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INFORMACION DEL ARTICULO RESUMEN

Historia del articulo: Introduccién: La pardlisis cerebral (PC) es un trastorno del tono y del movimiento secundario
Recibido el 23 de mayo de 2019 a una lesién no progresiva en un cerebro inmaduro. La salud psicofisica del cuidador puede
Aceptado el 14 de febrero de 2020 verse comprometida. Nuestro objetivo fue valorar calidad de vida, estrés percibido, lumbal-
On-line el 3 de abril de 2020 gia y sobrecarga del cuidador de nifios con PC y relacionarlo con ciertas caracteristicas de

la enfermedad.

Palabras clave: Métodos: Estudio observacional transversal que incluyé cuidadores de pacientes con PC, que
Calidad de vida concurrieron a nuestro centro entre septiembre de 2017 y febrero de 2018. Se evalué a cada
Cuidador paciente con el Sistema de la Funcién Motora Gruesa y al cuidador con: escala de estrés
Estrés percibido, escala Zarit de sobrecarga, escala analdgica de dolor (lumbalgia), y WHO-QoL
Lumbalgia BREF (calidad de vida).

Parilisis cerebral Resultados: Participaron 37 cuidadores de ninos entre 2 y 15 anos. La media de edad de los

cuidadores fue 36 afios. El tiempo de evolucién de enfermedad (X = 7,08 afios) se correlaciond
significativamente de forma negativa con escala de estrés percibido y con Zarit (p<0,05). La
media del Sistema de la Funcién Motora Gruesa (3,06) presenté una correlacién significativa
con lumbalgia (p<0,01), Zarit (p<0,05) y negativa con calidad vida (p<0,05).
Conclusién: En nuestro estudio determinamos que a mayor compromiso motor del paciente,
mayor sobrecarga, lumbalgia y menor calidad de vida en cuidadores. El estrés fue menor
a mayor tiempo de evolucién de la PC (sin relacién con compromiso motor), lo que podria
interpretarse como una adaptacién al cuadro. La intervencién sobre cuidadores deberia
formar parte de las estrategias del equipo de rehabilitacién.
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Psychophysical commitment in caregivers of children with cerebral palsy

ABSTRACT

Introduction: Cerebral palsy (CP) describes a group of disorders of movement and posture
that are attributed to non-progressive disturbances in a developing brain. The caregiver can
compromise their psychophysical health. Our aim was to assess the quality of life, stress,
low back pain and burden in caregivers of children with CP and relate it to characteristics
of the disease.

Methods: Observational, cross-sectional study that included caregivers of patients with CP.
Recruitment was between September 2017 and February 2018. Each patient was assessed
with Gross Motor Function Classification System. Each caregiver completed: Zarit scale of
burden, numerical scale of pain (low back pain), perceived stress scale and quality of life
inventory (WHO-QoL BREF).

Results: 37 caregivers were included. The mean age was 36 years. The time of evolution
of the disease (X=7.08 years) had a significant correlation with perceived stress scale and
Zarit (p <.05). The Gross Motor Function Classification System (3.06) had significant positive
correlations with low back pain (p <.01), Zarit (p <.05), and a significant correlation with
quality of life (p <.05).

Conclusion: In our study we determined that the greater motor involvement, greater burden
and low back pain besides deterioration in quality of life of caregivers. The caregiver’s stress
was less intense at longer time of evolution of the CP, which could be interpreted as an
adaptation to the clinical evolution. The study and treatment of these problems in caregivers

should be taken into account as part of the strategy of the rehabilitation team.
© 2020 Sociedad Neuroldgica Argentina. Published by Elsevier Espana, S.L.U. All rights

reserved.

Introduccién

La paralisis cerebral (PC) es definida como un grupo de tras-
tornos permanentes, que afectan al cerebro en desarrollo y
que comprometen principalmente la postura y el movimiento
causando limitacién en las actividades cotidianas. Es atri-
buida a alteraciones no progresivas que ocurren en el cerebro
en desarrollo del feto o del nifo. El trastorno motor suele ir
acompanado de alteraciones sensitivas, de la percepcién, cog-
nicién, comunicacién y del comportamiento, entre otras'~.
Es la causa mas frecuente de discapacidad fisica pediatrica,
presentando una prevalencia mundial de 2-3 por cada 1000
nacidos vivos. Esta cifra aumenta significativamente en ninos
con nacimiento prematuro, siendo de 40 -100 por cada 1000
nacidos vivos, para aquellos nacidos por debajo de la semana
28 de gestacién®.

