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Resumen

Objetivo: Identificar la salud mental de los cuidadores primarios de nifios con lesion
cerebral y su repercusion en la rehabilitacion. Método: Se autoadministré a los
cuidadores primarios de nifios menores de 5 afios con lesion cerebral del Centro de
Rehabilitacion Infantil Teleton Occidente México, el General Health Questionnaire
(GHQ-28) validado para detectar morbilidad psicolégica y psiquidtrica. Estudio,
transversal, analizado con estadistica no paramétrica. Resultados: Se incluyeron 131
cuidadores; 77% femeninos, 23% masculinos, edad promedio 33 arios, rango 20-67.
Fueron padres biolégicos 95% de los cuidadores. Los cuidadores mostraron mayor
alteracion cronica de su salud mental comparada con la aguda 61.8/39.7 %, la
disfuncion social 45/3%, la ansiedad/insomnio el primer indicador en un 40.5/12%,
sintomas somdticos 29/7.6% y depresion grave 9.2/2.3% (p<.001). El sintoma con
mayor riesgo para ser caso psiquidtrico cronico fite la ansiedad e insomnio cronicos
RM=40.8 (p<.001). El Retardo mayor de 12 meses en la edad madurativa del niio tuvo
asociacion con la salud mental aguda RM 3.8 (p=.015) Los padres con depresion grave
presentan elevado nimero de inasistencias a las terapias de sus hijos (p=.05).
Conclusion: Es importante detectar el riesgo de presentar desordenes en la salud
mental del cuidador primario, debido al efecto negativo directo en el bienestar de ellos
y de sus hijos.
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Abstract

Objective: To identify the mental health of primary caregivers of children with brain
injury and their impact on rehabilitation. Method: The primary caregivers of children
with brain injury was assessed using the General Health Questionnaire (GHQ-28)
validated for detecting psychological and psychiatric morbidity on Rehabilitation
Center Telethon Child Occidente (Mexico). Cross-sectional study, was analyzed with
nonparametric statistics. Results: We included 131 caregivers; 77% female, 23% male,
average age 33 years, range 20-67. Biological parents were 95% of caregivers.
Caregivers showed more chronic altered mental health compared with the sharp 61.8
/39.7%, social dysfunction 45/3%, anxiety / insomnia in the first indicator 40.5 / 12%
somatic symptoms 29/ 7.6% and severe depression 9.2 /2.3% (p <.001). The symptom
most at risk for chronic psychiatric case was chronic anxiety and insomnia OR = 40.8
(p <.001). The largest 12-month delay in the developmental age of the child was
associated with acute mental health RM 3.8 (p = .015) Parents with severe depression
have high number of absences to therapies for their children (p = .05). Conclusion: It
is important to detect the risk of mental health disorders in primary caregiver, because
of the direct negative effect on their welfare and their children.

Keywords: Anxiety and insomnia, primary caregiver, depression, social dysfunc-
tion, cerebral palsy, mental health.
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Introduccion

Actualmente en México se reporta que la poblacion infantil con discapacidad
es de 1.9 % la cual es adquirida durante el periodo perinatal en un 66.6%, con alto
porcentaje de dependencia funcional de un cuidador durante toda su vida (Instituto
Nacional de Estadistica y Geografia, 2011; Organizacion Mundial de la salud,
2011).

El impacto negativo ante un hijo recién nacido con deficiencias puede
ocasionar trastornos en la salud psicosocial del cuidador principal e incrementa la
prevalencia de morbilidad psiquiatrica comparado con cuidadores de nifios sanos
(Nufiez, 2007; Al-Kuwari, 2007). Las reacciones que presentan los cuidadores
primarios son variables, desde un proceso de duelo con sentimientos tefiidos de
enojo, impotencia, desesperanza, confusion, rechazo, ansiedad, miedo, frustracion,
tristeza y culpa que conducen a la depresion (Mufioz-Lastra, 2011; Singer & Frank,
2006). Laresponsabilidad del cuidador de un nifio con discapacidad, tiene un efecto
debilitante en el estado de 4animo con deterioro de su salud mental o estado de
bienestar, consciente de sus propias capacidades, resolviendo situaciones adversas
de la vida diaria, va desgastando el adecuado funcionamiento de los aspectos
cognoscitivos, afectivos y conductuales (Achury, Castafio-Riafio, Gémez-Rubiano,
& Gueravara-Rodriguez, 2011; Organizacion Mundial de la Salud, 2007)

