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Resumen

Introduccion: El cuidador familiar, unidad intrinseca del contexto de los nifios con discapacidad intelectual,
requieren ayuda para realizar diversas actividades, porque su sujeto de cuidado no puede efectuarlas por si
mismo, y éstos demandan mas cuidados y supervision. Objetivo: Describir las principales caracteristicas del
cuidador familiar del nifio con discapacidad intelectual. Metodologia: Revision integradora en bases de
datos PUBMED, LILACS y Scielo, considerando como criterios de inclusién: antigliedad < 10 afios, en idioma
inglés, espafiol y portugués, que el sujeto de estudio fuera el cuidador familiar (madres o padres) no el nifio
con discapacidad intelectual. Se utilizaron los descriptores family caregiver, intellectual disability, child,
informal caregiver y el operador boleano AND. Se obtuvieron 494 articulos, eliminandose 474 que no
cumplian los criterios de inclusién. Se analizaron 20 articulos y se discriminaron 13, por lo cual solo 7
conformaron la muestra. Resultados: Los cuidadores tenian entre 35 a 40 afios, eran de clase social media
o baja, con secundaria terminada, las cuidadoras eran principalmente amas de casa; los cuidadores
experimentaron depresion, ansiedad y estrés, algunos utilizaron el estilo de afrontamiento religioso.
Conclusiones: La sobrecarga de cuidado y calidad de vida en los cuidadores dependi6 de la gravedad de
la discapacidad del nifio, y si los enviaban o no a instituciones especiales. Las intervenciones de enfermeria
deben estar encaminadas a identificar el funcionamiento familiar para intentar mejorar la calidad de vida de
los cuidadores y desarrollar el empoderamiento familiar que disminuya la sobrecarga de trabajo y sintomas
psicologicos que padecen.

Palabras clave: Enfermeria; Cuidadores; Discapacidad intelectual; Nifio (DeCS).

Abstract

Introduction: The family caregiver, an intrinsic unit in the context of children with intellectual disabilities,
requires help to carry out various activities, because their subject of care cannot carry them out on their
own, since they require more care and supervision. Objective: Describe the main characteristics of the
family caregiver of a child with intellectual disability. Methodology: Integrative review in PUBMED, LILACS
and Scielo databases, considering as inclusion criteria: seniority < 10 years, in English, Spanish and
Portuguese, that the study subject was the family caregiver (mothers or fathers) not the child with intellectual
disability. The descriptors family caregiver, intellectual disability, child, informal caregiver and the Boolean
operator AND were used. 494 articles were obtained, eliminating 474 that did not meet the inclusion criteria.
20 articles were analyzed and 13 were discriminated, therefore only 7 made up the sample. Results: The
caregivers were between 35 and 40 years old; they were from the middle or lower social class, with secondary
school finished. The caregivers were mainly housewives and experienced depression, anxiety and stress,
some used the religious coping mechanism. Conclusions: Care overload and life quality in caregivers
depended on the severity of the child's disability, and whether or not they were sent to special institutions.
Nursing interventions should be aimed at identifying family functioning trying to improve the quality of life
of the caregivers and develop family empowerment to reduce work overload and the psychological
symptoms they show.

Key words: Nursing; Caregivers; Intellectual disability; Child (DeCS).
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Abstrato

Introducao: O cuidador familiar, unidade intrinseca no contexto da crianca com deficiéncia intelectual,
necessita de ajuda para a realizacdo de diversas atividades, pois seu sujeito de cuidado ndo consegue
realiza-las sozinho, pois necessita de mais cuidados e supervisdo. Objetivo: Descrever as principais
caracteristicas do cuidador familiar de uma crianca com deficiéncia intelectual. Metodologia: Revisdo
integrativa nas bases de dados PUBMED, LILACS e Scielo, considerando como critérios de incluséo:
antiguidade < 10 anos, em inglés, espanhol e portugués, que o sujeito do estudo fosse o cuidador familiar
(maes ou pais) e ndo a crianga com deficiéncia intelectual. Foram utilizados os descritores cuidador familiar,
deficiéncia intelectual, crianca, cuidador informal e o operador booleano AND. Foram obtidos 494 artigos,
eliminando-se 474 que nao atendiam aos critérios de inclusdo. Foram analisados 20 artigos e discriminados
13, portanto apenas 7 compuseram a amostra. Resultados: Os cuidadores tinham entre 35 e 40 anos; eram
de classe social média ou baixa, com ensino médio completo. Os cuidadores eram principalmente donas
de casa e vivenciavam depressao, ansiedade e estresse, alguns utilizaram o mecanismo de enfrentamento
religioso. Conclusdes: A sobrecarga de cuidados e a qualidade de vida dos cuidadores dependiam da
gravidade da deficiéncia da crianca e do encaminhamento ou ndo para instituicbes especiais. As
intervengdes de enfermagem devem ter como objetivo identificar o funcionamento familiar tentando
melhorar a qualidade de vida dos cuidadores e desenvolver o empoderamento familiar para reduzir a
sobrecarga de trabalho e os sintomas psicoldgicos que eles apresentam.

