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RESUMEN

OBJETIVO: Comparar la sobrecarga del cuidador con el grado de deterioro y
namero de comorbilidades que presentan los pacientes con pardlisis cerebral
infantil que acudieron al Hospital Infantil napoledén Franco Pareja (HINFP) de la
ciudad de Cartagena, en el periodo de enero 2010 a diciembre 2011
METODOLOGIA: se realizdé un estudio descriptivo de corte transversal en el cual
previa caracterizacion clinica y epidemioldgica de los casos de PCI atendidos en el
Hospital Infantil Napoledn Franco Pareja en el periodo comprendido entre enero
de 2010 vy diciembre de 2011 mediante revision de las Historias clinicas
correspondientes, se le aplicé a los cuidadores principales de dichos pacientes la
encuesta desarrollada por Zarit y col., para la determinacion de la carga percibida
debida a cuidado de los pacientes y posterior correlacion de ésta con las
caracteristicas de los pacientes. Los datos fueron almacenados en base de datos
Excel y analizados por medio del programa estadistico EPI — INFO versién 3.5.1.
RESULTADOS: Se identificaron 66 pacientes y sus cuidadores a quienes se les
aplico la encuesta de zarit, el total de estos de estrato socioeconémico 1, y un
100% con nivel educativo basico incompleto . En cuanto a los pacientes, la edad
promedio fue 6,47 afos, 40.1% de género femenino y el 59.1% masculino, con
mayoria de procedencia urbana (80,3%). El tipo de paralisis mas frecuentemente
encontrado fue la espastica con un 78.8% de los casos, seguida por la hipotonica
9,1%. El 43,9% de los pacientes presentaban como diagnostico asociado
epilepsia. El 12,1% presentaba 3 o mas comorbilidades lo que se asocio0 a carga
excesiva del cuidador (p=0,001).

CONCLUSION: La paralisis cerebral es una patologia frecuente en la poblacion
pediatrica, el tipo mas frecuente es la paralisis espastica. A mayor numero de
comorbilidades mayor la sobrecarga de los cuidadores primarios.

PALABRAS CLAVES: Paralisis cerebral infantil, cuidador, sobrecarga



SUMMARY

OBJECTIVE: Compare caregiver burden with the degree of damage and number
of comorbidities present in patients with cerebral palsy who attended the Children's
Hospital Napoleon Franco Pareja (HINFP) of the city of Cartagena, in the period
January 2010 to December 2011

METHODOLOGY: we conducted a cross sectional study in which pre-clinical and
epidemiological characterization of PCl cases treated at Children's Hospital
Napoleon Franco Pareja in the period between January 2010 and December 2011
by reviewing the clinical histories corresponding, was applied to the main
caregivers of these patients the Zarit survey, for the determination of the perceived
load due to patient care and this subsequent correlation with the characteristics of
the patients. Data were stored in Excel database and analyzed using the statistical
program EPI - INFO version 3.5.1.

RESULTS: We identified 66 patients and their caregivers who have applied the
Zarit survey, the total of these socioeconomic levels 1 and 100% with incomplete
basic education level. As for patients, the mean age was 6.47 years, 40.1% female
and 59.1% male, mostly from urban areas (80.3%). The most common type of
paralysis was found with a spastic 78.8% of cases, followed by hypotonic 9.1%.
43.9% of patients had associated epilepsy as a diagnosis. Some 12.1% had 3 or
more comorbidities that were associated with excessive burden of the caregiver (p
=0.001).

CONCLUSION: Cerebral palsy is a common condition in the pediatric population;
the most common type is spastic paralysis. A greater number of comorbidities
increased the overhead of primary caregivers.

KEYWORDS: Cerebral palsy, Caregiver, Burden.

INTRODUCCION

La paralisis cerebral infantil (PCI) definida como un grupo de desoérdenes de
caracter no progresivo, en el desarrollo, movimientos y postura, causante de
limitaciones en la actividad (2), tiene una gran incidencia (2- 5 por cada 1000
nacidos vivos) en la edad pediatrica (2, 18,19), siendo la causa mas comun de
disabilidad en la mayoria de las sociedades. El 10% presenta PCI severa, siendo
este nivel el que requiere de mas cuidados y atencion por parte de la familia y del
equipo de salud que lo asiste. En Colombia no hay datos sobre esta patologia, sin
embargo en un estudio realizado en Sabaneta (Antioquia- Colombia) se encontrd
una prevalencia de PCI en menores de 10 afios de 1.19/1000 nifios, menor que la
reportada mundialmente, explicado por la mayor mortalidad perinatal, pobre
acceso a los servicios de salud, y menores recursos tecnolégicos y econdmicos

(6).



