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RESUMEN
Objetivo: Evaluar la correlación entre los dominios de calidad de vida de niños con parálisis cerebral a partir 
de la CP QoL Child – aplicación con padres. Método: Estudio descriptivo y transversal realizado en la ciudad 
de Fortaleza, en dos instituciones de referencia, con 100 padres de niños con parálisis cerebral. La colecta 
de datos ocurrió por medio de la aplicación de la escala Cerebral Palsy Quality of Children. Resultados: Se 
identificó una correlación moderada estadísticamente significante entre el dominio familia y amigos y los 
dominios actividad colectiva (r=0,5145), comunicación (r=0,2585) y salud del niño (r=0,3277). También se 
percibió una correlación entre moderada y débil estadísticamente significante entre el dominio actividad 
colectiva y los dominios salud del niño (r=0,4669) y equipo especial (r=0,2120),  respectivamente. Conclusión: 
El dominio familia y amigos afecta directamente otros, siendo necesaria intervención de forma precoz en 
ese aspecto influyente, con el fin de alcanzar mejoría en la calidad de vida de esos niños.

Descriptores: Calidad de Vida; Parálisis Cerebral; Enfermería.
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INTRODUCCIÓN

La Parálisis Cerebral (PC) causa limitaciones 
en los niños y, consecuentemente, en la familia, 
pues cuando se trata de pediatría, los sentimien-
tos pueden ser más intensos por cuestiones 
culturales de protección a los hijos y por los lazos 
que se forman desde la gestación(1). La PC es una 
entidad clínica compleja con altos niveles de 
incidencia, una gama de niveles de gravedad y 
varias complicaciones, muchas veces necesitan-
do de cuidados especiales. Los cambios ocurren 
en la rutina familiar, con un posible impacto 
directo en la vida de los pacientes, así como en 
la de los cuidadores, principalmente madres(2).

En niños, la calidad de vida (QV) ha sido 
definida como concepto subjetivo y multidimen-
sional, que incluye la capacidad funcional y la 
interacción psicosocial del  niño y de la familia(3). 
Todos los niños poseen derecho de vivir con 
calidad, de forma a atender sus necesidades, sin 
embargo se percibe que ni siempre los patrones 
de vida son respetados; por eso la necesidad de 
evaluación de la CV de los niños, en especial de 
aquellos con alguna patología asociada.

El grupo World Health Organization Quality 
of Life Group (WHOQOL) de la Organización 
Mundial de Salud (OMS) define CV como la 
percepción del individuo sobre su posición en 
la vida, en el contexto de la cultura y de los sis-
temas de valores según los cuales él vive, y en 
relación a sus objetivos, expectativas, patrones 
y preocupaciones(4). 

A partir de lo expuesto, es evidente que 
innumerables aspectos pueden interferir en la 
CV de los niños con PC. De esa forma, los pro-
fesionales de salud que hacen parte del equipo 
de rehabilitación tienen, además de la indepen-
dencia funcional, la CV como la principal meta  
que concierne al tratamiento de niños con PC(5).

Es en ese sentido que el cuidado con el bino-
mio niño-familia debe ser multidisciplinario con el 

fin de identificar las estrategias de enfrentamiento, 
desmitificando conceptos y formando vínculos, 
favoreciendo la adaptación a la situación crónica, 
minimizando el sufrimiento(6).

El enfrentamiento de la enfermedad cró-
nica es un proceso continuo y necesario para 
conseguir adaptarse a una situación permanente 
que puede causar estrés o constituirse en una 
amenaza(6) que repercute en todo microsistema 
familiar - principalmente en la figura del cuida-
dor principal, que por tener un cuidado continuo 
puede generar una carga a sus exigencias físicas, 
psicológicas y culturales(7) y reflejadas en el niño 
con PC, pudiendo influenciar los diferentes do-
minios de calidad de vida.

Ante lo expuesto, es posible evidenciar 
que el conocimiento de la relación y posible 
interferencia entre los dominios puede mejorar 
el desarrollo de estrategias de intervención para 
esa población. De esa manera, el objetivo de 
este estudio fue evaluar la correlación entre los 
dominios de calidad de vida de niños con PC a 
partir de la CP QoL Child – aplicación con padres.

