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RESUMEN

La paralisis cerebral infantil se caracteriza por un conjunto de trastornos del desarrollo
del movimiento y la postura, debido a una lesion cerebral que se desarrolla en estadios
tempranos de la maduracion. La atencion del nifio con éste trastorno implica una
cantidad de cuidados y de tiempo del que a veces las familias no disponen, y
generalmente estas atenciones las asume una sola persona; el cuidador principal, que en
la mayoria de los casos es la madre. El objeto fundamental del presente trabajo es
analizar la sobrecarga con la que viven los cuidadores de afectados con paralisis
cerebral.

Para ello se ha realizado una revision bibliografica sistematica que analiza articulos
recientes. Para la blUsqueda de articulos se ha recurrido a los siguientes recursos
electrénicos: Google Académico, CUIDEN®y SciELO.

Tras el andlisis de los datos, se concluye que los familiares, ante la cantidad de
demandas de cuidado, pueden sufrir consecuencias fisicas y emocionales. No sélo son
importantes a nivel personal, sino que pueden afectar negativamente en el cuidado del
nifio. Por este motivo se deben tener en cuenta las necesidades familiares, porque el
exceso y la exclusividad de los cuidados pueden desencadenar problemas de salud en
los cuidadores. Los principales trastornos que presentan la familia son estrés y
depresion, debido a la sobrecarga en el cuidado y al aumento de los gastos econémicos.
Observandose que a mayor numero de comorbilidades y mayor edad del paciente,
mayor sobrecarga del cuidador, por lo que inevitablemente la carga ird aumentando con

el paso de los afios.

Palabras clave: “Carga del cuidador”, “cuidador principal”, “parélisis cerebral

infantil”, “sobrecarga”.
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1. Introduccion

La parélisis cerebral infantil se puede definir como un trastorno motor no progresivo,
pero a menudo cambiante. Este surge de forma secundaria a una lesion del SNC
producida en estadios tempranos de su maduracion. Compromete las funciones del
sistema nervioso y del cerebro, afectando asi a funciones como el movimiento, el
aprendizaje, la audicion, la vision y el pensamiento 2, Este sindrome puede ser debido
a diferentes etiologias, existen factores prenatales, perinatales y postnatales. Segun
diversos estudios las causas perinatales tienen un mayor predominio en el padecimiento
de la paralisis cerebral en paises subdesarrollados, donde la asfixia intraparto y la
isoinmunizacion Rh en la madre son las causas mas frecuentes. Incluso en paises
desarrollados, la ecefalopatia hipdxicoisquémica ha estado presente en un porcentaje
elevado en nifios a término con paralisis cerebral, siendo la causa del 71% de los casos
en éste trastorno. Pero en muchas ocasiones la causa es desconocida, por lo que la

prevencion es complicada ¢4,

Asi pues, este trastorno aparecera en la primera infancia y persistird toda la vida. Su
prevalencia en paises desarrollados se estima en 2-2,5 casos por cada 1000 recién
nacidos vivos. A pesar de los cambios en los cuidados obstétricos y neonatales
experimentales desde 1950, las cifras de pardlisis cerebral no se han reducido
esencialmente en los tltimos afios ©. Por lo tanto la incidencia de la paralisis cerebral y
discapacidades adyacentes se podria decir que no solo se mantiene, sino que va en
aumento, tanto en Espafia como en el resto de paises de Europa occidental. Al mismo
tiempo, cada vez son mayores los grados de afectacion de los casos de paralisis cerebral.
Todo ello se debe a los avances de la medicina, debido a que ayudan en la supervivencia
de personas con importantes afecciones, y al aumento de embarazos de riesgo, de los
cuales algunos conllevan nacimientos prematuros que pueden desencadenar este
trastorno . Desde 1990 se ha producido un aumento en la esperanza de vida, incluso
en nifios con problemas funcionales graves, y al disminuir la mortalidad perinatal
sobreviven mas nifios pre término o con bajo peso al nacer, en los cuales existe mayor
riesgo de padecer paralisis cerebral. Actualmente es méas habitual el cuidado de los
nifos en el propio hogar, por lo que su calidad de vida ha aumentado
significativamente. Un ejemplo seria la utilizacion de antibi6ticos. Estos han permitido

la mejoria en nifios con vulnerabilidad a las infecciones respiratorias, ayudandoles asi a



alcanzar la edad adulta. También la posibilidad ahora existente de realizar la
alimentacion mediante sonda nasogastrica, evitando asi la malnutricién en nifios con
disfagia u otros problemas digestivos ®). Por lo que cabe decir que el aumento de los
casos en esta enfermedad va ligada al aumento de la esperanza de vida. EI nimero de
personas con paralisis cerebral se acerca a 120.000 casos en Espafia, es decir, una de
cada 500 personas. Y casi el 80% de ellas tienen discapacidad severa, siendo éste nivel
el que requiere mas cuidados y atencion por parte de la familia y del equipo de salud
que lo asiste ®7. Esta discapacidad severa impide un correcto desarrollo y una
limitacion en las actividades de la vida diaria, debido a la atrofia muscular producida
por la hipertonia y al deficiente desarrollo mental. Existe por ello la necesidad de apoyo
y necesidad de terapia, para poder minimizar en la medida de lo posible estas
dificultades. Cualquiera de los tipos existentes de pardalisis implica un cuidado
continuado e intensivo por parte del cuidador, ya que las afecciones producidas por este
trastorno implican en la mayoria de los casos una dependencia total ©.

1.1Cuidador

El cuidador principal se puede definir como aquella persona que presta cuidados de
salud a aquellos que lo necesiten ya sean amigos, familiares, vecinos o personas de la
red social inmediata, y que no reciben retribucion econémica por la ayuda y los

servicios que prestan ).

