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RESUMEN
Introduccion: los nifios con pardlisis cerebral grave requieren atencion y cuidados especiales durante

toda su vida. El cuidador primario informal se encarga de realizar permanentemente las actividades de
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la vida diaria que el enfermo no puede realizar.

Objetivo: describir el impacto de la sobrecarga en madres cuidadoras primarias de nifios con paralisis
cerebral grave.

Meétodos: se realizé un estudio descriptivo transversal en el Policlinico Universitario Norte de Ciego de
Avila, durante el periodo de diciembre de 2016 a abril de 2018. Se trabajo con la poblacion de 37
madres cuidadoras primarias, a las cuales se aplicd el cuestionario de entrevista de Zarit. Se analizaron
tres dimensiones: impacto del cuidado, relacion interpersonal y expectativas de autoeficacia. Se
cumplieron los principios éticos.

Resultados: en la dimension impacto del cuidado 97,30 % manifestaron deterioro de su vida social.
Respecto a las relaciones interpersonales, 97,30 % no desearon nunca delegar sus tareas en otras
personas. En el andlisis de la expectativa de autoeficacia se evidencio que la mayoria (97,30 %) casi
siempre carecia de recursos econdmicos y algunas veces tenia expectativas de imposibilidad de cuidar
por mucho mas tiempo. La medicion del nivel de sobrecarga a través de las tres dimensiones dio como
resultado 73 puntos para 100% de las cuidadoras, lo cual evidencié una sobrecarga intensa.
Conclusiones: las madres cuidadoras experimentan deterioro de su vida social, no desean nunca
delegar sus tareas en otras personas, y la mayoria carece de recursos econémicos. Ello evidencia la
sobrecarga intensa que experimentan en sus vidas.

Palabras clave: CUIDADORES; MADRES; PARALISIS CEREBRAL; NINOS CON
DISCAPACIDAD; IMPACTO PSICOSOCIAL.

ABSTRACT

Introduction: children with severe cerebral palsy require special attention and care throughout their
lives. The informal primary caregiver is in charge of permanently carrying out activities of daily living
that the patient cannot perform.

Objective: to describe the impact of overload on mothers who are primary caregivers of children with
severe cerebral palsy.

Methods: a cross-sectional descriptive study was carried out at the North University Polyclinic of
Ciego de Avila, from December 2016 to April 2018. It worked with the population of 37 primary
caregiver mothers, to whom the Zarit interview questionnaire was applied. Three dimensions were

analyzed: impact of care, interpersonal relationship, and self-efficacy expectations. Ethical principles
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Results: in the impact of care dimension, 97,30 % reported deterioration in their social life. Regarding
interpersonal relationships, 97,30% never wanted to delegate their tasks to other people. In the analysis
of the self-efficacy expectation, it was evidenced that the majority (97,30 %) almost always lacked
economic resources and sometimes had expectations of being unable to care for much longer. The
measurement of the level of overload through the three dimensions resulted in 73 points for 100 % of
the caregivers, which showed an intense overload.

Conclusions: caregiver mothers experience deterioration in their social life, they never want to
delegate their tasks to other people, and most of them lack economic resources. This evidences the
intense overload they experience in their lives.

Keywords: CAREGIVERS; MOTHERS; CEREBRAL PALSY; DISABLED CHILDREN;
PSYCHOSOCIAL IMPACT.

Recibido: 21/10/2020
Aprobado: 19/01/2021

INTRODUCCION

La parélisis cerebral se define como un grupo de trastornos del movimiento, la postura y el tono
muscular. Sus causas son lesiones no progresivas del sistema nervioso central, que ocurren durante las
etapas prenatal, perinatal y posnatal en cerebros a(n en fase de maduracion.!). Segin el grado de
discapacidad y sus requerimientos terapéuticos, la paralisis cerebral se clasifica en: muy leve, leve,
moderada y grave. Las personas que presentan la Gltima, son incapaces de realizar cualquier actividad
fisica y mental Gtil.%®

