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Resumen 

OBJETIVO: Analizar la relación que existe entre las estrategias de afrontamiento y el 

nivel de sobrecarga del cuidador primario de niños con parálisis cerebral (PC). 

MATERIALES Y MÉTODOS: El diseño de investigación es cuantitativo, 

observacional, descriptivo, transversal, no probabilístico por conveniencia. La población 

fue seleccionada entre cuidadores primarios de niños con PC y la muestra abarcó 15 

cuidadores, cuyos niños han tenido un período de internación durante los años 2016 y 

2020 en la Terapia Intensiva Infantil de la Clínica del Niño y La Madre en Mar del 

Plata. La unidad de análisis fue cada familia y la unidad de observación cada cuidador 

principal de la misma. Las variables son las estrategias de afrontamiento implementadas 

por el cuidador principal de niños con PC y el nivel de sobrecarga del cuidador principal 

de niños con PC. Los instrumentos utilizados para la recolección de datos fueron la 

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit y el cuestionario COPE-28, junto a datos  los 

datos sociodemográficos de estas familias. En el mes de julio del 2020 se enviaron las 

encuestas a quince cuidadores primarios de niños con PC. Luego de ser contestadas se 

volcaron los datos recabados en Excel, donde se calcularon los porcentajes y se 

realizaron los gráficos. RESULTADOS Y DISCUSIÓN: de los cuidadores el 33% 

presentó una sobrecarga intensa, el 20% una sobrecarga y el 47% no presentó 

sobrecarga del cuidador primario. Las estrategias de afrontamiento más utilizadas 

fueron la aceptación (15%), el afrontamiento activo (14%), la planificación (12%), la 

reinterpretación positiva (11%) y la religión (10%). CONCLUSIONES: No se 

encontraron relaciones significativas entre las estrategias de afrontamiento y la 

sobrecarga del cuidador primario. PALABRAS CLAVE: cuidador primario, niño con 

PC, estrategias de afrontamiento y sobrecarga del cuidador primario.  
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En el primer capítulo se definirá el área problema. En el segundo capítulo se 

desarrollará el marco teórico donde se expondrán los conceptos de PC, sobrecarga del cuidador, 

estrategias de afrontamiento y teóricas enfermeras correspondientes al área en cuestión. En el 

tercer capítulo se explicará el diseño metodológico y el alcance de la investigación. En el cuarto 

capítulo se realizará el análisis y el tratamiento de los datos. Finalmente, se ensayará una 

conclusión a modo de cierre del trabajo. 
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Formulación del problema  

La manera en que influyen las estrategias de afrontamiento a la sobrecarga del cuidador 

primario de niños con PC. 

Pregunta problema 

¿Cuál es la relación entre las estrategias de afrontamiento y la sobrecarga del cuidador 

primario de niños con PC? 

Hipótesis 

Las estrategias de afrontamiento positivas disminuyen la sobrecarga del cuidador 

primario de niños con PC.  

 

Objetivos 

Objetivo general  

-Analizar la relación que existe entre las estrategias de afrontamiento y el nivel de sobrecarga 

del cuidador primario de niños con PC. 

Objetivos específicos 

-Medir el nivel de sobrecarga del cuidador primario de  niños con PC. 

-Relacionar las estrategias de afrontamiento y el nivel de sobrecarga del cuidador primario de 

niños con PC. 

-Establecer las estrategias de afrontamiento que implementan los cuidadores primarios de niños 

con PC.  
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El trabajo de medición y análisis propuesto es factible ya que una de las investigadoras 

trabaja en la UCIP de la Clínica del Niño y La Madre y la otra ha trabajado en la institución, 

contando con conocimiento sobre la población que concurre a la misma y los respectivos 

consentimientos por parte de la institución y de las familias.  

La finalidad de la presente investigación es contribuir a una solución que brinde 

herramientas mediante las cuales el equipo de salud pueda ayudar a aliviar la sobrecarga del 

cuidador brindando estrategias de afrontamiento más efectivas, desde la internación y desde el 

domicilio. 
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monitoreo fetal electrónico; baja puntuaciones de Apgar (menor de 3 a 1 o 5 minutos); signos de 

encefalopatía neonatal (ej. Convulsiones); bajo Ph de la sangre de cordón. En un niño con 

diagnóstico de Parálisis Cerebral es imposible precisar en la actualidad el momento del 

embarazo en el cual se produjo la lesión. Además, los signos en el niño que son consideraros 

como asfícticos pudieron haber sido causados por otros factores. Finalmente la mayoría de los 

niños que sobreviven y que han presentado signos perinatales considerados como de asfixia 

intraparto resultan normales en la evoluciona a  largo plazo.  