Ser el cuidador de una persona dependiente supone un exceso de trabajo, ya que en la
mayoria de los casos se presta ayuda sin un horario, por lo que conlleva una carga
afiadida a las actividades rutinarias. Todo ello genera cambios muy importantes en la
vida de los cuidadores a nivel personal, familiar, laboral y social. Las situaciones de
dependencia han existido siempre, pero ha habido un especial incremento en los ultimos
afios, debido a diversos factores como la disminucién de la mortalidad, o el aumento de
la esperanza de vida. En la mayoria de los casos el cuidador principal es la mujer,
sobretodo en casos de paralisis cerebral, en los que es la madre quien se hace cargo
desde el primer momento ©. Segun el Instituto Nacional de Estadistica (INE) tres de
cada cuatro cuidadores principales de personas dependientes serian mujeres, y el 78,9%
vive en el mismo domicilio que la persona a la que presta cuidados @9.El cuidador

principal necesita brindar apoyo tanto fisico como emocional constantemente al



paciente, y esto llevard a un seguro deterioro de su calidad de vida. La Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) define calidad de vida como “la percepcidon que un

individuo tiene sobre su bienestar fisico, mental y social” %),

Toda persona que asume el rol de cuidador de enfermos crénicos se hace cargo de una
gran cantidad de tareas. Esto le coloca en una situaciéon de alta vulnerabilidad, y ello
incrementa el riesgo de padecer diversos problemas fisicos y emocionales 1'%, La
disminucion o el deterioro en la calidad de vida del cuidador, lo convierte en un
paciente oculto, y repercute negativamente sobre su salud, principalmente malestar
psiquico como ansiedad y depresion. A si mismo existen otras repercusiones
importantes en otros campos como la salud fisica, el deterioro de la situacién econémica
o la falta de tiempo libre. Es esencial considerar al cuidador principal de un paciente

dependiente como un posible paciente oculto a largo plazo @4,
1.2 Papel de Enfermeria

En estos casos, el profesional de enfermeria tiene que tener en cuenta que debe incluir a
la unidad familiar en sus planes de cuidados. Para la elaboracion de dichos planes,
cuenta con una serie de diagnosticos enfermeros que guiaran el mismo. Algunos de los
diagnosticos que se podrian identificar son: trastornos del patron de suefio,
afrontamiento familiar comprometido, conflicto de decisiones, sufrimiento moral,
negacion ineficaz, baja autoestima situacional, deterioro de la interaccion social-
profesional, riesgo de violencia y estrés por sobrecarga, los cuales estan descritos en la
tabla 1 2%, Para que el profesional de enfermeria pueda elaborar unos planes de
cuidados adecuados, deberia conocer que variables pueden repercutir sobre la
sobrecarga. La escala Zarit, que evalla la sobrecarga del cuidador en pacientes
dependientes es un instrumento a tener en cuenta en la valoracion 4. Otro test que es
de gran ayuda y que se nombra en diversos articulos es el test de Faces Ill, el cual
explora la cohesion y adaptabilidad familiar, lo cual ayuda a evaluar la situacion de los

cuidadores de pacientes con paralisis cerebral 19,



Tabla 1: Diagnosticos NANDA

Dominio

Diagnosticos de
enfermeria

Definicion del diagnostico

4: Actividad/reposo

(00198) Trastorno del patron
del suefio

“La persona, debido a factores externos a ella,
sufre interrupciones durante un tiempo limitado
de cantidad y calidad del suefio”

6: Autopercepcion

(00120) Baja autoestima
situacional

“La persona, ante una situacion especifica,
responde con una autoevaluacidn negativa”

7: Rol/ Relaciones

(00052) Deterioro de la
interaccion social.

“El intercambio social de la persona es
insuficiente o excesivo o resulta inefectivo”

9:Afrontamiento/
Tolerancia al estrés

(00074) Afrontamiento
familiar
comprometido.

(00177) Estrés por sobrecarga.

(00072) Negacion eficaz.

“El apoyo, confort, ayuda o estimulo que
habitualmente brinda la persona de soporte, es 0
esta en riesgo de ser insuficiente o ineficaz para
que la persona cuidada maneje o domine las
tareas adaptativas requeridas para afrontar su
situacion de salud”

“Excesiva cantidad y tipo de demandas que
requieren accion”

“Intento consciente o inconsciente de pasar por
alto el conocimiento o significado de un
acontecimiento para reducir la ansiedad o el
temor en detrimento de la salud”

10: Principios Vitales

(00083) Conflicto de
decisiones.

(00175) Sufrimiento moral.

“Situacion de incertidumbre sobre el curso de la
accion a tomar cuando la eleccion entre
acciones diversas implica riesgo, pérdida, o
supone un reto para los valores y creencias
personales”

“Respuesta de la persona ante la incapacidad
para llevar a cabo las decisiones o acciones
éticas o0 morales elegidas”

11: Seguridad/ Proteccion

(00138) Riesgo de violencia
dirigida a otros.

“Situacion en que la conducta de la persona
demuestra que puede causar dafio fisico,
emocional o sexual a otras personas”




2. Objetivos

2.1 Objetivo principal

El objetivo principal de este trabajo pretende valorar, mediante una revision
bibliografica sistemética, la carga del cuidador principal frente a la dependencia de

un paciente con paralisis cerebral infantil.

2.2 Objetivos secundarios
2.2.1 Sefialar cuales son los problemas de salud, segin la bibliografia revisada,
derivados de la sobrecarga en el cuidador.
2.2.2 Determinar, a través de la informacién recopilada, qué tipo de parélisis o
enfermedades asociadas provocan un incremento en la carga del

cuidador.