Los pacientes con PC suelen ser dependientes de un tercero
para la realizacién de las actividades béasicas de la vida diaria,
requiriendo, ademas, una adecuacién de la infraestructura del
hogar y adaptacién en las actividades escolares, entre otras.
El diagnéstico de PC provoca grandes cambios en la dindmica
familiar. Las costumbres de los integrantes de la familia y la
organizacién de sus tareas cotidianas deben ser adaptadas a
las necesidades del nino°.

Ocuparse del cuidado del nifio con PC es una tarea muy
comprometida debido a la gran demanda fisica, emocional y
econémica y a los cambios requeridos en la vida social de la
familia. Quien asume la responsabilidad absoluta del enfermo

en todo lo que respecta a su atencién bdsica es denominado
«cuidador». Segin Wilson, el cuidador informal es aquella per-
sona procedente del sistema de apoyo del paciente, sea una
persona del ntucleo familiar o un allegado, que de manera
voluntaria y sin recibir una retribucién econémica ni una capa-
citacién previa, asume esa responsabilidad®. Esta funcién la
cumple, en la mayoria de los casos, la madre, quien efectuando
esta tarea puede verse afectada tanto fisica como emocional-
mente. El cuidador formal, en cambio, es un integrante del
equipo de salud que ha sido capacitado para prestar un servi-
cio profesional®’. La sobrecarga del cuidador (SC) est4 descrita
como el estrés fisico, psicolégico, emocional y financiero que
se genera como consecuencia de asumir la responsabilidad de
la atencién del paciente a cargo®.

Se ha planteado la necesidad de implementar inter-
venciones con el fin de mejorar la calidad de vida de
los cuidadores, debido a la alta prevalencia de sobrecarga
detectada®. Asimismo, niveles altos de SC se correlacionan
con efectos perjudiciales tanto para los cuidadores como para
los nifios®'°. Se ha reportado en diferentes estudios que
cuanto mayor es el compromiso funcional en ninos con PC,
mayor es la SC'''? y que, en las familias que presentan
sobrecarga, los pacientes con PC se encuentran menos moti-
vados para emprender nuevas tareas dentro de su terapia de
rehabilitacién’®.

Por tal motivo, algunos autores recomiendan valorar la cali-
dad de vida (CV) de los padres dentro de los programas de
rehabilitacién y sefialan la importancia de disminuir su estrés
como parte de las metas de las terapias dirigidas al paciente’®.
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En nuestro medio, se ha brindado escasa atencién a la
evaluacién de cuidadores de ninos con PC. Distintos investiga-
dores sugieren que los cuidadores de nifios con PC desarrollan
un deterioro tanto psiquico como fisico y que el nivel de com-
promiso motor del nino no se relaciona con el compromiso
psicofisico del cuidador'>'8. Hemos querido reevaluar la posi-
bilidad de dicha relacién, basandonos en la hipétesis de que el
compromiso motor del nifio se asocia con el compromiso psi-
cofisico del cuidador. En virtud de lo expuesto previamente,
los objetivos del presente estudio fueron:

- Objetivo principal: valorar calidad de vida, estrés percibido,
lumbalgia y sobrecarga del cuidador de nifios con PC.

- Objetivo secundario: correlacionar las variables estudiadas
en el cuidador con la antigliedad como tal y con la movilidad
funcional del nifo con PC.

Poblacién y métodos

Se realizé un estudio observacional transversal. Se recluta-
ron nifios con diagnéstico de PC y sus cuidadores. Criterios
de inclusién: nifos con PC entre 2 y 15 afos en tratamiento en
el Centro Asistencial Universitario de la Universidad Nacio-
nal de San Martin y su cuidador de cualquier sexo capaz
de responder los cuestionarios seleccionados. Se excluyeron
cuidadores con diagnéstico previo de demencia, deterioro cog-
nitivo o patologia psiquiatrica, con antecedente de cirugia de
columna, hernias discales lumbares, fractura vertebral y/o blo-
queo radicular selectivo en el ano previo al ingreso al estudio.
La seleccién de participantes se inicié el 1 de septiembre de
2017 y concluy6 el 28 de febrero de 2018.