A pesar de los cambios en los cuidados obstétricos y neonatales experimentados desde 

1950, las cifras de PC no se han modificado sustancialmente en los últimos años. Es cierto que a 

creación de registros nacionales ha permitido una mejor documentación de los casos2, pero 

también que al disminuir la mortalidad perinatal sobreviven más niños pretérmino y/o con bajo 

peso al nacer en los que el riesgo de PC es mayor3. 

Hay que destacar que desde 1990 se ha producido un aumento de la esperanza de vida 

incluso en los chicos con problemas funcionales más graves4. Con el cierre de las instituciones, 

el cuidado de los niños se ha trasladado al hogar y su calidad de vida mejorado de forma 

significativa. La utilización de antibióticos ha permitido que niños con PC grave, especialmente 

vulnerable a las infecciones respiratorias, alcancen la edad adulta. Por último, la posibilidad de 

alimentar a los niños mediante sonda nasogástrica o gastrostomía ha contribuido a evitar la 

malnutrición en niños con disfagia u otros problemas digestivos5 

La parálisis cerebral al ser un conjunto de trastornos neurológicos que no son 

progresivos no se la puede establecer en una sola clasificación, es así, que cuenta con una 

clasificación más extensa de acuerdo al tipo, al tono, la topografía y el grado 

Debido a las múltiples fases clínicas, el tratamiento deberá de ser multidisciplinario, por 

lo tanto la colaboración de pediatra, neuropediatra, enfermeros/as, rehabilitadores, ortopedistas, 

urólogo, gastroenterólogo, cirujano pediatra, oftalmólogo, dentista, psicólogos y terapistas de 

medicina física, lenguaje, maestro de educación especial y trabajadoras sociales, serán de gran 

importancia. 

                                                   
2Rumeau-Rouquette C, Grandjean H, Cans C, du Mazaubrun C, Verrier A. Prevalence and time trends of 
disabilities in school-age children. Int J Epidemiol 1997; 26: 137-45.  
3McCormick MC. Has the prevalence of handicapped infants increased with improved survival of the 
very low birth weight infant? Clin Perinatol 1993; 20: 263-77. 
4Hutton JL, Cooke T, Pharoah POD. Life expectancy in children with cerebral palsy. BMJ 1994; 309: 
431-5. 
5Reilly S, Skuse D, Poblete X. Prevalence of feeding problems and oral motor dysfunction in children 
with cerebral palsy: a community survey. J Pediatr 1996; 129: 877-82.  
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(García, Mateo y Maroto, 2004; Ramos, 2008). Según Honea, Brintnall & Given, (2008) el 

cuidador primario es la persona encargada de ofrecer una amplia serie de tareas de apoyo que se 

extienden a través de los dominios físico, psicológico, espiritual y emocional. 

Es importante destacar que el cuidador primario es la persona responsable del cuidado 

no remunerado del paciente dentro y fuera del contexto médico10, que atiende las necesidades 

físicas y emocionales de un enfermo y que se diferencia del cuidador secundario por la 

permanencia, convivencia con el paciente y responsabilidad legal11. En el caso de los niños, al 

hablar de responsabilidad legal se refiere a que los cuidadores serán sus tutores legales, siendo 

los padres (biológicos o adoptivos) u otro familiar (abuelos, tíos, hermanos) que se 

responsabilizan legalmente por el mismo, compartiendo vivienda y sin ser remunerados por el 

cuidado brindado.  

 Así, el cuidado informal ha sido conceptuado como un suceso excesivamente estresante 

por las demandas que genera al cuidador (Zarit, 2002), lo que en consecuencia puede tener 

graves repercusiones en la salud y bienestar del mismo. En este sentido, los cuidadores 

informales se enfrentan, por un lado, a estresores inmediatos propios del desempeño del 

cuidado, y, por otro, al deterioro que entraña proporcionar asistencia durante un periodo 

indeterminado y sin descanso probable (Dueñas, Martínez, Morales y cols., 2006; Zarit, 2002). 

Tal malestar y estrés en el cuidador ha sido conceptuada con el término general de carga. Dicho 

término ha sido ampliamente utilizado para caracterizar las frecuentes tensiones y demandas 

sobre los cuidadores. Al respecto, Zarit, Reever y Bach-Peterson (1980) definen la carga del 

cuidador como un estado resultante de la acción de cuidar a una persona dependiente o mayor, 

un estado que amenaza la salud física y mental del cuidador.  

