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Resumen:

La parálisis cerebral es un transtorno de movimientos y posturas, además de otras disfunciones que limitan el desarrollo de
actividades de la vida diaria; en niños, esta condición demanda cuidados y crianza especiales por parte de los padres, los cuales
experimentan una serie de cambios y necesidades en sus ámbitos personal, familiar, laboral y social, desde el momento en que
reciben el diagnóstico clínico y a lo largo del desarrollo del niño. En este proceso, los padres presentan frecuentemente síntomas de
ansiedad, estrés, depresión, alteración del sueño y transtornos musculoesqueléticos, a todo lo cual se suma el bajo nivel de calidad
de vida que experimentan. Varios estudios demuestran que los cambios psicosociales, de salud y calidad de vida de los padres son
resultado tanto de las características del niño con parálisis cerebral, como de los rasgos personales de los padres y/o de factores
ambientales y contextuales de la familia. Los sistemas de salud deben, por lo tanto asistir adecuadamente a los padres, en paralelo
con el tratamiento de los niños afectados con parálisis cerebral y de acuerdo al contexto en el que se desenvuelven.
Palabras clave: Parálisis cerebral, padres, cuidadores, calidad de vida, salud mental, dolor musculoesqueletico.

Abstract:

Cerebral palsy is a disorder of movements and postures, accompanied by other dysfunctions that limit the development of daily
life activities; in children, this condition demands special care and upbringing to be provided by the parents. As a result, the latter
experience a series of changes and needs in their personal, family, work and social spheres, from the moment they receive the
clinical diagnosis and throughout the child’s whole developmental process. As a result, parents frequently present symptoms of
anxiety, stress, depression, sleep disturbances and musculoskeletal disorders, generating a low quality of life level. Several studies
show that psychosocial changes, health and quality of life of parents are affected by the child’s characteristics, the parents’ personal
traits and / or the family’s environmental and contextual factors. It is suggested that the health systems must also assist the parents
in parallel with the treatment of children with cerebral palsy, and according to the context in which they occur.
Keywords: Cerebral palsy, parents, caregivers, quality of life, mental health, musculoskeletal pain.

INTRODUCCIÓN

La parálisis cerebral (PC) es un transtorno del movimiento y postura, con frecuencia se acompaña con otras
disfunciones de tipo sensoriales, perceptuales,cognitivas, conductuales y en algunos casos con transtornos
convulsivos (1,2,3); este conjunto de disfunciones impide al niño a participar en actividades esenciales para
su vida como el autocuidado, juego, educación, comunicación y otras de carácter social, las limitaciones se
acentúan con la presencia de dolor y severidad motora (2,4).

De otra parte, las alteraciones que caracterizan al niño con PC demandan una crianza y cuidados especiales
por parte de los padres (papá y mamá) y de otros integrantes del entorno familiar (3), quienes al mismo
tiempo de experimentar cambios en sus vidas, tienen un impacto en su salud y calidad de vida (CV) a lo largo
del desarrollo del niño (5). Estos aspectos de los padres/cuidadores no son atendidos en forma paralela al
tratamiento de los niños con PC en los sistemas de salud del Perú, a esto se suma una escases de investigaciones
nacionales referentes a las necesidades de los padres de niños con PC.
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El objetivo de este trabajo es revisar literatura sobre los cambios psicosociales de mayor énfasis, las
afecciones de salud de mayor frecuencia y la variación de la CV de los padres de niños con PC a nivel mundial.
Para esto se hizo una búsqueda bibliográfica no sistemática en las siguientes bases de datos: ProQuest, Scielo
y PubMed. Luego, se seleccionó artículos originales y de revisión de acceso libre en idioma español, portugués
e inglés relevantes a los objetivos de este trabajo.

Cambios psicosociales en los padres de niños con parálisis cerebral

El nacimiento de un hijo en condiciones saludables genera experiencias diferentes en hombres y mujeres,
donde las expectativas y simbolismos de ser papá o mamá están influenciadas por la representación social que
adquieren en el contexto social en el cual se desarrollan (6). Con este evento la familia vivencia cambios en su
funcionamiento que implica, aprendizaje de los padres en el cuidado del hijo, en compartir tareas domésticas
con el conyugue y en asumir otras responsabilidades (7).