La naturaleza de la discapacidad, el débil estado de salud, la limitacion
funcional y la demanda requerida para el bienestar del nifio son prioridad para el
cuidador primario quién subestima su propia salud, encontrado una elevada
sobrecarga en detrimento de su salud mental (Segui, Ortiz-Tallo, & De Diego,
2008). El continuo debilitamiento fisico y mental de los cuidadores, es debido a la
inadecuada adaptacion y reestructuracion de responsabilidades tanto en el proceso
de rehabilitacion como en el tratamiento especializado del hijo (Raina, y otros,
2005).

El impacto negativo ante la discapacidad de un hijo esta relacionada con el
estrés, ansiedad y preocupacion por el futuro, la falta de descanso y tiempo para ellos
mismos, con disminucion de la energia fisica y psicosocial, que los va llevando a
un deterioro cronico y progresivo de su salud que se va pasando por alto a través del
tiempo (Murphy, Christian, Caplin, & Young,2007; Guevara-Benitez & Gonzalez-
Soto, 2012).

Debido a ello, este estudio tiene como objetivo la medicién aguda y crénica
de algunos indicadores de salud mental de los cuidadores en su mayoria padres que
tienen la responsabilidad de cuidar a largo plazo de un hijo con discapacidad,
desencadenando niveles altos de estrés y ansiedad, desgaste fisico y emocional, lo
cual tiene un efecto negativo directo en el bienestar de ellos y de sus hijos,
comprometiendo la calidad de cuidado y apego al tratamiento requerido en el
Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton de Occidente, de ahi la importancia de la
prevencion e intervencion temprana que mitigue la cronificacion y deterioro de la
salud mental de los cuidadores primarios (Mahoney, Wiggers, Nam, Kralovic, &
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Perales, 2014; Ritzema & Sladeczek, 2011).

Para éste fin se utilizo el GHQ-28 que evalua el estado de salud general,
midiendo la angustia emocional y la incapacidad para seguir llevando a cabo
funciones saludables normales y la aparicion de algiin malestar psiquico, desarro-
llado como una herramienta (screening) para detectar el riesgo a presentar desorde-
nes psiquiatricos, agudos y de larga duracion. (Sterling, 2011).

Material y métodos

Participantes. Estudio de corte trasversal, no probabilistico, realizado en el
Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton de Occidente ubicado en la ciudad de
Guadalajara Jalisco (México), que otorga atencion especializada e integral al
paciente y su familia, con autorizacién de la Comisién de Etica en Investigacion y
previa firma de un consentimiento informado de los cuidadores de nifios con
diagnostico de Paralisis cerebral de leve a severa de 1 a 5 afios, sin distincion de
género, seleccionados convenientemente segun su asistencia a consulta de psico-
logia clinica y atencion familiar en el centro, en un periodo de Junio a diciembre de
2011.

Instrumentos y medidas. El GHQ-28 consta de 28 items agrupados en cuatro
subescalas de 7 items cada una: subescala A (sintomas somaticos), subescala B
(ansiedad e insomnio), subescala C (disfuncién social) y subescala D (depresion
grave). Cada pregunta tiene cuatro posibles respuestas tipo Likert. Para su califica-
cion se utilizaron las puntuaciones GHQ numero de sintomas agudos presentes
asignando valores a las respuestas de 0,0,1,1; y CGHQ sintomas de larga duracion,
divide los items en dos apartados, los positivos que hacen referencia a la salud
(A1,C1,C3,C4,C5,C6 y C7) puntaan 0,0,1,1 y el resto son negativos que hacen
referencia a la enfermedad puntaan 0,1,1,1. El punto de corte 5/6, es indicativo de
caso/no caso agudo y 12/13 de larga duracién (Goldberg & Williams, 1988;
Goldberg, y otros, 1997). En ésta muestra la escala completa tuvo una confiabilidad
de alfa de 0.85.