La tasa de prevalencia general de paralisis cerebral se ha mantenido estable, entre 2,0 y 3,5 casos por 1
000 recién nacidos durante los ultimos 40 afios. Ello, a pesar de los avances en la atencion neonatal.
En el mundo la incidencia oscila entre 1,5 y 2,5 por 1000 nacidos vivos. En Cuba, se considera que
existen entre 11000 y 13000 personas que sufren paralisis cerebral.) En la provincia Ciego de Avila,

de acuerdo al Anuario Estadistico Provincial,® la pardlisis cerebral es la tercera causa de muerte en
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nifios entre cinco y 14 afios de edad.

Los cuidadores primarios o informales son aquellas personas encargadas, durante las 24 horas del dia,
de la atencion y cuidado de los nifios con pardlisis cerebral. Son responsables de su tratamiento y
bienestar, y asumen todas las actividades de la vida diaria que los nifios no pueden realizar. Las
funciones de los cuidadores son de importancia vital en los procesos de salud y enfermedad, de ahi que
sean objetos de la investigacion en salud.®

En cuanto a las caracteristicas demogréficas de los cuidadores primarios de nifios con alguna
discapacidad, diferentes estudios coinciden en que las madres son las principales cuidadoras; 89% de
ellas asumen esa responsabilidad todo el tiempo.(”

El descubrimiento de un defecto fisico motor grave en un hijo recién nacido o de mas edad, como
resultado de una enfermedad o accidente, causa que la familia altere sus actividades cotidianas y sufra
sobrecargas en ciertas funciones. La atencion a la salud y desarrollo fisico de los nifios con esa
condicion implica una actividad intensa, generadora de ansiedades debidas ademas a que muchas veces
los prondsticos de la enfermedad discapacitante o sus secuelas son imprecisos.®

Uno de los términos frecuentemente utilizados para definir el impacto del cuidado sobre el cuidador es
el de carga o sobrecarga; consiste en la autopercepcion del grado de afectacién causado por esa labor
en las diferentes esferas de la vida del cuidador (relaciones sociales, tiempo libre, salud,
privacidad).®!9 Varios autores coinciden en que la sobrecarga es un estado psicolégico resultante de la
combinacion del trabajo fisico, la presion emocional, las restricciones sociales, y las demandas
econdmicas inherentes al cuidado de un enfermo crénico o con discapacidad.®*3

Zarit® estudi6 en profundidad los efectos de la sobrecarga en los cuidadores. A él se debe la creacion
de uno de los instrumentos mas comdnmente empleados para medir el nivel de sobrecarga en estas
personas: la entrevista de carga del cuidador.*®

La revision de la literatura sobre el tema evidencia que en las familias de nifios con paralisis cerebral
grave —y por tanto, dependientes—, el cuidador primario vive situaciones estresantes, con importantes
consecuencias para su bienestar fisico, psicolégico y social. Pérez-Alvarez'® desarrolld en la provincia
de Camagiey el “Proyecto Esperanza”, estructurado en seis direcciones: caracterizacion del problema,
prevencion, diagnostico precoz, intervencion temprana, educacion y apoyo emocional a los padres, e
integracion social de los nifios. Posteriormente, Pérez-Alvarez y cols.*”) estudiaron el desempefio

social y el impacto emocional en 30 madres de nifios con paralisis cerebral, las cuales presentaron

4

Esta obra esta bajo una licencia de Creative Commons Reconocimiento-NoComercial 4.0 Internacional



http://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/

Publicacién Cientifica de la Universidad de Ciencias Médicas de Ciego de Avila | Editorial Ciencias Médicas

[ ) , £P
REVISTA MEDICA ELECTRONICA DE 2021;27:¢1534 Y

CIEGO DE AVILA ISSN: 1029-3035 74

RNPS: 1821 €CIMED

niveles de ansiedad elevados.