MÉTODO

Se trata de un estudio descriptivo y trans-
versal desarrollado en dos instituciones de salud 
que atienden a niños con PC en nivel ambula-
torio y de rehabilitación. La justificativa de elec-
ción de los locales de colecta se debe al hecho 
de configurarse como locales de referencia en 
atención a niños con PC.  

La población-objetivo del estudio invo-
lucró padres de niños con PC atendidos en los 
locales establecidos para colecta de los datos. 
La búsqueda de los casos ocurrió por medio de 
archivos, bien como con la colaboración de los 
profesionales que prestaban asistencia a esos 
niños. Para composición de la muestra, fueron 
adoptados los siguientes criterios de inclusión: 
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padres (padre o madre) de niños con diagnóstico 
médico confirmado de PC en el grupo etario de 
cuatro a doce años - esa edad es recomendada 
por la escala traducida y validada. Fueron exclui-
dos padres de niños con PC que no estuvieran 
frecuentando los respectivos ambulatorios 
durante el período de colecta, pero que habían 
sido atendidos en las instituciones citadas por 
problemas de salud, que conllevaran internacio-
nes hospitalarias o que estuvieran viajando en 
el período de colecta de datos.

Se establecieron, aún, los siguientes crite-
rios de discontinuidad: renuncia de los padres 
de participar de la investigación, después del 
inicio de la colecta; cambio de local de acom-
pañamiento/tratamiento durante el estudio que 
imposibilitara la continuación de la colecta de 
datos y fallecimiento del niño durante el trans-
currir del estudio. La muestra fue compuesta 
por toda la población de padres de niños con PC 
atendidas en los locales y período de colecta de 
datos, que atendieran a los criterios de inclusión 
establecidos. 

A priori, el total de niños en los dos locales 
de colecta era de 146, sin embargo por factores 
diversos (problemas de salud, internaciones 
hospitalarias, viajes para interior del Estado que 
les impidieran estar frecuentando los locales de 
rehabilitación en el período de colecta de datos), 
la muestra final fue de 100.

La colecta de datos ocurrió entre octubre 
de 2012 y enero de 2013 por medio de la aplica-
ción de la escala Cerebral Palsy Quality of Children 
– CP QoL Child, en la versión aplicada a los padres.

La Cerebral Palsy Quality of Children – CP 
QoL Child es una escala utilizada para evaluar 
específicamente la CV de niños con PC en el 
grupo etario de cuatro a doce años, a partir del 
relato de los padres, pudiendo ser aplicada en 
forma de entrevista o auto-aplicable, usada en 
la presente investigación en forma de entrevis-
ta.  Es compuesta por 66 ítems, distribuidos en 

ocho dominios (amigos y familia, participación, 
comunicación, salud, uso de equipos especiales, 
dolor y aborrecimiento, acceso a los servicios y 
salud de los padres). Fue desarrollada por un 
equipo internacional multidisciplinar de inves-
tigadores de salud clínica e infantil de Australia, 
de los Estados Unidos, de Alemania y de Escocia, 
en colaboración con los padres y niños con PC, 
siendo posteriormente traducida y validada 
también en mandarín(8). 

Flujograma 1: Caracterización del recluta-
miento de la muestra a partir de los criterios 
de inclusión y exclusión establecidos hasta 
la obtención de la muestra final, destacando 
eventuales perdidas de seguimiento. Fortale-
za, 2013.

•Población de padres de niños con diagnóstico 
médico confirmado de PC en el grupo etario 
de cuatro a doce años en que el padre o madre 
estaban acompañando.

146

•Cantidad de niños viajando en el período de la 
colecta.19

•Cantidad de niños con problemas de salud 
que imposibilitaron desplazamiento.18

•Cantidad de niños internados en el período de 
la colecta.9

•Muestra final.
100

Este estudio fue aprobado por el Comité 
de Ética en Pesquisa de la Universidad Fede-
ral de Ceará (UFC), el 08 de noviembre/2011, 
bajo el número de registro 197/11. Todos los 
participantes leyeron y firmaron el Término de 
Consentimiento Libre e Informado, conforme la 
Resolución 466/12(9).