Se evalué a cada paciente (nifio con PC) al inicio del trata-
miento con el Sistema de Clasificacién de la Funcién Motora
Gruesa (SCFMG)™. Dicho sistema se basa en el movimiento
autoiniciado, con particular énfasis en la sedestacién y la mar-
cha. Fue elaborado para clasificar la movilidad funcional en los
ninos, teniendo en cuenta la gama de dispositivos de ayuda
para la marcha que podrian utilizar. Las evaluaciones fueron
realizadas por el profesional tratante. Se registré también el
tiempo de evolucién de la enfermedad. A los cuidadores se les
administraron:

La escala analégica numérica de dolor, que se utilizé para
cuantificar la lumbalgia.

La escala de Zarit?’, que consiste en un cuestionario auto-
administrado de 22 preguntas que evaluda la SC, asi como sus
desencadenantes y agravantes. Presenta un puntaje total que
varia de 22 a 110 puntos, y el resultado se puede categorizar
en 3 niveles: sin sobrecarga, sobrecarga moderada, sobrecarga
severa.

La escala de estrés percibido (PSS) validada en espafiol?,
que es un instrumento utilizado para la cuantificacién del
estrés. Consiste en 14 preguntas disenadas para evaluar con
qué intensidad las personas perciben los eventos de la vida
cotidiana. Se otorga un puntaje del 0 al 4 a cada pregunta. A
mayor puntaje, se estima un mayor nivel de estrés percibido.

El cuestionario abreviado de calidad de vida de la Organiza-
cién Mundial de la Salud (WHO-QoL BREF)??, que proporciona
un perfil de calidad de vida percibida por la persona. Este cues-
tionario autoadministrado evalla cuatro dimensiones: salud

Tabla 1 - Caracteristicas demograficas de los cuidadores

Cuidadores (n=37)

Edad (media) 36
Sexo (%)

Mujer 91,9

Hombre 8,1
Ocupacion fuera del domicilio (%) 55
Horas al cuidado del nifio (media) 18,4
Antigiiedad como cuidador (media) 7,08
Estado civil (%)

Soltero/separado 46

Casado 35,1

En pareja 18,9
Nivel académico (%)

Primario 8

Secundario 35

Terciario 16

Universitario 10,8

Parentesco (%)

Madre 86,5
Padre 8,1
Abuela 2,7
Otros 2,7

fisica, salud psicolégica, relaciones sociales y ambiente. Cada
dimensién o dominio se puntia de forma independiente.
Cuanto mayor es la puntuacién en cada dominio, mejor es
el perfil de calidad de vida de la persona evaluada. No exis-
ten puntos de corte propuestos (Anexo, ver material adicional
disponible en la versién electrénica).

Ademas de las variables mencionadas, se incorporaron las
siguientes en relacién con los cuidadores: edad, sexo, esco-
laridad, estado civil, ocupacién, parentesco, h al cuidado del
paciente por dia, antigiiedad como cuidador.

El protocolo se llevé a cabo bajo las normas éticas y legales
existentes (tanto a nivel local, como nacional e internacional)
relativas a la investigacién con seres humanos y proteccién
de datos personales. Fue aprobado por el Comité de Bioética
del Hospital Interzonal de agudos Eva Perén de la Provincia
de Buenos Aires. Todos los participantes fueron seleccionados
por el personal de salud del Centro Asistencial Universitario
de la Universidad Nacional de San Martin. Se les otorgd infor-
macién verbal y escrita acerca del estudio y todos firmaron el
consentimiento informado. Los datos obtenidos de la muestra
se incorporaron a una hoja de célculos Excel. El andlisis esta-
distico se realizé mediante el software SPSS v. 20. Se aplicaron
test paramétricos y no paramétricos segin la normalidad en
la distribucién de las variables cuantitativas. Para analizar la
correlacién entre variables se utilizaron los test de Pearson o
Rho de Spearman, segin correspondiese.

