesia, las que no tenian capacidad para caminar sin ningdn tipo de ayuda,
las que tenian afectacion intelectual, las que tenian luxacion de cadera, las que tenian
afectadas las habilidades motoras orales (disartria, anartria y disfagia), las que
necesitaban ayudas técnicas para su desplazamiento, las que necesitaban algun
tratamiento farmacoldgico, en concreto, las que necesitaban tomar laxantes y las que

necesitaban tomar ansioliticos.

Y las que tenian el nivel de autoestima estadisticamente inferior fueron aquellas
personas con edades comprendidas entre los 46 y los 65 afios, las que no tenian estudios
basicos o primarios finalizados, las que se encontraban laboralmente inactivas (en paro
0 pensionistas), las que vivian en una residencia, las que no tenian capacidad para
caminar sin ningan tipo de ayuda, las que tomaban laxantes, las que tomaban

ansioliticos y las que tomaban antidepresivos.

Respecto a la relacion entre la puntuacion del indice de Barthel (factor de riesgo) y la
puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg (variable de respuesta),
comprobamos que en la muestra analizada si que habia una relacion estadisticamente
significativa entre ambas variables, aumentando un promedio de 0.047 puntos la Escala
de Autoestima de Rosenberg por cada aumento de un punto en el indice de Barthel. Esto

implica que, por ejemplo, un incremento de 40 puntos en el indice de Barthel estuvo
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asociado con un aumento de la media de 40*0.047=1.82 puntos en la Escala de
Autoestima de Rosenberg, lo cual es poco més de un tercio de la desviacion tipica de la
puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg en la muestra (5.19). Sin embargo,
solo un 8% de las variaciones en las puntuaciones en la Escala de Autoestima de
Rosenberg eran explicadas por el grado de funcionalidad, medido con el indice de
Barthel, lo que a su vez significa que la autoestima depende ademas de muchos otros
factores. Aunque dicha relacién no fue muy fuerte respecto a la magnitud, fue estable y
estadisticamente muy significativa, pues el Intervalo de Confianza al 95% excluyo la
linea del no efecto, es decir, el 0; las pruebas de validacion del modelo de regresion
indicaron que la relacion entre ambas variables no dependia de algunos puntos de
influencia y la relacion fue consistente a lo largo de todas las puntuaciones del IB.
Ademas, su magnitud fue poco influenciada por posibles variables de confusion (ni

sexo, ni edad, ni lugar de residencia).

Tras los correspondientes andlisis se encontrd que esta relacién estaba influenciada por
la presencia de otras variables, como el nivel maximo de estudios, la situacion laboral,
las personas con las que convive habitualmente, la necesidad de tomar laxantes, de

tomar ansioliticos y de tomar antidepresivos.

También se encontrd que la relacion entre la puntuacion de la Escala de Autoestima de
Rosenberg vy la del indice de Barthel era distinta entre los grupos de edad debido a las
diferencias entre el grupo de adultos jovenes (25-45 afios) y adultos mayores (45-65

anos).

2. Limitaciones y puntos fuertes

2.1. Limitaciones:

2.1.1. Sesgos:

La presencia de sesgos es una de las limitaciones mas frecuentes en los estudios
epidemioldgicos (275). A continuacion se explica de qué manera dichos sesgos han

podido afectar al estudio:

124



DISCUSION

Sesgo de seleccion:

Este sesgo hace referencia al hecho de que haya un mayor porcentaje de
personas en una categoria especifica que en otras, ya que como se explica en el
apartado "Marco metodoldgico”, no fue una muestra aleatoria de todas las
personas con PC que residen en Espafia. Esto fue debido a la falta de registros

poblacionales de personas con PC en Esparia.

Por ejemplo, el caso de la variable "Comunidad Auténoma", donde la categoria
"Aragon" fue la que méas personas contenia debido a que la investigadora
principal reside en esa Comunidad Auténoma. También el caso de la variable
"Personas con las que convive habitualmente”, cuyas categorias con mas
personas fueron "Residencia" y "Centro de Dia" pues fue mas factible acceder a

la muestra que alli se encuentra.

Se realiz6 una busqueda en otros registros poblacionales europeos a través de la
Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE) (22), ya que podrian informar
de la distribucién de las personas con PC que viven en Europa respecto a la edad
y al nivel de funcionalidad motriz segun la Gross Motor Function Classification
System (GMFCS), lo cual nos hubiera permitido no sélo estimar el grado de
sesgo producido en la muestra sino también corregirlo estadisticamente usando
pesos estadisticos (276). Sin embargo no fue posible identificar ninguno de esos

informes.

Sesgo por influencia del entrevistador:

Dentro de este tipo de sesgos podria haberse producido el sesgo de postura
extrema en las respuestas a las preguntas de la Escala de Autoestima de
Rosenberg, debido a que la persona que realizaba las entrevistas tiene la misma
patologia que las personas entrevistadas. Esto hacia que los entrevistados en
algunos casos se sintieran mas comprendidos y respondieran de manera mas
abierta y con mas confianza, mientras que en otros casos lo hicieran teniendo esa
caracteristica muy presente en cada respuesta, pudiendo haberse exagerado,

sobre todo, en las respuestas mas positivas.
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Otros sesgos:

Ademas de los sesgos anteriores, podria haberse producido el sesgo en la
descripcion de la muestra. Es necesario tener en cuenta en la variable "Nivel
méaximo de estudios" que, debido a que el grupo de Jovenes esta compuesto por
personas con edades entre los 16 y los 25 afios, algunos de ellos es imposible
que tengan estudios de educacidon superior finalizados, pues para ello es
necesario tener, como minimo 20 afios y en este grupo hay tres personas por

debajo de esa edad.

2.1.2. Analisis estadistico:

A continuacién se detallan las principales limitaciones respecto a las diferentes pruebas

realizadas durante el anélisis estadistico de los datos.

Analisis de las posibles variables de confusion:

Respecto al analisis de las variables socio-demograficas como posibles variables
de confusion, considerando los resultados obtenidos, desde el punto de vista
clinico vemos que es probable que las variables que tras el analisis parecieron
ser confusoras (el nivel maximo de estudios, la situacion laboral y las personas
con las que convive habitualmente), realmente estaban en la via casual entre la
capacidad funcional (puntuacion del indice de Barthel) y la autoestima
(puntuacién de la Escala de Autoestima de Rosenberg), es decir, una mayor
puntuacion del Indice de Barthel podria querer decir tener mas posibilidades de
conseguir un empleo y de vivir de manera independientemente o en casa con los
padres sin necesidad de cuidados mayores especializados, factores que
probablemente mejoren la autoestima. Estrictamente hablando, las variables que
se encuentran en la via causal entre el factor de riesgo y la variable de respuesta
no deberian ser clasificadas como factores de confusion y, controlarlas como
confusoras en la regresion podria conducir a una estimacion sesgada de la

asociacion entre factor de riesgo y el resultado (277).

Y respecto al analisis de las variables descriptoras de la afectacion, es curioso
coémo tras permitir la inclusion en la regresion de la variable que informa de si se
toman o no laxantes, la puntuacion del indice de Barthel parece no explicar

ninguna variacion adicional en la puntuacion de la Escala de Autoestima de
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Rosenberg. Tal vez el hecho de tomar laxantes es un marcador de algun otro
aspecto de deterioro de la funcionalidad que no se incluye en la puntuacion del
indice de Barthel. Ademas, el nivel de funcionalidad probablemente influya en
el uso de laxantes, puesto que aquellas personas con afectaciones mas severas
seran mas propensas a hacer uso de ellos. Por lo tanto, una vez mas, no es
estrictamente correcto clasificar el hecho de tomar laxantes como variable de
confusion e incluirla en una ecuacion de regresion junto con el indice de Barthel,
pues esto pudo haber llevado a una estimacion sesgada de la asociacion entre

este Ultimo y la autoestima.

Por lo tanto, ni las variables "Nivel méximo de estudios"”, ni "Situacion laboral",
ni "Personas con las que convive habitualmente™ ni las descriptoras de la
afectacion cumplieron con el estricto criterio de variables confusoras, ya que no

eran variables extrafas.

Lo ideal seria que esas variables hubieran sido tratadas como variables presentes
en la via casual entre el grado de funcionalidad y la autoestima, usando el
modelo de ecuaciones estructurales (MES). Sin embargo esta es una técnica
estadistica compleja y sofisticada que requiere una muestra mucho mas grande

que la nuestra.

De todas formas, el hecho de incluir estas variables en los andlisis de regresion
multiple nos dio interesantes ideas sobre los posibles mecanismos y vias a través

de los que el nivel de capacidad funcional puede afectar a la autoestima.

En el mismo andlisis también llaman la atencion los resultados obtenidos con
respecto a la variable "Anartria”, ya que el coeficiente de regresion B demuestra
que la puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg es mayor en
personas con anartria que en aquellos que no presentaban esta caracteristica
(recordamos que los valores positivos del coeficiente de regresién B quieren
decir que hay mayor puntuacion media en la Escala de Autoestima de Rosenberg
en esa categoria en comparacion con el grupo de referencia), lo cual es un
hallazgo totalmente inesperado. Esto podria deberse al hecho de haber

entrevistado a las personas con esta caracteristica mediante sistemas de
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comunicacion alternativa o, en algunos casos, con ayuda de otra persona
(trabajador/a del centro donde se realiz6 la entrevista) pudiendo esto haber
causado que los participantes con esta caracteristica respondieran algo diferente
a lo que de no haber sido asi habrian respondido. Por ello, consideramos que se

produjo un artefacto de medicion en esta variable.

