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RESUMEN

La pardlisis cerebral es un desorden motor que afecta la postura y el movimiento corporal debido a una alteracién cerebral que ocurre
durante el crecimiento del encéfalo. Su atencion y cuidado requiere de una persona llamada Cuidador Primario Informal Familiar
(CPIF), que realice aquellas actividades de la vida diaria que el paciente no puede llevar a cabo, asi mismo responsabilizarse de su
tratamiento y bienestar. El objetivo del estudio fue evaluar la carga percibida por los CPIF de nifios con Paralisis Cerebral Infantil
Severa (PCIS). Participaron 102 CPIF del Servicio de Psicologia del Centro de Rehabilitacién Infantil Teletén (CRIT), Estado de
México. Se aplico la Entrevista de carga del cuidador de Zarit y un cuestionario sociodemografico. Los resultados muestran que el
12 % de los cuidadores no presentan sobrecarga; el 24 % sobrecarga leve; el 47 % perciben una sobrecarga moderaday el 17%
presentan un nivel de sobrecarga severa. Se concluye que la sobrecarga percibida por los cuidadores puede ser un indicador de
estrés relacionado con el cuidado de un nifio con PCIS. Asi mismo se establece la necesidad de implementar programas de apoyo
al cuidador en los cuales se les ensefien y fortalezcan habilidades para cuidar de un paciente y de si mismos y prevenir problemas

de salud fisica y psicoldgica en este grupo.
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ABSTRACT

Cerebral Palsy is defined as a motion disorder which affects both position and corporal movement due to a cerebral alteration during
the encephalon’s development. Those patients who suffer cerebral palsy might require a caregiver, who is the person that takes care
of all the activities the patient cannot perform by itself and takes responsibility for their treatment and wellbeing. The purpose of the
study was to determine work perceived by the Primary Informal Family Caregiver (PIFC) of Cerebral Palsy’s patients (CP). A Sample
of 102 children’s PIFC with CP was studied in the Service of Psychology of Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton (CRIT), Estado
de México. The interview of the Zarit caregiver was applied with a sociodemographic questioner. The results indicated 12% of the
caregivers do not reported overwork, 24% minimum overwork, 47% moderate overwork and 17% severe overwork. It was conclud-
ed that the perceived overwork might be related to the stress of taking care of a child with PCIS. The need of implementing a program
for supporting the caregiver in which they are taught and strengthen the abilities to take care of a patient and themselves, and prevent

their physical and psychological problems in this group.

Key words: Cerebral palsy, primary informal caregivers, overcharge of the primary informal caregivers.

DISCAPACIDAD Y PARALISIS
CEREBRAL INFANTIL

La discapacidad es una alteracién funcional, permanente o
prolongada, fisica o mental, que implica para la persona con-
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siderables desventajas para su integracion familiar, social,
educacional y laboral'?.

En el ambito de las discapacidades, la Paralisis Cerebral
Infantil (PCI) es una de las mds frecuentes, se presentan de 2
a 2.5 casos por cada 1000 nacidos vivos?, de éstos se consi-
dera que el 10% presenta PCI severa, siendo este nivel el
que requiere de mas cuidados y atencién por parte de la
familia y del equipo de salud que lo asiste.

Al paciente con Paralisis Cerebral Severa, se le considera
de custodia ya que tiene importantes limitaciones motoras
para desarrollar cualquier actividad fisica ttil, ademds mu-
chos nifios también experimentan dificultades sensoriales,
intelectuales y pueden tener limitaciones complejas en fun-
ciones de autocuidado, tales como alimentacion, vestido,
bafio y desplazamiento®.
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El cuidado corresponde en mayor medida a la familia. Asi,
mientras que el cuidado es un papel inherente a ser padre, el
nivel de éste en un nifio con discapacidad puede ser agotador
y afectar la salud fisica y psicoldgica del cuidador.