Existen múltiples consecuencias negativas físicas, emocionales y sociales asociadas al 

cuidado, mismas que son percibidas por el propio cuidador y también por los profesionales de la 

salud. En este sentido, el tema del bienestar del cuidador primario se considera de suma 

importancia, pues se presume que gran parte de la recuperación del paciente cuidado, depende 

del desempeño de aquél (Navarro, 2010). 

                                                   
10 4. Bonner M, Hardy K, Willard V, Hutchinson K. Psychosocial functioning of fathers as primary 

caregivers of pediatric oncology patients. J Ped Psychol. 2007 Agosto;32(7):1-6. Doi: 10.1093/ 

jpepsy/jsm011.         
11 Barbosa A, Figueiredo D, Sousa L, Demain S. Coping with the caregiving role: differences between 

primary and secondary caregivers of dependent elderly people. Aging and Mental Health. 

2011;15(4):490-9.  
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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 psiquiátrica comparado con cuidadores de niños sanos (Nuñez, 2007; Al-Kuwari, 

2007). Las reacciones que presentan los cuidadores primarios son variables, desde un proceso 

de duelo con sentimientos teñidos de enojo, impotencia, desesperanza, confusión, rechazo, 

ansiedad, miedo, frustración y tristeza, hasta un proceso de culpa que conduce a la depresión 

(Muñoz-Lastra 2011); Singer & Frank, 2006). La responsabilidad del cuidador de un niño con 

discapacidad, tiene un efecto debilitante en el estado de ánimo 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, Castaño-Riaño, Gomez-Rubiano, &Guevara-Rodriguez, 

2011; Organización Munidial de la Salud, 2007). 

La naturaleza de la discapacidad, el débil estado de salud, la limitación funcional y la 

demanda requerida para el bienestar del niño son prioridad para el cuidador primario quien 

subestima su propia salud, encontrando una elevada sobrecarga en detrimento de su salud 

mental (Seguí, Ortiz-Tallo, & De Diego, 2008). El continuo debilitamiento físico y mental de 

los cuidadores, es debido a la inadecuada adaptación y reestructuración de responsabilidades 

tanto en el procesos de rehabilitación como en el tratamiento especializado del hijo (Raina, y 

otros, 2005) 

El impacto negativo ante la discapacidad de un hijo está relacionada con el estrés, 

ansiedad y preocupación por el futuro, la falta de descanso y tiempo para ellos mismos, con 

disminución de la energía física y psicosocial, que los va llevando a un deterioro crónico y 

progresivo de su salud que se va pasando por alto a través del tiempo (Murphy, Christian, 

Caplin y Young, 2007; Guevara-Benitez & Gonzalez-Soto, 2012) 

Otro de los factores importantes que provocan estrés en los cuidadores es la 

preocupación respecto a la vida futura del niño12 13 14 15, ya que, como se mencionó 

anteriormente, los avances en el tratamiento de la PC han logrado que éstos niños tengan una 

                                                   
12 Alcides de Sá Santos A, Vargas MM, Oliveira, Costa da Cunha C, de Avelar Brandão Macedo I. 
Avaliação da sobrecarga dos cuidadores decrianças com paralisia cerebral. Ciênc.cuid.saúde 2010; 
9(3):503-509. 
13 Milbrath VM, Cecagno D, Soares DC, Amestoy SC, Siqueira H. Ser mulher mãe de uma criança 
portadora de paralisia cerebral. Acta paul enferm;21(3):427-431. 
14 González P, Rendón P, del Río P, Macario P, Valdés M, Enríquez P, et al. Carga percibida del cuidador 
primario del paciente con parálisis cerebral infantil severa del Centro de Rehabilitación Infantil Teletón. 
Revista Mexicana de medicina física y rehabilitación 2008; 20:23-29.  
15 Avilés-Cura M. A, Morales-Ramírez M, Benavides-Ibarra M. C, Reyna-Salazar L. L, Riquelme-Heras 
H, Ramírez-Aranda J. M, et al. Impacto de la parálisis cerebral en la carga y funcionalidad familiar. 
Revista Médica del Hospital General de México 2014;77 (2): 53-57. 
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resolución de problemas o las habilidades sociales; además, añade el apoyo social y los recursos 

materiales como otros factores que hay que tener presentes. 

Brannon y Feist (2001) señalan tres aspectos a considerar. Primero, se trata de un 

proceso que cambia dependiendo de si el sujeto ha experimentado resultados exitosos o no 

cuando se enfrentó a una situación estresante. Segundo, no sólo es una respuesta automática o 

fisiológica, si no también aprendida por la experiencia. Tercero, requiere de un esfuerzo para 

manejar la situación y restablecer la homeostasis o adaptarse a la situación. 