Palavras-chave: Enfermagem; Cuidadores(as); Deficiéncia intelectual; Filho(a) (DeCS).

Introduccion

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) precisa la discapacidad como un concepto frecuente que aborda
las carencias, las restricciones de las actividades y las limitaciones de intervencion, reflejando la interaccion
entre la sociedad y las caracteristicas del humano que vive en ella. Las deficiencias son problemas que
afectan una estructura corporal para ejecutar tareas y participar en situaciones vitales . A nivel mundial se
logra detectar la incidencia de la discapacidad intelectual (DI), visualizdndose mayormente en la
funcionalidad del individuo, presentando una prevalencia inmediata de 1-4%. Latinoamérica arroja una
asiduidad que llega a ser cuatro veces mayor, por su relacion a elementos como la desnutricidn,
complicaciones durante y después del embarazo, la prematurez, envenenamiento por plomo, afecciones del
Sistema Nervioso Central (SNC) y los bajos recursos econdémicos @. Segun datos del Instituto Nacional de
Estadistica y Geografia (INEGI) aproximadamente 8 millones de personas refirieron tener alguna

discapacidad, siendo aproximadamente 6.4% de la poblacién de México ©.
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La discapacidad perturba el desarrollo personal, siendo una vivencia a nivel personal, familiar y cultural,
afectandose no solo la persona que la padece sino todo su entorno y sus cuidadores @. El Manual de
Diagnostico y Estadistica de Trastornos Mentales (DSM-V) define la Dlcomo un trastorno que da inicio en el
trascurrir del curso del desarrollo y que envuelve limitaciones del trabajo intelectual, asi mismo de la
conducta adaptativa en los dominios conceptual, social y practico ©.

El cuidador familiar es una unidad intrinseca del contexto de los nifios con DI ©. Estos nifios requieren ayuda
en la realizacién de la diversidad de actividades que por su condicién se les hace imposible llevar a cabo,
demandando supervisién acorde al grado de discapacidad . Segun la Real Academia Espafiola, el cuidador
es “la persona que cuida, que es cuidadoso o muy metido en si” ®, el cuidador familiar es “la persona cercana
al nifo con discapacidad que se encarga de brindarle principalmente apoyo en sus actividades fisicas y
emocionales de forma permanente y comprometida” ©'9. Por lo tanto, el cuidado informal se caracteriza
por ser una funcion empleada por mujeres, no remunerado, desarrollado en el &mbito doméstico y basado
en relaciones de parentesco y afectivas 1", ademas de no disponer de capacitacion y tener un elevado nivel
de compromiso hacia su tarea, sin importar limites y horarios 2.

El cuidador requiere del apoyo familiar y social, estableciendo limites en su tarea y delegando funciones y
cuidados, permitiéndose recibir ayuda para dejar de lado su papel de persona indispensable para el que
recibe el cuidado ™3, Acorde a los datos proporcionados por la Encuesta Nacional de Ocupacién y Empleo
(ENOE), aproximadamente 286 mil personas tenian la responsabilidad del cuidado de personas
dependientes en México a mediados del 2016 (. Siendo asi, que el bienestar y la salud de los cuidadores
es de vital importancia para el personal de enfermeria, su actuar puede tener un reconocimiento cultural y
un fortalecimiento en el apoyo a los cuidadores desde el ambito de la salud publica "7, En base a lo
expuesto, se brinda un amplio panorama para que enfermeria desarrolle diversas intervenciones en el
cuidador informal contribuyendo a la produccidon cientifica del objeto de interés de la profesion de

enfermeria, el cuidado. Ademas, de impactar significativamente en la salud del cuidador familiar o informal.
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El objetivo de la presente revisidon fue describir las caracteristicas principales del cuidador familiar del nifio
con DI, con la finalidad de identificar las principales necesidades que manifiesten los cuidadores, para
disefiar intervenciones de cuidados de enfermeria que puedan satisfacer esas necesidades, es decir, cuidar

al cuidador.

