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Resumen
Fundamento:  Las  investigaciones  que  intentan
relacionar  el  funcionamiento  familiar  y  el  esfuerzo
percibido  por  el  cuidador  primario  de  niños  con
enfermedades  neurológicas,  documentan  resultados
divergentes e insuficientes.
Objetivo: identificar la relación entre el funcionamiento
familiar y el esfuerzo percibido por el cuidador primario
de niños con enfermedades neurológicas.
Métodos:  estudio de serie de casos, realizado en el
Servicio de Neuropsicología, del Centro Internacional de
Restauración Neurológica, en el segundo semestre de
2018. Los participantes fueron 12 cuidadores de niños
entre uno y seis  años de edad.  Se aplicó entrevista
estructurada, índice de esfuerzo del cuidador, escala de
funcionamiento  familiar/FF-SIL,  inventario  de
características  familiares  de  riesgo  y  análisis
documental.  Se  utilizó  estadística  descriptiva,
comparación  de  medias  y  correlación  de  Spearman.
Resultados:  el  92  %  de  los  cuidadores  no  había
recibido  información  de  cómo  cuidarse,  ni  de  cómo
cuidar  a  su  hijo.  El  índice  de  esfuerzo  del  cuidador
manifestó iguales proporciones para los niveles elevado
y  bajo  (50  % respectivamente).  Se  observó  relación
entre edad de los cuidadores y edad de desarrollo de
los niños y el funcionamiento familiar (r=0,71, r=0,67);
así como entre el índice de esfuerzo del cuidador y el
inventario de riesgos familiares (r=0,72).
Conclusión:  Los  cuidadores  primarios  estudiados
carecen de información de autocuidado y del cuidado
de  su  hijo;  una  criticidad  elevada  y  un  índice  de
esfuerzo del cuidador heterogéneo, lo cual se relaciona
con los riesgos familiares. La edad de los cuidadores y
la  edad  de  desarrollo  de  los  niños  influyen  en  el
funcionamiento familiar.

Palabras  clave:  Cuidadores,  manifestaciones
neurológicas,  salud  de  la  familia

Abstract
Foundation:  Research that attempts to relate family
functioning  and  the  effort  perceived  by  the  primary
caregiver  of  children  with  neurological  diseases,
documents  divergent  and  insufficient  results.
Objective: to identify the relationship between family
functioning  and  the  effort  perceived  by  the  primary
caregiver of children with neurological diseases.
Methods:  case  series  study,  conducted  at  the
Neuropsychology Service, of the International Center for
Neurological  Restoration,  in the second half  of  2018.
The participants were 12 children caregivers between
one and six years old. Structured interview, caregiver
effort index, family functioning scale / FF-SIL, inventory
of family risk characteristics and documentary analysis
were  applied.  Descriptive  statistics,  comparison  of
means and Spearman correlation were used.
Results:  92%  of  caregivers  had  not  received
information on how to take care of themselves, or how
to care for their child. The caregiver effort index showed
equal  proportions  for  the  high  and  low  levels  (50%
respectively). The relationship between caregivers´ age,
children´s development age and family functioning was
observed (r = 0.71, r = 0.67); as well as between the
caregiver's effort index and the family risk inventory (r
= 0.72).
Conclusion:  The  primary  caregivers  studied  lack
self-care  information  and  care  of  their  child;  a  high
criticality  and  an  effort  index  of  the  heterogeneous
caregiver, which is related to family risks. The age of
caregivers  and  the  age  of  children´s  development
influence family functioning.
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INTRODUCCIÓN

Las  enfermedades  neurológicas  infantiles
involucran una gama amplia de enfermedades,
las cuales se caracterizan por  la  presencia de
una  lesión  estática  en  el  Sistema  Nervioso
Central de diversas etiologías (prenatal, perinatal
y postnatal), y variadas formas de expresión.

Pueden manifestarse a través de un retardo o
retraso en el desarrollo psicomotor; a través de
una parálisis cerebral infantil, de un trastorno del
desarrollo  intelectual,  de  encefalopatías
epilépticas  e  hipóxicas,  entre  otras  entidades.
Estas enfermedades interfieren en el desarrollo
psicomotor  del  niño,  y  pueden  afectar  a  los
cuidadores  primarios  desde  varios  puntos  de
vistas.  En  este  sentido,  se  conoce  que  el
nacimiento  de  un  niño  enfermo  produce  un
cambio en las expectativas de la familia,(1) todo lo
cual incide en la situación de salud de esta.