La etiologia de la PCl es multifactorial, siendo la mayoria (75%) de las casos
prenatales como ACV in utero, condiciones metabdlicas y toxinas e infeccion
materna por TORCH (12), perinatales (10 al 15%), por problemas del parto o
anteparto (Hipoxia) y Postnatales que corresponden al 10% de los casos, (ocurren
después de los 28 dias de vida) donde se encuentran infecciones como
meningitis, trauma craneoencefalico, hipoxia y maltrato infantil (2, 8,13). Sin
embargo en muchos casos la causa es desconocida (8). Su diagndstico requiere
la presencia de retraso en hitos motores, tono muscular anormal e hiperreflexia,
siendo importante la ausencia pruebas de regresion o de otro diagndstico mas
especifico al cual atribuir las alteraciones neuroldgicas (2, 3, 13)

De acuerdo a el tipo de lesidn neurologica predominante, puede ser espastica si
predomina el aumento del tono muscular, esta a su vez puede ser hemipléjica
(compromiso unilateral), diplejica (compromiso bilateral de miembros inferiores) y
cuadripléjica (compromiso corporal total). Disquinetica, si predomina el
componente motor (coreoatetoide o distonica), puede ser de tipo hipoténica por
perdida del tono muscular o mixta por combinaciones de las anteriores. (2, 9,10)

Como resultado de la lesion cerebral, estos nifios presentan defectos motores que
pueden ser progresivos y afectarlos durante toda su vida. Ademéas el tono
muscular anormal, la alteracion de los mecanismos del equilibrio, la debilidad
muscular y la pérdida de control motor selectivo conducen a una incapacidad para
el estiramiento muscular, contracturas y deformidades (20,21) cuyo tratamiento
debe comenzar a edades tempranas, para lograr que estos nifios puedan
convertirse en miembros productivos de la sociedad. Otras patologias asociadas
incluyen epilepsia, alteraciones de succién-deglucion, desnutricion, estrefiimiento,
ceguera, hipoacusia, alteraciones para la comunicacion, infecciones urinarias y
procesos infecciosos pulmonares y broncobstructivos a repeticion por
microaspiraciones (20,21,22,23)

Dado el gran niumero de comorbilidades y limitaciones desde el punto de vista
osteomuscular y neurol6gico estos pacientes son propensos a demandar muchos
cuidados y depender de un cuidador primario el cual ha sido definido como aquella
persona procedente del sistema de apoyo del paciente, sea un familiar o un amigo
gue asume la responsabilidad absoluta del enfermo en todo lo que respecta a su
atencion basica. (25,26). Es este quien asume el cuidado total del paciente
ayudandole a realizar todas las actividades que no puede llevar a cabo; sin recibir
una retribucién econdmica ni capacitacion previa para la atencion del paciente, lo
cual lleva a desgaste del cuidador, reflejandose en problemas fisicos, psicologicos,
sociales, y complicaciones en el cuidado del paciente, con afeccion de las
relaciones sociales, amistades, intimidad, libertad y equilibrio emocional, lo cual se
conoce como Sobrecarga del cuidador (26,27,28)



MATERIALES Y METODOS

Se disefid un estudio observacional de tipo descriptivo y corte transversal en el
cual previa caracterizacion clinica y epidemioldgica de los casos de PCI atendidos
en el Hospital Infantil Napoledn Franco Pareja en el periodo comprendido entre
enero de 2010 y diciembre de 2011 mediante revision de las Historias clinicas
correspondientes, se le aplicé a los cuidadores principales de dichos pacientes la
encuesta desarrollada por Zarit y col., la cual ha sido validada por diversos grupos
en distintos paises con condiciones similares a las nuestras para la determinacion
de la carga percibida debida a cuidado de los pacientes y posterior correlacion de
ésta con las caracteristicas de los pacientes.

Se realizO un muestreo por conveniencia, no probabilistico, en el que se
incluyeron todos los casos de PCI que fueron atendidos en el HINFP durante el
periodo de tiempo comprendido en los que se cuente con Historia Clinica
debidamente diligenciada. Previa autorizacion de la subgerencia cientifica de la
Institucion de estudio, se recolecto la informacion de las historias clinicas en un
formato Excel y posteriormente se aplicé la encuesta via telefénica a los
cuidadores principales de los pacientes. El andlisis de los datos se llevé a cabo
valiéndonos del paquete estadistico Epi Info, y para la correlacion de la percepcion
de la carga por parte de los cuidadores y las caracteristicas de los pacientes, este
altimo grupo se dividié con base al nimero de complicaciones que presentd y se
evalué mediante la prueba t de Student.