Pero cuando los padres tienen un niño con PC, la vida familiar se perturba, reflejándose desde la
confirmación del diagnóstico clínico del niño, situación que los envuelve en un proceso de duelo, que implica
un estado de confusión, de sensación de pérdida del hijo esperado, de negación de la condición de su hijo, de
rabia y sentimientos de culpa hasta que finalmente logran afrontar la realidad que les depara la vida (8).

Estudios cualitativos han revelado que los padres después del diagnóstico de PC de sus hijos afrontaron
dificultad para asimilar la noticia en el corto plazo y percibieron que la orientación sobre la afectación del
niño en la mayoría de veces no fue suficiente por parte del personal de salud (9,10).

En otros contextos, la percepción de información recibida sobre el problema que afecta al niño resultó
positiva, tal como lo demostró un estudio cuantitativo transversal en 30 madres de niños con PC, en el
cual la mayoría reportó haber recibido del personal de salud información sobre la afectación del niño y lo
consideraron de nivel suficiente o regular, mientras que el 6,66% consideraron de nivel insuficiente, además
en este mismo estudio el 86,66% de las madres reportaron estar bien informadas sobre la condición del niño
(11).

Por otra parte, con el desarrollo del niño los padres dedican tiempo y esfuerzo, experimentando
nerviosismo y miedo de no hacer todo lo necesario para el bienestar y futuro de su hijo, aumentando de este
modo sus preocupaciones parentales (10,12), pero con el transcurrir del tiempo, algunos llegan a adaptarse
a diferentes demandas de cuidado (9), incluso sin medir la afectación de su propio estado de salud (10)
y desatendiendo asuntos importantes para el funcionamiento familiar, como la actividad laboral, que es
abandonada por uno de los padres (con frecuencia la mamá) para dedicarse al cuidado del hijo y dejando de
priorizar algunos requerimientos de otros integrantes de la familia (9–11).

En un estudio transversal en 52 padres de niños con PC, los investigadores reportaron que los problemas
que experimentaron los padres con la crianza del niño fueron: perdida de trabajo, perdida de disfrute familiar,
problemas de concentración y problemas financieros, estos últimos fueron los de mayor frecuencia (13).

En un estudio cualitativo en 17 padres de niños con PC, Alaee et al., mostraron aspectos psicoemocionales
de los padres durante el cuidado del niño con PC, estos fueron agrupados en tres subcategorías: estados de
preocupación sobre el niño, conflictos intrapersonales con respecto al niño y a ellos mismos, y sensaciones de
soledad frente al cuidado del niño, este último se enfatizó cuando la condición del niño era de tipo severo (12).

Otra dificultad que suelen enfrentar los padres, es la afectación de las relaciones de pareja, manifestándose
en conflictos frecuentes que pueden llegar incluso a separación de los padres, mucho más si estos ya
tenían problemas antes del diagnóstico de PC en el niño (8,10,11). Además, el funcionamiento familiar y
satisfacción marital en los padres evidencia afectación mucho más cuando la condición neurológica del niño
cursa con gravedad moderada y severa en comparación con los de gravedad leve (14), esto no debe descartar
la situación contraria de algunos padres que viven la afectación del niño como la oportunidad de fortalecer
las relaciones de pareja y familiares.
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A nivel social los padres con frecuencia están expuestos a cuestionamientos por la ignorancia de las personas
acerca del problema del niño con PC, tienen limitación para participar en actividades sociales por la demanda
de cuidado hacia el niño o por que la sociedad no siempre los considera en eventos sociales, esta situación hace
que algunos padres opten por el confinamiento en casa junto a su hijo (12).Un estudio mixto (cuantitativo
transversal y cualitativo con enfoque fenomenológico) realizado en padres/ cuidadores de niños con PC,
encontró en la parte cualitativa que la mayoría de los padres necesitan ayuda para el cuidado en casa y
atención de salud domiciliaria, de tal manera que puedan realizar otras actividades personales o participar
de actividades sociales (15).

En efecto, un estudio cualitativo con enfoque fenomenológico en 15 mamás de niños con PC encontró
que el apoyo familiar y social para el cuidado del niño resultó en una percepción positiva y de disfrute en
la mayoría de las mamás, a pesar que el desarrollo de sus actividades cotidianas se vieron afectadas (16). La
asistencia a los padres frente a la discapacidad del niño tiene incluso beneficios para contrarrestar los embates
del estrés a los que se ven sometidos en el día a día (17).