Analisis de las posibles interacciones entre la puntuacion del indice de Barthel
y las variables socio-demograficas y descriptoras de la afectacion:

Aunque visualmente (Figura 12) parece que la relacién entre la puntuacién de la
Escala de Autoestima de Rosenberg y la del indice de Barthel difirieron entre los
diferentes grupos en algunas variables socio-demograficas, como en
"Comunidad Auténoma”, "Nivel méaximo de estudios”, "Situacion laboral",
"Situacion sentimental” y "Personas con las que vive habitualmente”, en ninguna
de ellas estas diferencias fueron estadisticamente significativas (p<0.05) en el

analisis mediante la adicion de una interaccion en el modelo.

El hecho puede ser debido a que al menos una de las categorias que componen
las variables que se acaban de citar tienen una muestra tan pequefia que, o bien
la prueba estadistica no tiene poder suficiente para detectar la interaccion, o
realmente no hay interaccion aunque si pueda ser apreciada en la representacion
grafica debido al azar. En estas variables el intervalo de confianza al 95%
respecto a la linea de regresion dentro de cada categoria era muy ancho cuando

el nimero de personas en la categoria era pequefio.

Sélo en el caso de la variable "Grupos de edad" hubo interaccion
estadisticamente significativa (p=0.047) en el analisis mediante la adicion de una
interacciéon en el modelo. Esta interaccion significativa depende de las
diferencias entre el grupo de adultos jovenes (25-45 afios) y adultos mayores
(45-65 afios), aunque este dato podria estar alterado debido al contraste de

maultiples hipotesis, especialmente porque el valor-p esta muy cerca de 0.05.

Respecto a las variables descriptoras de la afectacion, en la Figura 13 parecia
haber diferente relacion entre la autoestima y el grado de funcionalidad dentro

de las diferentes categorias de las variables "Forma clinica de P.C. segun la
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topografia corporal”, "Afectacion intelectual”, "Disfagia”, "Sialorrea”, "Uso de
ayudas técnicas para el desplazamiento”, "Tratamiento farmacologico” y
"Analgésicos”, aunque realmente, con un nivel de significacion p<0.05, no las
habia.

Al igual que en el andlisis anterior, las diferencias que aparecen en los gréficos
también pueden ser debidas al pequefio nimero de participantes en esas

categorias.

2.2. Puntos fuertes:
Podrian considerarse como puntos fuertes de este estudio los siguientes aspectos:

e La especificacion de la hipotesis antes de que los datos fueran analizados.

e La gran cantidad de informacion recogida a través de las variables socio-
demogréaficas y referentes a la afectacion, ya que gracias a ellas es posible
conocer més a fondo a la muestra, lo cual ayuda a entender mejor los analisis de

contraste realizados.

e La utilizacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg (instrumento de
evaluacion de la variable de respuesta), ya que es el instrumento mas utilizado
para la evaluacion de la autoestima (278), validado en diferentes poblaciones,
unidimensional y compatible con el modelo Rasch (279). Una desventaja es que
tiene "efecto de techo”, es decir, no discrimina bien entre las personas con la
autoestima muy elevada, pero esto no es muy relevante en la muestra de este

estudio.
e La ausencia de datos perdidos, puesto que al ser la persona que entrevistaba la
misma investigadora y autora del estudio, se procuré que todas las personas

respondieran a todas las preguntas.

e La realizacion de todas las entrevistas por la misma persona, por lo que hubo

consistencia en el enfoque.
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e El buen ajuste del modelo de regresion lineal. La regresion y los test no
paramétricos dieron resultados similares: En los analisis preliminares se
realizaron pruebas no paramétricas, cuyos resultados fueron muy similares en las

pruebas de regresion realizadas para los analisis principales.

e La relacion entre la puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg y las
variables socio-demograficas es muy parecida a la encontrada en el estudio de
Sinclair et al (278) respecto a la poblacion general:

o No se encontraron diferencias significativas entre ambos sexos,
la autoestima fue mas baja en el grupo de edad entre 18 y 25 afios
que en el grupo de personas mayores, a mayor nivel de educacion
se encontro que la autoestima fue mas elevada, la autoestima era
mas baja en las personas sin trabajo, asi como también era mas
baja en las personas que estaban solteras que en las casadas.

o Este hecho implica que la Escala de Autoestima de Rosenberg
tiene validez aparente para ser usada con una muestra de personas
con PC.

e EIl tamafo de la muestra (n=108). Este fue mayor que en los tres estudios
seleccionados para la revision sistematica, los cuales tenian 44, 64 y 19 personas

con PC respectivamente.

3. Comparacion con otros estudios

Las investigaciones centradas en la evaluacién de los factores de riesgo para la
autoestima en personas jovenes y adultas con PC son extremadamente escasas en la

literatura cientifica.

Tras realizar una revision sistematica mediante la pregunta de revision ";Qué factores
predicen la autoestima de las personas adultas con PC?" (ver punto 2 del apartado

"Introduccion™), sélo tres estudios cumplian con nuestros criterios de inclusion.

Dentro de ellos, el estudio de Magill-Evans J et al. (232) informaron de que las chicas

adolescentes con PC tienen la autoestima mas baja que las mujeres, los chicos
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adolescentes y los hombres con PC. Sin embargo en nuestro estudio no se encontraron
diferencias significativas en los niveles de autoestima entre sexos, pero si encontramos
que hay diferencias entre los grupos de edad, siendo la autoestima méas baja entre los 46
y los 65 afios respecto a los otros grupos. Las diferencias en los resultados pueden ser
debidas a que los participantes en el estudio de Magill-Evans tenian entre 20 y 25 afios,
mientras que solo 12 de los participantes de nuestro estudio eran menores de 26 afios.

Comparando nuestros resultados con la poblacion general (sin discapacidad) vemos que
algunos tambien difieren respecto a la influencia del sexo en la autoestima, ya que
muchos estudios (178-183) sefialan que esta es mas baja en el sexo femenino, tanto en
adolescentes como en adultos. Sin embargo, un estudio realizado por Sinclair et al (278)
con una muestra de 503 personas de EE. UU. tampoco encontré diferencias en la

autoestima entre ambos sexos, pero si que encontrd que ésta aumentaba con la edad.

Respecto a la relacion entre la capacidad funcional y la autoestima o autoconcepto,
encontramos que los resultados del estudio de Gannotti ME et al. (231) eran diferentes a
los obtenidos en nuestro estudio, ya que su resultado fue que el autoconcepto no estaba
asociado con el nivel en la GMFCS ni con el grado de independencia funcional, aunque
esta diferencia posiblemente se deba a que los participantes de su estudio eran mas
jévenes (edad media=26) que los del nuestro (el grupo de edad més joven estaba
compuesto por personas entre los 16 y los 25 afios, dentro del cual no se encontrd
asociacion entre el grado de funcionalidad y la autoestima). Sin embargo, Riad J et al.
(230) encontraron que las desviaciones del movimiento corporal a nivel tanto de los
brazos como de las piernas estaban inversamente relacionadas con el nivel de
autoestima, aunque sélo respecto a los brazos la relacion fue estadisticamente
significativa, lo cual si podria apoyar parcialmente nuestros resultados, ya que a mayor
afectacion funcional menor nivel de autoestima.

Respecto a la poblacion general sin discapacidad, comprobamos que nuestros resultados
estan apoyados por los resultados de estudios que muestran como la autoestima depende
del estado de salud (187-189).

Y respecto a la relacion de los aspectos psicologicos y la autoestima, Gannotti ME et al.
(231) encontraron que el autoconcepto era mas bajo en aquellas personas con depresion
y estaba mas elevado en las personas con mayor nivel de satisfaccion vital. Estos datos

estarian relacionados con los resultados obtenidos en nuestro estudio respecto al uso de
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tratamientos con ansioliticos y antidepresivos, ya que las personas que hacian uso de

estos tratamientos tenian la autoestima significativamente mas baja.

A diferencia de los resultados obtenidos en nuestro estudio, Magill-Evans J et al. (232)
no encontraron relacion entre la autoestima y el nivel de educacion. Una posible razéon
que explique esta diferencia podria ser que nuestro estudio tiene un mayor rango de
niveles de educacion, mientras que los participantes seleccionados para el estudio de
Magill-Evans J et al. provenian todos de aulas de integracion, por lo que en su estudio
quedaron excluidas las personas sin estudios o con estudios basicos. Su muestra era
mucho mas homogénea que la nuestra respecto a los niveles de educacion, por lo que
era menos probable encontrar asociacion entre el nivel de educacion y la autoestima.

Y respecto a la poblacién general sin discapacidad comprobamos que algunos estudios
sefialan que la autoestima depende del nivel socio-econdémico (181, 278) y de los
niveles de educacion (278) lo cual apoyaria nuestro resultado obtenido respecto a que la
autoestima es mas baja en aquellas personas en situacion laboral inactiva y con niveles

mas bajos de estudios.

El resto de resultados obtenidos en nuestro estudio no pudieron ser comparados debido
a que no hemos encontrado otras aportaciones similares que permitan un analisis
comparativo. Seria necesario por lo tanto continuar en esta linea de investigacion para
analizar qué otros factores, tanto socio-demogréaficos como referentes a la afectacion,

afectan a la autoestima de las personas jovenes y adultas con PC.

4. Criterios de causalidad

Podria decirse que existe asociacion cuando hay dependencia estadistica entre dos 0 méas
factores, es decir, cuando la ocurrencia de un factor aumenta o disminuye a medida que

varia el otro, aunque la existencia de asociacion no implica necesariamente causalidad.
Una relaciéon de causa-efecto (o relacion causal) se manifiesta cuando al cambiar la

frecuencia o intensidad de la exposicion le sigue un cambio en la frecuencia o
intensidad del efecto (233).
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Ninguna prueba de significacion puede confirmar o negar que exista relacion causal

entre dos variables. Estas indican el efecto que puede tener el azar y la probable

magnitud del efecto, pero no contribuyen a demostrar una hipotesis. En este estudio, las

observaciones de la variable "Puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg™ y

de la variable "Puntuacion del indice de Barthel" muestran que hay una asociacion

estadisticamente significativa y que estd por encima de lo que podria atribuirse al azar.