En la actualidad se registra un incremento de las manifestaciones patoldgicas fisicas y psicosociales en
madres cuidadoras primarias de nifios con parélisis cerebral grave. Este aumento de la morbilidad
constituye un problema de salud. Los especialistas constatan en las madres que acuden a las consultas,
sintomas que dificultan su ajuste emocional y entorpecen su desempefio social como madres
cuidadoras.

De ahi que el objetivo de la presente investigacion sea describir el impacto de la sobrecarga en las

madres cuidadoras primarias de nifios con paralisis cerebral grave.

METODOS

Se realizd un estudio descriptivo transversal en el Policlinico Universitario Norte de Ciego de Avila,
que abarcé el periodo de diciembre de 2016 a abril de 2018. En su desarrollo se tuvieron en cuenta los
criterios metodoldgicos de Avrtiles-Visbal.*® La poblacion en estudio estuvo constituida por las 37
madres cuidadoras primarias de nifios con paralisis cerebral grave que cumplieron con los criterios de
inclusion.

Los criterios de inclusion en el estudio fueron: ser madre cuidadora primaria, tener mas de 18 afios de
edad, ser residente permanente en el area de salud Norte de Ciego de Avila, y expresar por escrito su
consentimiento informado para participar en la investigacion. Se excluyeron aquellos cuidadores
primarios sin vinculos consanguineos con los nifios.

Para analizar las conductas identificativas del impacto de la sobrecarga en las madres cuidadoras, se
empled la técnica de observacién estructurada. Los niveles se sobrecarga y los efectos negativos del
cuidado en ellas se determinaron mediante la técnica psicométrica conocida como entrevista de carga
del cuidador de Zarit, la cual evalua tres factores relacionados con la carga del cuidador: impacto del
cuidado, relacion interpersonal y expectativas de autoeficacia.*41%)

En el analisis de la variable sobrecarga se tuvieron en cuenta sus dimensiones, indicadores y niveles. La
dimension impacto del cuidado tuvo como indicadores: la falta de tiempo libre, el deterioro de la vida
social y de la salud, la sensacion de peérdida de control sobre la vida. En la dimension relacion
interpersonal: delegar el cuidado en otros, tener sentimientos de enfado o tension hacia su familiar, y

sentimientos de indecision acerca del cuidado. Para la dimension expectativas de autoeficacia se
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analizaron: la falta de recursos econdmicos y la expectativa de imposibilidad de cuidar por mucho mas
tiempo.

El nivel de sobrecarga se determind de la siguiente manera: todos los items de cada respuesta se
evaluaron con puntuacion de uno a cinco. Despues se sumo el puntaje obtenido, que fluctuo entre 22 y
110 puntos. Con este resultado se clasifico a las madres cuidadoras en: no sobrecargada (49 puntos o
menos), sobrecargada levemente (entre 50 y 69 puntos), sobrecargada intensamente (entre 70 y 110
puntos).

Los datos se procesaron en una hoja de calculo de Microsoft Excel, mediante estadistica descriptiva, y
se expresaron en tablas de frecuencias absolutas y relativas.

Durante esta investigacion se cumplieron los preceptos éticos del modelo social cubano y de la
Declaracion de Helsinki.® Todas las madres cuidadoras expresaron su consentimiento informado para
participar como sujetos de estudio. Los investigadores mantuvieron la confidencialidad de los datos

obtenidos.

RESULTADOS

En la dimension impacto del cuidado, todas las madres cuidadoras (100,00 %) carecian de tiempo libre
casi siempre; 97,30 % experimentaron deterioro de su vida social, 91,89 % deterioro de su salud, y

48,65% sensacion de pérdida de control sobre la vida, como se observa en la tabla 1.