El estado de desarrollo mental, capacidad global de inteligencia de los
pacientes fue determinado con la Guia Portage que evalua las habilidades por areas
de desarrollo desde el nacimiento a los 6 afios, ésta inicialmente se creo para ofrecer
servicios a los niflos con discapacidad en comunidades rurales, emplea una
evaluacion sencilla para maestros y cuidadores. La tabla de observacion y planifi-
cacion a través de 5 areas del desarrollo, Comunicacion/Lenguaje/Lectoescritura,
Desarrollo Socio-emocional, Exploracién/Aproximaciones hacia el Aprendizaje,
Actividad Motriz Intencional y Organizacion Sensorial. Se inicia la evaluacion
empleando el rango de edad por debajo de la edad cronoldgica, los rangos de edad,
son: infantes (0-9, 9-18, 18-36 meses) y preescolar mayor a 36 meses. Esta tabla
recoge la informacion sobre cada nifio mediante la observacion sistematica durante
las actividades mas usuales, con 3 posibilidades de respuesta siempre, ocasional-
mente y no se puede observar. En la evaluacion se avanza de edad si el nifio cumple



REvISTA DE PSICOTERAPIA, noviembre, 2015, Vol. 26, N° 102, pags. 133-144 137

en el 75% de las habilidades y se finaliza si no domina por lo menos el 50% (Larson,
y otros, 2006).

En aquellos nifios de 4 a 5 afios que tuvieron la capacidad, se les evalué su
habilidad global de inteligencia con la escala para preescolar WPPSI que se divide
en dos sub escalas: Verbal (Informacién, Vocabulario, Aritmética, Semejanzas,
Comprension, Frases) y de Ejecucion (Casa de los Animales, Figuras Incompletas,
Laberintos, Disefios Geométricos, Disefio con Prismas y Claves), la sumatoria de
las puntuaciones naturales se normalizaron para el promedio de cada edad (Wechsler,
1981).

Procedimiento. Se realizo la seleccion de dos grupos de pacientes con
diagndstico de Paralisis cerebral segtin laedad de 16 a36 y 37 a 70 meses, atendidos
integralmente (nifio-cuidador) por un psicoterapeuta diferente cada grupo, quienes
se encargaron de aplicar individualmente cara a cara a cada cuidador, el Goldberg’s
General Health Questionnaire-28 (GHQ-28). Ademas de evaluar a cada paciente el
estado de desarrollo mental, capacidad global de inteligencia, segun la edad se
usaron dos diferentes escalas debido a que no fue posible evaluar el potencial
intelectual del nifio en sus primeros afios porque muchas de la funciones no han
aparecido o contintan desarrollandose, por ejemplo; el lenguaje, coordinacion
visomotora, etc.

Se obtuvieron datos sociodemograficos de los cuidadores: edad, género,
parentesco, localizacion de la vivienda dentro o fuera de la ciudad (local o foraneo
respectivamente), tipo de familia (nuclear, extensa o uniparental), apoyo econdmi-
co (subsidio o costo de la rehabilitacion dentro de la institucion).

Analisis estadistico. Se uso estadistica no paramétrica. Se describieron las
frecuencias de las caracteristicas del cuidador y de los pacientes, segun escalas de
medicidn de las variables, usando media, desviacion estandar y proporciones, se
compararon las proporciones de caso psiquiatrico agudo y cronico como variable
dependiente dicotdmica y cada una de los estratos de las variables independientes
tanto del paciente como del cuidador, mediante X? exacto de Fisher o McNemar. Se
midid la asociacidon entre variables, sintomas de salud mental aguda y crénica
mediante analisis bivariado. La fuerza y sentido de la asociacion se determind
mediante el calculo de razon de momios con su respectivo intervalo de confianza
de 95%. Se usaron los programas estadisticos SPSS 19 y PRIMER.