3. Metodologia

Para la recopilacién de informacién de la presente revision bibliografica sistemaética, se
han examinado articulos relacionados con la carga que soporta el cuidador principal de
nifios con paralisis cerebral. Se ha realizado una recopilacion de articulos en diferentes
idiomas; espafiol, portugués e inglés, utilizando para ello la busqueda a través de los
siguientes recursos electrénicos: Google Académico, CUIDEN®y SciELO. También se
han obtenido articulos a través de la web de la editorial Elsevier. Los términos
utilizados, o palabras clave, en la bisqueda han sido: “cuidador principal”, “paralisis
cerebral infantil”, “paralisis cerebral” “carga del cuidador”, “paciente oculto”, “calidad
de vida”, “sindrome del cuidador”, “cerebral palsy children”, “caregiver” y la
terminologia booleana empleada fue: “y”, “and”, “0”, “or”. Se descargaron los textos de
todos los articulos que pudieran resultar Gtiles en la revisién, y se seleccionaron bajo los
criterios de inclusién y exclusién. Los criterios de inclusion para la busqueda fueron
aquellos articulos de acceso libre publicados en los ultimos 7 afios, ampliando la
busqueda a dos afios més, debido al nimero reducido de articulos que se encontraron.
Incluyendo aquellos que hablaran de cuidadores de pacientes menores de 19 afios con
paralisis cerebral. En cuanto a los criterios de exclusion fueron todos aquellos articulos

sobre los cuidadores de pacientes con dependencia o paralisis cerebral adulta (> 19



afios), y textos sobre cuidadores de nifios con enfermedades crénicas distintas a la

paralisis cerebral.

La basqueda se inici6 el 17 de noviembre de 2014 y finaliz6 el 2 de marzo.

3.1Resultados

Fueron localizados un total de 29 articulos, relacionados con la materia propuesta. 11 de
ellos estaban publicados en espafiol y 18 en idioma extranjero (13 en portugués y 5 en

inglés).

En un primer momento se efectud la eliminacion de 2 articulos por encontrarse
repetidos, uno de ellos emitido por duplicado en espafiol y en portugués. Otro de los
cuales encontrado en dos buscadores diferentes. Después de ser revisado titulo y
resumen, se descartaron 10 articulos més, por no cumplir con los criterios de inclusion,
algunos de ellos no entraban dentro del baremo de fechas seleccionadas, otros de ellos
no se correspondian especificamente con el tema escogido. En la figura 1, se detalla el

proceso de seleccién de articulos.

Figura 1. Proceso de busqueda y seleccion de articulos

GOOGLE CUIDEN ) ELSEVIER SCIELO
ACADEMICO
N: 12 N: 11 N: 2 N: 4

ARTICULOS TOTALES

N: 29 ARTICULOS
EXCLUIDOS POR
NG ESTAR REPETIDOS

A

ARTICULOS CRIBADOS N: 2
N: 27
ARTICULOS
EXCLUIDOS POR NO
g CUMPLIR LOS
CRITERIOS DE
INCLUSION
TOTAL DE ARTICULOS INCLUIDOS EN LA N: 10
REVISION :
N: 17




Una vez terminada la seleccion de articulos con los que trabajar, se analizaron
detenidamente y se extrajeron los datos mas significativos en tablas, para proceder a su

posterior analisis.

4. Desarrollo

Una vez desglosada la informacion de los articulos en las tablas que se adjuntan en el
anexo 1, se ha hecho un analisis cualitativo de los datos, agrupandose la informacion
obtenida en las siguiente categorias: “Herramientas de analisis de la sobrecarga en el
cuidador”, “principales problemas de salud del cuidador, asociados al exceso de
sobrecarga”, “tipos de paralisis y enfermedades asociadas que incrementan la
sobrecarga”. “efectos secundarios relacionados con el factor economico y social” y
“valoracion en los estudios de la figura sobre la que recaec la mayor parte de la

sobrecarga”.

4.1 Herramientas de analisis de la sobrecarga en el cuidador

S6lo en 5 de los articulos consultados @7 18 21 25.26) se mide la carga del cuidador
mediante el test de Zarit. Este test esta compuesto de 22 reactivos, y explora los efectos
negativos del cuidado sobre el cuidador, obteniendo un resultado mediante la suma de
puntos que revelan una ausencia de sobrecarga, sobrecarga leve o sobrecarga excesiva
25, En dos de éstos se utiliza también el test de Faces Ill, el cual analiza la cohesion y
adaptabilidad familiar ® 26), Otro autor evalua la sobrecarga del cuidador mediante la
escala Burden 9. En 7 de los articulos revisados se analiza la carga del cuidador
mediante entrevistas semiestructuradas o personalizadas por los autores (2% 24 27, 29-31)
Uno de los textos revisados fue una revision bibliografica ?®.El resto de los articulos
utiliza diferentes sistemas de medicion de la sobrecarga. En uno de los escritos
consultados se utiliza para medir la carga del cuidador el test de PSI: Parenting Stress
Index, un test perteneciente a la asociacion psicoldgica americana, el cual se centra en
medir tres grandes dominios de estrés: caracteristicas del nifio, de los padres y situacion
de estrés en la vida ©2. Otro autor utiliza como método de evaluacion “SAS” el cual se
encarga de evaluar el nivel de depresion 3. Y finalmente en otro de los ensayos, se

valora la calidad de vida mediante “Medical Outcomes Study” una encuesta que mide la
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calidad de vida (salud fisica, mental y general) de los cuidadores de pacientes con

enfermedades crénicas 9,

4.2 Principales problemas de salud del cuidador, asociados al exceso de
sobrecarga.

Respecto a los principales sintomas que padece el cuidador primario, encontramos como
sintomas principales el estrés psicologico y la alteracion de la salud fisica en 10 de los
17 articulos consultados (7 19 2% 23-27, 30, 32)- este estrés puede estar provocado por el
problema al que se enfrentan los padres al tratar de compaginar las actividades bésicas
de la vida diaria (ABVD) con las necesidades de sus hijos, lo que conlleva una
alteracion en la calidad de vida por el aumento de los cuidados ®. Cuando los nifios
aun son pequefios, existen mayores facilidades a la hora del cuidado, pero va
aumentando su dificultad debido a que, a medida que el nifio crece, ABVD se tornan
mas complicadas, lo cual genera un importante estrés en los padres ¢, En varios de los
articulos consultados, todas estas alteraciones generan disturbios emocionales
considerables en la vida del cuidador principal, dando lugar en algunos casos a
depresion y a problemas fisicos, como serian dolor de cabeza, insomnio, dolor de

columna, dolor muscular y cansancio.

