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PALABRAS CLAVE Resumen

Cuidador informal; Objetivo: Demostrar que la terapia de resolucion de problemas es eficaz para disminuir la carga
Carga del cuidador; en los cuidadores de nifios con paralisis cerebral.

Paralisis cerebral Disefio: Ensayo clinico aleatorizado.

infantil; Emplazamiento: Consulta de atencion primaria dentro de una asociacion privada no lucrativa.
Intervencion; Participantes: Ciento cuarenta cuidadores divididos en un grupo control (GC) y un grupo expe-
Terapia de resolucion rimental (GE).

de problemas Intervenciones: Se realiz6 en ambos grupos una intervencion psicosocial con una frecuencia de

una sesion por semana durante 3 semanas a completar 120 min. En el GE se realiz6 una forma
acortada de terapia de resolucion de problemas con enfoque en la carga del cuidador y en el
GC se realizd una intervencion educativa con enfoque en enfermedades respiratorias.
Mediciones: principales La variable respuesta corresponde a la puntuacion obtenida mediante
el cuestionario Zarit. La variable independiente correspondio a la intervencion psicosocial.
Resultados: En el GE, de acuerdo con la puntuacion del cuestionario Zarit, se obtuvo un pro-
medio preintervencion de 45,0 puntos contra 45,3 puntos en el GC; tras la intervencion se
obtuvo un promedio Zarit de 29,8 puntos en el GE y de 44,3 puntos en el GC (p<0,0001).
Se catalog6 a los grupos segun su puntuacion Zarit en carga: nula, leve, moderada y severa,
encontrando diferencias del impacto de la intervencion en los diversas categorias (prueba de
Wilcoxon Z =-6,281, p <0,00001).

Conclusiones: La terapia de resolucion de problemas es efectiva para disminuir la carga en los
cuidadores de nifios con paralisis cerebral.
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Impact of a psychosocial intervention in caregiver burden of children with cerebral
palsy

Abstract

Objective: To demonstrate that problem-solving therapy is effective in reducing the burden on
caregivers of children with cerebral palsy.

Design: Randomized clinical trial.

Location: Check primary care within a private nonprofit association.

Participants: 140 caregivers divided into control group (CG) and experimental group (EG).
Interventions: We performed in both groups a psychosocial intervention with a frequency of one
session per week for three weeks to complete 120 minutes. In the EG performed a shortened
form of problem-solving therapy with a focus on caregiver burden and the CG performed an
educational intervention focusing on respiratory diseases.

Main measures: The response variable corresponds to the score obtained by Zarit questionnaire.
The independent variable accounted for psychosocial intervention.

Results: In the EG according to Zarit questionnaire score was obtained by averaging 45.0 points
pre intervention against 45.3 points in the CP after intervention Zarit was obtained by averaging
29.8 points in the EG and 44.3 points in the CG (P <.0001). The catalog groups according to their
score Zarit in charge: none, mild, moderate and severe impact differences were found in the
different intervention categories (Wilcoxon test Z=6.281, P<.00001).

Conclusions: Problem solving therapy is effective in reducing the burden on caregivers of chil-

dren with cerebral palsy.

© 2013 Elsevier Espana, S.L.U. All rights reserved.

Introduccion

La paralisis cerebral infantil (PCI) consiste en un trastorno
del desarrollo del tono postural y del movimiento de carac-
ter persistente secundario a una lesion no progresiva en un
cerebro inmaduro’.

Es la causa mas frecuente de discapacidad fisica pedia-
trica, con una prevalencia mundial de 1 a 5casos por cada
1.000 habitantes?. En México no se han publicado datos
de su prevalencia®, aunque se estima que son afectadas
500.000 personas y sus familias®.

El diagnostico de PCI trae consigo cambios en la familia,
donde las costumbres de sus integrantes se deberan adaptar
a las necesidades del nifo; la actitud que adopten los padres
ante esta experiencia dependera de factores personales y
sociales’.

Comunmente una persona de la familia cubrira las nece-
sidades de atencion de estos nifios, coincidiendo con la
definicion de Wilson® de cuidador informal (Cl), quien lo
define como aquella persona procedente del sistema de
apoyo del paciente, familiar o amigo quien asume la res-
ponsabilidad absoluta del enfermo en todo lo que respecta
a su atencion basica. Esta funcién es cubierta en la mayoria
de los casos por la madre, quien a lo largo de esta tarea se
ve afectada tanto fisica como emocionalmente’.