Tabla 1 - Distribucion de las afectaciones en madres cuidadoras de nifios con paralisis cerebral grave segin los

indicadores de la dimension impacto del cuidado

) Nunca Raravez | Algunas veces | Bastantes veces | Casi siempre Total
Impacto del cuidado
No. % No. % No. % No. % No. % No. %

Falta de tiempo libre 0 |000| 0 |000]| 0 | 000 0 0,00 | 37 | 100,00 | 37 | 100,00
Deterioro de la vida social 0 |000| 0 |000]| 1 | 270 0 0,00 | 36 | 97,30 | 37 | 100,00
Deterioro de la salud 0 |o000| 0 [000] 1 2,70 2 541 | 34 | 91,89 | 37 | 100,00
Sensacion de pérdida de control

. 0 0,00 0 0,00 18 48,65 1 2,70 18 48,65 37 | 100,00
sobre la vida

Fuente: entrevista de carga del cuidador de Zarit

Respecto a la dimension relaciones interpersonales, 97,30 % de las madres cuidadoras nunca desearon
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delegar el cuidado en otras personas, y 94,59 % casi siempre mostraban sentimientos de tension hacia

sus familiares. Por otra parte, 89,19% casi siempre manifestaban sentimientos de indecision acerca del

cuidado. (Tabla 2).

Tabla 2 - Distribucidn de las afectaciones en madres cuidadoras de nifios con paralisis cerebral grave segun los

indicadores de la dimensidn relaciones interpersonales

) ) Nunca Raravez | Algunas veces | Bastantes veces | Casi siempre Total
Relaciones interpersonales
No. % No. % No. % No. % No. % No. %
Deseo de delegar el cuidado en
36 97,30 0 0,00 1 2,70 0 0,00 0 0,00 | 37 | 100,00
otros
Sentimientos de enfado o
., . - 0 0,00 0 0,00 2 5,41 0 0,00 35 94,59 | 37 | 100,00
tensién hacia su familiar
Sentimientos  de  indecision
. 0 0,00 0 0,00 3 8,11 1 2,70 33 89,19 | 37 | 100,00
acerca del cuidado

En la dimensidn expectativas de autoeficacia, se evidencié que la mayoria de las madres (97,30%) casi
siempre carecia de recursos econdmicos, y algunas veces tenia expectativas de imposibilidad de cuidar

por mucho mas tiempo (Tabla 3).

Tabla 3 - Distribucion de las afectaciones en madres cuidadoras de nifios con paralisis cerebral grave segin los
indicadores de la dimensidn expectativas de autoeficacia

) o Nunca Rara vez Algunas veces | Bastantes veces | Casi siempre Total
Expectativas de autoeficacia
No. % No. % No. % No. % | No. % No. %
Falta de recursos econémicos 0 |000| 0 [000]| 1 2,70 0 |o000| 36| 9730 | 37 | 100,00
Expectativa de imposibilidad de
. o 0 0,00 0 0,00 36 97,30 0 0,00 | 1 2,70 37 | 100,00
cuidar por mucho mas tiempo

En la medicion del nivel de sobrecarga a traves de las tres dimensiones, la suma de los items dio como
resultado 73 puntos para 100% de las madres cuidadoras. Ello evidencia una sobrecarga intensa, segln

la escala de clasificacion incluida en la entrevista de carga del cuidador de Zarit (Tabla 4).

Tabla 4 - Nivel de sobrecarga de las madres cuidadoras de nifios con paralisis cerebral grave
Total

Nunca

Rara vez

Algunas veces

Bastantes veces

Casi siempre

Dimensiones

1

2

3

4

5

No.

%

~
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Impacto del cuidado 0 0 9 4 20 33 4521
Relaciones interpersonales 1 0 9 4 10 24 32,88
Expectativas de autoeficacia 0 0 6 10 0 16 21,92
Total 1 0 24 18 30 73 100,00

DISCUSION

Los resultados de la presente investigacion evidencian que el cuidado de los nifios con paralisis
cerebral repercute negativamente en las personas encargadas de esa tarea, en este caso las madres,
debido a la sobrecarga fisica y psiquica que experimentan. Por ello, es importante identificar y conocer
a las madres cuidadoras para conformar redes de apoyo que les ayuden a desarrollar sus habilidades de
cuidado.(?