CUIDADOR PRIMARIO
INFORMAL FAMILIAR

De acuerdo con Wilson® se entiende como Cuidador Infor-
mal a aquella persona procedente del sistema de apoyo del
paciente, sea un familiar o un amigo que asume la responsa-
bilidad absoluta del enfermo en todo lo que respecta a su
atencion basica. «Es aquella persona que de una manera
voluntaria y decidida, toma la opcién de convertirse en cui-
dador de ese otro que se encuentra limitado en sus recursos
para enfrentar las demandas del mundo»®.

Otros autores lo identifican como Cuidador Primario In-
formal Familiar (CPIF), siendo éste quien asume la respon-
sabilidad total del paciente ayudandole a realizar todas las
actividades que no puede llevar a cabo; sin recibir una retri-
bucién econémica ni capacitacién previa para la atencién
del paciente.

Se debe diferenciar al Cuidador Primario Informal del otro
tipo de cuidadores llamados Cuidadores Primarios Formales,
quienes son integrantes del equipo de salud capacitados para
dar un servicio profesional remunerado por tiempo limitado
(médicos, enfermeras, trabajadores sociales, entre otros)>’.

CARGA DEL CUIDADOR INFORMAL

La actitud del Cuidador Primario Informal centrada en la aten-
cion a la persona con discapacidad o enferma puede dar lugar
a una serie de implicaciones, entre las que se incluye el sin-
drome del cuidador, el cual se caracteriza por presentar pro-
blemas fisicos, psicoldgicos y sociales, Asimismo, complica-
ciones en el cuidado del paciente, de manera que resultan
afectadas sus actividades de ocio, relaciones sociales, amista-
des, intimidad, libertad y equilibrio emocional, situacién que
da lugar a la denominada Sobrecarga del Cuidador®-1°.

La atencién por parte del cuidador hacia el paciente repre-
senta un conjunto de emociones y conflictos, porque al cui-
dador suele resultarle inconcebible dejar al paciente en ma-
nos de otra persona; este sentimiento es originado por diver-
sas emociones, como el amor, la culpa, el sentido del deber, el
decoro y los valores religiosos. Normalmente los cuidadores
se sienten consternados si se ven forzados a renunciar a su
papel, aunque sea por un periodo corto de tiempo'!.

A este respecto, diversos autores'? coinciden en plantear
que la sobrecarga es un «estado psicoldgico que resulta de la
combinacion de trabajo fisico, presion emocional, las restric-
ciones sociales, asi como las demandas econémicas que sur-
gen al cuidar un enfermo crénico o con discapacidad»!'2.

En algunas investigaciones se hace la diferencia entre
sobrecarga objetiva y subjetiva, misma que se toma como
base para el estudio. La Carga Subjetiva puede definirse
como las reacciones emocionales ante la experiencia de cui-
dar. La Carga Objetiva se define como el grado de perturba-
ciones o cambios en diversos aspectos del ambito domésti-
co y la vida de los cuidadores'3.

Este tltimo tipo de carga, esta relacionada al desempefio de
actividades de autocuidado de la vida diaria que el paciente no
puede realizar por si mismo (ejemplos: bafiar, vestir, peinar,
comer, entre otras), asi como también a la practica de activida-
des instrumentales (ejemplos, transportar, movilizar, llevar al
médico, etc.). Mientras que la carga subjetiva es asociada con
actitudes y reacciones emocionales que manifiesta el cuidador
ante la experiencia de cuidar de una persona enferma'“.

Durante las dltimas décadas ha tenido lugar una extensa
investigacion cientifica acerca de las implicaciones que tie-
ne la carga del cuidado sobre los cuidadores informales de
personas con alguna enfermedad crénica, degenerativa y de-
pendiente. Uno de los instrumentos mas comtinmente em-
pleados para medir el nivel de sobrecarga en los cuidadores
es la Entrevista de Carga del Cuidador (Burden Inertview
Zarit) de Zarit!?.