Lo que no sabemos aun es si dicha relacion es causal. Para llegar a una conclusion, hay

que tener en cuenta algunos de los criterios de Bradford Hill (280):

1.

Intensidad de la asociacion: Una asociaciéon fuerte es mas probable que sea
causal que una asociacion débil, ya que es menos factible que ellas puedan ser
explicadas por factores de confusion. Aun asi, una asociacion débil no descarta

que la relacion sea causal.

En nuestro estudio, la asociacion encontrada entre la puntuacion del indice de
Barthel y la de la Escala de Autoestima de Rosenberg fue débil, pues por cada
punto de aumento del indice de Barthel la puntuacion de la Escala de
Autoestima de Rosenberg aumentaba 0.047 puntos. Por lo que este hecho

argumenta en contra de que la relacion sea causal.

Respecto a los factores que podrian explicar la relacion entre el indice de
Barthel y la Escala de Autoestima de Rosenberg, estos deberian ser limitados a
las variables externas que realmente cumplen con los criterios de ser posibles
confusoras de la relacion: Sexo, edad y lugar de residencia. Dichas variables no
produjeron cambios en la relacién, por lo que este argumento apoyaria que la

relacion sea causal.

Las variables internas que afectaron a la relacion entre indice de Barthel y
Escala de Autoestima de Rosenberg fueron: el nivel de estudios, la situacion
laboral, las personas con las que convive habitualmente, la capacidad o no para
caminar sin ayuda, la toma o no de laxantes, de ansioliticos o antidepresivos.
Pero es muy probable que estas variables se encuentren en una via casual entre

las puntuaciones del indice de Barthel y de la Escala de Autoestima de
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Rosenberg, por lo que este hecho argumentaria a favor de que la relacion sea

causal.

2. Consistencia de la asociacion: Es decir, si se trata de una asociacion se observa
repetidamente en diferentes poblaciones, diferentes lugares y diferentes
circunstancias y es mas probable que sea causal. Ni siquiera resultados similares
provenientes de investigaciones del mismo tipo pueden apoyar la evidencia
original. Podrian tener méas peso resultados similares de estudios de distinto tipo
como prospectivos o retrospectivos. Para ello se compard el presente estudio con
otros cuya tematica y objetivos fueron similares a través de una revision
sistematica. En términos generales, los resultados de los estudios incluidos en la
revision eran consistentes con nuestras conclusiones y donde parecian ser
diferentes, habia razones plausibles para ello, por lo que se cumpliria este
criterio de causalidad, pero se necesitarian mas estudios con muestras mas

grandes.

3. Gradiente biologico: El incremento continuo de la variable de respuesta a lo
largo de la variable predictora podria ser una evidencia més fuerte de causalidad
que la simple comparacién de dos variables. En el presente estudio se encontrd
una relacion continua y consistente entre la puntuacion del indice de Barthel y la
de la Escala de Autoestima de Rosenberg, por lo tanto también se cumple este

criterio de causalidad.

4. Verosimilitud: La relacion causal sugerida debe mantener la linea de los
principios cientificos aceptados en el momento, es decir, creemos mas en una
relacién causal si conocemos su mecanismo patogénico. Nuestro estudio cumple
este criterio, debido a la relacion encontrada entre la autoestima y el nivel
maximo de estudios, la situacion laboral, las personas con las que convive
habitualmente, la capacidad para caminar sin ayuda o con el hecho de tomar

laxantes, encontrandose probablemente todas estas variables en la via casual.

Asi pues, atendiendo a los criterios de causalidad que se acaban de argumentar, podria
concluirse que es probable que la relacion entre la puntuacion del indice de Barthel y la

de la Escala de Autoestima de Rosenberg sea causal.
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5. Generabilidad

Para que los resultados obtenidos en una investigacion puedan generalizarse a una
poblacion con las mismas caracteristicas, la muestra estudiada debe de ser
representativa de ésta. En principio no es posible generalizar los resultados obtenidos en
cuanto a medias y prevalencias en este estudio debido a que la muestra no fue obtenida

aleatoriamente y por lo tanto podria no ser representativa.

Aunque también es necesario tener en cuenta que, al no ser la muestra aleatoria, el
riesgo de obtener una estimacion sesgada en la asociacion de variables es menos
probable (276). El interés principal del presente estudio fue analizar la fuerza de
asociacion entre las variables "Puntuacion del indice de Barthel" y "Puntuacion de la
Escala de Autoestima de Rosenberg”, siendo probable que las asociaciones sean mucho

menos propensas a tener sesgos en las medias y prevalencias.

6. Consideraciones a tener en cuenta en investigaciones

posteriores

Tras la finalizacion del presente estudio y teniendo en cuenta el interés que ha sido
suscitado a raiz de su desarrollo, se esta valorando la posibilidad de seguir realizando
mas investigaciones sobre el tema principal, ya que hasta el momento poco se ha
trabajado con el objetivo de conocer mas sobre la autoestima de las personas adultas con
PC.

También es necesario que se creen registros poblacionales de personas con PC en
Espafia, a nivel nacional y no sélo en algunas Comunidades Auténomas y asi poder
realizar estudios epidemioldgicos de mayor calidad que permitan conocer mejor la
prevalencia y caracteristicas de las personas espafiolas con PC, a través de lo cual

podrian gestionarse de forma mas adecuada y concreta sus necesidades.

Las consideraciones que se deberian de tener en cuenta en los futuros estudios serian las
siguientes:
1. En primer lugar, se realizaria mediante muestreo aleatorio estratificado por edad,

para poder asi inferir los resultados obtenidos a la poblacion.
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2. Se valorarian, mediante la introduccion de nuevos instrumentos de medicion,
ademas de los utilizados para el presente estudio, otros factores que pudieran ser
importantes en la autoestima de las personas con PC, como por ejemplo:

o Los factores del Modelo de los Cinco Grandes (Extraversion,
Apertura a la experiencia o al cambio, Responsabilidad, Cordialidad
0 Amabilidad, e Inestabilidad emocional o Neuroticismo).

o Lasatisfaccion vital.

o La autoeficacia.

o El sentimiento de logro o de dominio.

o El optimismo.

o Latolerancia a la frustracion.

o Los ingresos econdmicos.

3. Con una muestra mas amplia y equilibrada por grupos se podria llevar a cabo el
andlisis mediante el modelo de ecuaciones estructurales (MES), técnica
multivariante utilizada para probar y estimar supuestas relaciones causales (281).
Este analisis fue desestimado en el presente estudio porque el tamafio de la
muestra no tenia suficiente potencia estadistica para realizar andlisis tan

complejo.

7. Implicacion de los resultados del estudio para la préactica

Actualmente en Espafia hay un nimero considerable de personas jovenes y adultas con
PC viviendo en residencias o asistiendo a centros de dia. En concreto, dentro de la
muestra analizada, mas del 40% de las personas menores de 46 afios, o bien vivian en

una residencia (19%) o asistian a un centro de dia (22%).

También hay muchas personas con un bajo nivel de estudios y/o en situacion de
inactividad laboral, lo cual, como hemos analizado en el presente estudio, puede afectar

de manera significativa a su autoestima.

Algunas de las personas entrevistadas agradecieron verbalmente el hecho de que se
estudiara cual era la situacion de su autoestima, pues en muchos casos se manifesto que

no habia sido tenido en cuenta a ese nivel.
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Por ello, seria interesante un mayor acercamiento profesional hacia las personas con
algun tipo de discapacidad en general, para tratar de cerca las emociones, es decir, como
se sienten, cuéles son sus preocupaciones e intereses reales, asi como sus expectativas
de vida. Es necesario tener en cuenta que, dejando a un lado las creencias religiosas o
espirituales, a ciencia cierta s6lo tenemos una vida y lo ideal seria que nadie fuera preso
de sus limitaciones impuestas para llevar a cabo todo aquello que, siendo factible de
alguna manera (sin incumplir leyes ni perjudicar a otros seres vivos), se tenga interés en

realizar.

Debido a las limitaciones fisicas, aln son muchas las personas que a dia de hoy ven
como algo utépico el hecho de poder elegir si quieren o no acceder a algunos recursos,
como las personas sin discapacidad, teniendo como consecuencia la afectacion de su

autoestima.

Por ejemplo, nuestro estudio mostro que las siguientes areas eran realmente importantes
respecto a su influencia en la autoestima de personas jovenes y adultas con PC:

1. Acceso a niveles superiores de educacion: En algunos casos el grado de
afectacion es muy severo, lo cual dificulta la realizacion de actividades béasicas
como leer, escribir, 0 mantener la postura durante un tiempo prolongado.

A mas nivel de estudios, mayor numero de afios invertidos, por lo que si hay
mucha dificultad para realizar estas actividades es mas probable rendirse antes

de llegar a niveles educativos superiores.

2. Acceso a una vida laboral activa: Por razones muy similares a las expuestas en el
punto anterior, las personas con afectaciones mas severas encuentran muchas
mas dificultades para acceder a un trabajo y, mas adn, que éste esté debidamente
remunerado, pues es mas dificil en algunos casos poder realizar jornadas de

trabajo completas.

3. Acceso a poder vivir de manera independiente: Debido a la falta de accesibilidad
de muchas viviendas, asi como a la carencia en el mercado de aquellas que
cumplan con las adaptaciones necesarias en sus instalaciones (bafio, cocina,
habitacion...) y a la dificultad para conseguir ayuda externa publica (asistentes

personales) para la realizacion de AVD, son muchas las personas con afectacion
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moderada-severa que van a vivir a residencias o asisten a centros de dia, donde
si se cubren las necesidades fisicas, pero a su vez conlleva una alteracién en el
desarrollo de la vida de aquellas que con 20 afios 0 menos ya viven o asisten a

estos lugares.