Las madres cuidadoras de nifios con paralisis cerebral grave manifestaron que la falta de tiempo libre,
el deterioro de su vida social y salud, les generan sensaciones de pérdida de control sobre sus vidas
personales. Ello evidencia la importancia del apoyo emocional y familiar para que el cuidador perciba
un impacto positivo de su tarea en su vida personal.

Las diferencias individuales entre las madres estudiadas fueron considerables en el indicador relaciones
interpersonales, mediado por factores como el deseo de delegar el cuidado en otros, sentimientos de
enfado o tension hacia sus familiares, y sentimientos de indecision acerca del cuidado. El diagndstico
correcto de estos factores es importante, porque pueden ser predictores de sobrecarga en los cuidadores.
Se identificdé que las madres cuidadoras de nifios con paralisis cerebral grave sufren elevadas
sobrecargas, debidas a que no delegan en otras personas sus responsabilidades de cuidar a sus hijos
discapacitados. Este dato coincide con la afirmacion de Moreno-Carrefio,?Y respecto a que, aun cuando
el concepto de sobrecarga ha evolucionado hasta ser medido con instrumentos al efecto, las madres
cuidadoras viven este fendmeno de manera particular debido al amor parental y la connotacion social
de la enfermedad. No obstante, realizan sobreesfuerzos y no desean abandonar sus tareas, por lo cual
necesitan estrategias de apoyo.

Rodriguez-Gonzalez y cols.?? reconocen que las madres son las principales proveedoras de cuidados,
como se constatd en el presente estudio. El cuidado diario de sus hijos dependientes puede llevarlas a

una situacion de sobrecarga, cuyos grados varian en dependencia de las situaciones personales del
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cuidador y su familiar dependiente.

Respecto a los recursos econdmicos, las madres cuidadoras reciben ayuda econdmica estatal, la cual es
insuficiente para satisfacer sus necesidades. Por su condicion, carecen de tiempo para otras actividades
que les generen remuneraciones mayores. En este indicador no se encontrd coincidencia entre el
presente estudio y otros internacionales porque no se compar6. No obstante, otros investigadores
apuntan que las cuidadoras tienen gastos extras, derivados de las necesidades de su labor.?®

Las respuestas a la pregunta sobre las expectativas de imposibilidad de cuidar por mucho més tiempo,
resultaron complejas debido a las caracteristicas de la afectividad de cada madre por su hijo. A todas
les averglienza reconocer que en algin momento la labor cuidadora puede representar una sobrecarga;
esto se debe a la dificultad general para aceptar que su labor, en ocasiones, va mas alla de su rol de
madres.

Todas las madres cuidadoras estudiadas presentaron sobrecarga intensa. Este hecho también fue
constatado por Chanda-Chiluba y cols.?*) La circunstancia de cuidar a sus hijos con paralisis cerebral y
darles la mejor atencion las abruma.

Seglin Estrada-Fernandez y cols.®® la convivencia con una persona dependiente reduce las
probabilidades del cuidador de mantener estilos de vida saludables, lo cual deteriora su salud. La tarea
de cuidar un nifio con parélisis cerebral grave, cuyas necesidades son especiales, implica cambios en
las vidas de sus padres. De ahi la urgencia de atenuar su impacto en las madres cuidadoras, mediante la
adopcion de estrategias adecuadas.®

Este estudio tuvo dos limitaciones: por su disefio transversal no se identificaron relaciones de
causalidad; y en la literatura revisada se encontraron pocas investigaciones con el mismo enfoque y las

dimensiones analizadas, lo cual imposibilité ampliar la comparacién de los resultados.

CONCLUSIONES

El estudio revel6 que las madres cuidadoras primarias de nifios con paralisis cerebral grave
experimentan deterioro de su vida social, no desean nunca delegar sus tareas en otras personas, y la
mayoria carece, casi siempre, de recursos economicos. Ello evidencia la sobrecarga intensa que
experimentan en sus vidas. La investigacion aport0 evidencias cientificas sobre las caracteristicas de

una poblacién casi inadvertida en la actualidad: las madres cuidadoras primarias de nifios con paralisis
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cerebral grave.
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