Los datos fueron digitados en el paquete 
estadístico SPSS (StatisticalPackage for Social 
Sciences) versión 20.0 y  exportados para el 
software estadístico STATA v.8 para generación 
dos resultados presentados en forma de tabla. 
Las respuestas a los ítems de la escala fueron 



616
Vasconcelos VM, Carvalho ZMF, Ximenes LB, Reis PAM, Martins MC. Domains of Quality of Life of Children suffering from 
Cerebral Palsy: a Cross-sectional Study. Online braz j nurs [internet] 2014 Sep [cited year month day]; 13 (4):613-21. Available 
from: http://www.objnursing.uff.br/index.php/nursing/article/view/4961

resumidos en escores medios por dominio y 
correlacionados entre sí, en que se evaluó la 
posible correlación entre los dominios, mediante 
aplicación del Coeficiente de Correlación de 
Sperman. En todos los análisis fue adoptado el 
nivel de significancia estadística de 5% (p ≤ 0,05).

RESULTADOS

En la Tabla 1 se tiene la matriz de correla-
ciones entre los valores medios de los dominios 
de la escala.  Al analizar las relaciones entre los 
valores medios de los ítems por dominio, fue 
posible verificar una correlación moderada 
estadísticamente significante entre el dominio 
familia y amigos y los dominios actividad colec-
tiva (r=0,5145), comunicación (r=0,2585) y salud 
del niño (r=0,3277). 

Se identificó una correlación entre modera-
da y débil estadísticamente significante entre el 
dominio actividad colectiva y los dominios salud 
del niño (r=0,4669) y equipo especial (r=0,2120),  
respectivamente. Por último, aún en la Tabla 1, se 
verificó una correlación débil estadísticamente 
significante entre el dominio salud del niño y los 
dominios equipo especial (r=0,4205) y salud de los 
padres (r=0,3209); y entre el dominio acceso a los 
servicios de salud y salud de los padres (r=0,3041). 

El Gráfico 1 ilustra las correlaciones entre los 
dominios. Es posible observar que hay linearidad 
entre los ítems en los dominios que presentaron 
correlación. 

La linearidad de los puntos expuestos en el 
Gráfico 1 representan lo que fue evidenciado en 
la Tabla 1 en lo que dice respecto a la correlación  
entre el dominio familia y amigos y los dominios 
actividad colectiva, comunicación y salud del niño, 
además de haber convergencia de los puntos 
en relación al dominio actividad colectiva y los 
dominios salud del niño y equipo especial.

DISCUSIÓN

Con la aplicación de la escala junto a la 
población objetivo, fue posible hacer una corre-
lación entre los valores medios de los dominios 
de la escala por medio de la matriz. Los datos 
revelaron que el desempeño de actividades de 
la vida diaria (recreativas, deportivas, eventos 
sociales dentro y fuera de la escuela y en la 
comunidad) contribuyen para mejorar la salud 
del niño con PC. 

La disfunción motora de esos niños resulta 
en la incapacidad y limitación en actividades 
y su cotidiano y de su familia. Sin embargo, 
la caracterización de las tareas cotidianas y la 

Tabla 1 - Correlaciones entre los valores medios de los dominios de la escala CP Qol-Child, Fortale-
za, 2013.

Dominios
Familia 
y ami-

gos

Actividad 
colectiva

Comuni-
cación

Salud 
del niño

Equipa-
miento 
Especial

Dolor y 
Aborreci-

miento

Acceso 
a servi-

cios

Salud 
de los 
padres

Familia e amigos 1
Actividad colectiva 0,5145*** 1
Comunicación 0,2585* 0,1839 1
Salud del niño 0,3277*** 0,4669*** 0,1307 ns 1
Equipamiento Especial 0,0714ns 0,2120* -0,0582 ns 0,4205*** 1
Dolor y Aborrecimiento 0,0884ns 0,0925 ns -0,1533 ns -0,1198 ns 0,0719 ns 1
Acceso a servicios 0,0965ns 0,1156 ns 0,0437 ns -0,0168 ns 0,0879 ns -0,0248 ns 1
Salud de los padres 0,1494ns 0,0936 ns 0,1956 ns 0,3209** 0,1159 ns -0,1573 ns 0,3041** 1

Fuente: Contribución de los autores.
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participación del niño aún son poco exploradas 
en la literatura y en la evaluación para práctica 
asistencial(10).