En las diferentes investigaciones!* llevadas a cabo en
cuidadores de familiares con discapacidad fisica por lesion
neurolégica se ha encontrado que el 91.7% reporta «sobre-
carga intensa» percibida principalmente por la creencia de
que el cuidado es un deber moral que no debe ser eludido
aunado con el grado de dependencia del enfermo y por la
falta de recursos econémicos para brindarle mejores condi-
ciones de atencion.

Algunas de las caracteristicas demograficas de los cuida-
dores informales descritos en diferentes estudios relaciona-
dos con cuidadores de nifios que manifiestan alguna disca-
pacidad coinciden en sefialar que las madres son las princi-
pales cuidadoras del nifio afectado, ya que un 89% reporta
que ellas siempre o todo el tiempo asumen esa responsabili-
dad'®. La edad media de las madres cuidadoras fue de 40.3
afios, y la edad media de los nifios fue de 10.6 afios!”-1°,
Otras caracteristicas observadas en los cuidadores de pa-
cientes, aunque con diferentes tipos de enfermedades, su-
gieren que el 44.25% son amas de casa, sin estudios; el 17.1%
con parentesco directo con la persona cuidada. El 75% son
casadas o viven en unién libre y la carga semanal media
constaba de 106.93 horas!“.

Por otra parte, los sentimientos del cuidador informal ha-
cia su familiar con discapacidad tienen una gran influencia en
el nivel de sobrecarga subjetiva cuando el cuidador tiene la
creencia de que es incapaz de cuidar de la mejor manera posi-
ble a su familiar'#,

El nivel de sobrecarga percibido por el cuidador es un
proceso complejo y estresante que implica muchos factores,
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como son: caracteristicas del paciente, caracteristicas perso-
nales del cuidador, demandas psicosociales, evaluaciones
cognitivas, respuestas fisioldgicas y emocionales, vinculo
afectivo entre el paciente y el cuidador, y aspectos relaciona-
dos con el apoyo social percibido. Ademads, el afrontamiento
y el soporte social pueden potencialmente intervenir en mul-
tiples puntos a lo largo del proceso de estrés.

Los trabajos antes mencionados permiten afirmar que, pres-
tar asistencia a alguna persona con discapacidad constituye
una situacion tipicamente generadora de estrés en las personas
encargadas de tal cuidado, con importantes consecuencias para
su bienestar fisico, psicolégico y social. La literatura existente
también apoya la idea de que cuidar a un nifio con discapaci-
dad puede tener implicaciones para la salud del cuidador?*2!,

Considerando la practica clinica y la falta de una pers-
pectiva completa de la gran cantidad de factores que pueden
influir como son las demandas de cuidado, factores indivi-
duales del cuidador, factores sociales, etc., se hace importan-
te asumir un modelo multifactorial.

El modelo conceptual en el que se posee una visién mul-
tifactorial al estudiar especificamente la poblacién pediatri-
cay los cuidadores de nifios con discapacidad es la descrita
detalladamente por Raina, et al.'®!°, En el que se examina la
directa e indirecta asociacidn entre las caracteristicas del
cuidador, fuentes de estrés del cuidador, el funcionamiento
familiar y la ayuda social en el bienestar de los cuidadores
informales de nifios con Pardlisis Cerebral.

Los cinco constructos en el modelo propuesto incluyen: (1)
contexto, (2) caracteristicas del nifio, (3) estrés del cuidador (4)
factores intrapsiquicos, y (5) afrontamiento/factores de apoyo'.

Considerando dichos factores de este modelo y dado que
en México existe poca informacidn sobre el impacto que se
genera en el cuidador de nifios con Pardlisis Cerebral Seve-
ra, el propdsito de la investigacion fue identificar el nivel de
carga percibida por los Cuidadores Primarios Informales Fa-
miliares del paciente con Pardlisis Cerebral Infantil Severa
que asisten al Centro de Rehabilitacion Infantil, Teleton,
Estado de México, asi mismo, describir sus caracteristicas
sociodemogréficas. Este estudio cobra relevancia ya que
fundamenta la necesidad de implementar programas preven-
tivos y psicoeducativos que promuevan habilidades de au-
tocuidado y afrontamiento del estrés para elevar el nivel de
vida de los Cuidadores Primarios Informales.