Resultados

Se han analizado los datos de un total de 37 cuidadores de
ninos con PC (3 fueron hombres y 34 fueron mujeres). La media
delaedad delos cuidadores fue de 36 + 9,4 anos. E1 86,5% de los
cuidadores fueron las madres de los pacientes (tabla 1). Todos
los cuidadores estuvieron a cargo de los pacientes desde su
diagnéstico.
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Figura 1 - Presentacion clinica.

Tabla 2 - Correlaciones entre SCFMG, antigiiedad como cuidador y otras variables estudiadas en el cuidador

Lumbalgia Zarit Pss Calidad de vida
SCEMG 0,445" 0,418* 272 -0,408"
Antigiiedad como cuidador -242 -0,393* -0,368" 178

PSS: Escala de estrés percibido; SCFMG: Sistema de clasificacion de la funcién motora gruesa

* . p<0,05.
*  p<0,01.

El nivel académico de los cuidadores fue variable, desde
educacién primaria incompleta hasta estudios universitarios
completos. Los graduados de educacién primaria, secundaria,
terciaria y universitaria, representaron un porcentaje de 8%;
35%; 16% y 10,8%, respectivamente (tabla 1).

El 55% del total de los cuidadores realizaba alguna labor
fuera de su domicilio. E1 48,6% no tenian pareja. Con respecto
a la cantidad de h diarias al cuidado del nino, la media fue de
18,4+5,2 h.

Mediante el test de ANOVA se buscaron diferencias entre el
estado civil de los cuidadores (casado, soltero/viudo, en pareja)
y las variables relacionadas con su salud (resultados de la
escala de Zarit, PSS y lumbalgia). No se obtuvieron diferencias
significativas entre los grupos.

Con respecto a los nifios, la media de su edad fue de 7 +4,9
anos. La distribucién de las distintas presentaciones clinicas
se muestra en la figura 1. La media del SCFMG fue de 3,06
puntos.

Se relaciond la antigiiedad como cuidador y el resultado de
la SCFMG con las otras variables estudiadas en los cuidadores.
Como la mayoria de las variables no presentaban una distri-
bucién normal, se utilizé para las correlaciones el test Rho de
Spearman.

El SCFMG presenté una correlacién positiva estadistica-
mente significativa con la severidad de la lumbalgia (p<0,01),

con la puntuacién en la escala de Zarit (p<0,05), y negativa
con la percepcién de la calidad de vida (p<0,05). No se detectd
correlacién significativa con PSS (p=0,1) (tabla 2).

La antigiedad como cuidador (media de X=7,08
anos), correlacioné negativamente de forma estadis-
ticamente significativa con el PSS y la escala de Zarit
(p<0,05) (tabla 2).

Se evaluo si la correlacién existente entre el SCFMG y Zarit
y, por otra parte, la correlacién entre SCFMG y lumbalgia, estan
influenciadas por otras variables como la edad y la antigiiedad
como cuidador. Se crearon dos modelos de regresién lineal
por pasos tomandose como variable independiente el resul-
tado del SCFMG para ambos modelos. El modelo que evalué
SCFMG, ZARIT, edad y antigliedad del cuidador, excluyé auto-
maéticamente las dos Gltimas variables y arroj6 una R de 0,41
y una R? de 0,16, con una relacién lineal entre las SCFMG y
ZARIT (p=0,013).

Para SCFMG y lumbalgia, se obtuvo que el modelo
que evalué SCFMG, lumbalgia, antigiiedad como cuidador
y edad del cuidador, excluyé automéaticamente las dos
Ultimas variables y arroj6 una una R=0,47 y R?=0,22,
con una relacién lineal entre las SCFMG y lumbalgia
(p=0,004).

No se encontrd correlacién estadisticamente significativa
entre Zarit y h al cuidado del nifio (Rho 0,003, p=0,99).
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Discusién