Ser Cl supone una carga para la persona que ejerce este
rol; Trudley® refiere que esta carga es consecuencia del
estrecho contacto del familiar con su paciente; ademas,
posee un componente objetivo y otro subjetivo’, por lo que
la sobrecarga del CI es un concepto multidimensional que
considera la tension existente en los aspectos emocionales,
fisicos y sociales de los CI'°.

Un metaanalisis realizado sobre 84 estudios diferentes
en los que se comparaba a cuidadores y no cuidadores

demuestra que los cuidadores estan mas estresados,
deprimidos y tienen peores niveles de bienestar subjetivo
y salud fisica que los no cuidadores''. Bristol'? demostrd
que los padres de ninos con discapacidad presentan fatiga,
depresion, baja autoestima e insatisfaccion interpersonal.
Por lo anterior es de esperar que los Cl de ninos con PCI
presenten caracteristicas similares.

Martinez et al."* llevaron a cabo un estudio descriptivo en
un centro de rehabilitacion con Cl de nifios con PCI. Repor-
taron un 88% de sobrecarga en la poblacion utilizando el
cuestionario Zarit, por lo que plantearon la necesidad de
implementar intervenciones con el fin de elevar la calidad
de vida de los Cl. Ademas se ha reportado que en las familias
con sobrecarga los nifnos con PCl se encuentran menos moti-
vados para emprender nuevas tareas dentro en su terapia'.
Otros estudios también toman en cuenta el bienestar de los
padres dentro de los programas de rehabilitacion de los nifios
y sefalan la importancia de disminuir su estrés como parte
de las metas de terapia dirigidas al infante'.

En la literatura se reportan diversas intervenciones con
este fin, en su mayoria dirigidas a cuidadores de adultos
dependientes; un metaanalisis agrupo estas intervenciones
en: grupos de apoyo, intervenciones psicoeducativas y pro-
gramas de intervencion clinica, entre otras intervenciones
psicosociales; se considera que las intervenciones psicoedu-
cativas son de los procedimientos mas efectivos para reducir
el malestar de los cuidadores'®; dentro de las intervenciones
psicoeducativas podemos agrupar a la terapia de resolucion
de problemas en su forma para atencion primaria, la cual
ha demostrado su eficacia para disminuir los sintomas de
ansiedad, depresion y aumentar el bienestar percibido en
los CI"7, tal y como demostraron Leal et al."® en su estudio
donde el nivel de sobrecarga se redujo en los CI mediante
este tipo de intervenciones.
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Debido al alta prevalecia de la PCl y a que los CI influ-
yen directamente sobre la calidad de vida de los infantes,
consideramos conveniente elaborar una investigacion en un
ambiente de atencion primaria cuyo objetivo principal sea
demostrar que la terapia de resolucion de problemas es efi-
caz para disminuir la carga en los cuidadores de nifios con
paralisis cerebral.

Material y métodos
Disefio
Ensayo clinico aleatorizado.

Participantes

Esta muestra corresponde a Cl de ninos con PCl que se
encuentran recibiendo atencion por parte del Instituto
Nuevo Amanecer (INA); al ser un instituto, a los ninos se
les considera alumnos. El INA pertenece al area metropo-
litana de Monterrey, México. Como institucion privada no
lucrativa ofrece educacion a nivel maternal, preescolar y
primaria junto a terapia fisica y médica a nifos con diag-
nostico de PCl o algun trastorno psicomotor; el area médica
brinda atencion primaria. Los criterios de ingreso fueron:
ser Cl mayor de edad, ser Cl a cargo de uno o mas nifos
con diagndstico de PCl, ser Cl con carga leve, moderada o
severa mediante el cuestionario de Zarit. Los criterios de
exclusion fueron: ser personas con orientacion profesional
acerca de como desenvolverse como Cl o ser Cl que no acude
al INA. Los criterios de eliminaciéon fueron: abandonar el
estudio, no contestar de manera completa los instrumentos
o no completar la intervencion psicosocial.

Contando con un diagnostico previo de carga del Cl que
acude a el INAy a partir de una poblacion de 219 cuidadores,
se estimo el tamano de muestra con una confiabilidad del
95% y una variabilidad maxima probable del 50% mediante la
formula de tamanos muestrales en poblaciones finitas, obte-
niendo un tamano estimado de 70Cl para el grupo control
(GC) y 70Cl para el grupo experimental (GE); los cuidadores
fueron asignados mediante un muestreo aleatorizado sim-
ple utilizando tarjetas selladas para la asignacion de los
participantes en dichos grupos.