Metodologia

Se realizd revision integrativa, la cual permite la sintesis del conocimiento sobre un tema en especifico,
auxiliando a la reconceptualizacién de una problematica y una contribucién al avance de la disciplina de
enfermeria . Asi mismo, facilita la formulacién de conclusiones generales y reflexiones sobre
investigaciones futuras . En enfermeria este tipo de evidencias acelera la trasferencia de los conocimientos
cientificos generados a la practica de enfermeria en diferentes escenarios 9. La pregunta orientadora de
investigacion fue: ;Qué evidencia la literatura sobre las caracteristicas del cuidador familiar del nifio con DI?.
La busqueda bibliografica se realizd de febrero a marzo del afio 2021 en las bases de datos: National Librery
of Medicine (PUBMED), Literatura Latinoamericana y del Caribe en Ciencias de la Salud (LILACS) y Scientific
Electronic Library Online (Scielo), utilizando los descriptores family caregiver (cuidador familiar), intellectual
disability (Discapacidad intelectual), child (nifio), informal caregiver (cuidador informal) y el operador
boleano AND.

Los criterios de inclusion establecidos fueron: articulos en idioma espafiol, inglés y portugués, publicados
del 2011 al 2021, sujeto de estudio cuidador familiar o informal de nifio con DI; los de exclusién incluyeron
cuidadores profesionales o personas que recibian remuneracién econémica por el cuidado ofrecido. Para la
sintesis de datos se consideraron los objetivos, la metodologia, los resultados y las principales conclusiones
de cada uno de los articulos revisados, de igual manera, se tomaron en cuenta las caracteristicas del cuidador
familiar. Se localizaron 494 articulos con los términos de busca vy filtros utilizados, de ellos se excluyeron

474 articulos que no cumplieron criterios de inclusién y los duplicados. Posterior al analisis de titulos y
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resimenes fueron seleccionados 21 articulos que cumplieron criterios de inclusién, se realizé lectura critica

y discriminacion de articulos quedando una muestra de 7 articulos para analizar (Figura 1).

Figura 1. Protocolo de busqueda de articulos cientificos, 2021.

Articulos relevantes después de la
busqueda electrénica n=494

Articulos excluidos por no cumplir
los criterios de inclusion y duplicados
n=474

Evaluacién completa de
articulos seleccionados n=20

Estudios relevantes analizados
n=7

Fuente: Elaboracién propia

Para realizar la revisién integrativa se retomaron los criterios de calidad PRISMA que aplican para la
metodologia mencionada, los cuales fueron proporcionar de forma clara los objetivos o preguntas que
aborda la revisién, que especifique los criterios de inclusidn y exclusidon de la revision, especificar los
métodos utilizados para evaluar el sesgo, especificar los métodos utilizados para presentar y sintetizar los
resultados, proporcionar el nimero total de estudios y participantes incluidos, asi como sus caracteristicas,

que proporcione una interpretacién general de los resultados y sus implicaciones importantes ©7.

Resultados

Los estudios fueron realizados en los Ultimos 10 afios, en diferentes paises como Japon, Australia, Mongolia,
India y China, se observé que el idioma inglés fue el predominante y el abordaje metodolégico de la
totalidad de los estudios fue cuantitativo y descriptivo: las muestras estudiadas en los articulos revisados

estuvieron entre 80 y 1659 cuidadores familiares de nifios con DI. Las teméticas mas cominmente
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observadas fueron evaluar el nivel de sobrecarga y la gravedad de la depresion, de la madre y el padre,

relacionadas al cuidado de los nifios con DI que asistian o no a una escuela especial, factores asociados con

el empoderamiento de los cuidadores familiares que criaban a los nifios con DI, el estado psicologico y su

relacién con estilos de afrontamiento del cuidador, funcionamiento familiar y calidad de vida (CV) de los

cuidadores asi como la CV familiar de los cuidadores de nifios con Dl y a partir de éstas se pueden identificar

los diversos fenédmenos que el cuidador experimento, ademas de ser una oportunidad para el abordaje de

enfermeria hacia el cuidador familiar (Tabla 1).

