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r  e  s u m e n

Los cuidadores son especialmente propensos a verse más afectados psicológicamente

durante las restricciones sociales y  del sistema sanitario generadas por la pandemia por

COVID-19. Los cuidadores de niños con trastornos del neurodesarrollo (es decir, autismo,

discapacidad intelectual, déficit de  atención, hiperactividad, discapacidad motora) tienen

un  papel más importante que los que  acompañan niños sanos. Se diseñó un estudio

cuantitativo transversal, utilizando técnicas estadísticas descriptivas, comparativas y  corre-

lacionales, para analizar la calidad de vida relacionada con la salud, el malestar emocional y

la sobrecarga en cuatro subgrupos de  cuidadores, clasificados según el diagnóstico del niño.

Se  incluyeron 132 cuidadores (86,4% mujeres). En el grupo 1 (discapacidad cognitiva) parti-

ciparon 28 cuidadores; en el grupo 2 (TDAH) se incluyeron 51; en el grupo 3 (trastorno del

espectro autista) participaron 33  cuidadores, y en el grupo 4 (discapacidad motora) se inclu-

yeron  20. Los principales hallazgos de este estudio fueron: 1) alteraciones en el rol  físico, el

dolor  corporal, la salud general y la vitalidad; 2) porcentajes muy bajos de sintomatología

de  depresión, ansiedad, estrés y  sobrecarga; 3) diferencias en el funcionamiento social entre

los  grupos de discapacidad motora y  TDAH, y  en el estrés y la sobrecarga entre los grupos

de autismo y discapacidad motora, y  4) correlaciones moderadas entre las dimensiones de

dolor  corporal y  rol  emocional y  la depresión, la ansiedad, el  estrés y  la sobrecarga. Se con-

cluyó que hay más afectación en variables asociadas con la salud física que con las de la

salud mental.
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a  b s t  r  a c  t

Caregivers are especially likely to be more psychologically affected during the social and

health  care system constraints generated by the COVID-19 pandemic. Caregivers of children

with neurodevelopmental disorders (i.e., autism, intellectual disability, attention deficit,

hyperactivity, motor disability) have a more essential role than caregivers of healthy chil-

dren.  A quantitative cross-sectional study was designed, using descriptive, comparative

and correlational statistical techniques to analyze health-related quality of life, emotional

distress and overload in four subgroups of caregivers, classified according to the  child’s

diagnosis. A total of 132 caregivers (86.4% women) were included. In group 1 (cognitive disa-

bility),  28  caregivers participated; in group 2 (ADHD), 51  were included; in group 3  (autism

spectrum disorder), 33 caregivers participated, and in group 4 (motor disability), 20 were

included. The main findings of this study were: i) alterations in physical role, bodily pain,

general health and vitality; ii) very  low percentages of depression, anxiety, stress and over-

load  symptomatology; iii) differences in social functioning between the motor disability and

ADHD groups; and in stress and overload between the autism and motor disability groups;

and iv)  moderate correlations between the  dimensions of bodily pain and emotional role and

depression, anxiety, stress and overload. It was concluded that there is more  impairment

in  variables associated with physical health than with mental health.

© 2023 Published by Elsevier España, S.L.U. on behalf of Sociedad Neurológica

Argentina.

Introducción

La crisis de salud pública generada por la  pandemia por

COVID-19 obligó a los gobiernos a  tomar medidas para contro-

lar los contagios y reducir las muertes. En  Colombia se declaró

la emergencia sanitaria desde el 12 de marzo de 2020, y  la cua-

rentena nacional, con excepciones, entre el 20 de marzo y el

30 de agosto del mismo  año. Desde el 1 de septiembre de 2020

se inició el aislamiento selectivo. Estas han  sido las principa-

les estrategias de control social para evitar que el sistema de

salud colapse y que las muertes por la enfermedad aumen-

ten. A pesar de estas medidas, Colombia ha sido el segundo

país sudamericano, después de Brasil, y  el tercero de América,

tras Estados Unidos y Brasil, con mayor número de contagios.

A nivel mundial, desde el inicio de la pandemia, Colombia

ha estado entre los diez países con mayor  número de perso-

nas infectadas, ocupando, en los  últimos meses, el undécimo

lugar. En términos de muertes, ocupa el duodécimo lugar a

nivel mundial1.