Si se contara con los recursos suficientes, en cuanto al entorno fisico (accesibilidad
universal en todos los lugares tanto publicos como privados), social (inversion en mas
subvenciones para el contrato de asistentes personales que ayuden a realizar las
actividades que se vean afectadas; para la adquisicion de ayudas técnicas y sistemas de
comunicacion alternativos; para la rehabilitacion de edificios inaccesibles, etc.) y
actitudinal (respeto y aceptacion hacia cada persona por sus capacidades y no por su
aspecto 0 por sus no-capacidades) estas limitaciones podrian ser reducidas y, en el
mejor de los casos, eliminadas. Asi lo demuestra el reconocido estudio SPARCLE, el
cual encontr6 que a mayor accesibilidad del entorno, mayor participacion en las

actividades diarias de las personas con PC (221, 282).

Por otro lado, para los casos en los que la persona ya lleve muchos afios bajo esas
restricciones, viviendo en instituciones o bajo la constante presion externa mediante el
lastre tristemente comun del "t0 no puedes”, seria recomendable la creacion de
programas de intervencion dirigidos a favorecer la inclusion social real -entendiendo
inclusion como la interaccién en la sociedad sin importar la condicion-, no la
integracion -entendiendo integracion como la interaccion en la sociedad a través de la
adaptacion al resto, pero siempre teniendo presente la condicion, en este caso, de
persona con discapacidad-, de ayudar a indagar en las necesidades emocionales
individuales y de proporcionar soporte, desde una posicién neutra y sin juicios, para
satisfacer esas necesidades. Todo esto, por supuesto, siempre y cuando la persona

afectada tuviera interés en ello.
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1. Conclusiones

1. Una mejor capacidad funcional (respecto a las Actividades de la Vida Diaria) en
nuestra muestra de jovenes y adultos con PC estuvo asociada con una autoestima
mas elevada. Esta asociacion no fue muy fuerte pero si fue estable y

estadisticamente muy significativa.

2. Esta relacion es probablemente causal, mediada por factores socio-demogréaficos
especificos. En concreto, una mejor capacidad funcional estuvo asociada con un
nivel mas elevado de estudios, con una situacion laboral mas activa y con vivir
de forma mas independiente, estando estos factores a su vez asociados con un

nivel de autoestima mas elevado.

3. El hecho de tomar laxantes, ansioliticos o antidepresivos se asocio con un nivel
de autoestima mas bajo. De hecho, el tomar laxantes parecié explicar con mas
fuerza que la puntuacion del indice de Barthel las variaciones en la puntuacion
de la Escala de Autoestima de Rosenberg. Esto podria ser un marcador de algin
otro factor no registrado o un indicador de que el indice de Barthel no hubiera
sido capaz de registrar la severidad real de la afectacion. Ademas, el nivel de
funcionalidad probablemente afecte al uso de laxantes, puesto que aquellas

personas con afectaciones mas severas seran mas propensas a tomar laxantes.

4. Las personas que podian caminar sin ayuda tuvieron una autoestima mas elevada
que las que no y este efecto parece que fue mas fuerte que el efecto del indice de
Barthel, lo que sugiere que el indice de Barthel podria no haber descrito

adecuadamente los niveles altos de capacidad funcional.

5. Larelacion entre la puntuacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg y la del
indice de Barthel fue mas pronunciada en las personas con edades comprendidas
entre los 25 y los 45 afios que en las de mas edad (entre 45 y 65 afios), aunque
esta aparente diferencia pudo ser un artefacto debido al contraste multiple de

hipotesis, por lo que deberia ser evaluada en otras poblaciones.

140



CONCLUSIONES

6. Seria interesante que se crearan en Espafia registros poblacionales de personas
con Pardlisis Cerebral, a nivel nacional y no s6lo en algunas Comunidades
Autonomas para poder asi realizar estudios epidemioldgicos de mayor calidad
que permitan conocer mejor la prevalencia de la PC y las caracteristicas de las
personas espafiolas con PC, a través de los cuales podrian gestionarse de forma

mas adecuada y concreta sus necesidades.

7. Son necesarias nuevas politicas que faciliten, mediante la eliminacion de
barreras fisicas, sociales y actitudinales, el acceso de las personas con afectacion
severa a niveles superiores de educacion, a viviendas donde puedan vivir de

manera independiente y a una vida laboral activa.

8. Seria recomendable seguir investigando para aclarar los factores que afectan a la
autoestima de los adultos y jovenes con PC, mediante una muestra mas grande
seleccionada de forma aleatoria procedente de registros poblacionales, con
métodos estadisticos mas sofisticados tales como el modelo de ecuaciones

estructurales, el cual podria aclarar las vias causales.
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Conclusions

1.

Greater functional capacity (with respect to the Activities of Daily Living) was
associated with higher self-esteem. Although this relationship was not large in
magnitude, it was robust and statistically highly significant.

This relationship is probably causal, mediated by specific socio-demographic
factors. In particular, greater functional capacity was associated with a higher
level of studies, active employment status and living more independently, factors

which were also associated with a higher level of self-esteem.

People who took laxatives, tranquillisers or anti-depressants tended to have
lower self-esteem. In fact, taking laxatives seemed to explain variations in the
Rosenberg Self-esteem Scale score more strongly than the Barthel Index.
Laxatives could be a marker for some other unrecorded factor or an indicator
that the Barthel Index was not able to fully capture the severity of impairment.
In addition, the level of functionality probably affects the use of laxatives, since

people with more severe impairment were more likely to use laxatives.

People who could walk without aids had higher self-esteem than those who
could not, and this effect appeared stronger than the effect of the Barthel Index,
which suggests that the Barthel Index does not adequately describe high levels

of functional ability.

The relationship between the Rosenberg Self-esteem Scale score and the Barthel
Index score was more pronounced in people with ages between 25 and 45 years
than in the older (between 45 and 65 years), although this apparent difference
could be an artifact due to the multiple contrast of hypotheses and should
therefore be evaluated in other populations.

It would be useful to create national population-based registers of people with

Cerebral Palsy in Spain, to facilitate epidemiological studies of higher quality

which would allow a better understanding of the prevalence of Cerebral Palsy
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and the characteristics of people with Cerebral Palsy in Spain, and hence

evidence-based management of their needs.

New policies are needed to facilitate, through the removal of social, physical and
attitudinal barriers, the access of people with severe impairment to higher levels
of education, homes where they can live independently and an active working
life.

Further research is recommended to elucidate the factors that affect the self-
esteem of adults and young people with CP, using a larger sample selected at
random from population-based registers, and more sophisticated statistical
methods such as structural equation modelling, which could clarify causal

pathways.
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TO: Terapia Ocupacional
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Anexo 1: Permiso del Comité Etico de Investigacion Clinica
de Aragon (CEICA)

- g g : i bl
GOBIERNO Proyelt;?;nmvzsntlizt:glée: I:i?)‘:t?gcllic:

DE ARAGON
" Depariamento de Saridad, 10 de junio de 2015
Ii!gnes}ar Sodaly Familia

Dita. Maria Gonzalez Hinjos, Secretaria del CEIC Aragdn (CEICA)

CERTIFICA

10, Que el CEIC Aragén {CEICA) en su reunién del dia 10/06/2015, Acta N° 112015 ha evaluado la propuesta del
investigador referida al estudio:

Titulo: Influencia de! grado de funcionalidad en la autoestima en personas con paralisis cerebral.
Investigador Principal: Sandra Martina Espin Tello. Universidad de Zaragoza

Versi6n protocolo: 29/05/2015
Version hoja de informacion a los participantes y consentimiento informado: 29/05/2015

20, Considera que

- El proyecto se plantea siguiendo los requisitos de la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacién Biomédica y su
realizacidn es pertinente.

- Se cumplen los requisitos necesarios de idoneidad del protocolo en relacidn con los objetives del estudio y estan
justificados los riesgos y molestias previsibles para el sujeto.

< Son adecuados tanto el procedimiento para obtener el consentimiento informado como la compensacion prevista
para los sujetos por dafios que pudieran derivarse de su participacién en el estudio.

- El alcance de las compensaciones econdmicas previstas no interfiere con el respeto a los postulados €ticos.

- La capacidad de los Investigadores y los medios disponibles son apropiados para llevar a cabo el estudio.

30, Por lo que este CEIC emite DICTAMEN FAVORABLE a la realizacion del proyecto.

Lo que firmo en Zaragoza, a 10 de junio de 2015

Fdo:

Uﬂ& 1 /' 2 .y
ay:Maria-Gonzélez Hinjos
riq’gel"CEIC Aragdn (CEICA)

3

&
o
£

Bain

Tel. 676 71 4857 Fax. 976 71 55 54 Correo ¢ledivdnico mponzatezh.ceici@aragon.ss
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Anexo 2. Consentimiento Informado para Participantes de la

Investigacion

Consentimiento Informado para los Participantes de la Investigacion

Titulo del PROYECTO: Influencia del grado de funcionalidad en la autoestima en
personas con Paralisis Cerebral

Y 0, ittt e (nombre y apellidos del participante)

He leido la hoja de informacion que se me ha entregado.
He podido hacer preguntas sobre el estudio y he recibido suficiente informacion
sobre el mismo.
He hablado con: Sandra M. Espin Tello.
Comprendo que mi participacion es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del estudio:
1) cuando quiera
2) sin tener que dar explicaciones
3) sin que esto repercuta en mis cuidados médicos

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Deseo ser informado sobre los resultados del estudio: si no (marque

lo que proceda)

Acepto que las muestras derivadas de este estudio puedan ser utilizadas en
futuras investigaciones (relacionadas con ésta): si  no (marque lo que

proceda)

Doy mi conformidad para que mis datos clinicos sean revisados por personal
ajeno al centro, para los fines del estudio, y soy consciente de que este

consentimiento es revocable.