La convivencia con una persona con pardlisis cerebral altera la estructura familiar,
debido a la necesidad de atencion y de cuidados ®® 2 23 39 |g cual se refleja
negativamente en la salud psicologica de los padres, segun otro de los articulos
revisados, que sefiala también que el 36% de los padres analizados en su estudio
presentan niveles elevados de estrés, frente a un 5% del resto de la poblacion @4, Los
cuidadores pasan la mayor parte de su tiempo con el paciente con PC y a pesar de ello
no se sienten satisfechos con los cuidados que realizan, lo cual se califica como una
percepcion de auto eficacia baja. Esta insatisfaccion esta relacionada con la cantidad de
demandas que requiere el nifio y con que nunca se llegan a comprobar grandes
resultados en relacion a las propias expectativas paternas ?®. Esto mismo se analiza en
otro de los articulos, el cual llega a la conclusion de que la calidad de los cuidados

prestados se encuentra directamente relacionada con el nivel de satisfaccion del

11



cuidador @Y. Es importante también destacar lo que se comenta en otro de los articulos,
segun el cual el estrés paterno podria afectar negativamente a la adaptacion del nifio ©2),

Otro de los factores importantes que provocan estrés en los cuidadores es la
preocupacion respecto a la vida futura del nifio, que suele generar impotencia; en 4 de
los articulos consultados se da gran importancia a este factor @ 23 25 26) yno de los
cuales divide la sobrecarga en dos niveles: por un lado, se encuentra la sobrecarga
objetiva percibida, que es la sobrecarga fisica de la que se ha estado hablado y que el
cuidador padece por el exceso de cuidados a realizar; y otra es la sobrecarga subjetiva,
que se produce ante el temor por el futuro del paciente, ya que piensan continuamente
en la persona que se responsabilizara de sus cuidados en un futuro, en quién se ocupara
cuando ellos mueran @), El otro articulo que aborda este tema destaca la diferencia
entre el adulto con deterioro cognitivo y el nifio con pardlisis cerebral, ya que éste
ultimo tendrd un mayor tiempo de vida, por lo que con los afios, al envejecer el
cuidador, debera delegar las responsabilidades del cuidado, generando asi un
incremento del estrés por el sentimiento de dejar a su hijo al cuidado de otro familiar o
desconocido @9,

Finalmente, otro agente que genera estrés es el insomnio. Los cuidadores de personas
con dolencias cronicas son candidatos a presentar problemas en el suefio, dificultades
para dormir, o despertares repentinos. Todo ello parece estar relacionado con la
sobrecarga que sufren por el exceso de cuidados, lo cual desencadenaria a su vez en

depresion y ansiedad G%

Cabe destacar que las limitaciones en las habilidades funcionales del nifio no afectarian
al estrés que se produce en los padres; sin embargo, el exceso en la carga de cuidados

provocaria depresion y ansiedad, segtin dos de los ensayos consultados ©2 23,

4.3 Tipos de paralisis y enfermedades asociadas que incrementan la sobrecarga.

El tipo de parélisis observado mas frecuente fue la paralisis espastica; este tipo de
paralisis conlleva un grado de rigidez muy elevado, lo que condiciona los movimientos
y eleva la carga del cuidador principal. En este articulo se comparan las caracteristicas
clinicas con la sobrecarga en el cuidador, y se ha observado que el tipo de paralisis que

12



conlleva una sobrecarga excesiva es la paralisis tipo espastica, la cual provoca una
mayor sobrecarga que la paralisis tipo disquinética. En el estudio se ha observado
también que la epilepsia, como enfermedad asociada, y la comorbilidad ortopédica
suponen un incremento excesivo en la carga 7.

En dos de los articulos en los que se compara la situacion locomotora del nifio con el
nivel de sobrecarga se habla de que este nivel, acompafiado del estrés de los familiares,
es mayor cuando las habilidades motoras del nifio son menores, explicando que, aunque
tengan mas capacidad para realizar actividades bésicas de la vida diaria, no pueden
desarrollar estas por completo, por lo que se crearia frustracion y un aumento de la

sobrecarga emocional a los padres 1924,

Cabe destacar que en uno de los estudios se observa que después de una minima mejoria
motora en los nifios con PC, después de meses de rehabilitacion, la sobrecarga y la
calidad de vida en las madres no producia ninguna mejora ?%. Segln otro de los
articulos consultados, la principal dificultad a la que se enfrenta el cuidador en sus
actividades de la vida diaria es la espasticidad y las convulsiones, que se presentan
como un obstaculo a superar dentro de sus actividades cotidianas, destacando que la
dificultad en la locomocion del nifio genera mas dificultades en los cuidados. Segun este
articulo, la inclusion en el &mbito escolar genera mayor estrés por la necesidad de
buscar centros especializados, con profesionales preparados para trabajar con nifios con
estos problemas, por lo que la mayoria de las veces es necesario escolarizarles en
centros especiales, lo cual incrementa los gastos familiares @7). La calidad de vida se ve
afectada en su mayor parte por el comportamiento motor del paciente, la cual empeora
comparandola con la de padres de nifios completamente sanos; asi, segun el articulo, el
nivel de funcionalidad motora interfiere negativamente en la calidad de vida de las

madres 9,

4.4 Efectos secundarios relacionados con el factor econémico y social.

El factor socioecondmico destaca como una causa importante en el incremento de la

carga del cuidador. Cinco de los articulos consultados sefialan la importancia del mismo
(19, 21, 22, 24, 30)
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Las familias con condiciones econémicas menores encuentran mayores sobrecargas en
el cuidado, frente a las familias con niveles econémicos mas elevados, los cuales
controlan mejor la situacion y disminuye su sobrecarga 9. Segun uno de los articulos,
méas del 40% de los cuidadores del estudio afirman precisar apoyo emocional y
econdmico, para hacer frente a la cantidad de cuidados que realizan dia a dia. Este
estatus socioeconémico del que se habla, es un factor que puede determinar la situacion
de salud, ya que indica que la pobreza puede estar relacionada con las peores
condiciones de vida del nifio. Debido a la situacién econdmica, es el ambiente en el que
se vive el cual refleja las condiciones psicoldgicas y fisicas del cuidador, y ello afecta en
los cuidados proporcionados al nifio Y.