Por otra parte, un estudio cualitativo realizado en 6 familias de niños con PC que vivieron en un contexto
de vulnerabilidad social experimentaron carencia económica y dificultades para acceder a bienes y servicios
tanto públicos como privados, esta condición les exigió reorientar las prioridades de las necesidades y en la
mayoría de los casos les generó angustia por no conseguir todos los requerimientos básicos para atender al
niño afectado y a los demás integrantes de la familia (9).

Frente al contexto de vulnerabilidad social, el estudio anterior también mostró que las familias de niños
con PC argumentaron la necesidad de reorganizar las relaciones y rutinas, de motivarse a buscar información
sobre las características y manejo del niño para crear sus propias estrategias de cuidado y no depender
totalmente de los profesionales de salud, pero a pesar de esto las familias encontraron otras dificultades
como la de accesibilidad a entornos físicos tanto para la movilización del niño dentro del hogar como en
los entornos públicos (9). Con respecto a la accesibilidad a entornos fiscos, el estudio invita a suponer que
en los contextos de vulnerabilidad social, los padres necesitan adaptaciones en los ambientes del hogar que
faciliten la ejecución de las actividades de la vida diaria del niño de forma práctica y segura; mientras que
en los entornos públicos, necesitan gestión de adecuación urbanística para el uso de silla de ruedas u otras
ayudas para la marcha.

De otra parte, cuando el familiar (que frecuentemente es la mamá) del niño con PC no encuentra las
condiciones de un entorno físico facilitador, se ve en la necesidad de cargar al niño o someterse a un
confinamiento en casa para evitar mayor fatiga de la que va teniendo por la atención diaria al hijo y por las
tareas del hogar que adicionalmente realiza (9,18).

Salud de los padres de niños con parálisis cerebral

Las características disfuncionales del niño con PC es una condición crónica que exige un cuidado a largo
plazo, dicha condición del niño genera un desgaste físico y mental en el cuidador primario, cuyos síntomas
frecuentes a nivel mental son ansiedad y depresión (5,19,20).

Los síntomas de ansiedad y depresión además de ser frecuente en los padres/cuidadores de niños con
PC, impactan negativamente en el bienestar de los niños, tal como lo demostró un estudio cuantitativo
transversal realizado en 97 niños con PC y su mamás, en dicho estudio los investigadores encontraron que las
puntuaciones altas (mayor afectación) del inventario de ansiedad de Beck en las mamás tuvieron correlación
negativa con el dominio físico de calidad de vida de los niños, mientras que las puntuaciones altas (mayor
afectación) del inventario de depresión de Beck en las mamás tuvieron correlación negativa con el dominio
psicosocial de calidad de vida de los niños (21).

Además de los síntomas de ansiedad y depresión, hay factores psicosociales que afectan la salud mental
de los padres de niños con PC. Al respecto, los resultados de un estudio transversal en 91 padres de niños
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con discapacidad física, donde el 82% de estos padres tuvieron niños con PC, encontró que el 44% de los
padres tuvieron síntomas psiquiátricos, en este grupo de padres los factores que se relacionaron a pobre salud
mental fueron por una parte la dificultad de los niños para caminar y realizar las actividades de vida diaria,
mientras que de otra parte estuvieron los bajos ingresos familiares, falta de creencia religiosa, síntomas de
distres parental y pobre interacción padre- niño (22).

De manera particular, un estudio transversal en 45 mamás de niños con PC, analizó los problemas
psicosociales y depresión, los resultados mostraron que el 89% de las mamás tuvieron síntomas de depresión
desde un grado mínimo hasta moderado; en cuanto a los problemas psicosociales, el 76% presentaron desde
leve a severa adversidad psicosocial; además encontraron que las puntuaciones de adversidad psicosocial se
correlacionaron positivamente con las puntuaciones de depresión y las variables que tuvieron una fuerte
asociación con la depresión de las mamás fueron: pobre relación de pareja, pobre interacción social y
condiciones económicas adversas (23).