Otro aspecto evidenciado: el niño que pre-
sentaba buen desempeño en el desarrollo de las 
tareas diarias tenía mayor habilidad en el uso de 
equipos especiales (silla de ruedas, soporte para 
quedarse en pie). La mejora en el estado de salud 
del niño, con disminución de secuelas motoras 
y hasta de la espasticidad(11), resulta en mayor 
habilidad en el uso de los equipos que permiten 
locomoción y consecuente socialización. 

También se reveló que los niños con PC 
que presentaban mejor estado de salud tenían 
mayor habilidad en el uso de equipos especiales. 
En el abordaje con personas con deficiencia, 

en las cuales son incluidas los niños con PC, se 
utiliza la “Tecnología Asistencial” (TA), área que 
engloba productos, recursos, metodologías, 
estrategias, prácticas y servicios para promover 
la funcionalidad, relacionada a la actividad y 
participación de esos individuos con deficiencia, 
incapacidades o movilidad reducida(12). De esa 
forma, el uso de TA es directamente proporcional 
al avance en la salud del niño, pues puede ofre-
cer oportunidades de maduración, convivencia, 
inserción en la cultura, participación e inclusión 
social(13). 

La TA es necesaria, teniendo en vista que 
los niños con PC son extremamente limitadas 
en relación a la capacidad funcional - resultado 
apuntado en un estudio con el objetivo de des-

Gráfico 1 – Matriz de correlación entre los valores medios de los dominios de la escala CP QoL Child, 
Fortaleza, CE, Brasil, Octubre/2012 a Enero/2013, 2013. 
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Fuente: Contribución de los autores.
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cribir características de un grupo de niños con 
PC de una institución de Fortaleza cuanto a la 
capacidad en ejecutar tareas y participar de las 
actividades de vida diaria por medio de la Cla-
sificación Internacional de Funcionalidad (CIF), 
Incapacidad y Salud(10).

Otros resultados del presente estudio dan 
indicios de que el ambiente familiar es respon-
sable directamente por la vida social del niño, 
contribuye para la mejoría de la comunicación, 
para el desarrollo de actividades de la vida diaria 
y, consecuentemente, para su salud. Con el relato 
de madres de niños con PC en el estudio de Vas-
concelos(14), se identificó que la evolución en la 
CV del niño es percibida cuando esta desarrolla 
habilidades relacionadas a la interacción con 
el medio, estableciendo una vida social activa.

En el estudio realizado por Rosebaum(15) fue 
apuntado que, además de cuidar del proceso de 
rehabilitación del niño con PC, deben ser abor-
dadas las necesidades de las familias como parte 
integrante para el bienestar del niño en desarrollo, 
corroborando con los datos de este estudio.

Esta necesidad familiar es observada en el 
modelo de apoyo a la decisión para identificar 
estrategias de enfrentamiento del cuidador fa-
miliar ante la enfermedad crónica en la infancia. 
En el estudio realizado por Leite et al(16) fue de-
mostrado que las estrategias de enfrentamiento 
desarrolladas por el cuidador familiar pueden ser 
positivas cuando el profesional busca conocer 
la enfermedad del niño o dialoga francamente 
sobre la situación; cuando posee alguna cre-
encia  religiosa/espiritual o consigue conciliar 
las cuestiones científicas de las enfermedades 
con la religiosidad/espiritualidad; al haber el 
relato del cuidador de precisar de ayuda en el 
cuidado al niño enfermo, al buscar ayuda en la 
familia y comunidad y hasta cuando consigue 
dividir el cuidado al  niño con otros familiares. 
el enfrentamiento negativo también puede ser 
revelado, principalmente cuando el cuidador 

evita hablar sobre la enfermedad o pasa mucho 
tiempo en silencio o  utiliza términos de difícil 
entendimiento sobre la situación crónica. 

Así, los profesionales de salud que atien-
den niños con situación crónica como la PC, en 
especial los enfermeros, por el mayor contacto 
en el proceso de cuidar que es inherente a la 
profesión, deben conocer los posibles modos 
de enfrentamiento de los familiares para ofrecer 
subsidios de superación y mejoría de la CV al 
conseguir revertir los enfrentamientos negativos 
para los positivos.