MATERIAL Y METODOS

Se empled un disefio transversal, prospectivo y descripti-
vo?2. Participé una muestra intencional de 102 Cuidadores
Primarios Informales Familiares (CPIF) de nifios con Parali-
sis Cerebral Infantil Severa que acudieron al Servicio de
Psicologia del Centro de Rehabilitacién Infantil Teletén
(CRIT), Estado de México.

Durante los meses de abril a junio de 2007 se aplic6 a los
CPIF del CRIT un cuestionario para recabar informacion
sociodemografica y la Entrevista de Carga del Cuidador de
Zarit, ésta en la versién validada por Alpuche?® en una po-
blacién de cuidadores de pacientes con enfermedad crénica
degenerativa de diferentes instituciones de salud ptblica de
la Ciudad de México.

Se incluyeron cuidadores mayores de 18 afios de edad,
con un tiempo de cuidado de un nifio con PCI Severa mayor
a 6 meses y que asistian de forma regular a los servicios del
CRIT. Su participacién fue voluntaria y expresada a través
de la firma de un consentimiento informado.

La investigacién se apoy6 en los Cédigos Eticos esta-
blecidos en la Declaracion de Helsinki y las Normas esta-
blecidas por la Secretaria de Salud.

Se aplic6 en una sola sesion individual de 45 a 60 minu-
tos un Cuestionario de Informacién Sociodemografica, el
cual recabd informacion acerca del cuidador: edad, sexo,
escolaridad, estado civil, ocupacion, ingresos econdémicos
familiares, tiempo de cuidado del paciente, parentesco con
el paciente, horas de cuidado al dia, actividades de cuidado
que realiza, si ha recibido informacién sobre cémo cuidar a
su paciente y de si mismo como cuidador y sobre el apoyo
social recibido. Asimismo, se administrd la Entrevista de
Carga del Cuidador de Zarit", versién validada por Alpu-
che?? | que posee un Alfa de Cronbach de 0.90., es un cues-
tionario autoaplicado de 22 reactivos, el cual explora los
efectos negativos del cuidado sobre el cuidador. Cada uno
de ellos se puntia con una escala tipo Likert que va de 0
(Nunca), 1 (Casi Nunca), 2 (Algunas veces), 3 (Frecuente-
mente), y 4 (Siempre). Para obtener el puntaje de Carga Glo-
bal, que corresponde al reactivo 22, se suman todos los pun-
tos del reactivo 1 al 22. Los puntos de corte para esta ver-
sién espafiola son 22-46 para Ausencia de sobrecarga; 47-55
Sobrecargalevey 55-110 Sobrecarga excesiva. Esta escala
evalda tres factores relacionados con la carga del cuidador:
1. Impacto del cuidado, 2. Relacién interpersonal (con el
paciente o familiar que recibe el cuidado), y 3. Expectativas
de autoeficacia.

RESULTADOS

El anélisis de los datos se llevé a cabo con el Programa
Estadistico para las Ciencias Sociales (SPSS, version 12).
Se utiliz6 estadistica descriptiva para analizar las caracteris-
ticas sociodemogréficas de los cuidadores.