Procedimiento

Se invitd a la poblacion a participar en el estudio previa
obtencion de consentimiento informado. Una semana pre-
via a la intervencion aplicamos un cuestionario que incluia
datos sociodemograficos, preguntas hacia los Cl acerca de
dicho rol y por el instrumento llamado «Entrevista de sobre-
carga del cuidador de Zarit». A partir de este instrumento se
catalogé a la poblacién en carga nula si arrojaba menos de
23 puntos, carga leve a partir de 24 a 30 puntos, carga mode-
rada en un rango de 31 a 40 puntos y carga severa cuando se
puntué mas de 41. Cada grupo fue abordado por un médico
residente de tercer ano de la especialidad de medicina fami-
liar con experiencia en intervenciones familiares.

La intervencion en el GE fue basada en la terapia de reso-
lucion de problemas en su modelo para atencion primaria;

esta terapia es un modelo utilizado por Mynors-Wallis et al.
y creado por D’Zurilla y Goldfried en 1971; consiste en un
tratamiento breve de 6 sesiones centrado en la practica de
habilidades, y su objetivo es que el paciente recupere el
control de su vida. Se retomé este modelo en una forma
breve llevada a cabo con éxito en otras investigaciones, por
lo que reducimos a 3 el nimero de sesiones; cada sesion
incluyé 7 pasos: explicacion, racionalizacion, definicion del
problema, establecimiento de metas, generacion de solu-
ciones, seleccion de la mejor solucion, e implementacion y
evaluacion del resultado’. Las sesiones se orientaron hacia
la carga del Cl y se realizaron con material de apoyo visual
mediante diapositivas facilitando la identificacion de los
problemas al definir cada uno de los items del cuestiona-
rio Zarit como un problema a resolver mediante la terapia
de resolucion de problemas. En el GC se trato el manejo
y prevencion de infecciones respiratorias altas siguiendo el
mismo formato, tiempo y sesiones que en el GE, para evitar
el efecto Hawthorne. Las sesiones fueron grupales, con 10Cl
por grupo y un total de 7 grupos tanto en el GC como en el
GE, se realizaron dentro de un consultorio médico pertene-
ciente al INA en una frecuencia de una sesion por semana
a completar 3 sesiones y con una duracion total de 120 min.
Al término de la intervencion se midié de nuevo la carga
experimentada por los Cl mediante el mismo cuestionario
Zarit.

Instrumentos

Se elaboro6 un cuestionario conformado por 3 secciones. La
primera seccion correspondio a datos sociodemograficos de
los Cl, tales como: edad y género, tanto del alumno como
del Cl, procedencia, escolaridad, estado civil, ocupacion y
parentesco de los Cl; incluimos una seccion en el cuestio-
nario con 4 preguntas orientadas a conocer si la poblacién
identificaba el término Cl o les gustaria participar en alguna
capacitacion como Cl. La Ultima seccion incluia el instru-
mento «Entrevista de sobrecarga del cuidador de Zarit»,
que consiste en una encuesta autoaplicada tipo Likert de
22 reactivos con puntuaciones de 0 a 88puntos y un alfa
de Cronbach de 0,90. Este instrumento ha sido probado y
validado en poblacién mexicana®.

Analisis de datos

Se utiliz6 estadistica inferencial mediante el paquete esta-
distico SPSS version 20 para Windows. En la comparacion de
las variables sociodemograficas de ambos grupos se utilizo
la Chi cuadrado. Ademas, para establecer diferencia en los
promedios se utilizo la prueba de la t de Student para mues-
tras independientes, comparando las mediciones en los GE
y GC posterior a la intervencion psicosocial; asi mismo se
utilizé la prueba de Wilcoxon para establecer diferencias en
la carga de los cuidadores.

Aspectos éticos

Se contd con el aval del Comité de Etica de la Facultad de
Medicina de la Universidad Auténoma de Nuevo Leon, con
registro MF13-001.
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Cl con sobrecarga > 18 afos

l

n =140
Muestreo aleatorio simple

v

n =70 grupo experimental

l

v

n = 70 grupo control

l

Se aplica instrumento Zarit
antes de recibir TRP orientada
a la carga del cuidador

Se aplica instrumento Zarit antes de
recibir intervencion psicosocial
sobre infecciones respiratorias

Sin perdidas

Concluyen intervencion
Se aplica instrumento Zarit

|

Analizados 70

Esquema general del estudio:

Resultados

No se reportaron pérdidas durante el estudio. En el GE los CI
tenian una edad media de 34,1 afos (minima de 21, maxima
de 60) y una edad media del alumno de 5,9 anos (minima de
1, maxima de 13) dedicando entre 4 a 24h al dia a activi-
dades de cuidador (media de 8,3 h). En el GC encontramos
que los Cl tenian una media de edad de 34,8 afos (minima
de 18, maxima de 66), la media de edad del alumno fue de
5,8anos (minima de 1, maxima de 12), y dedicaban entre
4 a 24h al dia a actividades del cuidador (media de 8,5h).
Ambos grupos poseian caracteristicas similares (tabla 1). Se
realizo la prueba de Chi cuadrado y fueron comparables.