Conforme relatado en el estudio anterior, 
las instituciones religiosas pueden hacer parte 
de la red social en la cual los cuidadores están 
insertados, constituyendo una fuente de apoyo 
social.

En el estudio realizado en el estado de Pa-
raíba (6) también es observado que las estrategias 
de enfrentamiento utilizadas por familias, sus 
creencias y conflictos favorecían el planeamien-
to de acciones específicas en el área de la salud. 
Ya los cuidadores utilizaban como estrategias: 
fuga de diálogo y problemas consecuentes de 
la enfermedad; búsqueda del conocimiento y de 
la comunicación con el niño (intentando edu-
carlos sobre su condición y prepararlos para el 
autocuidado); y religiosidad para lidiar y aceptar 
la condición del niño. Se identificó también que 
el apoyo social es perjudicado, concentrando 
atención en la figura del cuidador principal.  

A partir de los datos del presente estudio 
se puede considerar, aún, que la salud de los 
padres estuvo directamente relacionada a la 
salud del niño. Ese aspecto fue evidenciado 
porque los niños con PC dependen, en general, 
integralmente de otra persona para realizar sus 
actividades diarias y necesitan de un soporte 
terapéutico de rehabilitación continuo(17). Esa 
condición muestra el cómo vital es la presencia 
del cuidador en el mantenimiento del bienestar 
de esos, sin embargo es necesario destacar que 
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ellos tendrán interferencia directa en sus vidas 
en consecuencia de esa dependencia.

Innumerables investigaciones abordan los 
factores que interfieren en la vida de cuidadores 
de niños con PC, apuntando que el contexto 
familiar fue afectado por el nacimiento del niño 
con PC(18) y que algunos factores, como a condi-
ción socioeconómica, escolaridad de los padres 
y la gravedad da la función motora gruesa de la 
crianza con PC influencian negativamente en la 
CV de los cuidadores(19). A partir de lo expuesto, 
el estudo de Camargos et al(19) revela que el 
conocimiento de los factores que influencian a 
sobrecarga de los cuidadores de niños con PC es 
un dato más a ser agregado al planeamiento de 
atención e intervención a ese público específi-
co. Se sugiere que tales datos puedan ser útiles 
para las estrategias de protección, vigilancia y 
asistencia a los niños con incapacidad.

Un aspecto más que se debe considerar es 
que los padres en mejor estado de salud tienen 
mejor acceso al servicio. Durante la colecta de 
datos, era evidente la dificultad de los padres 
para moverse de sus residencias con el fin de 
llevar sus hijos para acompañamiento, por la 
clara dificultad de locomoción; de ahí los datos 
de este estudio revelaran que los padres nece-
sitan estar en perfectas condiciones de salud 
para viabilizar el acceso de los hijos con PC a los 
servicios de salud. 

El estado de salud a la que se refirió ante-
riormente, además de estado físico, cuenta con 
el aspecto mental, ocasionado principalmente 
por el estrés. Padres de niños con PC presen-
tan nivel de estrés mayor que los de niños sin 
deficiencia y esto afecta la salud de ellos. Las 
alteraciones de comportamiento, disturbios psi-
cológicos y emocionales de los niños, en estudio 
realizado por Ribeiro, Porto y Vandenberghe(20), 
fueron los factores más comúnmente asociados 
a los mayores niveles de estrés, lo que puede 
generar gran impacto social, alteración en la 

dinámica familiar y alto costo para el sistema 
de salud. El apoyo social, la satisfacción con el 
papel de padre/madre, el buen funcionamiento 
familiar, el vínculo afectivo padre/madre-hijo, el 
apoyo del conyugue y el sentimiento de parti-
cipar activamente de la vida social contribuyen 
para reducir los niveles de estrés.

CONCLUSIÓN

Después de conocer las peculiaridades de 
vida del niño con PC, por medio de los domi-
nios de CV, es posible concluir que un dominio 
afecta directamente el otro, de forma que en 
la presente investigación el dominio familia y 
amigos afecta directamente otros, siendo nece-
sario que haya intervención de forma precoz en 
ese aspecto influyente, con el fin de conseguir  
mejoría en la calidad de vida de esos niños que, 
a pesar de ser portadoras de una enfermedad 
crónica, pueden tener una vida digna, de calidad.
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