Los gastos médicos a los que debe hacer frente la familia suponen tres veces mas que en
casos de nifios sanos. Segun el articulo cerca del 40% de los gastos familiares son
aumentados en funcion de la condicion del nifio 2. Esta gran inversion de tiempo y
dinero, sumado a la poca contribucion econdémica, conduce a que el presupuesto
familiar quede reducido. Todo esto perjudica en la participacién social del cuidador, la
realizacion de sus actividades de tiempo libre y su salud . Segln otro autor, las
personas con baja renta sufren falta de asistencia médica, debido a no poder hacer frente

a todos los gastos econémicos que conlleva cuidar a nifios con esta patologia ©9.

Destaca también el factor escolar del cuidador, como influyente o no en la sobrecarga
percibida en el cuidador. Cuatro de los articulos consultados comentan la posibilidad de

incrementar o disminuir la sobrecarga 1 25:27:29),

Segun uno de los escritos, se llega a la conclusion de que el grado de escolarizacion en
el cuidador no esta relacionado con el nivel de sobrecarga @Y, frente a otro articulo
publicado dos afios antes en el que comenta que factores como el nivel de estudios del
cuidador, la edad del mismo y la informacién recibida, pueden moderar la carga del
mismo, a pesar del grado de dependencia del paciente @®. El problema de la
escolarizacion junto con su consecuencia socioeconomica, presenta mayores problemas

en el cuidador, en comparacion con la gravedad motora del nifio @729,

La dificultad en la locomocion presenta un reto. En muchas ocasiones, en lugares
publicos, donde no se atiende a las necesidades de personas que requieren requisitos

especiales. Todo ello lleva a un incremento en la carga del cuidador. Esto también
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ocurre dentro de la propia residencia, debido a la necesidad de adaptar los domicilios, lo
cual aumenta los costes y el estrés. Afadido a todo esto, destacan problemas y
dificultades a la hora del transporte, o la falta de adaptaciones en las infraestructuras

urbanas. Todo ello genera una sobrecarga en la situacion familiar ¢2 39,

4.5 Valoracion en los estudios de la figura sobre la que recae la mayor parte de la
sobrecarga.

Después de analizar todos los articulos, se ha observado que la figura sobre la que recae
la mayor parte de la carga, y en ocasiones la totalidad, es la madre. La figura materna

como cuidador principal destaca en 14 articulos (18-26.28-31,33)

Los estudios hablan de que los cuidadores son generalmente los padres, pero es la
madre la que lleva a cabo la mayor parte del trabajo de los cuidados. Debido a esto se
vera alterado su estado fisico y emocional @& 29, Las madres poseen conocimiento
absoluto sobre el diagndstico y los cuidados requeridos, pero necesitan apoyo y un
soporte para poder realizar todos ellos. Segln uno de los articulos consultados, la media

de edad de los cuidadores es de 31 afios, con una edad minima de 16 y maxima de 65
(21)

Un tercio de las madres de nifios con enfermedades crénicas como la PC, necesitan
dejar el trabajo para atender a sus necesidades, segin otro autor . Debido a la falta de
tiempo para poder realizar otras actividades, se dedican exclusivamente al cuidado del
nifio y a las tareas domeésticas, aislandose de cualquier actividad social, y dedicandose
en exclusiva a todas las actividades médicas ??. Estas mujeres, al verse obligadas a salir
del mercado laboral, necesitan comprensién por parte de todos los integrantes de la
familia y miembros de sus relaciones sociales. Esta red de apoyo se considera
imprescindible para disminuir la sobrecarga ?%. Segun otro articulo, apenas el 10,8 %
reciben acompafiamiento psicolégico. Considerandose que el trabajo remunerado y las
actividades de tiempo libre, ayudan a reducir el estrés materno. También es importante
destacar, que se comenta que el estrés que experimentan las madres puede repercutir
negativamente en la dindmica familiar, y en el contexto social. Influyendo en las
practicas de cuidado, convirtiendo a las madres en mas propensas a ser violentas y/o

negligentes, reforzando asi los problemas de comportamiento de los hijos @4,
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Estas madres realizan otra serie de roles ademas de ser cuidadoras, pero en la mayoria
de los casos no se sienten satisfechas del cuidado que realizan, lo que se calificaria

como una percepcion de auto eficacia baja ).

5. Conclusién

Después del anélisis de todos los articulos, se ha observado que la condicion cronica del
nifio produce un gran impacto en la familia. La cantidad de cuidados que requieren,
provoca inevitablemente una sobrecarga en quien se encarga de realizarlos, que por lo

que se ha podido comprobar, en su mayoria, todo el peso recae en la figura materna.

El tiempo en los cuidados del nifio interfiere en la actividad laboral, obligando a muchas
de estas madres a dejar el trabajo. Este problema, y las inversiones que se tienen que
realizar por las necesidades del nifio, producen un impacto en el factor financiero, en
relacién con los tratamientos que necesitan. Todo ello, acompafiado de una disminucion
de cualquier tipo de actividad social, afecta a los padres, produciéndoles estrés,

preocupacion y angustia.

Es importante marcar que a mayor nimero de comorbilidades y mayor edad del
paciente, mayor sobrecarga en el cuidador. Se ha observado que la calidad de los
cuidados prestados, esta directamente relacionada con el nivel satisfactorio del cuidador,
por lo que existiria un doble beneficio, tanto por parte del nifio atendido, como por la
salud del propio cuidador, previniendo posibles complicaciones.