Otro de los síntomas que afecta la salud de los padres de niños con PC es el estrés, tal como lo evidenció un
estudio transversal en 276 padres de niños con PC, en cuyos resultados los niveles de estrés en las mamás fue
mayor en comparación al de los papás (24). También se puede apreciar en otro estudio transversal realizado
en 285 mamás de niños con problemas físicos crónicos, sensoriomotores-mentales y psicológicos, que los
niveles de estrés en las mamás de niños con problemas sensoriomotor-mentales que incluye PC fue mayor
que en las mamás de niños con afectación psicológica y de aquellas que tienen enfermedades físicas crónicas
como leucemia, diabetes o problemas renales (25).

En un estudio transversal realizado en una muestra de 223 mamás de niños y adolescentes con PC, los
investigadores encontraron que el 45.3% de las mamás tuvieron altos niveles de estrés y proporcionalmente
las mamás de niños grandes con PC (entre 9 y 11 años) tuvieron mayores niveles de estrés que las mamás
de otros grupos de edades; en este estudio también mostraron que las mamás de niños con PC severa en el
área motora tuvieron mayores niveles de estrés que las mamás de niños con afectación leve (26). Pero eso no
significa que la edad mayor y gravedad motora del niño con PC implique necesariamente una asociación con
altos niveles estrés en las mamás.

Además, un estudio de revisión mostró que las alteraciones psíquicas y problemas conductuales del niño
con PC frecuentemente están relacionados a altos niveles de estrés en los padres, mientras que el buen
funcionamiento familiar, el apoyo social, estrategia de afronte al cuidado y participación en actividades
sociales están relacionados con la reducción de los niveles de estrés (27).

En relación a la salud física, un estudio transversal en 100 mamás y sus hijos con PC, encontró que las
mamás de niños con PC proporcionalmente presentaron mayores síntomas de dolor y disfunción a nivel
de cuello, espalda baja y miembro superior que limitaron el desarrollo de sus actividades cotidianas (28).
También un estudio transversal en 180 mamás de niños con PC reportó que el 80.6% tiene más de una
condiciones crónica y las más frecuentes son dolor a nivel de espalda, migrañas y alteraciones de sueño (29).
Algo similar encontró un estudio comparativo en 85 mamás de niños con PC y 42 mamás de niños saludables,
en el cual la presencia de dolor a nivel de cuello, espalda baja o en alguna región corporal fue mayor en mamás
de niños con PC, este mismo estudio reportó que las mamás de niños con PC que experimentaron dolor
tuvieron significativamente mayor edad que las mamás sin dolor, además el estado funcional del niño con
PC en las mamás que experimentaron dolor fue significativamente peor que los niños de mamás que no
experimentaron dolor (30). Esto no necesariamente significa que la edad de la mamá del niño con PC o el
estado funcional del niño con PC sean factores que condicionen a la experiencia de dolor en las mamás, pues
hay otros factores a nivel del niño con PC, ambientales y ocupacionales de las mamás que pueden influenciar
en la experiencia de dolor físico.

Los familiares cuidadores de personas con PC en un estudio cualitativo reportaron alteración de la
salud física general y sensaciones de dolor físico (31), estas alteraciones de salud se expresan a menudo con
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afectación a nivel de columna, disfunciones estomacales y condiciones físicas crónicas que contribuyen en la
afectación de la salud mental (27).

Por tanto la salud física y mental suele afectarse en la mayoría de padres y/o cuidadores de niños con PC y
algunas veces podrían estar asociados a algunas características del niño o de los padres, sin descartar factores
contextuales en el cual se desarrolla la familia.

Calidad de Vida de los padres de niños con parálisis cerebral

La calidad de vida (CV) es un concepto amplio sobre la evaluación de la satisfacción que tiene la persona en
lo que va consiguiendo materialmente y de lo que va experimentando en cada momento de su vida (32,33).
Además, para la Organización Mundial de la Salud las evaluaciones de satisfacción están mediadas por los
valores y contextos culturales en el que vive la persona, resultando la CV en la percepción de bienestar a nivel
de cuatro principales dimensiones: físico, psicológico, social y ambiental, aunque bajo la perspectiva de otros
modelos de CV las dimensiones varían, sin dejar su esencia subjetiva (34,35).