Las caracteristicas sociodemogréaficas
Como se puede observar en el cuadro 1,1a muestra de cuida-

dores son principalmente del sexo femenino (93.1%), con
una edad promedio de X= 34 afios, el 49% cuentan con
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estudios de primaria y secundaria, 33% preparatoria, 13%
nivel superior y el 5% tiene la primaria inconclusa. En
cuanto al estado civil 84.3% son casados, 9.8 % solteros, 4.9
% divorciados y 1 % viudo; 73.5 % son amas de casa, 12.7%
son empleados, 11.8% comerciantes, 1% profesionistas y
1% desempleados; 85.3 % de los cuidadores son madres del
receptor de cuidado o nifio con PCIS, 6.9% representa a los
padres y el 6.9 % alos abuelos o tios. Los ingresos mensua-
les reportados por las familias a las que pertenecen los
nifios con PCI oscilan entre 1 y 3 mil pesos. Respecto al
tipo de vivienda el 36.3 % vive en casa propia, 33.3 %
prestada, y 20.6 % rentada.

En cuanto al tiempo dedicado al cuidado del nifio 71.6 %
reporté dedicar de 12 a 24 horas al dia, 12.7% de 9 a 12
horas, 8.8 % de 6 a8 horas, yel 5.9% le dedica de 1 a 5 horas;
y en cuanto a las actividades que realiza como cuidador re-
portaron que 94.15 % realizan acciones de cuidado (bafio,
alimento), 92.2% medicacién y transportacion, y 67.6% tra-
mites administrativos y legales; referente al apoyo social per-
cibido 53% de los cuidadores reporté percibir apoyo emocio-
nal y 57% apoyo familiar, relacionado con el cuidado.

Acerca de la informacién que ha recibido el cuidador
80.4% de éstos refirié haber recibido capacitacién o entre-
namiento por parte del equipo de salud acerca de la enfer-
medad y del tipo de cuidado hacia su paciente, mientras
que el 18.6% report6 no haber recibido este entrenamiento.
Por otro lado, 60.8% de los cuidadores manifest6 haber reci-
bido informacién sobre qué es un cuidador y lo que implica
serlo, a diferencia del 38.2% que no ha recibido informa-

cion. Respecto al cuidado del cuidador, el 62.7% expresé
que no ha recibido informacién sobre cémo un cuidador
debe cuidar su propia salud, y el 33.3 % si la ha recibido.

Respecto del paciente o receptor de cuidado, en el cuadro 2,
se puede observar que el 57% son del sexo masculino, con
una edad promedio de 7 afios, el 98% son considerados alta-
mente dependientes por su cuidador.

Carga del cuidador

Respecto a la carga de los CPIF se observé que perciben una
Carga Moderada (X=33.23 (DE 15.62). El Factor 1 Impacto
del Cuidado, el cuidador percibe una alta dependencia del
paciente hacia €1 (3.43), temeroso del futuro de su paciente
(2.67), se siente agobiado por el cuidado (2.08), y con una
demanda de mayor tiempo para €l (1.93), ademads de que el
cuidador se percibe como la inica persona que puede cuidar
del paciente (1.74). Ahora bien, en el Factor 2 Relacion In-
terpersonal, el cuidador se percibe bajo un estado de tension
cuando esta cerca del paciente (1.6). Por dltimo en el Factor
3 Expectativas de Autoeficacia, el cuidador percibe que
deberia hacer mds por el paciente (2.84), considera que po-
dria cuidarlo mejor (2.63), y percibe que el dinero le es insu-
ficiente para cuidar del paciente y cubrir otros gastos (Cua-
dro 3) (2.38).

Con base en estos resultados, se pudria suponer que la
variable autoeficacia y de impacto de cuidado serian los
factores mayormente asociados con la carga que perciben
los cuidadores de nifios con pardlisis cerebral infantil.

Cuadro 1. Caracteristicas Sociodemograficas del Cuidado Primario Informal Familiar de nifios con paralisis cerebral
infantil severa.