La edad del cuidador, su escolaridad y la informacion que recibe, son factores
importantes que también pueden afectar en el cuidado, cuanta mas informacion, mejor
escolarizacion y mayor edad posea el cuidador, méas satisfactorios seran los cuidados, a

pesar del grado de dependencia del paciente.

6. Puntos de mejora y futuras lineas de investigacion

Respecto a las limitaciones del presente trabajo, se han encontrado complicaciones a la
hora de recopilar informacion, por no encontrarse un volumen de articulos adecuados

para realizar la revision. Es por ello que se amplié el rango de fechas hasta el 2008.
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Cabe también destacar que en funcion de la cantidad de articulos encontrados, los

resultados son muy heterogéneos por lo que las conclusiones no pueden generalizarse.

De cara a futuros trabajos, es importante que los profesionales de salud busquen
recursos que posibiliten el fortalecimiento de las relaciones humanas. Las actividades en
grupo (el asociacionismo) pueden ser de utilidad a la hora de conseguir mejorar la
calidad de vida en la asistencia, asi como una herramienta util en disminuir la
sobrecarga. Resulta importante y necesario ofrecer atencion y ayuda al cuidador
principal (tanto médica como psicoldgica) para prevenir las consecuencias de un exceso
de carga de trabajo. Seria interesante valorar si en los centros en los que la enfermera
puede llevar a cabo una captacién, el personal de enfermeria conoce los recursos

posibles hacia los que dirigir a estas personas.

Por otro lado, se podria enfocar el esfuerzo investigador hacia la gestion de las tareas de
la vida diaria que mas estrés les supone a los cuidadores principales. Esto se haria con el

objeto de prevenir las complicaciones derivadas del mismo.

La enfermera ha de potenciar el sentido de la observacion sin guiones rigidos
preestablecidos, individualizando sus valoraciones en cada caso, para contribuir a
solucionar los problemas del cuidador familiar. Los sintomas de sobrecarga y estrés
pueden ser percibidos a simple vista, por lo tanto, la enfermera puede adelantarse a las
complicaciones antes de que el problema se agrave.
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8. ANEXOS

Titulo y afio de Tipo de Muestra 'y Focos/aspectos | Instrumentos Breve Resumen de Limitaciones Perspectivas futuras/estudios
publicacion estudio caracteristicas | estudiados utilizados descripcion | Resultados del estudio que convendria hacer para
de la muestra/ de los superar las limitaciones
tipo de programas
participantes de
intervencion
(si lo hay)
“Carga percibida del | Disefio 102 Evaluacion de la | Entrevista de Sesion El 12% El articulo no Necesidad de implementar
cuidador primario transversal Cuidadores carga percibida | Zarit individual de | presentan especifica programas de apoyo para
del paciente con prospectivo | Primarios de los Cuestionario 45a 60 sobrecarga limitaciones en el | ensefiar y fortalecer
pardlisis cerebral y cuidadores . - minutos 24% Sobrecarga | estudio habilidades. Para cuidar del
infantil severa del descriptivo principales sociodemografico leve paciente y de si mismos, para
centro de 47% Sobrecarga prevenir problemas de salud.
rehabilitacion moderada
infantil de Teleton” 17% Sobrecarga
severa
2008
“Ser mulher mae de | Cualitativo. | 6 mujeres Proceso de Entrevista semi- | Preandlisis, Abdicacion de El articulo no Necesidad de apoya psicologico
uma crianca . adaptacion de la | estructurada. exploracion la mujer en su especifica y socio-econdémico familiar.
Metodologia ; . AL
portadora de descriptiva mujer en el de datos, vida personal y | limitaciones en el
paralisia cerebral” cuidado de un tratamiento de | profesional. estudio
Zx loratoria niﬁg con los regultados
2008 P ' paralisis obtenidos e
cerebral interpretacion.
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Titulo y afio de Tipo de Muestra y Focos/aspectos | Instrumentos | Breve Resumen de Limitaciones Perspectivas futuras/estudios
publicacion estudio caracteristicas | estudiados utilizados descripcion de | Resultados del estudio gue convendria hacer para
de la muestra/ los programas superar las limitaciones
tipo de de
participantes intervencion
(si lo hay)
“Stress in parents of Estudio 42 padres de Evaluacion del PSI: Cuestionarios El El estudio da Necesidad de mas investigacion
children with cerebral | descriptivo | nifios con PC nivel de estrés de | Parenting realizados en comportamiento | una perspectiva | sobre los problemas de conducta
palsy: what sources of | transversal padres de nifios | Stress Index holandés. inadaptado en cuanto a las en nifios con PC
stress are we talking con PC. contribuye de relaciones, pero
about?” manera noen la
Para obtener una R .
vision mas clara 5|gn|f|cat|va a causalidad.
2008 . los niveles de
en el bienestar . Poco
> estrés. -
de las familias conocimiento
Aneiaciela | O0EI
C(.)PdUCta del conducta de
nifio empeora, S
aumenta el nifos con PC.
estrés.
Avaliacdo da Estudio 56 cuidadores Sobrecarga del Escala de Valoracién del Mayor carga del | Tamafio Planificacion de la atencién y la
sobrecarga do descriptivo | de nifios con cuidador Burden nivel cuidador a muestral intervencion hacia los
cuidador de criangas | transversal | paralisis socioecondémico | menor nivel reducido cuidadores principales, para
com paralisia cerebral cerebral entre 1 edad y socioeconémico evitar la sobrecarga.
através da escala y 15 afios. gravedad familiar y
burden interview motora. menor gravedad