Y en relación a los padres, se puede observar que tienen una serie de experiencias en cada momento del
desarrollo del niño con PC, incluso tienen que lidiar con un entorno social que suele desconocer la situación
del niño (9). No obstante, los padres ven afectados aspectos laborales, económicos, sociales, salud física y
mental, al mismo tiempo que demandan acceso a entornos y servicios públicos para el niño y la familia (10).

Esta situación de los padres de los niños con PC supone una afectación de la CV (13) que se evidencia en
una serie de estudios, tal como lo demostró Pousada et al., en una revisión sistemática y en el que encontró
tres grupos de factores relacionados con el impacto de cuidado del niño con PC que afectan la CV de los
padres (36), estos son:

- El primer grupo de factores corresponde a las características del niño en el cual incluyen la afectación
motora (aunque en los estudios hay resultados contrarios en este aspecto), problemas conductuales,
cognitivos y de comunicación.

- El segundo grupo de factores corresponde a las características de la familia y aquí se mencionan los
bajos niveles de autoeficacia y autopercepción de los padres, pobre administración del tiempo, deficiente
control del estrés, sobreprotección al niño, débil adaptación marital, poco apoyo familiar, alteraciones en el
funcionamiento familiar y diferencia de género en asumir roles de cuidado.

- El tercer grupo hace referencia a los factores contextuales señalando el apoyo social como un moderador
entre la discapacidad del niño y el bienestar de los padres.

El cuidado de un niño con PC puede afectar la CV de los padres en uno o más dominios. Al respecto,
Zanon y Batista en un estudio transversal encontraron que la CV en 82 cuidadores de niños con PC se afectó
más en los dominios de vitalidad y rol emocional según el cuestionario de salud 36 en su versión corta de la
Medical Outcomes Study (SF- 36) aunque otros dominios también estuvieron bajos como el de salud general
y percepción del dolor, mientras que el menos afectado fue la función física (20).

Algo contrario se observa en un estudio de caso control realizado en 42 mamás tanto de niños con PC
como de niños con desarrollo normal, en el que también utilizaron el SF- 36 para medir la CV, este estudio
encontró que la CV de las mamás de niños con PC tuvieron puntajes bajos en todos los dominios, afectándose
en mayor medida el rol físico y función física, mientras que el menos afectado fue el rol emocional (37).

Utilizando un instrumento diseñado para tal investigación Mohammed et al (38) encontraron que la CV
de 65 cuidadores de niños con PC fue baja en el 63,1% de ellos, en este estudio el 92,3% de los cuidadores
fueron mamás de los niños con PC y el 89,2 % del total de cuidadores se dedicó a tareas del hogar. Además,
los dominios de CV estudiados fueron físico, apoyo para el cuidado, bienestar social y carga financiera,
estos dos últimos fueron los más afectados en los cuidadores en el 75,4% y 81,5% respectivamente; también
encontraron que 53,8% de los cuidadores obtuvo un alto nivel en el dominio de apoyo para el cuidado,
mientras que el tipo de ocupación del cuidador fue el único factor que afectó significativamente su CV



Edinson M. Perez. Cambios psicosociales, salud y calidad de vida de padres de niños con parálisis ...

PDF generado a partir de XML-JATS4R por Redalyc
Proyecto académico sin fines de lucro, desarrollado bajo la iniciativa de acceso abierto 263

general. Este estudio, además de mostrar la afectación de CV, muestra que el cuidado del niño con PC y el
tipo de ocupación del cuidador son factores que influyen de forma contraria en la percepción de CV.

Por otra parte, la CV de los padres del niño con PC podría verse afectada por la gravedad de la función
motora del niño, en este sentido los estudios han mostrado resultados contradictorios.

Surender et al (39) en un estudio transversal encontraron que el 67% de los niños con PC y sus familiares/
cuidadores tuvieron afectado su CV desde un nivel leve a severa, la afectación estuvo relacionada con la
gravedad de la función motora del niño, y los dominios más afectados fueron independencia física, movilidad,
carga clínica e integración social.

Glinac et al., en un estudio comparativo de 71 mamás de niños con PC y 70 mamás de niños saludables
encontraron que a mayor afectación del funcionamiento motor del niño con PC hubo peor CV en sus
mamás, siendo los dominios de funcionamiento social, actividades diarias, funcionamiento parental y
funcionamiento familiar los más afectados (40).