La principal estrategia de los  gobiernos para contener

el contagio ha sido el aislamiento social. En Colombia,

durante cinco meses se impusieron estrictas restricciones a

la movilidad de los  ciudadanos, salvo para ciertas actividades

imprescindibles para la subsistencia. La mayoría de las per-

sonas tuvieron que permanecer confinadas en sus lugares de

residencia durante lo que se denominó aislamiento preventivo

obligatorio. Tras esta situación, que se superó el 30 de agosto

de 2020, se declaró el aislamiento selectivo o distanciamiento

individual responsable, con restricciones a las aglomeraciones

y a los actos públicos o privados masivos. Desde el inicio de

la pandemia y  en la actualidad, el país se encuentra en emer-

gencia sanitaria, lo  que ha  implicado que todo el sistema de

salud priorice la atención a pacientes con COVID-19.

Los confinamientos, el aislamiento social y  las dificultades

para acceder a  algunos de los servicios del sistema sanita-

rio han generado malestar en la población, especialmente en

aquellos con  problemas de salud física o mental preexisten-

tes. Las alteraciones psicológicas y  los efectos sobre la salud

mental durante la pandemia han sido ampliamente documen-

tados. En  general, se han notificado alteraciones emocionales,

depresión, estrés, trastornos del estado de ánimo e irrita-

bilidad, insomnio, síntomas de estrés postraumático, ira y

agotamiento emocional2.  También se han documentado casos

de pánico, ansiedad, comportamientos obsesivos, acapara-

miento, paranoia y trastorno de estrés postraumático, aunque

los efectos parecen estar asociados al  grupo de población,

como los  proveedores de atención sanitaria y otros trabaja-

dores de primera línea de atención en salud, los niños, los

adultos mayores, los  cuidadores domésticos, los migrantes, los

jornaleros, los habitantes de  barrios marginales y  los  presos3.

La mayoría de las investigaciones sobre salud mental y

malestar emocional en tiempos de pandemia se han hecho

con estudiantes universitarios, personal sanitario y población

general4-9. Otros estudios se han realizado sobre la calidad

de vida relacionada con la salud, evaluando con frecuen-

cia a  la población con enfermedades médicas subyacentes,

a  los pacientes con COVID y  a la población general10-14.

También se ha analizado la sobrecarga emocional y  psico-

lógica en la población general, el personal sanitario y  las

personas con trastornos psicológicos15-18. En general, los estu-

dios sobre salud mental, calidad de vida relacionada con

la salud y  sobrecarga psicológica y  emocional han demos-

trado que la ansiedad, la  depresión y  el estrés son los

síntomas emocionales más  frecuentes durante la pandemia

por COVID-19. Además, la disminución del bienestar, los

problemas en el trabajo u  otras actividades, la fatiga y  la

angustia.
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Sin embargo, como se ha mencionado, los  síntomas y los

efectos pueden variar en función del grupo de población3.  Los

cuidadores son especialmente propensos a  verse más  afec-

tados psicológicamente durante las restricciones sociales y

del sistema sanitario generadas por la pandemia19.  Ellos no

solo deben preocuparse por su propia salud, sino también

por la de las personas a  su cargo. Además, los  cuidadores de

niños con trastornos del neurodesarrollo están sometidos a

una presión adicional porque ellos requieren profesionales,

actividades y  espacios especiales para hacer frente a  sus con-

diciones de comportamiento, emocionales o motoras. Incluso

para los niños sanos, el confinamiento y las restricciones

sociales han tenido un impacto emocional, como el aumento

del aburrimiento, la irritabilidad, la  inquietud, la ira, la ansie-

dad, la tristeza, la preocupación, el aferramiento y  la falta

de atención20-22.  Para quienes tienen trastornos del neurode-

sarrollo, y para sus cuidadores, la situación es más grave y  los

riesgos son más  altos.

Los cuidadores de niños con trastornos del neurodesarro-

llo (es decir, autismo, discapacidad intelectual, déficit de

atención, hiperactividad, discapacidad motora) tienen una

función más  importante en su atención que los que cuidan

de niños sanos. Desempeñan un papel central en la vida de

estos niños y  su bienestar está inextricablemente ligado23.