Resultados

Se incluyeron 131 cuidadores; 77% femeninos, edad promedio 33 afios,
fueron 95% padres bioldgicos, el tiempo promedio al cuidado del hijo discapacitado
fue 45 meses y el de acudir a atencidn integral nifio/cuidador en el centro casi dos
afios. La variabilidad de las caracteristicas sociodemografias no modifico el estado
de salud mental del cuidador (Tabla 1).
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Tabla 1.
Frecuencias de caracteristicas de cuidador primario y salud mental

Frecuencia
(%) GHQ Sig. exacta CGHQ Sig. exacta
N 131 Caso (unilateral) Caso (unilateral)
Edad promedio afios 33 + 8.87 (20 a 67)
<25 26 (19.8) 13 0.443 19 0.125
25-35 59 (45) 23 31
>35 46 (35.2) 16 31
Género %
Femenino 101 (77) 44 0.072 63 0.488
Masculino 30 (23) 8 18
Parentesco del cuidador primario %
Madre 96 (73) 42 0.190 60 0.857
Padre 29 (22) 8 17
Abuela 5(4) 1 3
Abuelo 1(1) 1 1
Localizacién vivienda %
Local 98 (75) 38 0.432 59 0.328
Foraneo 33 (25) 14 22
Tipo de familia
Nuclear 90 (69) 35 0.956 58 0.632
Extensa 31 (24) 13 17
Uniparental 10 (7) 4 6
Apoyo Econdmico en rehabilitacion %
100 4(3) 3 0.271 1 0.305
90 119 (91) 45 75
80 8 (6) 4 5

Asistencia al CRIT afios promedio 1.85+1.1 (1-5)
* Estadisticamente significativo (0.05) Chi-cuadrado, (exacto de Fisher/McNemar)

Los pacientes fueron 63% hombres, edad promedio 3.7 afios, el diagnostico
realizado por el médico rehabilitador fue lesion cerebral, 15.6% severa, segun
GMEFCS (Gross Motor Function Classificaction System). El 77% de los pacientes
tenian mas de 12 meses de retardo en edad madurativa evaluado con Guia Portage
quienes tuvieron en mayor proporcion alteracion de la salud mental aguda y cronica.
Con riesgo de ser caso agudo RM 3.8 el Intervalo de Confianza (IC) 1.18-12.4
(p=0.015) y de ser caso cronico RM 2.9, IC de 0.99-6.9 (p=0.08) debido a que aun
sin estar expuestos al retardo de edad madurativa del nifio > 12 meses, se
cronificaron en un 50% (Tabla 2).
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Tabla 2.
Frecuencias de las caracteristicas del nifio con pardlisis cerebral y salud mental del
cuidador

Frecuencia
(%) GHQ Sig. exacta CGHQ Sig. exacta
N 131 Caso (unilateral) Caso (unilateral)
Edad afios promedio meses 45.5+13.5 (18-71)
<3 afios 39(30) 11 .059 25 0.442
>3 afios 92(70) 41 56
Género %
Masculino 82(62.6) 34 .364 53 0.251
Femenino 49(37.4) 18 28
Cociente intelectual promedio 82 .5£19 (48-111)
Cl Mayor de 70 21(65) 9 .513 10 0.410
Cl Menor de 70 11(35) 4 4

Retardo en edad madurativa meses promedio 20.4+9.4 (2-40)
Retardo mayor

de 12 meses 76 (77.5) 35 0.01* 55 0.045*
Retardo menor
de 12 meses  22(22.5) 4 11

Retardo en aproximaciones hacia el aprendizaje meses promedio 18+11(3-55)
Retardo mayor

de 12 meses  64(65.3) 27 .329 46 0.139
Retardo menor
de 12 meses  34(34.7) 12 20

Retardo en desarrollo socioemocional meses promedio 20.4+9.4 (2-40)
Retardo mayor

de 12 meses 60(61) 25 .397 43 0.177
Retardo menor
de 12 meses 38(39) 14 23

Severidad de discapacidad %
Leve 28(21.4) 8 0.172 18 0.634
Moderada 83(63.3) 38 49
Severa 20(15.3) 6 14

Grado de discapacidad %
Diparesia 63(48) 27 .597 38 0.304
Triparesia 8(6) 2 7
Cuadriparesia  60(46) 23 36

* Estadisticamente significativo (0.05) Chi-cuadrado, (exacto de Fisher/McNemar)

Los sintomas agudos se manifestaron en menor proporcion que los cronicos:
Los somaticos 7.6/ 29, ansiedad/insomnio 12.2/40.4, disfuncidén social 3/45,
depresion 2.2/9.1 respectivamente; de estos la depresion evolucionod a la cronificacion
en 93% y la ansiedad e insomnio en 75%. La disfuncion social casi no es percibida
en forma aguda pero si en la cronica (Tabla 3).
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Tabla 3.