El  cuidador  primario  (CP)  de una persona con
enfermedad crónica se responsabiliza de varias
tareas que pueden constituirse en esfuerzo, y/o
sobrecargarlo  o  no,  en  dependencia  de  los
recursos internos y las redes de apoyo social de
que este disponga.

Cuidar a alguien con discapacidad o que padezca
una enfermedad crónica implica ver la vida de
una  manera  diferente,  modificar  las  funciones
habituales,  tomar  decisiones  en  medio  de
a l t e r n a t i v a s  c o m p l i c a d a s ,  a s u m i r
responsabilidades o realizar tareas y acciones de
cuidado físico, social, psicológico y religioso para
atender las necesidades cambiantes del enfermo.(2)

En la revisión de la bibliografía sobre los CP se
destacan  investigaciones  que  abordan  los
factores de riesgo en cuidadores de niños con
enfermedades globales del neurodesarrollo, tales
como dificultades en la  autoestima,  estigma y
depresión;  específicamente  en  el  caso  de  los
trastornos del  espectro autista,  la  intervención
sobre estas variables tiene un efecto importante
sobre el funcionamiento familiar.(3) Otros autores
demuestran  la  inestabilidad  emocional  como
elemento importante del  esfuerzo percibido en
CP de pacientes con ictus.(4)

La mayoría de los estudios realizados revela que
los CP abandonan las actividades laborales para
dedicarse al cuidado, sin retribución económica,
con falta de capacitación,(5) y asumiendo este rol
por voluntad, necesidad y obligación;(6) presentan,
además,  n iveles  a l tos  de  sobrecarga,

alteraciones psicológicas evidentes,  de manera
particular en los mecanismos de adaptación;(7) así
como percepción de su mala calidad de vida.(8)

A pesar de estas investigaciones, en el contexto
de  los  autores  no  abundan  los  trabajos  que
aborden el  esfuerzo percibido por el  CP, ni  su
relación  con  otras  variables  cl ínicas  y
psicológicas,  específicamente  en  poblaciones
infantiles, y desde la perspectiva neurológica. Por
tanto, la investigación que se propone puede ser
útil, por lo que puede aportar a la profundización
en el conocimiento sobre esta temática. Además,
los resultados ayudarían a predecir determinados
comportamientos  psicológicos,  así  como  a  la
elaboración e implementación de estrategias de
intervención  que  contribuyan  a  mejorar  la
cal idad  de  v ida  de  los  CP  de  niños  con
enfermedades neurológicas.

Se  plantea  como  objetivo  de  este  estudio,
identificar  la  relación  entre  el  funcionamiento
familiar y el esfuerzo percibido por el CP de niños
con enfermedades neurológicas.

MÉTODOS

Se  realizó  un  estudio  de  serie  de  casos,  que
incluyó  12  CP  de  niños  con  enfermedades
neurológicas infantiles con edades entre 1 y 6
años, atendidos en el Servicio de Neuropsicología
de la Clínica de Neuropediatría del CIREN, en el
segundo semestre del 2018.

Los  cuidadores  fueron  seleccionados  mediante
un  muestreo  intencional,  y  cumpliendo  los
siguientes  criterios  de  inclusión:  CP  de  niños
entre  1  y  6  años  de  edad con  enfermedades
neurológicas;  con niveles  bajos  de  ansiedad y
depresión  (evaluada  a  partir  de  la  escala  de
ansiedad y depresión rasgo estado IDARE-IDERE),(9)

y que dieran su consentimiento para participar
en la investigación. Se excluyeron aquellos que
no tuvieron la capacidad mental adecuada, y que
se negaron a cooperar con la evaluación.

Las  variables  sociodemográficas  estudiadas
fueron  edad  (30-40  años,  41-50  años),  sexo
(femenino,  masculino),  escolaridad  (enseñanza
primaria,  secundaria,  preuniversitaria,
universitaria) estado civil (soltero, casado, unión
consensual,  divorciado, viudo),  ocupación (ama
de  casa,  obrero,  estudiante,  profesional),
información de cómo cuidar al niño y de cómo
cuidarse;  y  t ipo  de  famil ia  (nucleares,
reconstruidas); además, la edad y sexo del niño.
Estas  se  midieron  a  partir  de  una  entrevista
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estructurada  elaborada  a  tal  efecto  por  los
autores.