Los estudios prepandémicos muestran que los cuidadores de

niños con problemas de neurodesarrollo tienen más  proble-

mas  de salud física y mental que los cuidadores de niños

sin estas afecciones24,25.  Hasta la fecha, solo se ha  publicado

una investigación similar, sobre los  cuidadores que atienden

a niños con necesidades especiales, durante la  pandemia de

coronavirus26.  En este estudio presentamos los resultados de

un análisis de la calidad de vida relacionada con la salud, el

malestar emocional y la sobrecarga en un grupo de cuidadores

colombianos de niños con diferentes trastornos del neurode-

sarrollo.

Materiales  y  métodos

Diseño

Se diseñó un estudio cuantitativo transversal, utilizando

técnicas estadísticas descriptivas, comparativas y  correlacio-

nales, para analizar la calidad de vida relacionada con la

salud, el malestar emocional y la sobrecarga en cuatro sub-

grupos de cuidadores, clasificados según el diagnóstico del

niño. Se incluyeron cuidadores de niños con diagnósticos

de 1) discapacidad cognitiva (leve o moderada); 2) trastorno

por déficit de  atención e hiperactividad (TDAH, en su mayo-

ría de tipo inatento); 3) trastornos del espectro autista, y

4) discapacidad motora (debida a  parálisis cerebral). Todos los

trastornos se diagnosticaron en el Centro de atención en Neu-

rología Pediátrica Integral (CENPI) en Medellín, Colombia, por

un equipo interdisciplinario. CENPI es un centro de atención a

la salud mental especializado en el tratamiento de trastornos

neurológicos, neuropsicológicos y psicológicos en niños y  en

adolescentes. Cuenta con un amplio equipo de profesionales

(neurólogos, psiquiatras, neuropsicólogos, psicólogos clíni-

cos, logopedas, fisioterapeutas y  terapeutas ocupacionales) y

recursos tecnológicos para la intervención de esta  población.

Los programas de intervención incluyen a  los cuidadores para

que puedan manejar adecuadamente a los niños  y  a  los ado-

lescentes en sus hogares.

Procedimiento

El  personal del CENPI se puso en contacto con los cuida-

dores en julio de 2020 (cuando la cuarentena nacional aún

estaba en vigor y  había un  estricto bloqueo) a  través de un

correo electrónico o una llamada telefónica. Se les informó del

proyecto de  investigación y se les invitó a participar volun-

tariamente (muestra de conveniencia no probabilística). Los

que aceptaron participar recibieron por correo electrónico los

instrumentos de medición junto con el consentimiento infor-

mado (aprobado por un comité de ética institucional) y  las

instrucciones para completar los instrumentos. Todos los ins-

trumentos eran cuestionarios autoadministrados. El  periodo

de recogida de datos fue  entre julio y  octubre de 2020.

Participantes

Se  incluyeron 132 cuidadores (86,4% mujeres). Todos ellos eran

familiares del niño, principalmente madres, pero también

abuelas, tías y padres. Todos tenían un estrato socioeconó-

mico medio-alto. Todos residían en zona urbana. Su  rango de

edad fue de 22  a  71 años (media [M] = 39,4; desviación están-

dar [DE] = 10,0). El mayor  porcentaje de los cuidadores estaba

casado (40,9%) o en unión libre (28,8%). El resto eran solteros

(19,7%), divorciados (5,3%), viudos (1,5%) o tenían otro estado

civil (3,8%). El porcentaje de cuidadores únicos o sin  apoyo

(43,2%) fue similar al de  los cuidadores acompañados (con

apoyo) (56,8%). Los niños eran cuidados entre 4 y  7 días a  la

semana (M = 6,8; DE = 0,6) y  entre 3 y 24 horas al  día (M = 20;

DE = 6,4). En  el grupo 1 (discapacidad cognitiva) participaron

28  cuidadores (21,2%); en el grupo 2  (TDAH) participaron 51

(38,6%); en el grupo 3 (trastorno del espectro autista) participa-

ron 33 cuidadores (25%), y en el grupo 4 (discapacidad motora)

se incluyeron 20 (15,2%). El rango de edad de los  niños  fue entre

7 y  12  años, con la mayoría entre los  8  y  los  10  años.