RESULTADOS

A un total de 66 cuidadores principales de igual nimero de casos de PCI se les
aplico la encuesta. La tabla 1 resume las caracteristicas generales de los casos
estudiados, de manera importante se resalta que el total de cuidadores pertenecen
al estrato socioeconémico 1. En cuanto al nivel educativo de los cuidadores,
6,06% cursaron la primaria incompleta, 4,54% secundaria completa y el restante
89,4% secundaria incompleta. En cuanto a los pacientes, la edad promedio fue
6,47 afios con una DE 4,15, sin encontrase diferencias al agruparlos segun la
carga presentada por sus cuidadores (p=0,4956).

Tabla 1. Caracteristicas generales de la poblacién de estudio



CARACTERISTICA VALOR DEo %

EDAD 6,47 afios 4,15
SOCIODEMOGRAFICAS  sExO F:27 M: 39 F: 40,9% M: 59,1%
PROCEDENCIA R:10 U: 53 SD: 3 R: 15,2% U: 80,3% SD: 4,5%
TIPO DE PCI
Cuadriparética 2 casos 3%
Disquinética 1 caso 1,50%
Espastica 52 casos 78,80%
Hipoténica 6 casos 9,10%
Ataxica 1 caso 1,50%
Mixta 4 casos 6,10%
COMORBILIDADES 56 casos 84,80%
No DE COMORBILIDADES*
CLINICAS 1 30 casos 45,45%
2 18 casos 27,30%
30mas 8 casos 12,10%
TIPO DE COMORBILIDAD
Ortopédica 29 casos 43,93%
Desnutricion 11 casos 16,66%
Gastrointestinal 12 casos 18,18%
Oftalmoldgica 13 casos 19,70%
Otorrinolaringolégica 7 casos 10,60%
Quirdrgica 5 casos 7,60%
Pulmonar 10 casos 15,15%
) AUSENTE 37 cuidadores 56,10%
EVALUSEFL%'XDE A LEVE 9 cuidadores 13,60%
EXCESIVA 20 cuidadores 30,30%

DE: desviacion estandar, R: rural, U: Urbana, SD: Sin determinar. *Numero de sistemas afectados
por comorbilidades.

El 43,9% de los pacientes presentaban como diagndstico asociado epilepsia. En
cuanto el numero de comorbilidades presentes el 16,7% de los pacientes no
presentaban comorbilidades, 45,45% solo presentaba una, 27,3% dos y el
restante 12,1% 3 o mas.

El factor mas frecuentemente encontrado en pacientes con PCI fue la prematurez
(25.7%), seguido por hipoxia neonatal (22.7%), Posnatales (15.1%), y otros menos
frecuentes como meningitis, hiperbilirrubinemia, ACV prenatal y microcefalia.



La tabla 2 muestra la evaluacién de las asociaciones entre el tipo de PCI que
presentaban los pacientes, el nimero de complicaciones y el tipo de las mismas
con la valoracion de la sobrecarga de los cuidadores principales.

Tabla 2. Asociaciones entre las caracteristicas clinicas de los pacientes y la valoracién de la carga
en sus cuidadores.

VALORACION DE LA SOBRECARGA
CARACTERISTICA :

Ausente Leve Excesiva
Cuadriparética 1 0 1
E Disquinética 1 0 0
iy .
a Espastica 30 7 15 0,4592
©  Hipotonica 0 3
F  Mixta 1 1
Atdxica 0 1 0
£ Ninguna 11 0 0
w 0
o<
oS Una 19 3 7
S @ 0,001
2 & Dos 6 5 7
Z2 2
8 Tres o mas 1 1 6
a Epilepsia 13 3 13 0,0751
S Ortopédica 14 6 9 0,2929
é Desnutricion 5 1 5 0,4807
g Gastrointestinal 5 1 6 0,2564
8 Oftalmoldgica 4 3 6 0,1196
&  Pulmonar 1 1 7 0,0031
S ORL 1 4 2 0,0013
F  Quirdrgicas 1 4 2 0,2779

Se muestran subrayados en los valores de p que presentan significacion estadistica.

Se evidenci6 asociacion entre el numero de comorbilidades y la carga excesiva de
los cuidadores (p=0,001), lo que no fue observado con el tipo de PCl que
presentaban los pacientes (p=0,4592). En lo referente al tipo de comorbilidades
solo se presentd asociacion con las de tipo pulmonar y otorrinolaringoldgicas, las
primeras con los casos de sobrecarga excesiva y la segunda con los casos de
carga leve, ningun otro tipo de asociacion fue observado entre las caracteristicas
clinicas de los pacientes y la percepcion de sobrecarga de los cuidadores.



DISCUSION

La paralisis cerebral es una entidad frecuente en la edad pediatrica siendo la
causa mas comun de disabilidad en la mayoria de las sociedades (2, 18,19). En el
presente estudio se encontré una edad promedio en la muestra estudiada de 6,47
afios, con una procedencia principalmente urbana lo que explica el nimero de
consultas, el tipo mas frecuente de paralisis fue la espastica (78,80%) en
concordancia con los datos encontrados por otros estudios.