La variable clínica estudiada fue el diagnóstico
de  la  enfermedad  del  niño,  que  atendió  al
dictamen  de  los  especialistas  en  Neurología:
retardo  en  el  desarrollo  psicomotor  (RDPM),
parálisis  cerebral  infantil  (PCI),  encefalopatía
epiléptica  (EE),  trastornos  del  desarrollo
intelectual  (TDI)  y  otros.  La  información  se
obtuvo a  partir  de  la  revisión de las  historias
clínicas.

Las variables psicológicas estudiadas fueron la
edad de desarrollo del niño (ED), el coeficiente
de  desarrollo  (CD),  el  grado  de  discapacidad
(GD),  el  esfuerzo del  cuidador,  funcionamiento
familiar y los riesgos familiares.

La ED del niño constituye la edad psicológica del
niño  obtenida  a  partir  de  la  aplicación  de  las
escalas  internacionales  para  estos  fines,  en
función de la edad cronológica del niño. Se utilizó
la escala Brunet Lezine (primera y segunda parte)
para  evaluar  el  desarrollo  psicomotor  en  la
primera  infancia;  la  primera  parte  se  aplicó
desde 1 mes a 30 meses, y la segunda, de 2
hasta los 6 años.(10)

El CD se calculó a partir de la división entre la ED
y  la  edad  cronológica  (EC)  del  niño,  y  luego
mult ipl icando  el  resultado  por  100.  Se
diagnosticó atendiendo a ocho niveles: profundo
(menos de 20); grave (entre 20 y 34); moderado
(entre 35 y 49); ligero (entre 50 y 70); limítrofe
(entre 70 y 79);  normal bajo (entre 80 y 89);
promedio (entre 90 y 109);  normal alto (entre
110 y 119).(10)

El  GD (ninguna,  leve,  moderada  o  severa)  se
basó  en  la  percepción  CP  sobre  el  nivel  de
incapacidad del niño en realizar las actividades
físicas  y  mentales  necesarias  según  su  edad
cronológica.  Este  se  midió  a  través  de  la
aplicación de la entrevista.

El esfuerzo del cuidador se refirió a la percepción
del CP de la energía empleada en la consecución
de las actividades de cuidado. Se midió a partir
de la escala índice de esfuerzo del cuidador;(11)

entrevista  semiestructurada  con  13  ítems,  de
respuesta  dicotómica  verdadero/falso.  Cada
respuesta afirmativa puntuó 1; una puntuación
total  de 7 o más,  sugirió  un nivel  elevado de
esfuerzo.

El  funcionamiento  familiar,  consistente  en  el

diagnóstico  de  la  funcionabilidad  o  no  de  la
familia, se evaluó mediante la aplicación de la
escala  FF-SIL.(12)  Este  test,  de  14  preguntas
acerca  de  la  frecuencia  con  que  les  ocurren
determinadas  situaciones  familiares,  los  CP
respondieron según los criterios: casi nunca (1),
pocas veces (2), a veces (3), muchas veces (4) y
casi  siempre  (5).  Según  esto,  las  familias  se
clasificaron de la siguiente manera: funcional (70
a  57),  moderadamente  funcional  (56  a  43),
disfuncional (42 a 28) y altamente disfuncional
(27 a 14).

Los riesgos familiares se entendieron como las
dificultades presentes en la familia que pueden
constituirse en problemas para la salud familiar.
Esta variable se midió a partir de la aplicación del
inventario de características familiares de riesgos.(13)

Este inventario consta de 50 preguntas divididas
en siete dimensiones: contexto socio económico
y  cultural  de  la  vida  familiar  (ítem  1  al  8);
composición del hogar (ítem 9 al 13); procesos
críticos  normativos  (ítem  14  al  19);  procesos
críticos de salud (ítem 20 al 32); procesos críticos
paranormativos (ítem 33 al  41);  afrontamiento
familiar (ítem 42 al 46) y apoyo social (ítem 47 al
50).  La  calificación  se  realizó  marcando  el
número de la característica en una plantilla que
las muestra ordenadas, según dimensiones del
modelo  y  el  grado  en  que  afectan  la  salud
familiar (tipo I, II, III). La puntuación se obtuvo
por  el  número  y  tipo  de  característica  que
presentó la  familia,  y  el  resultado final  aportó
información sobre niveles de criticidad familiar.