Edad X = 33.84 (19 a 56) (DE 7.439)
Sexo 93.1% (95) femenino

6.9% (7) masculino
Escolaridad 5% primaria inconclusa

17% primaria concluida
Estado civil 84.3% (86) casado/a o en unién libre
Ocupacién 73.5% (75) ama de casa

Ingreso econémico mensual

Tiempo de cuidado del paciente con PCIS
Parentesco con el paciente

Horas de cuidado/dia

Actividades de cuidado que realiza con el paciente con PCIS

El CPIF ha recibido informacién sobre la PCIS y su cuidado
El CPIF ha recibido informacién sobre como cuidar del CPIF

Nivel subjetivo de estrés
Apoyo social recibido

52% (53) 1 y 3 mil pesos

77.5% (79) desde su nacimiento

90-2% (92) madre

71.6% (73) de 12 a 24 h

94.1% (96) autocuidado

92.2% (94) medicacion y transportacion
67.6% (69) trdmites administrativos y legales
80.4% (82) Si

62.7% (64) No

50% (51) un poco estresado

53% (54) apoyo emocional

57% (58) Apoyo familiar

26

Revista Mexicana de Medicina Fisica y Rehabilitacion



Carga percibida del cuidador primario del paciente con pardlisis cerebral infantil severa

DISCUSION

El perfil de los Cuidadores de la muestra estudiada, describe
a una poblacién principalmente de género femenino, ma-
dres jévenes con estudios de nivel medio, esto tltimo puede
favorecer su acceso a la informacion, relacionada con el
paciente y sobre su propio cuidado.

La mayoria reporta una sobrecarga moderada, este dato
difiere con lo encontrado en la literatura, donde reportan
una sobrecarga intensa; la mayoria de los cuidadores que
atienden a pacientes son adultos y con un bajo nivel de
escolaridad, es aqui en donde esta investigacion cobra rele-
vancia ya que nos lleva a establecer programas preventivos
con las madres, dirigidos a desarrollar estrategias de cuidado

fisico y psicoldgico, ya que las madres realizan otra serie de
roles ademas de ser cuidadoras, tales como cuidar a la vez de
otros hijos y cumplir con actividades diarias del hogar.

Cuadro 2. Caracteristicas sociodemograficas del receptor
de cuidado/nifio con pardlisis cerebral infantil severa.

Sexo 57% (58) masculino
42.2% (43) femenino
Edad X =7 afos (1 - 16)

(DE 4.073)

98% Grado IV afectacion
cognitiva grave y alta
dependencia

Nivel de dependencia

Cuadro 3. Reactivos de la Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit identificados con mayor carga percibida.

X=SD

Factor 1. Impacto del Cuidado
1. ;Cree que su paciente le pide mas ayuda de la que realmente necesita? 1.57 1.257
2. ¢Cree que por el tiempo que dedica a su paciente no tiene suficiente tiempo para Usted? 1.93 1.2
3. ¢ Se siente agobiado por cuidar a su familiar y tratar de cumplir otras responsabilidades? 2.08 1.134
7. ¢ Tiene miedo de lo que el futuro depare a su paciente? 2.67 1.303
8. ¢Cree que su paciente depende de Ud.? 3.43 0.924
10. ¢ Cree que la salud de Usted se ha visto afectada por cuidar de su paciente? 1.17 1.207
11. ;Cree que su intimidad se ha visto afectada por cuidar de su paciente? 0.99 1.219
12. ¢ Cree que su vida social se ha deteriorado por cuidar a su familiar? 1.27 1.162
13. ¢Se siente incomodo por desatender a sus amistades por cuidar de su paciente? 0.51 0.904
14. ¢ Cree que su paciente espera que Usted sea la Unica persona
que le cuide como si nadie mas pudiera hacerlo? 1.74 1.323
17. ¢Siente que ha perdido el control de su vida personal desde
que inici6 la enfermedad y cuidado de su paciente? 1.11 1.222
2.2 En resumen ¢se ha sentido sobrecargado por el hecho de cuidar a su paciente? 1.62 1.237
Factor 2. Relacion interpersonal
4. ¢ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar? 0.35 0.757
5. ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar? 0.46 0.846
6. ¢ Piensa que su paciente afecta negativamente a su relaciéon
con otros miembros de su familia? 0.45 0.892
9. ¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su paciente? 1.6 6.298
18. ¢ Desearia poder dejar el cuidado de su paciente a otra persona? 0.86 1.164
19. ¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su paciente? 0.67 0.954
Factor 3. Expectativas de Autoeficacia
15. ¢Cree que no tiene suficiente dinero para cuidar a su paciente
y ademas cubrir otros gastos? 2.38 1.153
16. ¢ Cree que no sera capaz de cuidar de su paciente por mucho mas tiempo? 0.91 1.223
20. ¢ Cree que deberia hacer mas por su paciente? 2.84 1.178
21. ¢ Cree que podria cuidar mejor de su paciente? 2.63 1.284
NIVEL TOTAL DE CARGA PERCIBIDA: Moderada