Andlisis bivariado, asociacién de Cronificacién de sintomas de salud mental en el

cuidador primario

X2 Sig. RM IC IC  Sig.
menor mayor
Sintomas somaticos
crénicos
No Si
Sintomas somaticos No 90 31 8.83 0.006 0.37 0.22 0.61 0.003*
agudos Si 3 7
Ansiedad/insomnio
crénico
No Si
Ansiedad/insomnio No 74 41 9.03 0.003 2.57 1.09 6.08 0.003*
agudo Si 4 12
Disfuncién social
crénica
No Si
Disfuncién social No 70 57 0.04 0.612 0.90 0.33 244 0.839
aguda Si 2 2
Depresion
No Si
Depresién No 119 9 30.45 0.001 0.07 0.04 0.13 <.001
aguda Si 0 3

* Estadisticamente significativo (0.05) Chi-cuadrado, exacto de Fisher

E1CGHQ-28 detecto que casi dos terceras partes de los cuidadores manifiestan
alteracion en su salud mental cronica, a diferencia del poco més de una tercera parte
de los agudos. Los que presentan sintomas somaticos, ansiedad e insomnio de larga
duracidn tuvieron riesgos elevados de ser caso psiquiatrico crénico con RM 40-53

(Tabla 4).
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Tabla 4.
Analisis bivariado, asociacion de alteracion de salud mental y sintomas afectivos en
padres de nifios con paralisis cerebral

Nocaso Caso X2 P RM IC IC P
Croénico Cronico menor mayor
Caso psiquiatrico agudo
No 44 35
Si 6 46 25,9 <001 9.64 3.69 25.16 <.001*
Sintomas somaticos cronicos
No 50 43
Si 0 38 30.8 <.001 0.46 0.37 0.58 <.001*
Ansiedad/insomnio agudo
No 48 67
Si 2 14 3.92 0.02 501 1.09 23.1 0.05*
Ansiedad/insomnio crénicos
No 48 30
Si 2 51 42.2 <.001 40.8 9.24 180.1 <.001*
Disfuncién social crénica
No 41 31
Si 9 50 22.15 <001 7.35 3.14 17.18 <.001*
Depresion crénica
No 49 70
Si 1 11 498 0.03 7.7 096 616 0.06

* Estadisticamente significativo (0.05) Chi-cuadrado, Mantel-Haenszel

Se detectd mayor niimero de inasistencias en los padres que presentaron
depresion cronica 83/17% con p=0.05.

Discusién

Diversas investigaciones han demostrado que la salud mental del cuidador
primario que atiende a niflos con alguna discapacidad, sufren fatiga, depresion,
insomnio, culpa, baja estima, ansiedad y otros sintomas somaticos asociados al
estrés reflejados en los problemas de salud fisica (Segui, Ortiz-Tallo, & De Diego,
2008; Pozo-Cabanillas, Sarria-Sanchez, & Méndez-Zaballos, 2006, Gallagher &
Whiteley, 2013).

En éste trabajo se encontré que en su mayoria los cuidadores primarios de
nifios con paralisis cerebral mostraron alteracién de su salud mental cronificada,
duplicando proporcionalmente los sintomas agudos, éste estado se vuelve un estilo
de vida, con deterioro general debido a que no logran transformar la discapacidad
de su hijo en una realidad, los padres presentan una adaptacion mas que una
resolucion o recuperacion. Lo anterior constituye un patrén conductual, con una
serie de disfunciones fisiologicas y trastornos del estado de &nimo de larga duracion
(Ha, Greenberg, & Seltzer, 2011).