Folkman, Lazarus, Gruen y Delongis (1986) proponen la existencia de dos procesos, 

evaluación cognitiva y afrontamiento, como mediadores de la interacción constante individuo-

ambiente, que resulta difícil separar. La evaluación se realiza en dos fases, primaria y 

secundaria. La evaluación primaria hace referencia al proceso de evaluación de la situación y 

del impacto del evento estresante para la persona, es decir, el grado de importancia de la 

situación que la persona percibe. Si el resultado de esta evaluación es el conceptualizarla como 

daño, amenaza y/o desafío, la situación podrá catalogarse como estresante y da lugar a que la 

persona elabore inmediatamente una respuesta potencial de afrontamiento, conllevando efectos 

emocionales (Chang, 1998; Zohar y Brandt, 2002; Zohar y Dayan, 1999).  

En la evaluación secundaria se analizan las disponibilidades del sujeto, se valoran las 

habilidades personales de afrontamiento y la persona percibe los recursos que tiene para 

resolver la situación de manera efectiva. Una vez valoradas la situación y los recursos 

personales se pasa a generar las estrategias de afrontamiento que puedan resolver el problema 

y/o controlar las emociones (Lazarus y Folkman, 1984). Es por ello que las estrategias de 

afrontamiento tienen un papel determinante, ya que influyen sobre la valoración que el sujeto 

hace de la situación y sobre la respuesta de estrés, siendo mediadoras y determinantes de la 

misma.  

Fernández-Abascal (1997) diferencia entre estilos de afrontamiento y estrategias de 

afrontamiento. "Los estilos de afrontamiento se refieren a predisposiciones personales para 

hacer frente a las situaciones y son los responsables de las preferencias individuales en el uso de 

unos u otros tipos de estrategia de afrontamiento, así como de su estabilidad temporal y 

situacional. Mientras que las estrategias de afrontamiento son los procesos concretos que se 

utilizan en cada contexto y pueden ser altamente cambiantes dependiendo de las condiciones 

desencadenantes". 
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-Religión: Aumentar su implicación en actividades religiosas.  

-Búsqueda de apoyo social emocional: Obtener simpatía o apoyo emocional de alguien.  

-Búsqueda de apoyo social instrumental: Buscar ayuda, información o consejo acerca de qué 

hacer.  

-Autodistracción: Desconectarse psicológicamente del objetivo con el que el estresor está 

interfiriendo mediante ensoñaciones.  

-Negación: Intenta rechazar la realidad del suceso estresor.  

-Desahogarse: Incremento de la atención hacia el propio malestar emocional, acompañado de 

una tendencia a expresar o descargar esos sentimientos.  

- Uso de sustancias. Tomar alcohol u otras sustancias para hacer frente al estresor.  

- Desconexión conductual. Renunciar a cualquier esfuerzo o abandonar cualquier tentativa de 

alcanzar el objetivo con el que el estresor está interfiriendo.  

- Autoinculpación. Se refiere a la autocrítica por la responsabilidad en la situación. Esta 

estrategia de afrontamiento ha reflejado un pobre ajuste al estrés en diversos estudios (Bolger, 

1990; McCrae y Costa, 1986).  

La versión abreviada del cuestionario COPE, también tiene buenas propiedades 

psicométricas (Carver, 1997), con una fiabilidad interna medida por el coeficiente alfa de 

Cronbach entre 0,50 y 0,90 para las diferentes escalas (sólo en tres escalas, Desahogarse, 

Negación y Aceptación, está por debajo de 0,60). 

Teóricas de Enfermería  

A la hora de seleccionar una teórica enfermera no se halló ninguna que se aplique por 

completo a estos niños con PC ya que todas las investigadas hablan de una persona con 

autonomía o con posibilidad de desarrollar autonomía en un futuro. Dichos niños no cuentan 

con autonomía, ya que dependen de un tercero que los cuide, satisfaciendo sus necesidades 

básicas 

Otras teóricas hablan de personas con capacidad de autopercibirse. Se desconoce si 

dichos niños se perciben a sí mismos, y de ser así, cómo lo hacen, por lo que tampoco es posible 

hablar de autopercepción en ellos, contando solamente con una valoración externa y subjetiva 

de un tercero. 
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Capítulo 3: 

Diseño metodológico 

 

Diseño metodológico 

El diseño de investigación del presente trabajo es cuantitativo, observacional, 

descriptivo, transversal, no probabilístico por conveniencia. 