He recibido una copia firmada de este Consentimiento Informado.

Firma del participante:

Fecha:
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He explicado la naturaleza y el propésito del estudio a la persona mencionada

Firma del Investigador:

Fecha:
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Anexo 3: Escala de Autoestima de Rosenberg

ESCALA DE AUTOESTIMA DE ROSENBERG

Ne°ld:

Fecha:

Por favor, conteste a los siguientes items rodeando con un circulo la respuesta que

considere adecuada:

1 2 3 4
Muy de acuerdo De acuerdo En desacuerdo Muy en
desacuerdo
Items Valoracion

1. Siento que soy una persona digna de
aprecio, al menos en igual medida que
los demas. (*)

. Muy de acuerdo

. De acuerdo

. En desacuerdo

. Muy en desacuerdo

2. Me inclino a pensar que, en conjunto,
soy un fracasado.

. Muy de acuerdo

. De acuerdo

. En desacuerdo

. Muy en desacuerdo

3. Creo que tengo varias cualidades
buenas. (*)

. Muy de acuerdo

. De acuerdo

. En desacuerdo

. Muy en desacuerdo

4. Puedo hacer las cosas tan bien como la
mayoria de la gente. (*)

. Muy de acuerdo

. De acuerdo

. En desacuerdo

. Muy en desacuerdo

5. Creo que no tengo muchos motivos
para sentirme orgulloso de mi.

. Muy de acuerdo

. De acuerdo

. En desacuerdo

. Muy en desacuerdo

6. Tengo una actitud positiva hacia mi
mismo. (*)

. Muy de acuerdo

. De acuerdo

. En desacuerdo

. Muy en desacuerdo

7. En general, estoy satisfecho conmigo
mismo. (*)

. Muy de acuerdo

. De acuerdo

. En desacuerdo

. Muy en desacuerdo

8. Desearfa valorarme mas a mi mismo.

. Muy de acuerdo

. De acuerdo

. En desacuerdo

. Muy en desacuerdo

9. A veces me siento verdaderamente

R WNRRWONRERPERRONREPIRPRLONRERRARWLONRERRRONEPERRONERWOWDNE

. Muy de acuerdo
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inutil.

. De acuerdo
. En desacuerdo
. Muy en desacuerdo

10. A veces pienso que no sirvo para
nada.

P WONRERPRRODN

. Muy de acuerdo

. De acuerdo

. En desacuerdo

. Muy en desacuerdo

186




ANEXOS

Anexo 4: Indice de Barthel

INDICE DE BARTHEL

Ne°ld:

Fecha:

items

Valoracion

Comida

10. Independiente. Capaz de comer por si solo en un tiempo razonable.
La comida puede ser cocinada y servida por otra persona.

5. Necesita ayuda para cortar la carne, extender la mantequilla, etc.,
pero es capaz de comer solo

0. Dependiente. Necesita ser alimentado por otra persona

Aseo

5. Independiente. Capaz de lavarse entero, de entrar y salir del bafio sin
ayuda y de hacerlo sin necesidad de que otra persona supervise.

0. Dependiente. Necesita algun tipo de ayuda o supervision.

Vestido

10. Independiente. Capaz de ponerse y quitarse la ropa sin ayuda

5. Necesita ayuda. Realiza sin ayuda méas de la mitad de estas tareas en
un tiempo razonable.

0. Dependiente. Necesita ayuda para las mismas

Arreglo

5. Independiente. Realiza todas las actividades personales sin ayuda
alguna. Los complementos pueden ser provistos por otra persona.

0. Dependiente. Necesita alguna ayuda

Deposicion

10. Continente. No presenta episodios de incontinencia.

5. Accidente ocasional. Menos de una vez por semana 0 necesita ayuda
para colocar enemas 0 supositorios.

0. Incontinente. Méas de un episodio semanal. Incluye administracion
de enemas 0 supositorios por otra persona.

Miccion

10. Continente. No presenta episodios de incontinencia. Capaz de
utilizar cualquier dispositivo por si solo (sonda, orinal, pafial, etc.)

5. Accidente ocasional. Presenta un maximo de un episodio en 24horas
0 requiere ayuda para la manipulacion de sondas u otros dispositivos

0. Incontinente. Mas de un episodio en 24 horas. Incluye pacientes con
sonda incapaces de manejarse

Ir al retrete

10. Independiente. Entra y sale solo y no necesita ayuda alguna por
parte de otra persona.

5. Necesita ayuda. Capaz de manejarse con una pequefia ayuda: es
capaz de usar el bafio. Puede limpiarse solo.

0. Dependiente. Incapaz de acceder a €l o de utilizarlo sin ayuda mayor

Traslado cama /sillén
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15. Independiente. No requiere ayuda para sentarse o levantarse de una
silla ni para entrar o salir de la cama.

10. Minima ayuda. Incluye una supervisién o una pequefia ayuda
fisica.

5. Gran ayuda. Precisa la ayuda de una persona fuerte o entrenada.
Capaz de estar sentado sin ayuda.

0. Dependiente. Necesita una grua o el alzamiento por dos personas. Es
incapaz de permanecer sentado.

Deambulacion

15. Independiente. Puede andar 50 metros o su equivalente en una casa
sin ayuda ni supervision. Puede utilizar cualquier ayuda mecanica
excepto su andador. Si utiliza una protesis, puede ponérsela y
quitarsela solo.

10. Necesita ayuda. Necesita supervision o una pequefia ayuda fisica
por parte de otra persona o utiliza andador

5. Independiente. En silla de ruedas, no requiere ayuda ni supervision
0. Dependiente. Si utiliza silla de ruedas, precisa ser empujado por otro

Subir y bajar escaleras

10. Independiente. Capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni
supervision de otra persona

5. Necesita ayuda. Necesita ayuda o supervision.

0. Dependiente. Es incapaz de salvar escalones. Necesita ascensor

Total

188




ANEXOS

Anexo 5: Cuestionario ad hoc ""Registro de datos""

Fecha de registro:

REGISTRO DE DATOS

Direccion:

Teléfono

Correo electronico:

N° ID: 12. Estudios 8. En el caso de tener

Sexo: Universitarios - pareja, ;tiene

1. Masculino Doctorado discapacidad?

2. Femenino 13. Estudios 1. Si

Superiores en 2. No

Nacionalidad: Disefio

1. Espafiola 14. Estudios 9. ¢Tienes hijo/s?

2. Francesa Superiores 1. Si

3. Inglesa Artisticos (Danza, 2. No

4. Oftras teatro...)

15. Estudios 10. Etiologiade laP.C.:

Fecha de nacimiento Superiores en 1. Prenatal

(dd/mm/aaaa): Mdsica 2. Perinatal

16. Estudios 3. Postnatal
Superiores en 4. No consta

Nivel de estudios: Hosteleria

1. Sin estudios 17. Otros 11. Prematuridad:

2. Educacion 1. Si
primaria ¢Con quién vives? 2. No

3. Educacion 1. Solo/a
secundaria 2. Con padres 12. ¢Cuéntos hermanos y

4. Bachillerato 3. Con padre hermanas tienes y qué

5. Formacién 4. Con madre edad tiene cada uno?
Profesional Grado 5. Con pareja
Medio 6.  Otro familiar 13. Mano dominante:

6. Formacion 7. Residencia 1. lzquierda
Profesional Grado 8. Centro de Dia + 2. Derecha
Superior padres

7. Estudios 9. Centro de Dia + 14. Forma clinica de P.C.
Universitarios - padre segun el trastorno
Diplomatura 10. Centro de Dia + neuromotor:

8. Estudios madre 1. P.C. Espastica
Universitarios - 11. Centro de Dia + 2. P.C. Atéxica
Licenciatura otro familiar 3. P.C. Atetosica o

9. Estudios 12. Otro Discinética
Universitarios - 4. P.C. Hipotonica
Grado Situacion Sentimental: 5. P.C. Mixta

10. Estudios 1. Soltero/a Espastica -
Universitarios - 2. Casado/a Atetdsica
Master 3. Con pareja 6. Otras

11. Estudios estable
Universitarios - 4. Viudo/a 15. Forma clinica de P.C.
Postgrado 5. Divorciado/a - segun la topografia

Separado/a corporal:
6. Otro 1. Tetraparesia
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ook~ wbdE

Paraparesia
Diparesia
Hemiparesia
Triparesia
Monoparesia
Otras

Patologias asociadas:

1

o N o -

Afectacion
intelectual
Epilepsia
Desviacion
vertebral
Luxacion de
cadera
Hipovisién
Estrabismo
Hipoacusia
Otras

Trastornos del

lenguaje:

1. Disartria

2. Afasia

3. Verborrea

4. Disfemia
(Tartamudez)

5. Disglosia (Trast.
Avrticulacion
fonemas por alt.
organicas)

6. Habla escandida
(lenta).

7. Afectacion
intensidad de la
voz

8. Falta de control
fono — respiratorio

9. Disfagia

10. Habla obsesiva

11. Babeo

12. Comunicacién
alternativa

13. Otras

Situacion laboral

1
2.

Estudiante
Estudiante
Colegio de
Educacion
Especial
Activo
Centro Especial
de Empleo
Centro
Ocupacional
En paro

9.