De modo similar, Basaran et al., en un estudio comparativo de 143 cuidadores de niños con PC (96,5%
padres) y 60 cuidadores de niños sin discapacidad, encontraron que la CV de los cuidadores de niños con PC
fue baja en comparación con el grupo control, y se afectó en mayor medida los dominios físico y psicológico
según el instrumento WHOQOL- BREF de la OMS (41). Además, demostraron que la afectación de la CV
de los cuidadores de niños con PC tiene una relación significativa con la limitación de la función motora
gruesa del niño.

En esta línea de investigación, Carvalho et al., en un estudio transversal en 31 mamás de niños con PC
utilizaron el WHOQOL-BREF como instrumento de medición de CV y en sus resultados mostraron que
la mayoría de mamás de niños con afectación motora grave percibieron negativamente los dominios de
relaciones sociales y medio ambiente, mientras que las mamás de niños con afectación motora moderada
en su mayoría percibieron negativamente el dominio medio ambiente, y finalmente las mamás de niños
con afectación motora leve en su mayoría percibieron negativamente la dimensión física (42). Todas las
otras dimensiones fueron percibidas positivamente por la mayoría de mamás en los tres grupos de afectación
motora (Leve, moderada y severa) del niño.

Con respecto a la gravedad de la función motora del niño algunos estudios han encontrado que no se
relaciona con la afectación de la CV en los padres (28,38).

La edad es otra característica del niño con PC que tiene evidencia controversial en la afectación de la CV de
sus padres, unos estudios encontraron que a mayor edad del niño con PC hay peor CV en sus padres (42,43),
mientras que otros estudios demostraron que la edad del niño con PC no tuvo relación con la afectación de
la CV de sus padres (38,39).

La literatura también muestra que las alteraciones de salud afectan la CV de los padres de niños con
PC. A nivel físico, los transtornos musculoesqueléticos en espalda baja, cuello y hombro-brazo mostraron
afectación de la mayoría de dominios de CV de los padres (28), a esto se suma condiciones crónicas como
migraña y transtornos de sueño que se comportaron como determinantes significantes de afectación de la
CV relacionada a la salud en el dominio físico (29). Mientras que a nivel mental se encontró evidencia de
síntomas de ansiedad y depresión al mismo tiempo que baja CV en los padres de niños con PC (20). Esto
sugiere que podría haber una relación entre estas variables.

Adicionalmente algunos estudios mostraron que elevados niveles de estrés se relacionaron con una
alteración en la CV de los padres de niños con PC (29,43).

Por otra parte, las investigaciones también han reportado aunque escasamente que la mejoría de los niños
con PC después de un proceso de tratamiento rehabilitador no impactaron positivamente en la mejora de
la CV de sus padres (44,45).

Pero lo que evidenció ser un contribuyente en la mejora de la CV de los padres de niños con PC, fueron
por una parte el apoyo para el cuidado del niño (38) y de otra parte el apoyo social a los padres, este último
mostró un impacto positivo en el dominio mental de la CV y a su vez se relacionó con una disminución
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en el estrés de los padres (43). En tal sentido el apoyo social se comportó como un factor protector en los
cuidadores de niños con PC frente al riesgo de estrés (46), en consecuencia se puede suponer que los padres
que experimentan apoyo social tienen menos síntomas de estrés y mejor percepción de su CV.

CONCLUSIONES

Finalmente, se puede sostener que el niño con PC condiciona a los padres no solo a una serie de cambios en sus
vidas, sino también a necesidades especiales para cumplir con el cuidado y crianza del hijo. En este contexto
se aprecia alteración de la salud de los padres manifestándose con síntomas de ansiedad, estrés, depresión,
alteraciones de sueño y transtornos musculoesqueléticos.

Por otro lado, los estudios muestran que los padres de niños con PC tienen baja CV y que la afectación
de sus dominios son influenciados por las características del niño, de los padres y/o factores ambientales/
contextuales en el cual se desarrolla la familia, esto sugiere a los sistemas de salud de nuestro país, no solo a
proponer estrategias de intervención para el niño sino también para los padres, de tal forma que estos mejoren
su salud y CV, en consecuencia puedan darle mejor cuidado y CV al niño que día a día sufre los embates de
la PC.
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