Los  instrumentos  aplicados  se  sometieron  a
criterios de expertos (método Delphi).

Toda la información obtenida fue transferida a
una base de datos para el análisis estadístico, y
se utilizó el paquete estadístico Statistica 8.0. Se
calcularon las frecuencias, porcentajes, medias y
desviaciones  estándar,  como  medidas  de
resumen  descriptivo.

Para analizar  la  correlación entre las variables
sociodemográficas,  clínicas  y  psicológicas,  se
realizó un análisis no paramétrico, correlación de
Spearman, se compararon proporciones y medias,
y se utilizó como nivel de significación estadística
p≤ 0,05.

Para  realizar  esta  investigación  se  solicitó  la
au to r i zac ión  a l  j e fe  de  l a  C l í n i ca  de
Neuropediatría  del  CIREN,  y  se  contó  con  la
aprobación del Consejo Científico de la institución.
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RESULTADOS

La serie de casos estuvo compuesta por 12 CP
del  sexo femenino,  predominando el  rango de

edad entre 30 y 40 años, con una edad media de
36 (DE ±6). Predominaron las CP con escolaridad
preuniversitaria, solteras y amas de casa. (Tabla
1).

El  92  %  (11)  de  los  CP  refirió  que  no  había
recibido  información  de  cómo  cuidarse,  ni  de
cómo cuidar a su hijo, y el 8 % (1) recibió alguna
información.  Se  identificaron  10  familias
nucleares (83 %) y 2 familias reconstruidas (7
%).

El 50 % de los niños fueron del sexo femenino, y
el  50  %  del  sexo  masculino.  Se  identificó
coincidencia entre la ED y la EC en 2 niños (17
%), el resto se encontraron por debajo de su EC
(83 %). (Tabla 2).

http://medisur.sld.cu/index.php/medisur
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El  coeficiente  de  desarrollo  (CD)  se  encontró
afectado en 7 niños, para un 58 %, y no afectado

en 5 niños, para un 42 %; diferencia que no fue
significativa desde el punto de vista estadístico
(p=0,29). (Tabla 3).

Según referencias de los CP, 50 % de los niños
tenían  un  grado  moderado  de  discapacidad.
(Tabla 4).

El 58 % de los niños fueron diagnosticados de PCI
(7 niños); 17 % de encefalopatías (2 niños); 17 %
RDPM (2 niños) y 8 % con TDI (1 niño).

El 42 % de las familias resultaron funcionales, 58
%  moderadamente  funcionales,  y  ninguna  se
identificó como disfuncional; esto no representó

diferencia significativa (p=0,29).

En el inventario de características familiares de
riesgo fueron identificadas 8 familias (67 %) con
a lgunas  d i f i cu l tades  en  e l  con tex to
socioeconómico  y  cultural  de  vida  familiar;  5
fami l ias  (42  %)  con  d i f icu l tades  en  la
composición  del  hogar,  procesos  críticos
normativos  y  procesos  críticos  de  salud.
Asimismo,  4  familias  (33,3  %)  reportaron
procesos  críticos  paranormativos  y  dificultades
en  el  afrontamiento  familiar;  y  6  (50  %)
reportaron dificultades en el apoyo social.

Se observaron 8 familias con buenas relaciones
intrafamiliares,  pero con criticidad elevada (67
%), y 4 con buenas relaciones intrafamiliares y
baja criticidad (33 %). Tampoco en este sentido
las diferencias fueron significativas (p=0,14).

El  índice  de  esfuerzo  del  cuidador  se  mostró
e l e v a d o  y  b a j o  e n  e l  5 0  %  d e  e l l o s ,
respectivamente.

La  correlación  de  variables  evidenció  una
re l ac i ón  pos i t i va  en t re  l a  edad  y  e l
funcionamiento familiar (r=0,71). (Gráfico 1).
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Se obtuvo además una relación positiva entre la ED del niño y el funcionamiento familiar (r=0,67).
(Gráfico 2).
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Finalmente,  se  observó  una  relación  positiva entre  el  índice  de  esfuerzo  del  cuidador  y  el
inventario de riesgos familiares. (Gráfico 3).