Pensionista

Se dedica a las
labores del hogar
Otros

Ortesis de Miembros

Inferiores:

1. Plantillas

2. Férula activa en
tobillo izquierdo

3. Férulaactivaen
tobillo derecho

4. Férula postural en
tobillo izquierdo

5. Férula postural en
de tobillo derecho

6. Otras

Ortesis de miembros

superiores:

1. Férula activa en
mufieca izquierda

2. Férula activa en
mufieca derecha

3. Férula postural en
mufieca izquierda

4. Férula postural en
mufieca derecha

5. Otras

Ayudas técnicas para

movilidad:

1. Muleta/baston
izquierdo

2. Muleta/baston
derecho

3. Andador anterior

4. Andador posterior

5. Silla de ruedas
manual
autopropulsada

6. Silla de ruedas
manual con ayuda

7. Silla de ruedas
eléctrica

8. Scooter

9. Asiento moldeado

10. Cincha miembro
superior izquierdo

11. Cincha miembro
superior derecho

12. Cincha cadera

13. Cincha miembro
inferior izquierdo

14. Cincha miembro
inferior derecho

15. Reposa-cabezas

10.

11

16.

Otro

Tratamientos
quirurgicos:

1.

10.

11.

12.

13.

14.

15.
16.

17.

18.

Alargamiento
tendinoso aquileo
izquierdo
Alargamiento
tendinoso aquileo
derecho
Alargamiento
tendinoso
isquiotibiales
pierna izquierda
Alargamiento
tendinoso
isquiotibiales
pierna derecha
Alargamiento en
aductores pierna
izquierda
Alargamiento en
aductores pierna
derecha
Transposicion
tendinosa pie
izquierdo
Transposicion
tendinosa pie
derecho
Transposicion
tendinosa mano
izquierda
Transposicion
tendinosa mano
derecha

Cirugia de pies
planos

Cirugia de la
columna
Osteotomia de
cadera
Osteotomia de
fémur distal
Estrabismo
Estimulacion
cerebral profunda
Rizotomia
Selectiva Dorsal
Miotenofasciotom
fa Selectivay
Cerrada

Tratamientos fisicos
(cada sesion se
considera de 30" -
457):
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1. Fisioterapia:

1. 1-2s/s
2. 3-5s/s
3. >5s/s
4. Otros
2. Terapia
Ocupacional:
1. 1-2s/s
2. 3-5s/s
3. >5s/s
4. Otros
3. Logopedia:
1. 1-2s/s
2. 3-5s/s
3. >5s/s
4. Otros

Tratamiento

farmacoldgico:

1. Toxina Botulinica
Tipo A

2. Baclofeno
intratecal

3. Baclofeno oral

(lioresal)

Tizanidina

Tetrazepam

Diazepam

Dantroleno

Sédico

8. Analgésicos

9. Laxantes

10. Anticoagulantes

11. Ansioliticos

12. Antidepresivos

13. Otros

N o aps

Terapias alternativas:
1. Oxigeno
hiperbarico
Hidroterapia
Equinoterapia
Delfinoterapia
Caninoterapia
Musicoterapia
Aurteterapia
Medicina
tradicional
9. Otros

N~ wN

Deportes:

Artes marciales
Natacion
Boccia

Tenis

Frontén
Pin-pon

A I

10.

11.

12.

7. Vela

. Esqui

9. Ciclismo

10. Fuatbol

11. Baloncesto

12. Gimnasio
convencional

¢ Te asustas con

facilidad?
1. Si

2. No

3. Otros:

¢ Te molestan los
ruidos fuertes?

1. Si
2. No
3. Otros:

¢Puedes caminar sin
ningln tipo de ayuda?
1. Si

2. No

indice de Barthel:

Escala autoestima
Rosenberg:

C.l:
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Anexo 6: Evaluacién de las posibles interacciones

Wednesday March 9 12:51:59 2016 Page 1
Statistics/Data Analysis
name: <unnamed>
log: A\Client\cC$\Users\Sandra\Desktop\Interacciones.smecl
log type: smecl
opened on: 9 Mar 2016, 12:41:35

1 . use "\\Client\C$\Users\Sandra\Desktop\Interacciones.dta",

2 . regress Rosenberg Barthel b(fregquent)

.Sexofc.Barthel

clear

Source 55 df MS Number of obs = 108
F(2, 105) = 4.61
Model 232.200289 2 116.100144 Prob > F = 0.0121
Residual 2645.79971 105 25.1980925 R-squared = 0.0807
Adj R-squared = 0.0632
Total 2878 107 26.8971963 Foot MSE = 5.0198
Rosenberg Coef. Std. Err. t P>t [95% Conf. Interwvall]
Barthel .0474089 .0166858 2.84 0.005 .0143241 .0804938
Sexo#c.Barthel
Femenino .0000795 .017116 0.00 0.996 -.0338584 .0340173
_cons 29,7046 .9024875 32.91 0.000 27.91514 31.49407
3 . regress Rosenberg Barthel b (frequent) .EdadG#c.Barthel
Source S8 df MS Number of obs = 108
F(3, 104) = 5.33
Model 383.325541 3 127.77518 Prob > F = 0.001¢
Residual 2494 .67446 104 23.9872544 RE-squared = 0.1332
Adj R-squared = 0.1082
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 4.8977
Rosenberg Coef. std. Err. t P>t [95% Conf. Interval]
Barthel .0600788 .0162616 3.69 0.000 .0278315 .0923261
EdadG#c.Barthel
J:16-25 -.0236046 .0262983 -0.90 0.371 -.0757552 .0285459
AM: 46-65 -.046589 .0187238 -2.49 0.014 -.0837191 -.0094589
_cons 29.95139 .8812741 33.99 0.000 28.20379 31.69899
4 . test (l.EdadG#c.Barthel 3.EdadG#c.Barthel)
(1) 1.EdadG#c.Barthel = 0
( 2) 3.EdadG#c.Barthel = 0
F( 2, 104) = 3.15
Prob > F = 0.0470
5 . regress Rosenberg Barthel b (frequent) .CCRAZ#c.Barthel
Source 55 df MS Number of obs = 108
F(4, 103) = 3.53
Model 346.869642 4 86.7174104 Prob > F = 0.0097
Residual 2531.13036 103 24.5740812 R-squared = 0.1205
Adj R-squared = 0.0864
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 4.9572
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Wednesday March § 12:52:00 2016 Page 2
Rosenberg Coef. std. Err. t P>\t [95% Conf. Interval]
Barthel .0480758 .0165814 2.90 0.005 .0151905 .0809611
CCAAZ#c.Barthel
Madrid -.0135296 .0191453 -0.71 0.481 -.0514997 .0244405
Ccastilla-LaMancha -.045994 .0345199 -1.33 0.186 -.1144561 .0224681
Minorias .0389773 .0293112 1.33 0.187 -.0191546 .0971091
_cons 29.88647 .895587 33.37 0.000 28.11029 31.66266
test (l.CCRALAZ2#c.Barthel 7.CCRAAZ4#c.Barthel 9.CCRAZ#c.Barthel)
(1) 1.ccaa2f#ic.Barthel = 0
(2) 7T.ccaa2#c.Barthel = 0
( 3) 9.ccaa2#c.Barthel = 0
F( 3, 103) = 1.56
Prob > F = 0.2048
regress Rosenberg Barthel ib(frequent).Educa c.Barthel#b (frequent) .Educa
Source 55 df MS Number of obs = 108
F(9, 98) = 2.61
Model 557.293942 9 61.9215491 Prob > F = 0.0095
Residual 2320.70606 98 23.6806741 R-sguared = 0.1936
ndj R-squared = 0.1196
Total 2878 107 26.8971963 RoOt MSE = 4.8663
Rosenberg Coef. std. Err. t P>t [95% Conf. Interval]
Barthel .0254613 .0252376 1.01 0.316 -.0246219 .0755445
Educa
Sin estudios -2.319016 2.420888 -0.96 0.340 -7.123188 2.485157
E.S.O. -2.433177 2.607169% -0.93 0.353 -7.607019 2.740665
Sec. Pos -.3312644 3.254335 -0.10 0.919 -6.789387 6.126858
Superior 3.435379 2.813968 1.22 0.225 -2.148849 9.019606
Educa#c.Barthel
Sin estudios .0007003 .0527617 0.01 0.989 -.1040037 .1054042
E.S.O. .0431698 .0479928 0.90 0.371 -.0520703 .1384099
Sec. Post. -.0222819 .0592043 -0.38 0.707 -.1397709 .0852071
Superior -.0024328 .0421812 -0.06 0.954 -.0861399 .0812743
_cons 30.59293 1.341948 22.80 0.000 27.92988 33.25599
test (l.Educa#c.Barthel 3.Educa#c.Barthel 4.Educa#c.Barthel 5.Educa#c.Barthel)
(1) 1.Educa#c.Barthel = 0
( 2) 3.Educa#c.Barthel = 0
( 3) 4.Educa#c.Barthel = 0
( 4) 5.Educa#ic.Barthel = 0
F( 4, 98) = 0.31
Prob F = 0.8727
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Wednesday March 9 12:52:01 2016