 

Descripción de la muestra 

La población fue seleccionada entre cuidadores primarios de niños con PC y la muestra 

abarcó 15 cuidadores, cuyos niños han tenido un período de internación durante los años 2016 y 

2020 en la Terapia Intensiva Infantil de la Clínica del Niño y La Madre en Mar del Plata, o 

son/fueron pacientes del pediatra intensivista Ferrero Hilario (jefe de la Terapia Intensiva 

Pediátrica de la mencionada institución). La unidad de análisis fue cada familia y la unidad de 

observación cada cuidador principal de la misma.  

Criterios de inclusión y exclusión cuidador primario de niños con PC: persona que 

asume la responsabilidad del cuidado, participa en la toma de decisiones, supervisa, apoya o 

realiza las actividades de la vida diaria que compensan la del niño con PC, sin tener 

remuneración de dinero. Persona mayor de edad, responsable y/o tutor legal del niño con PC. 

Variables  

-Estrategias de afrontamiento implementadas por el cuidador principal de niños con PC. 

-Nivel de sobrecarga del cuidador principal de niños con PC. 
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así como las demandas 
económicas que surgen 
al cuidar un enfermo 
crónico o con 
discapacidad. 

¿Siente que ha perdido el control de 
su vida desde que comenzó la 
enfermedad de su familiar? 

significar una amenaza a la 
salud física y mental del 
cuidador.  
 

 
Puntaje: 
-No sobrecarga  
-Sobrecarga  
-Sobrecarga intensa  
 

Efectos en la vida 
social 
 

¿Se siente agobiado por intentar 
compatibilizar el cuidado de su 
familiar con otras responsabilidades 
(trabajo, familia)? 
¿Piensa que el cuidar de su familiar 
afecta negativamente la relación 
que usted tiene con otros miembros 
de la familia?  
¿Siente que su vida social se ha 
visto afectada negativamente por 
tener que cuidar de su familiar? 
¿Se siente incómodo por 
distanciarse de sus amistades 
debido a tener que cuidar a su 
familiar? 

Carga psicológica ¿Piensa que su familiar pide más 
ayuda de la que realmente necesita? 
¿Se siente enfadado cuando está 
cerca de su familiar?  
¿Tiene miedo por el futuro de su 
familia? 
¿Piensa que su familiar depende de 
usted? 
¿Piensa que su salud ha empeorado 
debido a tener que cuidar de su 
familiar? 
¿Se siente tenso cuando está cerca 
de su familiar? 
¿Piensa que su familiar le considera 
a usted la única persona que le 
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Capítulo 4: 

Análisis y tratamiento de los datos 

 

En el mes de julio del 2020 se enviaron las encuestas a quince cuidadores primarios de 

niños con PC. Luego de ser contestadas se volcaron los datos recabados en Excel, donde se 

calcularon los porcentajes y se realizaron los gráficos. La información recaudada es la siguiente: 

Datos sociodemográficos 

Datos del cuidador primario: 

-Edad media 36,3 años. 

-El 93,3% son género femenino y el 6,6% género masculino (siendo un solo cuidador masculino 

en toda la muestra). 

-El 60% casados/as, 26,6% concubinato y 13,3% solteros/as. 

-El 40% completó sus estudios terciarios, 26,6%  universitarios, 26,6% secundarios y 6,6% 

primarios. 

-El 66,6% trabaja fuera de la casa y el 33,3% son amas de casa. 

-El 13,3% tienen cobertura médica prepaga y el 86,6 tienen obra social, por lo tanto todos 

cuentan con cobertura médica. 

-El 93,3% tienen más hijos y el 6,6% no tienen más hijos. 

-El 86,6% convive con su esposo/a, pareja e hijos y el 13,3% solo con sus hijos o hijo. 

-El 93,3% cuentan con apoyo emocional (familiar, amigos, profesional) y el 6,7% no cuentan 

con apoyo emocional. 

-El 60% no realiza ninguna actividad recreativa, el 33,3% realiza a veces y el 6,7% realiza 

siempre. 

 El perfil del cuidador primario es, en su mayoría, de mujeres casadas en edad productiva 

con más de un hijo, dato que coincide con lo encontrado por los autores Martínez González et 

al. (2008), Martínez López er al. (2012) y Ulloa Lozano (2015). Cuentan en su mayoría con 

estudios completos (secundarios o niveles más altos), con actividades laborales (profesionales y 

oficios) fuera del hogar, y disponiendo todos de cobertura médica, difiriendo de las 
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A su vez se destacan similitudes en las respuestas de las siguientes preguntas: 
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