Instrumentos

Cuestionario de Salud SF-3627.  Es  una medida autoinformada del

estado de salud de 36 ítems compuesta por ocho escalas: fun-

cionamiento físico (limitaciones en las actividades físicas tales

como el autocuidado, caminar, subir escaleras, inclinarse); rol

físico (limitaciones en el trabajo y en otras actividades diarias

debidas a problemas de salud física); dolor corporal (intensi-

dad del dolor y  su efecto en el trabajo habitual); salud general

(valoración personal de la salud que incluye la salud actual,

las perspectivas de salud en el futuro); vitalidad (sensación de

energía y vitalidad, frente al sentimiento de cansancio y  agota-

miento); funcionamiento social (grado en el que los  problemas de

salud física o emocional interfieren en la vida social habitual);

rol emocional (grado en el que los problemas emocionales inter-

fieren en el trabajo u  otras actividades diarias), y salud mental

(mental general, lo  que incluye la depresión, la ansiedad, el

control de la conducta y  el control emocional). Las puntua-

ciones brutas de los ítems de cada dimensión se transforman

en una escala de 0 a  100. Cuanto más  baja sea la puntuación,
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mayor será el deterioro. Cuanto más  alta es la puntuación,

menor es el deterioro. La escala ha  demostrado tener adecua-

das propiedades psicométricas de confiabilidad (consistencia

interna) y validez (de constructo, factorial) en varios países,

incluyendo Colombia, con diferentes poblaciones28.

Escala DASS-2129.  Es una escala de autoinforme compuesta

por 21 ítems diseñados para medir los estados emocionales de

depresión (disforia, desesperanza, desvalorización de la  vida,

falta de interés/implicación, anhedonia e inercia), ansiedad

(excitación autonómica, ansiedad situacional y experiencia

subjetiva de afecto ansioso) y estrés (evalúa la dificultad para

relajarse, la excitación nerviosa, la  irritabilidad/reactividad

excesiva y la impaciencia). Cada estado emocional se mide

a través de 7  ítems utilizando una escala Likert de cuatro

puntos. La escala ha  sido traducida y  validada en muestras

hispanas30,31.

Entrevista de Sobrearga de Zarit32. Es una escala de 21 ítems,

de 5 opciones de respuesta tipo Likert, diseñada para evaluar

el impacto percibido de la prestación de cuidados en la salud,

la vida personal y  social, la situación económica, el bienes-

tar emocional y  las relaciones interpersonales del cuidador. El

instrumento ha demostrado ofrecer una medida válida y  fiable

de la carga del cuidador33.

Análisis  de  datos

Los análisis estadísticos se realizaron con IBM SPSS v.25.

La prueba de normalidad mostró una distribución no para-

métrica. Para comparar los grupos se utilizó la prueba de

Kruskal-Wallis, complementada con un análisis post hoc. Se

realizaron análisis de correlación de orden cero mediante la

prueba de Spearman. Los valores de p < 0,05 se considera-

ron significativos. Las puntuaciones brutas se transformaron

según las indicaciones de los respectivos autores.

Consideraciones  éticas

La investigación se realizó cumpliendo con lo  establecido en

la Ley 1090 de  2006 del Colegio Colombiano de Psicólogos, que

regula el ejercicio de la profesión de la psicología y  establece el

correspondiente código de  ética y bioética, así como la  Reso-

lución 8430 de 1993 del Ministerio de Salud, que establece las

normas científicas, técnicas y  administrativas para la investi-

gación en salud.

Resultados

De las ocho dimensiones de la  calidad de vida relacionada con

la salud, la mitad tenía deficiencias y la otra mitad era normal.