DISCUSIÓN

En  esta  investigación  se  identificó  la  relación
entre  el  funcionamiento  familiar  y  el  esfuerzo
percibido por el CP de niños entre 1 y 6 años de
edad con enfermedades neurológicas atendidos
en el CIREN; y en general, se ha evidenciado una
relación  entre  el  esfuerzo  del  cuidador  y  el
inventario de riesgos familiares, así como entre
el funcionamiento familiar y la edad del CP y la
edad de desarrollo (ED) del niño.

Los  resultados  relacionados  con  las  variables
sociodemográficas muestran coincidencia con lo
obtenido  por  diversos  autores  que  esbozan  el
predominio de las féminas en el cuidado de los
niños  con  lesión  cerebral.(14)  En  los  países  de
América  Latina,  el  cuidado  de  los  hijos  es
desempeñado fundamentalmente por mujeres.(4)

En  cuanto  al  grado  de  información  que  se  le
suministra a los CP, coincide parcialmente con lo
reportado por Islas Salas,(14) quien menciona que
un  número  importante  de  los  cuidadores  no
habían recibido información de cuál era su rol, ni
de cómo cuidar su propia salud.

El predominio de las familias nucleares pudiera

ser una fortaleza de los CP de esta serie. En este
sentido algunos autores plantean que uno de los
factores de riesgo que inciden en la salud de los
niños, es la presencia de familias no nucleares.(15)

Desde  el  punto  de  vista  cl ínico,  existe
correspondencia con estudios realizados en otros
centros, donde la atención se centra en niños con
enfermedades neurológicas,  pero en diferentes
rangos de edades, y donde ha sido elevado el
porciento  de  discapacidad  intelectual  en
pacientes con PCI, lo cual se encuentra vinculado
a  factores  como  las  dificultades  motoras,  la
presencia de epilepsia y la extensión de la lesión.(16)

Asimismo, en otros estudios se ha identificado
que  una  de  las  causas  más  comunes  de
discapacidad  física  motora  en  la  infancia  lo
constituyen las PCI,(17)  precisamente uno de los
diagnósticos  predominantes  en  los  centros  de
atención  terciaria  que  incluyen  servicios  de
neurología infantil. Un estudio similar, pero con
cuidadores de niños con trastorno del espectro
autista (TEA), observó la presencia de estigma,
depresión, baja autoestima y el efecto de estas
variables sobre el  funcionamiento familiar  y la
susceptibilidad  a  la  humillación. (3)  La  serie
analizada, en cambio, evidencia el predominio de
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familias con algún grado de funcionalidad, lo cual
pudiera constituir una de las fortalezas de estas
familias.

Otra de las potencialidades de los CP estudiados,
son las buenas relaciones intrafamiliares, aunque
los eventos críticos referidos por estas familias
no interfieren en sus relaciones funcionales. Al
parecer,  estas familias presentan recursos que
les permiten afrontar de manera adecuada los
diferentes eventos acontecidos en su seno.

También  la  estabilidad  emocional  de  los  CP
evaluados  constituye  una  fortaleza  para  las
respectivas familias. No obstante, se comparte la
idea  de  la  necesidad  de  identificar  el  estatus
emocional y conductual de los cuidadores, y la
relación entre los padres e hijos, con el fin de
establecer  programas  de  intervención  más
efectivos.(18)

En  todo  esto  juegan  un  importante  rol  los
factores contextuales, los cuales pueden facilitar
(aceptación  de  la  familia,  los  amigos,  de  la
sociedad,  de  los  serv ic ios  de  salud)  u
obstaculizar  (sobreprotección  de  la  familia,  no
aceptación de la familia, de los servicios de salud,
dificultades  en  la  transportación,  problemas
financieros,  limitado  acceso  a  la  educación,
frustración)  la  participación  y  la  ejecución  de
actividades de los niños con PCI.(19)

Otros  autores  demuestran  dificultades  en  la
calidad  de  vida  de  los  cuidadores  (madres  y
abuelas)  de  niños  con  PCI,  sobre  todo  en  las
abuelas, y sugieren que estos cuidadores deben
ser  monitorizados.(20)  Se  considera  que  esta
supervisión debe realizarse en aras de controlar
la repercusión de las dificultades de la calidad de
vida de los cuidadores y su efecto en la salud
física y mental del niño con PCI.