Page 3

9 . regress Rosenberg Barthel ib(frequent).SitLab c.Barthel#b(frequent).SitLab
Source S5 df MS Number of obs = 108
F(5, 102) = 4.51
Model 521.478962 5 104.295792 Prob > F = 0.0009
Residual 2356.52104 102 23.1031474 R-squared = 0.1812
Adj R-squared = 0.1411
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 4.8066
Rosenberg Coef. std. Err. t P>t [95% Conf. Interval]
Barthel .0391968 .0186208 2.10 0.038 .0022625 .0761311
SitLab
Estudiante 8.748592 3.175654 2.75 0.007 2.449697 15.04749
Activo -1.720344 4.256672 -0.40 0.687 -10.16343 6.722745
SitLab#c.Barthel
Estudiante -.0702429 .049252 -1.43 0.157 -.167934 .0274482
Activo .0459383 .0529767 0.87 0.388 -.0591407 .1510173
_cons 29.43656 .9450454 31.02 0.000 27.55412 31.231899
10. test (l.3itLab#c.Barthel 2.SitLab#c.Barthel)
( 1) 1l.SitLab#ic.Barthel =0
( 2) 2.8SitLab#ic.Barthel = 0
F( 2, 102) = 1.59
Prob > F = 0.2099
11. regress Rosenberg Barthel b(frequent).SitSent#c.Barthel
Source S5 df MS Number of obs = 108
F(Z, 105) = 6.20
Model 304.080551 2 152.040275 Prob > F = 0.0028
Residual 2573.91945 105 24.5135186 R-squared = 0.1057
Adj R-squared = 0.0886
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 4.9511
Rosenberg Coef. Std. Err t =t [95% Conf. Intervall]
Barthel .0385579 .0162614 2.37 0.020 .0063145 .0708014
SitsSent#c.Barthel
Pareja .0362703 .021181 1.71 0.090 -.0057278 .0782684
_cons 29.83737 .8882357 33.59 0.000 28.07616 31.58857
12. regress Rosenberg Barthel ib(frequent).Conviv c.Barthel#b (frequent).Conviv
Source sS dt MS Number of obs = 108
F(7, 100) = 3.086
Model 507.46555 7 72.4950785 Prob > F = 0.0059
Residual 2370.53445 100 23.7053445 R-squared = 0.1763
Adj R-squared = 0.1187
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 4.8688
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Wednesday March 9 12:52:02 2016 Page 4
Rosenberg Coef. s5td. Err. t P>t [95% Cconf. Interval]
Barthel .0277311 .0247576 1.12 0.265 -.0213872 .0768494
Conviv
Padres 3.61119° 2.659167 1.36 0.178 -1.664513 8.88691
Centro de Dia 2.156451 2.190672 0.98 0.327 -2.18%781 6.502682
Independizado 4,245285 5.309474 0.80 0.426 -6.288551 14.77914
Conviv#c.Barthel
Padres .0076541 .0411009 0.19 0.853 -.073889 .0891971
Centro de Dia -.0232571 .0447816 -0.52 0.605 -.1121024 .0655883
Independizado -.0052099 .0662764 -0.08 0.938 -.1367004 .1262806
_cons 29.21709 1.189212 24,57 0.000 26.85772 31.57645
13. test (l.Conviv#c.Barthel 3.Conviv#c.Barthel 4.Conviv#c.Barthel)
(1) 1.Conviv#fc.Barthel = 0
( 2) 3.conviv#c.Barthel = 0
( 3) 4.Conviv#c.Barthel = 0
F( 3, 100) = 0.14
Prob > F = 0.9366
14. regress Rosenberg Barthel b(fregquent).TrNurofc.Barthel
Source 58 df MS Number of obs = 108
F(z, 105) = 5.23
Model 260.795083 2 130.397541 Prob > F = 0.0068
Residual 2617.20492 105 24.9257611 R-squared = 0.0906
Adj R-squared = 0.0733
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 4.9926
Rosenberg Coef. s5td. Err. t P>t [85% Conf. Interval]
Barthel .0437523 .0159178 2.75 0.007 .0121902 .0753145
TrNuro#c.Barthel
Otras .0240968 .0224976 1.07 0.287 -.0205118 .0687055
_cons 29.68359 .8925033 33.26 0.000 27.91392 31.45326
15. regress Rosenberg Barthel b (frequent).Topogr#c.Barthel
Source 55 drf MS Number of obs = 108
F(3, 104) = 3.54
Model 266.807347 3 88.9357824 Prob > F = 0.0172
Residual 2611.19265 104 25.1076217 R-squared = 0.0927
Adj R-squared = 0.0665
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 5.0108
Rosenberg Coef. s5td. Err. t P>|t] [95% Conf. Interval]
Barthel .0347621 .0189709 1.83 0.070 -.0028578 .0723821
Topogr#c.Barthel
Dipa. .0216711 .0226626 0.96 0.341 -.0232698 .0666119
Otras .020177 .0218155 0.92 0.357 -.023084 .063438
_cons 30.00031 .9301868 32.25 0.000 28.15572 31.844091
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16. test (Z.Topogr#c.Barthel 3.Topogr#c.Barthel)
(1) 2.Topogr#c.Barthel = 0
( 2) 3.Topogr#c.Barthel = 0
F( 2, 104) 0.69
Prob > F = 0.5043
17. regress Rosenberg Barthel b (frequent).CSAyuda#c.Barthel
Source 53 dt MS Number of obs = 108
F(2, 105) = 5.51
Model 273.3786 2 136.6893 Prob > F = 0.0053
Residual 2604.6214 105 24.8059181 R-squared = 0.0950
Adj R-squared = 0.0778
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 4.9806
Rosenberg Coef. std. Err. t P>t [95% Conf. Interwval]
Barthel .0236495 .0241086 0.98 0.328 -.0241533 .0714524
CSAyuda#c.Barthel
si .0248996 .0193256 1.29 0.200 -.0134195 .0632186
_cons 30.33595 1.015%24 29.86 0.000 28.32156 32.35034
18. regress Rosenberg Barthel b(frequent) .AfIntelectf#c.Barthel
Source ss df MS Number of obs = 108
F(2, 105) = 4.80
Model 241.163468 2 120.581734 Prob > F = 0.0101
Residual 2636.83653 105 25.1127289 R-squared = 0.0838
Adj R-squared = 0.0663
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 5.0113
Rosenberg Coef. s5td. Err. t P>t [95% Conf. Intervall]
Barthel .0487641 .0157576 3.09 0.003 .0175197 .0800084
AfIntelect#c.Barthel
si -.0153962 .0257701 -0.60 0.551 -.0664936 .0357012
_cons 29.74203 .8977536 33.13 0.000 27.96195 31.52211
19. regress Rosenberg Barthel b (freguent).DesvVertf#c.Barthel
Source ss df MS Number of obs = 108
F(z, 103) = 5.83
Model 287.656762 2 143.828381 Prob > F = 0.0040
Residual 2590.34324 105 24.6699356 R-squared = 0.1000
Adj R-squared = 0.0828
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 4.9669
Rosenberg Coef. std. Err. t P>t [95% Conf. Intervall]
Barthel .0310402 .0189382 1.64 0.104 -.0065108 .0685912
DesvVert#c.Barthel
No .02532 .0168876 1.50 0.137 -.0081651 .0588051
_cons 29.84771 .8927713 33.43 0.000 28.0775 31.61791
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20. regress Rosenberg Barthel b(frequent).LuxCad#c.Barthel
Source 55 df MS Number of obs = 108
F(z, 105) = 4.63
Model 233.401789 2 116.700894 prob > F = 0.0118
Residual 2644.59821 105 25.1866496 R-sguared = 0.0811
Adj R-squared = 0.0636
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 5.0186
Rosenberg Coef. std. Err. t B>t [95% Conf. Interval]
Barthel .0475808 .015637 3.04 0.003 .0165755 .0785861
LuxCad#c.Barthel
Si -.00493869 .0225983 -0.22 0.827 -.0497452 .0398714
_cons 29.75588 .9266163 32.11 0.000 27.91857 31.59318
21. regress Rosenberg Barthel b(frequent).Hipovision#c.Barthel
Source 55 df MS Number of obs = 108
F(z, 105) = 4.65
Model 234.2744867 2 117.137233 prob > F = 0.0116
Residual 2643,72553 105 25.1783384 R-sguared = 0.0814
Adj R-squared = 0.0639
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 5.0178
Rosenberqg Coef. S5td. Err t P>t [95% Conf. Interval]
Barthel .049302 .0169189 2.91 0.004 015755 .082849
Hipovision#c.Barthel
si -.004902 .0170768 -0.29 0.775 -.0387622 .0289582
_cons 29.71714 . 8977744 33.10 0.000 27.93702 31.49726
22. regress Rosenberg Barthel b(frequent).Estrabismo#c.Barthel
Source 55 df MS Number of obs = 108
F(2, 105) = 4.87
Model 244.405749 2 122.202875 prob > F = 0.0095
Residual 2633.59425 105 25.08185 R-squared = 0.0849
Adj R-squared = 0.0675
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 5.0082
Rosenberqg Coef. Std. Err. t P>t [95% Conf. Interval]
Barthel .0437066 .0164816 2.65 0.009 .0110266 .0763866
Estrabismo#c.Barthel
si .0128803 .0184637 0.70 0.487 -.0237298 .0494904
_cons 29.70302 . 8950724 33.19 0.000 27.92826 31.47778
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23. regress Rosenberg Barthel b (freguent) .AfOral#c.Barthel
source 55 dt MS Number of obs = 108
F (2, 105) = 4.65
Model 234.020975 2 117.010487 Prob > F = 0.0116
Residual 2643.97903 105 25.1807526 R-squared = 0.0813
Adj R-squared = 0.0638
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 5.01s8
Rosenberg Coef. std. Err. t P>t [95% Conf. Intervall
Barthel .0446384 .018768 2.38 0.019 .007425 .0818519
AfOral#c.Barthel
No .0046594 .0173254 0.27 0.789 -.0296936 .0390124
_cons 29.75628 .916832 32.46 0.000 27.93837 31.57419
24, regress Rosenberg Barthel b (frequent).Disartria#c.Barthel
Source 55 df MS Number of obs = 108
F(2, 105) = 4.70
Model 236.25475% 2 118.127379 Prob > F = 0.0111
Residual 2641.74524 105 25.1594785 R-squared = 0.0821
Adj R-squared = 0.0646
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 5.0159
Rosenberg Coef. Std. Err. t P>|t| [95% Conf. Intervall]
Barthel .042083 .0205331 05 0.043 .0013696 .0827564
Disartriafc.Barthel
No .0070368 .017528 40 0.689 -.027718 .0417916
_cons 29.80017 .92723 32.14 0.000 27.96165 31.6387
25. regress Rosenberg Barthel b (frequent) .Anartriafc.Barthel
Source 55 df MS Number of obs = 108
F(z, 105) = 6.08
Model 298.539531 2 149.269766 Prob > F = 0.0032
Residual 2579.46047 105 24.5662902 R-squared = 0.1037
Adj R-squared = 0.0867
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 4.9564
Rosenberg Coef. 5td. Err. Px|t| [95% Conf. Intervall]
Barthel .0477405 .0154305 3.09 0.003 .0171447 .0783362
Anartria#c.Barthel
si .0919857 .0559762 1.64 0.103 -.0190047 .2029762
_cons 29.54128 .89814095 33.14 0.000 27.77378 31.30878
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26. regress Rosenberg Barthel b(frequent).Disfagia#c.Barthel