Ambos grupos (100% del total de la muestra) mostraron
interés en tomar una capacitacion como Cl, ya que no conta-
ban con informacion acerca de lo que implicaba ejercer este
rol. Solo el 2,9% de los Cl tanto del GE como del GC conocian
el término de Cl o algln sinénimo; el 100% de la pobla-
cion declaré que desconocia los cuidados que requerian para
proteger su propia salud como Cl.

Para evaluar el impacto de la intervencion en el pro-
medio de la carga del cuidador se utilizé la prueba t de
Student, dado que la prueba de Kolmogorov Smirnov reveld
normalidad. El promedio preintervencion en el GE fue de
45,0 puntos segln el cuestionario Zarit. Posterior a la inter-
vencion, en el GE se obtuvo una puntuacion de 29,8, con un
intervalo de confianza del 95% y un valor minimo y maximo
de 12,6-17,7 (p<0,0001); en el GC se obtuvo un promedio

Sin perdidas

Concluyen intervencion
Se aplica instrumento Zarit

|

Analizados 70

preintervencion de 43,5 puntos, y el promedio posterior a la
intervencion fue de 44,3 (p<0,01).

Para medir el impacto de la intervencion en los diversos
grados de carga de los Cl realizamos la prueba de Wilcoxon,
obteniendo diferencias en el contraste del GC respecto al
GE; para el GC no obtuvimos diferencias significativas, en
tanto para el GE se obtuvo un valor de Z=-6,281; esto se
aprecia en el GE al aparecer Cl con carga nula, a diferen-
cia del GC, donde no aparecen Cl sin carga posterior a la
intervencion (tabla 2).

Discusion

Con nuestro estudio mostramos que una intervencion basada
en la terapia de resolucion de problemas disminuye la carga
de los CI de ninos con PCl; esto coincide con estudios simi-
lares donde se ha utilizado este tipo de intervenciones para
mejorar la calidad de vida del Cl, tal como el efectuado por
Ferré-Grau et al."’, donde, al igual que en nuestra investiga-
cion, se demostro el impacto positivo sobre el bienestar de
los CI. En este caso la intervencion se concentro en el apren-
dizaje de una nueva habilidad, ya que se han observado
buenos resultados con este tipo de intervenciones' ¢,

Intervencién psicosocial

Al formar grupos durante nuestra intervencion se brindé la
oportunidad de conocer a otras personas con problematicas
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Tabla 1 Datos sociodemograficos y actividades del cuidador

Variable GE GC
n % n % p
Género del alumno
Femenino 26 37,1 27 38,6 1,0
Masculino 44 62,9 43 61,4
Género del cuidador
Femenino 68 97,1 67 95,7 1,0
Masculino 2 2,9 3 4,3
Procedencia
Monterrey 21 30,0 28 40,0 0,5
Santa Catarina 11 15,7 12 17,1
Escobedo 9 12,9 7 10,0
Otro 29 41,4 23 32,9
Escolaridad
Educacion bdsica 39 55,7 44 62,8 0,7
Educacion media 23 32,9 17 24,3
Educacion superior 8 11,4 9 12,9
Estado civil
Casado 50 71,4 47 67,1 0,8
Union libre 14 20,0 13 18,6
Otro 6 8,6 10 14,3
Ocupacion
Hogar 58 82,9 55 78,6 0,3
Empleado 11 15,7 11 15,7
Desempleado 1 1,4 4 5,7
Parentesco
Madre 66 94,2 64 91,4 0,7
Padre 2 2,9 2 2,9
Tio(a) 0 0,0 1 1,4
Abuelo(a) 2 2,9 3 4,3

Actividades del cuidador
Alimentacion

Si participa 56 80,0 59 84,3 0,6
No participa 14 20,0 11 15,7

Aseo
Si participa 60 85,7 54 77,1 0,2
No participa 10 14,3 16 22,9

Vestido
Si participa 58 82,9 59 84,3 1,0
No participa 12 17,1 11 15,7

Medicacion
Si participa 62 88,6 61 87,1 1,0
No participa 8 11,4 9 12,9

Transporte
Si participa 62 88,6 55 78,6 0,1
No participa 8 11,4 15 21,4

Tramites
Si participa 65 92,9 65 92,9 1,0
No participa 5 7,1 5 7,1

GC: grupo control; GE: grupo experimental; n: muestra; p: significacion.
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Tabla 2 Grado de carga pre y postintervencion