Tabla 1. Descripcién de articulos revisados, 2021: n=7

Titulo Autores Revista/afio Tipo de Metodologia
estudio
Caregiver burden in Ramasubra Ind Descriptivo/C La escala de Zarit Burden
children with  manian, Psychiatry J. orrelacional Interview se utiliz6 para evaluar el
intellectual  disability: Chellamuth 2019 nivel de carga experimentado por
Does special school u, los cuidadores. La escala del
education help? @2 Selvikumar, Inventario de Depresién Mayor
Pandian, se utilizd para evaluar la
Gopi. gravedad de la depresion
experimentada por los
cuidadores.
Family empowerment Wakimizu, Int J Nurs Descriptivo Encuesta de cuestionario
and associated factors Fujioka, Sci. 2018 anonimo transversal, participaron
in Japanese families Nishigaki,M 1659 cuidadores principales que
raising a child with atsuzawa. criaban a un nifio con DI y motora
severe motor and grave en 89 escuelas especiales.
intellectual disabilities
23)
Psychological ~ status Panicker, J Appl Res Descriptivo A los cuidadores (N=80) de
and coping styles of Ramesh. Intellect personas con DI (n =40) e IP (n =
caregivers of Disabil. 40) se administré cuestionario
individuals with 2019 sociodemogréfico, escala de
intellectual  disability depresion, ansiedad y estrés e

and psychiatric illness
(25)

inventario COPE.
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Mediating effects of
family functioning on
the relationship
between care burden
and family quality of
life of caregivers of
children with
intellectual disabilities
in Mongolia ©©

Health-related quality
of life amongst primary
caregivers of children
with intellectual
disability "

Family quality of life of
Chinese families of
children with

intellectual disabilities
4)

The  Early  Positive
Approaches to Support
(E-PAtS) study: study
protocol for a feasibility
cluster randomised
controlled trial of a

group programme (E-

PAtS) for family
caregivers of young
children with

intellectual disability ©¢®

Kim, Kim,
Park, Yoo,
Gelegjamts.

Arora,
Goodall,
Viney,
Einfeld.

Hu,
Fei.

Wang,

Coulman E,
Hastings R,
Gore N,
Gillespie D,
McNamara
R, Petrou S,
et al

J Appl Res Correlacional
Intellect

Disabil.

2020

J Intellect Descriptivo
Disabil Res.

2020

J Intelecto Descriptivo
Discapacita

do Res.

2012

Pilot Ensayo
Feasibility controlado
Stud. 2020  aleatorio

Muestra de 150 cuidadores de
ninos con DI desde octubre de
2017 a noviembre de 2017.

Cuidadores de un nifio con DI de
entre 2 y 12 aflos completaron
linea para
determinar su CV coherente con
el bienestar de los cuidadores
utilizando la medida EQ-5D-5L.

una encuesta en

Muestra de 442 familias, se utilizé
un analisis factorial confirmatorio
para probar la estructura factorial
de FQOL (CV familiar).

Las familias participantes fueron
asignadas a la
control en una base 1: 1; A las
familias de intervencién se les
ofrecié el programa E-PAtS de
inmediato.

intervencion:

Los datos se
recopilaron al inicio del estudio, 3
meses después de la asignacion
al azar y 12 meses después de la

asignacion al azar.

Fuente: Elaboracién propia.

Las caracteristicas sociodemograficas identificadas, con respecto a la edad de los cuidadores oscilaba entre

los 35 y 40 afos @223 24 Sjendo padres y madres los cuidadores principales @2, perteneciendo a la clase

media con nivel secundaria terminado ©?% 2324 En el rol de cuidador a pesar de ser fungido por ambos

padres se evidencid que predominaron las mujeres @Y y el 50% de las mismas eran amas de casa (9,

dedicando un promedio de 66 horas al cuidado de sus hijos con discapacidad ©4.
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Se encontré que las madres de nifios con DI sufrieron mas sobrecarga y depresion en comparacion con los
padres, asi mismo, la escuela juega un papel importante en la gravedad de la carga y depresion, ya que es
mayor entre los padres de los nifios que no asistieron a la escuela @2,

El empoderamiento de las familias que criaron a un pequefio con DI, se obtuvo que 1362 cuidadores
primarios presentaron mayores puntajes de empoderamiento en relacion con la edad, educacion superior,
apoyo regional, menor carga y mayor utilizacion de instituciones y servicios de visitas domiciliadas, mayores
ingresos y mejores lazos familiares. Asi mismo los profesionales de salud debieron abordar el
empoderamiento familiar de los cuidadores primarios mas jévenes y con menos educacion @3,

El estado psicologico y estilos de afrontamiento, que los cuidadores familiares experimentaron fueron
sintomas de depresion, ansiedad y estrés. El estilo de afrontamiento mas utilizado fue el religioso.
Aportando, que la salud mental de los cuidadores es de vital importancia en la calidad de atencién que le
prestan al nifio que recibe el cuidado, ademas el uso de estilos de afrontamiento adecuados puede
minimizar el impacto de los sintomas mencionados ).