Como puede verse en la tabla 1,  el 98,5% de los cuidadores, por

ejemplo, tiene un nivel alto de funcionamiento físico, pero el

82,6% tiene un nivel bajo  en el rol físico. Hay un mayor por-

centaje de cuidadores con niveles bajos de salud general. Sin

embargo, la mayoría tiene niveles altos de salud mental. Esto

coincide con las variables emocionales. El 84,8% de los cui-

dadores no tiene síntomas depresivos, aunque el 12,9% tiene

síntomas moderados. En cuanto a  la ansiedad, hay un por-

centaje considerable con síntomas moderados (17,4%), pero la

Tabla 1 – Clasificación y  porcentaje según los puntos de
corte para la muestra  completa

Clasificación %

Funcionamiento físico Alto 98,5

Bajo 1,5

Rol físico Alto 17,4

Bajo 82,6

Dolor corporal Alto 84,1

Bajo 15,9

Salud general Alto 45,5

Bajo 54,5

Vitalidad Alto 29,5

Bajo 70,5

Funcionamiento social Alto 47,0

Bajo 53,0

Rol emocional Alto 68,2

Bajo 31,8

Salud mental Alto 73,5

Bajo 26,5

Depresión Ausente 84,8

Moderada 12,9

Severa 1,8

Ansiedad Ausente 78,8

Moderada 17,4

Severa 3,8

Estrés Ausente 87,9

Moderada 8,3

Severa 3,8

Sobrecarga Ausente 92,4

Moderada 6,1

Severa 1,5

mayoría no tiene síntomas. Tampoco hay estrés en la mayoría

de los cuidadores. El mayor porcentaje de cuidadores no sufre

sobrecarga y un porcentaje muy bajo (7,6%) la ha manifestado.

Al comparar las variables entre los cuatro grupos según

el diagnóstico del niño (prueba de Kruskal-Wallis), solo se

encontraron diferencias estadísticamente significativas en el

funcionamiento social, el estrés y la sobrecarga (tabla 2). Los

análisis post hoc mostraron que los  grupos de discapacidad

cognitiva y  TDAH diferían en funcionamiento social, y  que

los grupos de autismo y  discapacidad motora diferían en

estrés y sobrecarga. No se encontraron diferencias estadística-

mente significativas en ninguna de las  variables al comparar

según el tipo de cuidador (cuidadores únicos/cuidadores

acompañados).

Con excepción de las dimensiones salud general y funcio-

namiento social, las demás dimensiones de la calidad de vida

relacionada con la salud presentaron correlaciones estadísti-

camente significativas con la depresión, la ansiedad, el estrés

y la sobrecarga. Como se puede ver en la tabla 3,  hubo correla-

ciones moderadas (entre ± 0,4 y  ±  0,5) entre la depresión y  el

dolor corporal, la  depresión y el rol emocional, la depresión y

la salud mental, la ansiedad y el dolor corporal, el estrés y el

rol emocional, la sobrecarga y  el dolor corporal, la sobrecarga

y  la depresión, la sobrecarga y  la ansiedad, y la sobrecarga y el

estrés. También se presentaron correlaciones altas (entre 0,7 y

0,77) entre la ansiedad y  la depresión, el estrés y  la depresión,

y el estrés y la ansiedad. Todas las demás correlaciones fueron

débiles (entre 0,1 y  0,3).
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Tabla 2 – Resumen estadístico de las variables de  cada grupo de cuidadores según el diagnóstico y  el valor de  p

Discapacidad cognitiva TDAH Espectro autista Discapacidad motora

M DE M DE M DE M  DE pa

Funcionamiento físico 27,75 3,42 27,23 3,45 28,2 2,8 27,85 2,73 0,448

Rol físico 7,03 1,45 7,23 1,46 7,48 1,12 7,10 1,29 0,299

Dolor corporal 8,65 2,00 9,18 2,48 8,8 2,36 10,04 1,97 0,124

Salud general 14,71 1,35 14,13 1,91 14,39 1,49 13,70 1,97 0,254

Vitalidad 11,7 2,04 12,40 1,72 11,9 1,89 12,10 2,19 0,331

Funcionamiento social 5,57 1,42 4,86 1,37 4,93 1,29 5,35 1,26 0,030

Rol emocional 5,00 1,30 5,13 1,21 4,75 1,25 5,30 1,17 0,309

Salud mental 18,14 2,66 18,33 2,17 18,3 2,11 18,30 2,77 0,918

Depresión 2,46 4,23 1,76 2,17 2,72 3,39 1,45 2,76 0,198

Ansiedad 1,64 2,55 1,19 1,61 2,57 3,38 2,15 3,97 0,522

Estrés 3,50 3,59 2,94 2,70 4,96 4,13 2,75 4,89 0,035

Sobrecarga 28,03 12,18 25,25 11,26 29,0 12,71 20,05 14,78 0,021

DE: desviación estándar; M: media.
a Valor de p significativo para p = 0,05.