source 55 dt MS Number of obs = 108
F (2, 105) = 5.34
Model 265.812452 2 132.906226 Prob > F = 0.00862
Residual 2612.18755 105 24.8779767 R-squared = 0.0924
Adj R-squared = 0.0751
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 4.9878
Rosenberg Coef. std. Err. t P>t [95% Conf. Interwval]
Barthel .04747086 .015527 3.06 0.003 .0166835 .0782577
Disfagia#c.Barthel
hi -.0384412 .0330714 -1.16 0.248 -.1040158 .0271333
_cons 29.88848 .9052811 33.02 0.000 28.09347 31.68348
27. regress Rosenberg Barthel b(frequent).Sialorrea#c.Barthel
Source 55 df MS Number of obs = 108
F(2, 105) = 4.62
Model 232.587268 2 116.293634 Prob > F = 0.0120
Residual 2645.41273 105 25.194407 R-squared = 0.0808
Adj R-squared = 0.0633
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 5.0194
Rosenberg Coef. Std. Err. t P>|t| [95% Conf. Intervall]
Barthel .0470781 .0158897 2.96 0.004 .0155718 .0785845
Sialorreafc.Barthel
51 .0029718 .0239624 0.12 0.902 -.0445412 .0504849
_cons 29.70023 .8979198 33.08 0.000 27.91982 31.48063
28. regress Rosenberg Barthel b (frequent) .RyTcDesp#c.Barthel
Source 55 df MS Number of obs = 108
F(z, 105) = 4.82
Model 242.148304 2 121.074152 Prob > F = 0.0099
Residual 2635.8517 105 25.1033495 R-squared = 0.0841
Adj R-squared = 0.0667
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 5.01023
Rosenberg Coef. 5td. Err. t Px|t| [95% Conf. Intervall]
Barthel .0539461 .0187138 2.88 0.005 .01684 .0910521
AyTcDesp#c.Barthel
No -.0117837 .0187183 -0.863 0.530 -.0488987 .0253313
_cons 29.52704 .939041 31.44 0.000 27.6651 31.3889°

199



ANEXOS

Wednesday March § 12:52:05 2016 Page 9

29. redgress Rosenberg Barthel b (frequent) .TtoFarm#c.Barthel
source 58S drf MS Number of obs = 108
F(z, 103) = 5.77
Model 284.940554 2 142.470277 Prob > F = 0.0042
Residual 2593.05945 105 24.6958043 R-squared = 0.0990
Adj R-squared = 0.0818
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 4.9695
Rosenberg Coef. Std. Err. t P>t [95% Conf. Intervall]
Barthel .0307041 .019246 1.60 0.114 -.0074572 .0688655
TtoFarm#c.Barthel
No .024911 .0170462 1.46 0.147 -.0088886 .0587105
_cons 29.98634 .9087698 33.00 0.000 28.18442 31.78826
30. regress Rosenberg Barthel b (frequent) .Analg#c.Barthel
source 58 drf MS Number of obs = 108
F(2, 105) = 4.89
Model 245.310625 2 122.655313 Prob > F = 0.0093
Residual 2632.68937 105 25.0732321 R-squared = 0.0852
Adj R-squared = 0.0678
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 5.0073
Rosenberg Coef. Std. Err. t P>t [95% Conf. Interval]
Barthel .048621 .0156736 3.10 0.002 .0175431 .0796989
Analg#c.Barthel
si -.0252095 .0348622 -0.72 0.471 -.0943347 .0439157
_cons 29.7306 .8956105 33.20 0.000 27.95477 31.50643

31. regress Rosenberg Barthel ib(frequent).Laxantes c.Barthel#b(frequent).Laxantes
Source 55 drf MS Number of obs = 108
F(3, 104) = 6.32
Model 443.746349 3 147.91545 Prob > F = 0.0006
Residual 2434.25365 104 23.4062851 R-squared = 0.1542
Adj R-squared = 0.1298
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 4.838
Rosenberg Coef. std. Err. t P>t [95% Conf. Interval]
Barthel .0251557 .0172829 1.46 0.149 -.0091169 .0594284
Laxantes
si -3.661497 2.196134 -1.67 0.098 -8.016513 .6935195
Laxantes+#c.Barthel
Si -.0099721 .0785938 -0.13 0.899 -.1658276 .1458814
_cons 31.57131 1.090483 28.95 0.000 29.40885 33.73378
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32. regress Rosenberg Barthel ib(frequent).Ansiocl c.Barthel#b(frequent).Ansiol
Source 55 df MS Number of obs = 108
F(3, 104) = 4.53
Model 332.315131 3 110.77171 prob > F = 0.0050
Residual 2545.68487 104 24.47773°1 R-sguared = 0.1155
Adj R-squared = 0.0900
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 4.9475
Rosenberg Coef. std. Err. t B>t [95% Conf. Interval]
Barthel .0414188 .0161327 2.57 0.012 .009427 .0734105
Ansiol
Si -2.451203 2.819583 -0.87 0.387 -8.042542 3.140135
Ansiol#c.Barthel
Si -.0269176 .080669 -0.33 0.73% -.1l868872 .133052
_cons 30.32185 .96017 31.58 0.000 28.4178 32.22591

33. regress Rosenberg Barthel ib(frequent).Antidep c.Barthel#b (frequent).2Antidep
Source ss df MS Number of obs = 108
F(3, 104) = 4.66
Model 340.850119 3 113.616706 Prob > F = 0.0043
Residual 2537.14¢988 104 24.3956719 R-squared = 0.1184
Adj R-squared = 0.0930
Total 2878 107 26.8971963 Root MSE = 4.9392
Rosenberg Coef. Std. Err. t Px |t [95% Conf. Interval]
Barthel .0416331 .0164007 2.54 0.013 .0091099 .07415863
Antidep
51 -3.322188 2.417747 -1.37 0.172 -8.116671 1.472295
Antidep#c.Barthel
Si .005575 .0523994 0.11 0.915 -.098335 .1094851
_cons 30.36221 .9669178 31.40 0.000 28.44478 32.27965
34. log close
name: <unnamed>
log: A\Client\c$\Users\Sandra\Desktop\Interacciones.smcl
log type: smecl
closed on: 9 Mar 2016, 12:50:45
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Anexo 7: Report of attendance in a foreign institution —

Newcastle University, UK

1. Analysis of the relationship between SPARCLE® 1 and SPARCLE 2 European
Child Environment Questionnaire (ECEQ)? items, and the differences between
the needed and available environment items by European region.

2. Analysis of the relationship between the community physical environment items
and the gross motor function assessed with GMFCS in the SPARCLE 2 study.

3. Analysis of the relationship between the community physical environment items
and sex in the SPARCLE 2 study.

4. Analysis of the relationship between the availability of smooth pavements in the
town or village centre and the frequency with which people who needed it can
go for a walk, or move yourself in a wheelchair, as an activity in itself, in
SPARCLE 2.

5. Analysis of the relationship between availability of adapted toilets in public
places when is needed and the possibility of can toileting away from home
without (or less) difficulty, in SPARCLE 2.

6. Analysis of the relationship between availability of ramps or lifts, and suitable
doorways, and the frequency with which people who needed it can go shopping
for pleasure, in SPARCLE 2.

* The above six analyses are described in my Scientific Report.
7. Review of the new ECEQ for adults, developed for SPARCLE 3.

8. Supervisory meetings at least weekly with Allan Colver, Professor of
Community child Health; and about fortnightly with Lindsay Pennington, Senior
Lecturer in Speech and language Science.

9. Meetings with Professor Helen McConachie (Strategic Research Advisor), Dr
Rob Forsyth (Consultant/Senior Lecturer), Dr Jeremy Parr (Clinical Senior
Lecturer/Hon  Consultant), Niina  Kolehmainen  (Senior  Research
Fellow/Consultant AHP), and Jennifer McAnuff (NIHR Clinical Doctoral
Research Fellow).

10. Participation in the "Developing and Modelling Allied Health Complex
Interventions” (DevMod) meetings.

11. Daslne Conference attendance: “Autism in Education”.
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12. Academic child health Wednesday Lecture Series "Interventions to enhance
child health and development: Experiences from Melbourne™ attendance, by
Prof. Melissa Wake, Consultant Paediatrician in Royal Children’s Hospital,
Melbourne.

13. Speaking with Lindsay Pennington in the International Day of Disabled People
2015: "Getting on with it: Views of Young People with Cerebral Palsy on What
Helps and What Hinders their Social Participation”.

14. Attendance as a conference helper in the 2015 UK Society for Behavioural
Medicine (UKSBM) 11th Annual Scientific Meeting: ‘Biology, Behaviour &
Environment’ being held on Tuesday 8th December 2015 and Wednesday 9th
December 2015.

15. Submission of an abstract based on my scientific work in Newcastle University,
to a scientific meeting of allied health professionals in Plymouth, UK April
2016. This is also reported in my Scientific Report and may be enhanced for
submission to a journal for publication.

1. SPARCLE is a nine-centre European epidemiological research study examining the relationship of
participation and quality of life to impairment and environment (physical, social and attitudinal) in
children and young people with cerebral palsy (1).

2. European Child Environment Questionnaire (ECEQ) was developed to capture whether environmental
features needed by children with cerebral palsy were available to them: 24, 24 and 12 items related to the
physical, social and attitudinal environments, respectively (2).
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