El funcionamiento familiar con relacion a la carga de cuidado y CV de los cuidadores familiares se encontro
que el funcionamiento familiar debia ser tomado en cuenta ya que media parcialmente la carga de cuidado
y la CV del familiar. Ademas, se debia considerar el funcionamiento familiar para el desarrollo de
intervenciones que apoyen la CV familiar de los cuidadores ©9,

Los cuidadores con mas bajos ingresos y mas bajo apoyo social tuvieron una CV significativamente mas baja
@, De igual manera, la CV familiar del nifio con discapacidad sugiere una estructura similar entre las familias
chinas y estadounidenses, y se ven afectadas por las diferentes condiciones de vida y la gravedad de la
discapacidad del nifio @4,

Se evidencié la falta de programas y atencion a los cuidadores familiares de nifios pequeios con DI, lo que

podria iniciar la prestacion de atencién del cuidador familiar del nifio con diagnéstico de DI ©®),
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Discusion

En base al objetivo de describir las caracteristicas principales del cuidador familiar del nifio con DI se
identificaron los diversos fendmenos que el cuidador experimentd, brindando una oportunidad a la
disciplina de enfermeria para el cuidado del cuidador familiar. Si bien existen muchos factores conocidos en
el cuidador, la falta de identificacion de las afecciones en el cuidador familiar del nifio con DI es de gran
importancia, ya que representa un pilar en el cuidador principal del nifio con discapacidad.

Encontrando en la evidencia la sobrecarga, depresiéon ©? y la baja CV 42728 como algunos de los
padecimientos con los cuales se enfrenta el cuidador familiar, resultados similares a los encontrados en los
cuidadores principales de estudiantes con DI leve @9, asi como en trabajadores de medio tiempo dedicado
al cuidado de alumnos con discapacidad ©9. La utilizacién de sistemas de apoyo para empoderar ©¥ a los
familiares y mejorar las estrategias de afrontamiento > han tenido resultados positivos para el nifio con
diagnostico de DI, aun asi, se hace referencia a la falta de atencion del bienestar del cuidador familiar ©9.
El nivel secundario terminado ©%?¥ fue el nivel de estudios mas recurrente en los cuidadores, mientras que
la media de edad oscilo entre los 35-40 afios en varios estudios ©2 2327, |a mayoria fue ama de casa @, y el
estilo de afrontamiento mas utilizado fue el religioso @y la depresidn surgié como sintoma mas comin en
el cuidador familiar %2, reafirmando lo encontrado en padres de nifios con discapacidades del desarrollo
e intelectuales, como autismo y paralisis cerebral V. Asi mismo se identificé que las madres de los nifios
con discapacidad sufrieron mas sobrecarga y depresién en comparacion con los padres ©? concordando
con un estudio llevado a cabo en adolescentes con discapacidad, donde la madre asumié mayor
responsabilidad ©?. El funcionamiento familiar debia ser tomado en cuenta para el apoyo en la CV de los
cuidadores ©®. Factores como apoyo social ?*27, lazos familiares ¥ y bajos ingresos ©” afectaron la CV y el
empoderamiento del cuidador. Enfermeria puede identificar las necesidades de las familias y el cuidador
principal familiar del nifio con DI para mejor la atenciéon y promover la salud de su familia y el bienestar de

cada uno de los miembros @2, De los estudios incluidos en esta revision ninguno fue desarrollado en México,

10
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siendo evidente la necesidad de investigacion cientifica en los paises de ingresos bajos para el desarrollo de
estrategias de apoyo para los cuidadores %3V, En la actualidad en México se presenta un alto indice de DI
@, siendo de suma importancia poner atencién al cuidador informal principal responsable de las necesidades
del nifio, enfocando los recursos necesarios al cuidador familiar para mejorar su salud, para que pueda verse

reflejado en el bienestar del que recibe el cuidado.

Conclusiones

El gran porcentaje de estudios se dirigen al nifio con DI, siendo el profesional de enfermeria un actor
importante en el cuidado de ella, asi mismo, la literatura indica la poca evidencia existente sobre un
elemento indispensable en el contexto del nifio con DI, el cuidador familiar.

La presente revision refleja como el cuidador familiar del nifio con DI, padre o madre, presentaron altos
niveles de sobrecarga, depresion, estrés y baja CV, mismas que pueden ser abordadas por el personal de

enfermeria para lograr disminuir el impacto negativo en la salud del cuidador.
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