Los cuidadores primarios son en un 97% madres, en edad reproductiva, con nivel
socioeconémico bajo y nivel educativo béasico incompleto, lo que en otras
revisiones se ha encontrado como factor causal de sobrecarga excesiva, sin
embargo no fue posible establecer relacion de estas en nuestro estudio. Los
principales factores asociados fueron la prematurez, hipoxia neonatal y las
enfermedades postnatales, todas ellas relacionadas con el bajo nivel educativo y
socioeconémico y el deficiente acceso a los servicios de salud. El 85% de los
factores asociados y posibles causa, son de caracter prevenible, y en este punto
es donde cobre importancia nuestro estudio, ya que conocer estos datos debe
llevar al mejoramiento de programas de atencidon primaria, fundamentalmente de
atencién neonatal y cuidado a la gestante, previniendo asi el aumento de casos de
paralisis cerebral

La escala permite evaluar tres aspectos del cuidador como son el Impacto del
Cuidado, las relaciones interpersonales, y las expectativas de Autoeficacia, a
través de 22 preguntas de los cuales deriva el nivel del sobrecarga, en nuestro
estudio encontramos ausencia de sobrecarga en el 56,10%, pero llama la atencién
gue en los casos en los que esta se presenta estan categorizados como
sobrecarga excesiva (30,30%, )contrario a lo reportado por estudios similares en
mexico en los que la mayoria de los encuestados reporta sobrecarga moderada.
A nivel mundial los estudios relacionados en cuidadores con un familiar con
discapacidad fisica por lesion neurolégica encontraron sobrecarga intensa, dada
fundamentalmente por el nivel de dependencia y por la falta de recursos
econdémicos lo cual coincide con los hallazgos de la presente investigacion.

Con respecto a las comorbilidades se encontré que aquellos pacientes con mayor
namero de comorbilidades aumentan la sobrecarga percibida por su cuidador con
una relacion estadisticamente significativa, sin embargo diferente a lo esperado no
se encontrd relacion significativa con las alteraciones osteomusculares y las
limitaciones motoras, como si con las alteraciones pulmonares posiblemente por
las hospitalizaciones frecuentes y la carga que esto implica, y las patologias



otorrinolaringoldgicas manifestadas como hipoacusia y anquiloglosia, las cuales
limitan la comunicacion efectiva.

Dada su cronicidad y a las implicaciones médicas, sociales y educacionales que
origina la paralisis cerebral es importante tener un registro poblacional adecuado
de esta, como se han realizado en muchos paises desarrollados, planteando
adecuadas campafias de prevencion y educacion en la comunidad, disponiendo
de recursos integrales y adecuados para el tratamiento y la rehabilitacién de este
grupo poblacional, brinddndoles una mejor atencion y una mejor calidad de vida a
los pacientes y familiares, para llegar finalmente al gran propdsito que seria
promover su integraciéon a la sociedad.

La sobrecarga percibida por los cuidadores es un indicador del estrés relacionado
con el cuidado de un nifio con PCI; 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 psicolégica en este grupo, ademas protocolos de atencion integral
que prevengan y traten efectivamente las comorbilidades reduciendo asi las
complicaciones y la carga del cuidador.

CONCLUSION

La pardlisis cerebral es una patologia frecuente en la poblacién pediatrica, el tipo
mas frecuente en nuestro medio es la pardlisis espastica. A mayor numero de
comorbilidades en estos pacientes mayor la sobrecarga de su cuidador primario.
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ANEXO 1. ESCALA DEL CUIDADOR DE ZARIT Y COL

ftem Pregunta a realizar puntos
1 ¢ Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?
2 ¢ Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de tiempo suficiente para usted?
3 ¢ Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas otras responsabilidades?
4 ¢ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?
5 ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?
6 ¢Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su relacion con amigos y otros miembros de
su familia?
7 ¢ Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?
8 ¢ Siente que su familiar depende de usted?
9 ¢ Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?
10 ¢ Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?
11 ¢ Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?
12 ¢Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su familiar?
13 ¢ Se siente incébmodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?
14 ¢,Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Unica persona con la que puede
contar?

15 ¢ Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ademas de sus otros gastos?
16 ¢ Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho méas tiempo?
17 ¢ Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su familiar se manifest6?
18 ¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?
19 ¢ Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?
20 ¢ Siente que deberia hacer més de lo que hace por su familiar?
21 ¢ Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?
22 En general: ¢ Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su familiar?

Frecuencia Puntuacion Frecuencia Puntuacion

Nunca 0 Bastantes veces 3

Casi nunca

1 Casi siempre 4

A veces