Desde el nacimiento de su hijo ellos sufren duelos ocultos, pues no son
reconocidos ni validados publicamente (Zambrano-Cruz & Ceballos-Cardona,
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2007; Bemister, Brooks, Dyck, & Kirto, 2014). Por lo tanto, los procesos no
resueltos, se van agravando con la rutina de la rehabilitacion integral, dando
prioridad a la atencidon del hijo con discapacidad, posponiendo o desatendiendo sus
propias necesidades en detrimento de su salud mental comparada con los padres de
nifios sin discapacidad (Lach, y otros, 2009).

Los sintomas somaticos asociados al estrés se reflejaron principalmente como
dolor de cabeza y agotamiento sin tener un diagnodstico de enfermedad fisica
(Brehaut, y otros, 2004).

El insomnio o ausencia de un suefio reparador se manifestd desde la fase aguda
y a lo largo del cuidado del paciente causando humor alterado, tension, ansiedad y
desinterés en la rehabilitacion integral de su hijo, reflejado en un animo deprimido
relacionado con inasistencias en el proceso de tratamiento en el Centro con
incumplimiento del reglamento institucional (Marx, Masruha, Masruha, & Vilanova,
2011).

La disfuncién social descrita como incapacidad de disfrutar las actividades
diarias, insatisfaccion y pobre gratificacion en el desempefio de la actividad como
cuidador no se percibe en la fase aguda pero alcanzo el valor mas alto en la etapa
cronica (Cheshire, Barlow, & Powell, 2010).

El sintoma mas grave encontrado fue la depresion, con indicadores como
desvalorizacion, desesperanza e ideacion suicida (Zambrano-Cruz & Ceballos-
Cardona, 2007; Magafia & Smith, 2006; De Alba, Castellanos, & Sanchez, 2015).

Los cuidadores primarios continiian enfrentandose con la discapacidad en la
misma rutina, han agotado sus recursos de aprendizaje, por lo tanto se van limitando
y perturbando por los intentos en busca del bienestar de su hijo, sin darse cuenta,
que van desgastandose a lo largo del tiempo. En dicho periodo de tiempo, no han
atendido a sus necesidades personales y sociales. Ellos requieren mayores redes de
apoyo ademas de la familia, profesionales que intervengan clinica y
psicoterapéuticamente en su salud mental (Martinez, Robles, Ramos, Santiesteban,
& Garcia, 2008; Thrush & Hyder, 2014).

Conclusiones

Estos indicadores son significativos en el estudio, por que identifican que el
cuidador primario desarrolla alto riesgo de presentar desdrdenes psiquiatricos,
agudos y de larga duracion, por centrar la atencion en el hijo con discapacidad en
los primeros afios de rehabilitacion La angustia emocional lo incapacitan para
seguir llevando a cabo funciones saludables normales.

Limitaciones del estudio

Este estudio tiene varias limitaciones que estan intrinsecamente asociadas con
el instrumento de medicion GHQ-28, No realiza un diagndstico pero si detecta
trastornos psicoldgicos en ambientes no psiquiatricos.

Un sesgo de seleccion anuestros hallazgos es que no pueden ser generalizables
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a todos los cuidadores de nifios con discapacidad, ain dentro del mismo centro
nuestra muestra no fue representativa, ademas el modelo de tratamiento solicita a
los tutores legales o padres que asistan y sean responsables del cuidado y rehabili-
tacidn del nifio, por eso nuestra poblacidén en su mayoria son padres bioldgicos,
tampoco se evaluaron controles.

La entrevista individual podria sesgarse debido a que no se mantiene el
anonimato y seguridad psicologica, ya que la entrevista es familiar. Otro factor que
limita la generalizacion de los resultados es que no todos los cuidadores estan
recibiendo apoyo oportuno y permanente durante el proceso de rehabilitacion.

A pesar de estas limitaciones, creemos que los resultados de este estudio tiene
implicaciones interesantes sobre como sintomas de larga duracién influyen en la
alteracion de la salud mental crénica, independientemente del contexto, sin que por
ello los cuidadores soliciten ayuda psiquiatrica, o un relevo en el cuidado de su
paciente a largo plazo, que puedan sostenerlos en los roles de cuidado.
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