X= 33.23

(DE 15.62)
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La edad promedio de los pacientes es de 7 afios, lo que tam-
bién influye en el nivel de carga objetiva percibida, sin embargo,
reportan en promedio sobrecarga subjetiva ante el temor por el
futuro del paciente, piensan constantemente en quién los va a
cuidar y atender cuando ellos mueran, ademads se sienten agobia-
das por cuidar y cumplir con otras responsabilidades.

Es importante resaltar que los cuidadores permanecen la
mayor parte del dia con el paciente, aun asi, no se sienten
satisfechos con el cuidado que realizan, teniendo una per-
cepcidn de autoeficacia baja; lo cual podria estar asociado a
las demandas del modelo interdisciplinario de tratamiento
en esta institucién y con sus propias expectativas que algu-
nas veces resultan incongruentes con el diagndstico y pro-
néstico; En algunos estudios de cuidadores con un familiar
con discapacidad fisica por lesién neurolégica (Ramirez,
Rios), se encontrd, que la sobrecarga era intensa, percibida
principalmente por el grado de dependencia y por la falta de
recursos econdémicos para brindar mejores condiciones de
atencidn, lo cual coincide con los hallazgos de la presente
investigacion. Los CPIF reportaron haber recibido apoyo
emocional y familiar, lo que posiblemente influye de mane-
ra positiva en la percepcién de la sobrecarga, dato que con-
cuerda con los hallazgos de otras investigaciones en los que
se asevera que éste es un factor protector para los cuidado-
res?2. Por dltimo, cabe destacar, que si bien esta investiga-
cién permitié conocer quiénes y cdmo son los cuidadores
informales familiares de nifilos con PCIS del CRIT, ahora es
necesario llevar a cabo otras investigaciones en las cuales se
pueda conocer la relacién o asociacion de éstas y otras va-
riables, con lo que es el cuidado y sus implicaciones en la
salud fisica y el bienestar psicolégico de sus cuidadores.

CONCLUSION

Las caracteristicas sociodemogréficas de los CPIF correspon-
den ampliamente a los resultados de otras investigaciones
con cuidadores informales (mujeres, madres de los pacientes,
amas de casa, de bajos ingresos econdmicos, entre otras).

La edad del cuidador, su escolaridad, la informacién y
capacitacion que ha recibido acerca del paciente en el CRIT,
y el apoyo social que percibe tener, son algunos de los fac-
tores que probablemente estarian moderando la carga del
cuidador, a pesar del grado de dependencia del paciente.

Resulta importante y necesario ofrecer atencién y apoyo
(médico y psicoldgico) al cuidador informal de pacientes
dependientes a fin de prevenir en ellos las consecuencias o
implicaciones derivadas de su rol como cuidadores.

PROPUESTA

Confirmamos la necesidad de implementar programas preven-
tivos psicoeducativos que promuevan habilidades de autocui-

dado y afrontamiento del estrés a fin de elevar el nivel de vida
de los cuidadores y sus familias, asi como promover la forma-
cién de redes sociales eficientes. La realizacion de esta investi-
gacién conlleva al planteamiento de otras investigaciones con
la intencién de conocer qué pasa con los cuidadores primarios
informales de nifios que tienen otras discapacidades.
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