2009

de la alteracion
motora
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Titulo y afio de Tipo de Muestra y Focos/aspectos | Instrumentos | Breve Resumen de Limitaciones del | Perspectivas futuras/estudios
publicacion estudio caracteristicas | estudiados utilizados descripcion Resultados estudio gue convendria hacer para
de la muestra/ de los superar las limitaciones
tipo de programas de
participantes intervencion
(si lo hay)
“Sobrecarga del Estudio Anélisis de 50 Evaluacion de la Encuesta de Realizacion de | El cuidador Tamafio muestral | El estudio no hace mencién a
cuidador de descriptivo cuidadores sobrecarga del Zarity las encuestas principal es la reducido perspectivas futuras.
pacientes con transversal principales de cuidador mediante | FACES IlI utilizando mujer,
pardlisis cerebral PCI mayores de | los test de Zarit y como muestra | principalmente
infantil asociada 18 afios la funcionalidad pacientes que la madre
con familiar con acudieron a
funcionalidad FACES Il terapia fisica y
familiar en el CRI ocupacional.
Guadalajara,
Jalisco”
2009
“Relacion entre la | Estudio de Estudio de 146 | Analisis de la Medical Encuesta que Después de diez | Niumero reducido | Necesidad de investigar otros
calidad de vida de | observacion | madresy sus calidad de vida de | Outcomes mide la calidad | meses de de los cuidadores | factores, como la evolucion
madres de nifios longitudinal | hijos con PCI. madres de nifios Study de vida (salud | rehabilitacion, y corto tiempo de | cognitiva del nifio.
con paralisis Nifios de entre 3 | con pardlisis fisica, mental y | los nifios acompafiamiento
cerebraly la y 13 afios cerebral en general) de los | obtuvieron una | de la muestra
funcion motora de relacion con la cuidadores de | mejoria
los nifios, después evolucidn de la pacientes con significativa

de diez meses de
rehabilitacion”

2010

funcién motora
gruesa.

enfermedades
cronicas.

La mejoria de la
funciéon motora
gruesa no
influyo en los
cambios
ocurridos en la
calidad de vida
de las madres.
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Titulo y afio de Tipo de Muestra 'y Focos/aspectos | Instrumentos | Breve Resumen de Limitaciones del | Perspectivas
publicacion estudio caracteristicas | estudiados utilizados descripcion Resultados estudio futuras/estudios que
de la muestra/ de los convendria hacer para
tipo de programas de superar las limitaciones
participantes intervencion
(si lo hay)
“Avaliacéo da Estudio 53 cuidadores Evaluar los Test de Zarit Datos La mayoria Nivel muestral Mayor investigacion para
sobrecarga dos cuantitativo y | de nifios con PC | niveles de recogidos por absoluta de los reducido contribuir a mejorar la calidad
cuidadores de transversal sobrecarga en formularios de | cuidadores de vida de los cuidadores y
criancas com paralisia cuidadores de caracterizacién | posee lazo sus familias.
cerebral” nifios con PCI de la muestra y | materno con los
como nifios El cuidado de la persona
2010 instrumento de | y se dedica mas responsable del
evaluacion: de doce horas paciente, no s6lo seria una
Zarit diarias a la medida preventiva,
actividad de sino una accién de promocion
cuidar. de la salud
Existen
diferentes
niveles de
sobrecarga
“Qualidad de vida de | Revision 7 articulos Anélisis de la Conjunto de Busqueda de Toda dolencia En la muestra, no | Necesidad de estudiar las
cuidadores primarios | sistematica calidad de vida informacion articulos cronica restringe | estan constituidos | caracteristicas de la institucion
de criangas com en los cuidadores | de trabajos realizada por las relaciones por grupos familiar
paralisia cerebral: de nifios con PC | originales medio de la sociales dentro homogéneos
revisao da literatura” biblioteca del sistema
virtual familiar
2010
La rutina

familiar sufre
alteraciones

26




Titulo y afio de Tipo de Muestra y Focos/aspec | Instrumentos Breve Resumen de Limitaciones del | Perspectivas futuras/estudios
publicacion estudio caracteristicas | tos utilizados descripcion Resultados estudio gue convendria hacer para

de la muestra/ | estudiados de los superar las limitaciones

tipo de programas de

participantes intervencion

(si lo hay)
“A comparative Estudio de | 30 madres de Evaluacion Entrevista de: Entrevista cara | Las madres de El estudio no Se necesitan realizar mas
study to evaluate cohortes nifios con PCy | del estrés de SAS: Se encarga | & c&@ nifio con especifica estudios para evaluar los
psychological status 70 madres de las madres de e\}aluar el g realizada en paralisis limitaciones en el | cambios en las caracteristicas de
of mothers of children nifios sanos nivel de un estudio cerebral sufren estudio. las madres de nifios con
with cerebral palsy depresion un estres discapacidad.
and mothers of sicoldgico
normal children” mayor que las
madres de nifios
2010 sanos.
“ Depressao, Estudio 45 cuidadores Valoracion Cuestionario Entrevista con | Los niveles de Se encontro una El estudio no especifica
ansiedade e descriptivo | de nifios con PC | de los niveles | semiestructurado | los cuidadores | somnolencia gran diferencia perspectivas futuras.
sonolencia diurnaem | transversal | y 50 cuidadores | de depresion, diurna estan entre los dos
cuidadores primarios de nifios sanos. | ansiedad y relacionados grupos con
de criangas com somnolencia. con los niveles respecto a la
paralisia cerebral” elevados de somnolencia
depresion. diurna y no se

2011

atribuyo a los
trastornos de
depresiény
ansiedad como se
esperaba.
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Titulo y afio de
publicacion