Tabla 3 – Coeficientes de Spearman para las correlaciones de orden cero

Depresión Ansiedad Estrés Sobrecarga

Funcionamiento físico −0,309a
−0,180a

−0,164a
−0,193a

Rol físico −0,385a
−0,398a

−0,359a
−0,306a

Dolor corporal −0,534a
−0,482a

−0,501a
−0,432a

Salud general 0,069 0,039 0,011 0,089

Vitalidad −0,299a
−0,339a

−0,380a
−0,321a

Funcionamiento social 0,148 0,069 0,099 0,038

Rol emocional −0,508a
−0,518a

−0,457a
−0,384a

Salud mental −0,428a
−0,371a

−0,375a
−0,372a

Depresión 1  0,721a 0,777a 0,560a

Ansiedad 1  0,719a 0,479a

Estrés 1  0,573a

a Significativa para p < 0,01.

Discusión

Los principales resultados de  este estudio fueron:

1) alteraciones en el rol físico, en el dolor corporal, en la

salud general y  la vitalidad, así como en la calidad de vida

relacionada con la salud; 2) porcentajes muy bajos de sin-

tomatología de depresión, ansiedad, estrés y  sobrecarga;

3) diferencias en el funcionamiento social entre los grupos

de discapacidad motora y  TDAH, y  en el estrés y  la sobre-

carga entre los grupos de autismo y  discapacidad motora, y

4) correlaciones moderadas entre las dimensiones de dolor

corporal y rol emocional y  la depresión, la  ansiedad, el estrés

y la sobrecarga. Estos resultados sugieren que los cuidadores,

en general, presentan alteraciones en determinadas dimen-

siones de la calidad de vida y  no presentan sintomatología

psicológica (depresión, ansiedad, estrés o sobrecarga). Ade-

más, muestran que el grupo de cuidadores de niños con

discapacidades motoras se diferencia de los  otros grupos

en cuanto a funcionamiento social, estrés y  sobrecarga. Por

último, las correlaciones indican que cuanto peor es el estado

emocional, peor es la calidad de vida relacionada con la salud.

Los niveles bajos en el rol físico indican posibles problemas

en las actividades de  la vida diaria de los cuidadores debido

a la salud física. Los niveles bajos de vitalidad sugieren que

se sienten cansados o agotados la mayor parte del tiempo.

Los niveles altos de dolor corporal pueden indicar un males-

tar físico intenso y  limitante. Los niveles bajos de salud general

hacen referencia a una percepción negativa de la propia salud

y  a la idea de que esta podría empeorar. Según estos resul-

tados, hay más  deterioro de la salud física que de la salud

mental en esta muestra de cuidadores. Como se dijo en la

introducción, hasta la fecha solo se ha publicado una inves-

tigación sobre este tema, con este tipo de cuidadores, durante

la pandemia por coronavirus. Por lo  tanto, no es posible com-

parar nuestros resultados adecuadamente, pero sí se pueden

comparar con algunos resultados de estudios que evalúan a

cuidadores de otros tipos, como los  cuidadores informales

de familiares, los cuidadores de ancianos (especialmente de

personas con demencia) o los cuidadores de personas con

enfermedades médicas (incluyendo el coronavirus).

Se  reportaron alteraciones en la calidad de vida (tanto en

la  salud física como en la mental) en los cuidadores informa-

les de familiares, la mayoría mujeres, durante la  pandemia34.

Los cuidadores de personas con demencia también informa-

ron que sintieron que su calidad de vida se deterioró durante

el aislamiento social de la pandemia35,36.  Algunos estudios

encontraron una disminución de la salud mental y de  la  sinto-

matología psicológica en los cuidadores19,20,37. Se informó de
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niveles más  altos de estrés y  dolor físico, por ejemplo, durante

la pandemia en comparación con  la  prepandemia38.  Los niños

con discapacidades del neurodesarrollo tienen un alto riesgo

de infección por COVID-1939,40 y se enfrentan a importantes

retos debido a  sus limitaciones funcionales41.  El único estu-

dio encontrado sobre la salud mental de los cuidadores de

niños con necesidades especiales informó de una prevalen-

cia del 62,5% de síntomas depresivos, del 20,5% de síntomas

de ansiedad y  del 36,4% de estrés. Aquí se encontró una preva-

lencia del 14,7% para la depresión, del 21,2% para la ansiedad y

del 12,1% para el estrés26.  Solo coincide el porcentaje de sinto-

matología de ansiedad. Los síntomas de depresión y de estrés

fueron menores en los  cuidadores de nuestro estudio.