La enfermedad de un integrante de un grupo familiar reper-
cute en la salud de aquella persona que asume el papel de
cuidador informal. Los individuos que desempenan el rol de
cuidador de un nino dependiente, deben brindarle un cons-
tante apoyo fisico como emocional, exponiéndose al riesgo
de padecer distintos trastornos®. Este estudio presenta for-
talezas en comparacién a publicaciones previas. Se trata del
primer estudio realizado en nuestro pais en relacién con este
tema. Nuestro lugar de trabajo (Centro Asistencial Universi-
tario) es un centro nacional, por lo cual nuestros pacientes
provienen de entornos con caracteristicas demograficas, eco-
némicas y sociales diversas, lo que resulta en una muestra
socialmente heterogénea lo que podria ser més representativo
de la poblacién, pero al ser un pequeno nimero de pacientes
se transforma en una limitacién del estudio. Por otra parte,
fuimos mas alla de una mera descripcién de los cuidadores y
relacionamos algunas variables estudiadas en ellos con carac-
teristicas de la enfermedad de los nifios con PC. Como otras
limitaciones podemos mencionar la falta de evaluacién obje-
tiva de rasgos depresivos en los cuidadores y que la evaluacién
de cada variable fue realizada utilizando un solo instrumento
(si bien valido para cada una de ellas).

El estudio de las variables sociodemograficas, coincide con
lo publicado en la literatura: el sexo predominante en los
cuidadores fue el femenino y la mayoria de ellos fueron las
madres’.

Como esperdbamos, en nuestra muestra se hallé un dete-
rioro en la CV de los cuidadores. Dicha observacién ha sido
descrita con anterioridad por otros autores'> '8,

En nuestro trabajo pudimos ademas hallar una correlacién
negativa estadisticamente significativa entre CV del cuidador
y compromiso motor del nino, similar a los resultados hallados
por Dehghan et al. en su reciente publicacién de 201673,

En cuanto alalumbalgia, Kaya et al. han demostrado mayor
presencia de la misma y menor CV en cuidadores de ninos
con PC con respecto a grupos control'®, al igual que nuestro
grupo de trabajo. Los resultados del andlisis de la asociacién
entre estas variables y el grado de compromiso motor del nifo,
difieren entre las publicaciones. La mayor parte de ellas no
ha hallado relaciones estadisticamente significativas entre el
grado de compromiso motor y lumbalgia ni entre CV del cuida-
dor y el nivel de compromiso motor del nifio, como Ones et al.
que encontraron una alteracién global en la CV en madres cui-
dadoras de ninos con PC, pero no una asociacién con el nivel
de compromiso motor®?*, En otro estudio realizado en Bra-
sil, que incluyé 55 cuidadores de nifios con PC se evalué CV
(mediante el WHO QoL-Bref) y lumbalgia en el cuidador y grado
de compromiso motor (SCFMG) en los nifios. Se hall6 que los
sintomas de lumbalgia eran menos severos en los cuidado-
res de los ninos con menor compromiso motor, sin obtenerse
un resultado estadisticamente significativo (p=0,488)". En
nuestro estudio hallamos una correlacién positiva estadistica-
mente significativa entre el compromiso motor del paciente y
la severidad de la lumbalgia y la SC. Estos resultados no estan
influidos por variables como la edad y antigliedad como cui-
dador. No se encontré correlacién significativa entre la SCy la
cantidad de h diarias dedicadas al cuidado de los nifios.

No encontramos una correlacién significativa entre el
compromiso motor del nino con el estrés percibido por los cui-
dadores. Estos resultados coinciden con la bibliografia citada.
En dichas investigaciones no se hallé una asociacién esta-
disticamente significativa entre el compromiso motor del
nino y el estrés percibido, siendo las alteraciones cognitivo-
conductuales una de las principales influencias en el nivel de
estrés del cuidador®2°,

En cuanto a la valoracién del estrés percibido y la SC,
nuestro estudio mostré que estas variables correlacionan
negativamente con el tiempo de evolucién de la enfermedad,
lo que podria ser interpretado, en principio, como una adap-
tacién por parte del cuidador al cuadro del nino.

El compromiso psicofisico del cuidador deberia formar
parte de la valoracién inicial y consecutiva durante el pro-
ceso de rehabilitacién. El cuidador debe ser incorporado, no
solo como un acompafante, sino como un participante del
tratamiento. Los esfuerzos del equipo de rehabilitaciéon deben
orientarse a la prevencién y deteccién precoz de la SC, para
ofrecer la asistencia profesional requerida, siendo probable-
mente este un importante factor determinante de la evolucién
del paciente. El tratamiento debe brindar las herramien-
tas necesarias para que los cuidadores puedan afrontar las
demandas psicofisicas cotidianas fortaleciendo, a su vez, sus
redes sociales de apoyo.

Conflicto de intereses
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