La presencia de familias nucleares y con algún
grado de funcionalidad, favorece el cumplimiento
de  las  funciones  básicas  de  la  famil ia,
relacionadas  con  la  organización,  los  procesos
interactivos y relacionales y la adaptación a los
cambios.  Para  estos  pacientes,  la  familia
constituye  un  punto  de  soporte  que  puede
facilitar su mejor ajuste social y personal.

Otro de los aspectos analizados fue el índice de
esfuerzo del  cuidador,  acerca del  cual  algunos
autores refieren una sobrecarga en cuidadores
de niños con lesión cerebral;(14) lo que se acerca a
los  resultados  obtenidos  en  la  presente
investigación.

Las  relaciones  obtenidas  entre  las  variables
sociodemográficas,  clínicas  y  psicológicas
aportan información práctica que puede ser útil
en  la  atención  de  los  CP  y  sus  hijos,  ofrecen
además inferencias sobre cómo se comportarán
determinadas  variables  que  se  analizan  en  la
práctica clínica diaria. Por ejemplo, se determinó
que,  a  medida  que  los  CP  tengan  mayores
riesgos familiares percibirán mayor esfuerzo,  y
viceversa. Algunos autores encontraron que los
cuidadores  primarios  presentaban  síntomas  de
estrés (factor de riesgo), lo cual si no se trata
debidamente  deviene  en  el  “síndrome  del
cuidador”,(14) lo que afecta, sin duda, al interior
de cualquier grupo familiar.

Del mismo modo, a medida que se incremente la
edad del CP se optimizará la ED del niño. Este
proceso puede favorecerse con el uso de algunas
alternativas  terapéuticas  (en  nuestro  caso  se
utiliza la rehabilitación teniendo en cuenta),  lo
cual pudiera facilitar la percepción de un mejor
funcionamiento  familiar.  En  tal  sentido,  el
Programa de Restauración Neurológica aplicado
en el CIREN, es reconocido por su alta eficacia a
lo largo de los 31 años de su implementación,
con  resultados  posit ivos  en  diferentes
enfermedades  neurológicas  y  diversos  grupos
etarios.(21-23)

Finalmente, en las clínicas de Neurología infantil,
la  atención  médica  y  psicológica  no  debe
centrarse solo en los niños, sino en la familia,
donde los CP pueden tener potencialidades, pero
también debilidades,  sobre las  cuales se debe
incidir  desde  programas  de  intervención  que
permitan una mejor atención a los niños, y por
ende, una percepción de buena calidad de vida
de su grupo de apoyo más cercano (la familia).

Los  resultados  obtenidos  tienen  un  significado
práctico,  pues  remiten  al  conocimiento  de
posibles comportamientos clínicos y psicológicos
predictivos  de  los  CP,  de  manera  que  se
planifiquen  adecuadamente  las  entrevistas  e
intervenciones desde la Psicología de la Salud.

Se coincide con lo plateado acerca de que las
intervenciones en los CP pudieran ser eficaces
para favorecer el afrontamiento a los problemas
que  surgen  en  relación  a  la  persona  bajo  su
cuidado,  pues se conoce que el  afrontamiento
disfuncional de los cuidadores puede influir en el
deterioro  funcional  de  estos  pacientes.(23)  Esto
puede suceder en CP de pacientes con diferentes
enfermedades crónicas y en diferentes edades
de presentación.

http://medisur.sld.cu/index.php/medisur
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El  presente  estudio  tuvo  como limitaciones  el
tamaño pequeño de la muestra, lo cual impide
ofrecer  resultados  generalizadores  sobre  la
temática. Además, la no inclusión en el estudio
de niños con otro rango de edad y con otras
enfermedades neurológicas, aspecto que deberá
considerarse en futuras investigaciones sobre el
tema.

Se concluye que los CP estudiados carecen de
información relacionada con el autocuidado y con
el  cuidado  de  su  hijo.  Se  demuestra  una
criticidad elevada, y un índice de esfuerzo del
cuidador  heterogéneo,  lo  cual  se  relaciona  de
forma positiva con los riesgos familiares. La edad
de los CP y la edad de desarrollo de los niños
influyen en el funcionamiento familiar.
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