Existen algunos factores psicosociales que intervienen en

el estado de salud física y  mental de los  cuidadores de niños

con trastornos del neurodesarrollo, como el nivel socioeconó-

mico, la escolaridad del cuidador, el funcionamiento familiar,

la satisfacción marital y  el apoyo social, entre otros42. Los

cuidadores en entornos urbanos, con mejores ingresos econó-

micos, tienen mejor calidad de vida relacionada con la salud

y mejor calidad de vida familiar43.  La estructura familiar tam-

bién es relevante. Los cuidadores de las familias nucleares

tienen mejor salud que los  de las familias extensas44.  Aun-

que no preguntamos por la estructura familiar, casi el 70%

de los cuidadores declararon vivir con un cónyuge o pareja.

Lamentablemente, algunas variables sociodemográficas no se

incluyeron en nuestros análisis.

El alto porcentaje de  cuidadores sin sobrecarga (93%) puede

deberse a la efectividad del programa de acompañamiento

domiciliario que el CENPI brinda a  estas personas durante

el período de internamiento. Existe evidencia de que las

intervenciones centradas en la resolución de problemas, diri-

gidas a los cuidadores de niños con trastornos neurológicos,

permiten la adquisición de habilidades para apoyar el fun-

cionamiento de sus hijos45. Además de emplear modelos

integradores en el acompañamiento de niños  y cuidadores,

el programa desarrollado por el CENPI favorece la  disminu-

ción de los niveles de estrés y ansiedad que comúnmente

reporta esta población. Esta conclusión es apoyada por varios

estudios que recomiendan la evaluación psicológica conti-

nua y el apoyo multidisciplinario para los cuidadores de

niños  con trastornos neurológicos, con el fin de mitigar

el impacto del cuidado, reducir los  niveles de  depresión y

aumentar la autoeficacia46,47.  Aunque existen pocos estudios

que relacionen la efectividad de las intervenciones dirigidas

a los cuidadores de niños con este tipo de diagnóstico, otras

investigaciones que han evaluado la eficacia de los progra-

mas  de intervención con cuidadores de adultos dependientes

(principalmente adultos con enfermedades que, como las

demencias, reducen su autonomía física o psicológica) han

demostrado que estos programas disminuyen significativa-

mente los niveles de ansiedad, de depresión y  de sobrecarga

del cuidador, consiguiendo así un aumento de la funciona-

lidad familiar, del autocuidado y del uso  de estrategias para

proporcionar cuidados de calidad48,49.

El tipo de trastorno o de  discapacidad también influye en el

estado de salud del cuidador. Los padres de niños con trastor-

nos del espectro autista presentan más  síntomas, ansiedad,

disfunción social y  actitudes negativas50,51. Nuestros análisis

comparativos entre los  distintos diagnósticos mostraron dife-

rencias en el estrés y  la  sobrecarga en el grupo de autismo. Este

grupo tenía las puntuaciones más  altas en ambas variables.

Otros estudios no han encontrado diferencias52.  Los proble-

mas de conducta infantil también se han asociado a  un mayor

impacto en la  salud mental de los cuidadores. Las conductas

externalizantes son frecuentes en el TDAH53.  Nuestras compa-

raciones con los otros diagnósticos mostraron que el grupo de

cuidadores de niños con TDAH tenía puntuaciones más  bajas

en funcionamiento social, que refieren a  problemas de salud

física o emocional que interfieren en  la vida social habitual.

Los niños con TDAH son los que presentan más  problemas

de conducta, comparados con los  otros grupos, y  estos pro-

blemas, como se  dijo, tienen un  mayor impacto en la salud

mental de los cuidadores.