Tipo de estudio

Muestra y
caracteristicas
de la muestra/
tipo de
participantes

Focos/aspect
0s estudiados

Instrumentos
utilizados

Breve
descripcion
de los
programas de
intervencion

Resumen de
Resultados

Limitaciones del
estudio

Perspectivas
futuras/estudios que
convendria hacer para
superar las limitaciones

(si lo hay)
“Comparacion de la | Estudio 66 pacientes Determinacion | Encuesta de Evaluar los Mayor nimero Tamafio muestral | Disefiar y
carga percibida por | observacional con PCI (edad | de lacarga Zarit. efectos de reducido ejecutar adecuadas
los cuidadores descriptivo y media 6,4 afios) | percibida emocionales comorbilidades, camparfias de prevencion
principales de transversal debido al del cuidador. mayor y educacion en la
pacientes con cuidado de sobrecarga de comunidad, con vistas
pardlisis cerebral pacientes con los cuidadores hacia la mejora en el
infantil y las PCI tratamiento y la
caracteristicas Mayor rehabilitacion.
clinicas de estos sobrecarga:
pacientes atendidos problemas Brindar mejor atencién
en el hospital respiratorios sanitaria global para
infantil napoledn pacientes y cuidadores.
franco pareja de la Menor
ciudad de sobrecarga:
Cartagena, alteraciones
Colombia” motoras
2012
“Facilidades e Estudio cualitativo | 7 familias Facilidades y Entrevista Entrevistas Mayor El articulo no
dificultades da explorativo dificultades de | semiestructurada | realizadas en el | dificultad en el especifica Reforzar el apoyo social a
familia no cuidadoo | descriptivo la familia en el domicilio cuidado cuanto limitaciones enel | la familia.
& crianca com cuidado de familiar mas mayor va estudio Nuevas estrategias para el
paralisia cerebral” nifios con PC siendo. trabajo de salud.

2012

Desgaste
emocional de
los cuidadores,
pasan a ser
cuidados.

Mejorar la comunicacion
y participacion.
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Titulo y afio de Tipo de Muestra 'y Focos/aspectos | Instrumentos | Breve Resumen de Limitaciones del | Perspectivas
publicacion estudio caracteristicas | estudiados utilizados descripcion Resultados estudio futuras/estudios que
de la muestra/ de los convendria hacer para
tipo de programas de superar las limitaciones
participantes intervencioén
(si lo hay)
“Experiencias de Cualitativo | 6 familias Anélisis de la Entrevista Realizacion de | La condicion El articulo no Los profesionales deben ser
familias de nifios experiencia de personalizada | entrevista, cronica en el especifica sensibilizados para tornar
con paralisis familias en grabada y nifio afectaenla | limitacionesen el | recursos de soporte a la
cerebral en contexto vulnerabilidad transcrita dinamica estudio familia.
de vulnerabilidad social. familiar.
social” Aumento del
estrés
2013 desencadena
conflicto
familiar.
“A experiencia dos Estudio 7 sujetos Experiencia de Entrevista Entrevistas Las actividades | El articulo no Necesidad de investigar como
pais no cuidado dos | cualitativo padres en el personalizada | realizadas en recreativas especifica va aconteciendo la practica de

filhos com paralisia
cerebral”

2013

cuidado de nifios
con PC.

una clinica en
la ciudad de
Botucatu.

producen una
mejora en la
rehabilitacion,
se observa falta
de ayuda en el
cuidado de los
nifios y
dificultades en
el transporte.

limitaciones en el
estudio

cuidado profesional
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Titulo y afio de Tipo de Muestra y Focos/aspect | Instrumentos Breve Resumen de Limitaciones del | Perspectivas
publicacion estudio caracteristicas | os estudiados | utilizados descripcion Resultados estudio futuras/estudios que
de la muestra/ de los convendria hacer para
tipo de programas de superar las limitaciones
participantes intervencion
(si lo hay)
“Factores que Estudio 45 cuidadores Los factores Entrevista Entrevistas La calidad de Poca cantidad de | Deben realizarse otros
influencian a qualidade | exploratorio que influyen semiestructurada | realizadas en vida estd mas muestra estudios con muestras
de vida de cuidadores transversal en la calidad el centro de afectada por la mayores
de paralisiados de vida de los rehabilitacion | situacién
cerebrais” cuidadores que frecuentan | econémicay
los nifios escolar de los
2013 cuidadores, que
por la gravedad
de la funcion
motora del nifio.
“Impacto de la paralisis | Estudio 1398 personas Determinacion | Encuesta Zarit'y Aplicacion de | El cuidador El articulo no La importancia de abordar el
cerebral en la cargay descriptivoy | en 219 familias | del grado de FACES Il cuestionarios a | principal especifica tema del cuidador secundario,
funcionalidad familiar” | transversal carga del todas las presenta mayor | limitaciones enel | por ser un importante apoyo
cuidador y personas que sobrecarga que | estudio para el cuidador principal
2014 adaptabilidad acudian los cuidadores sobretodo en el caso de nifios
y cohesion acompafiando | secundarios. con PC.
familiar. al paciente a
terapia.
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Titulo y afio de Tipo de Muestra y Focos/aspectos | Instrumentos Breve Resumen de Limitaciones del | Perspectivas
publicacion estudio caracteristicas | estudiados utilizados descripcion Resultados estudio futuras/estudios que

de la muestra/ de los convendria hacer para

tipo de programas de superar las limitaciones

participantes intervencion

(si lo hay)
“Estrés familiar en Estudio 223 madres Andlisis del Entrevista Entrevistade | 45,3% madres, | El estudio no Los profesionales de salud
madres de nifios y transversal estrés familiar individual 20 minutos, nivel de estrés. | abordo otras deben ofrecer soporte
adolescentes con paralisis | y en madres de semiestructurada | realizada en influencias, como | familiar, para ello es necesario
cerebral” descriptivo nifios y S sala privada Diferenciasen | larelacion conel | conocer las caracteristicas de
Cuestionario . . .
adolescentes con . - dentro de las el estrés entre cényuge o el los pacientes con PC que
2014 PC. sociodemografico instituciones. madres de hijos | apoyo de la causan mayor estrés.
con leve y grave | familia. La

comportamiento
motor.

Hijos mayores:
mayor estrés.

muestra posee
unas
caracteristicas
especificas que
limitan la
generalizacion de
los resultados.
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