Grupo Grado de carga Preintervencion (n=70) Postintervencion (n=70)
n % n %
GE Nula 0 0,0 24 34,3
Leve 13 18,6 15 21,4
Moderada 20 28,6 15 21,4
Severa 37 52,8 16 22,9
GC Nula 0 0,0 0,0 0,0
Leve 10 14,3 10 14,3
Moderada 23 32,9 22 31,4
Severa 37 52,8 38 54,3

GC: grupo control; GE: grupo experimental; n: muestra.

GE: prueba de Wilcoxon Z = —6,281; p<0,00001. GC: no significativo.

similares; de esta manera se exploraron diferentes alterna-
tivas de solucion en base a la experiencia de los mismos Cl.
Otros estudios ya han senalado estas ventajas, como en los
grupos de entrenamiento intensivo dirigidos a padres y ninos
con PCl, donde los padres adquieren habilidades para apoyar
el funcionamiento de sus hijos, pues el reunir a un grupo de
personas que pasan por situaciones similares tiende a nor-
malizar la vida de los CI*'. Otra ventaja fue que el equipo
médico que se encarga de la atencion regular de los nifos
realizara la intervencion, pues se facilito la integracion de
un modelo biopsicosocial donde el equipo no solo enfoco sus
cuidados al bienestar del nifno, sino también a quien lo cuida;
sabemos que la carga del cuidador es un concepto multifac-
torial que no depende solo del grado de PCI??, y existen
estudios en la literatura que demuestran que a pesar de la
mejoria en la funcion motora del paciente, la calidad de vida
de sus Cl no mejora?’. En base a esto, otros investigadores
ya han sefnalado la importancia de aplicar un modelo inte-
grador que oriente las intervenciones a disminuir el estrés
de los ClI, tal y como lo demuestra nuestra intervencion, y
no solo orientarse a los cuidados del infante?*?2°,

Los Cl de ninos con discapacidad presentan una gran
carga de estrés, como observamos en nuestro estudio. Asu-
mimos que es probable que requieran un seguimiento e
intervenciones posteriores'?, pero al ser la continuidad una
de las caracteristicas de la medicina familiar, creemos que
los médicos encargados de estas familias podrian resolver
este tipo de situaciones al contar con intervenciones efec-
tivas para aliviar la carga de los Cl. Es necesario prestar
atencion a esta poblacion y desarrollar técnicas eficaces diri-
gidas a disminuir el malestar de esta poblacion; creemos que
es importante que futuras investigaciones lleven a cabo un
seguimiento a un mayor plazo.

Cuidadores informales y carga del cuidador

El perfil de Cl del presente estudio es similar al reportado
por la literatura, donde se han determinado las caracteristi-
cas de los Cl de pacientes con PCl. Un estudio llevado a cabo
en el estado de México muestra un perfil similar al nuestro,
con la diferencia que en su poblacion los Cl presentaban con
mayor frecuencia carga moderada (47%)". Esto contrasta
con nuestra poblacion, que presenté mayor carga severa en

ambos grupos (52,8%). Otro estudio llevado a cabo en Gua-
dalajara (México) encontr6 una mayor prevalencia de carga
leve en el 46,8% de los Cl de PCI.” Sin embargo, al igual que
el estudio de Martinez et al., coincidimos en que la carga
severa, tal y como lo es en nuestro estudio, se reporta con
mayor frecuencia en la literatura.

Conclusiones

El presente estudio demuestra que la terapia de resolucién
de problemas disminuye la carga del cuidador, mas especifi-
camente en el cuidador de nifios con paralisis cerebral, por
lo que dada su practicidad puede ser utilizada por médicos
en su consultorio. Seria de utilidad realizar un estudio pos-
terior para determinar en qué tipo de carga (leve, moderada
o0 severa) tiene mayor eficacia.

Financiacion
Recursos propios.

Conflicto de intereses

Los autores declaran no tener ningin conflicto de intereses.

Lo conocido sobre el tema

e La carga es frecuente en los cuidadores informales.

e La carga del cuidador afecta la salud de los cuidado-
res informales.

e Las intervenciones psicosociales son efectivas para
disminuir la carga en los cuidadores informales.

Qué aporta este estudio

o La terapia de resolucion de problemas es efectiva
para disminuir la carga del cuidador informal.

o La terapia de resolucion de problemas puede apli-
carse en el consultorio de atencion primaria.
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