Para entender por qué el grupo de cuidadores estudiado

en la presente investigación no presentó alteraciones de la

salud mental debido a  los trastornos de los niños y, sobre

todo, a las condiciones del sistema social y  sanitario impues-

tas por la pandemia, es necesario considerar el apoyo social. El

apoyo social puede darse de manera informal (familia, amigos,

vecinos y  comunidad) y  formal (profesionales e instituciones).

En  Colombia, la pandemia de coronavirus obligó al gobierno

nacional a declarar la alerta roja hospitalaria en varias ocasio-

nes. Esto significó que el sistema de salud en general tuvo que

concentrar todos sus recursos en la atención del COVID-19.

Durante el tiempo de confinamiento estricto no hubo acceso

a  instituciones que brindaran apoyo profesional a los niños y  a

los cuidadores. Por lo tanto, los cuidadores debieron recurrir al

apoyo social informal. Hasta cierto punto, dicho apoyo debió

de ser eficaz, ya que no se evidenciaron síntomas psicológi-

cos de depresión, ansiedad, estrés o sobrecarga a  pesar de las

condiciones adversas.

Las correlaciones positivas indican que si el estado emocio-

nal disminuye, también lo hace la calidad de vida relacionada

con la salud. Como es sabido, el SF-36 es un instrumento con

ocho dimensiones que evalúa la calidad de vida relacionada

con la salud (física y mental). Cuatro de estas dimensiones,

más  relacionadas con la salud física, presentaron puntuacio-

nes bajas (rol físico, vitalidad, salud general y  dolor corporal).

Según las correlaciones, debería de haber un impacto de estas

dimensiones de salud física en las emociones, pero no lo  hay.

Aunque los cuidadores declararon tener posibles problemas

con las actividades de la vida diaria, sentirse cansados o ago-

tados la mayor parte del tiempo, y  un malestar físico intenso

y  limitante, estas condiciones de salud física no repercutieron

en su  estado emocional. Los estudios prepandémicos sobre la

salud de los cuidadores de niños con problemas de salud indi-

can que la salud de los cuidadores de niños  con problemas de

salud presentaba afecciones crónicas, limitaciones en la acti-

vidad y  un  mal  estado de salud general en comparación con

los cuidadores de niños sanos54.

Así, es posible considerar que en algunos grupos de cuida-

dores la salud física se ve afectada, y  en otros, la salud mental.

Algunos estudios incluso no informan de ningún efecto físico

o psicológico. Se ha  sugerido que estos resultados inconsisten-

tes pueden deberse a las diferencias en la muestra (tamaño  de

la muestra, edad de  los niños, comorbilidad, gravedad del tras-

torno) y  en el diseño (falta de grupo de control, reclutamiento
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basado en la clínica, instrumentos de medición)24.  Los ins-

trumentos utilizados para evaluar los síntomas de depresión,

ansiedad, estrés y  sobrecarga fueron cuantitativos y  autoad-

ministrados. Existe la posibilidad de que los  participantes se

muestren reacios a  responderlos con sinceridad, quizá por el

estigma social que conllevan las enfermedades mentales y el

miedo a ser considerados incapaces de proporcionar una aten-

ción adecuada. En  la sociedad occidental la gente está más

dispuesta a aceptar y  declarar sus problemas de salud física

que sus problemas de salud mental.

Las principales limitaciones de este estudio radican en el

tamaño de la muestra y en las diferencias en la cantidad de

participantes por grupo. No fue fácil conseguir que los  cuida-

dores accedieran a  contestar los formularios en un  momento

de tanta incertidumbre y  aprensión. Somos conscientes de

que la «salud mental» es un concepto amplio, cualitativo y

comprensivo, y que intentar medirla cuantitativamente con

solo tres instrumentos puede parecer ambicioso. Sin embargo,

también sabemos que existen enfoques cuantitativos de la

salud mental. Aquí conseguimos abarcar tres componentes

clave, como son la calidad de vida, el estado emocional y  la

sobrecarga. A pesar de estas y otras posibles limitaciones,

pudimos demostrar que la salud mental no se ve  afectada,

pero sí la salud física, en un grupo de cuidadores de niños

con trastornos del neurodesarrollo. Ahora bien, debido a que

fue un estudio transversal sin evaluación prepandemia, no es

posible afirmar que estas afectaciones hayan sido debido a  las

condiciones generadas por la pandemia.
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