Rev. Latino-Am. Enfermagem Articulo de Revision
jul.-ago. 2015;23(4):769-77

DOL: 10.1590/0104-1169.0196.2613

www.eerp.usp.br/rlae

1

2

3

5

Sobrecarga y calidad de vida de madres de nifnos y adolescentes con
enfermedad croénica: revision integradora?

Eliza Cristina Macedo?

Leila Rangel da Silva®

Mirian Santos Paiva*

Maria Natalia Pereira Ramos®

Objetivo: identificar y analizar las evidencias disponibles sobre la evaluacién de sobrecarga
y calidad de vida de madres cuidadoras de nifios y adolescentes con enfermedad crdnica.
Método: revision integradora, realizada en las fuentes electronicas: MEDLINE; Academic
Search Premier; CINAHL; LILACS; SciELO y PubMed, entre 2010 y 2014. Resultados: de los 22
documentos seleccionados prevalecieron las muestras de conveniencia, disefos transversales,
no experimentales, en los niveles IV y III2. Las escalas de sobrecarga del cuidador utilizadas
fueron Zarit Burden Interview y Montgomery-Borgatta Caregiver Burden Scale-Revised y los
instrumentos de evaluacion de la calidad de vida: The World Health Organization Quality of Life-
BREF Scale; Self-report questionnaires; The Ulm Quality of Life Inventory for Parents of chronically
ill children; Asthma Caregiver Quality of Life Questionnaire; Perfil de Salud de Nottingham Health
Profile. La calidad de vida se presenta influenciada de forma compleja e interrelacionada por
la salud fisica y mental de las madres cuidadoras, de acuerdo con su nivel de independencia,
relaciones sociales, ambiente y por cuan sobrecargadas se perciben. Conclusion: la revelacidn de
los resultados de evaluacion de sobrecarga y calidad de vida de las madres cuidadoras implica
en la planificacion e implementacién de intervenciones efectivas, por el equipo multidisciplinar,

que alivien la sobrecarga.
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Introduccion

Las investigaciones desarrolladas en los ultimos
afos sobre el cuidado en el manejo de las diversas
enfermedades crénicas en nifos y adolescentest?
apuntan que las madres son las principales personas
que participan en el proceso del cuidado.

De este hecho,

se desprenden importantes

conclusiones, como la sobrecarga de las madres

cuidadoras, que ademas de las responsabilidades

domésticas, realizan actividades complejas y que
no hacian parte de su cotidiano, provenientes de los
cuidados de sus hijos con enfermedades crénicas. La
sobrecarga de la cuidadora podra culminar en disturbios
fisicos agudos y crénicos, resultando en aislamiento
y depresion, ademas de desequilibrio financiero,
disminucién de la libido y autoacusacion®:

La sobrecarga del cuidador es definida como
objetiva cuando corresponde a los efectos fisicos y/o
mentales, provenientes del acto de cuidar, y subjetiva,
cuando relacionada a la sensacion negativa que el acto
de cuidar provoca en el cuidador®,

Para medir el nivel de sobrecarga de la cuidadora
fueron desarrollados instrumentos para evaluacion de las
variaciones en la sobrecarga de cuidados de diferentes
enfermedades, traducidos y validados para diversos
idiomas“7”. Entre los instrumentos de evaluacion de
sobrecarga validados y adaptados para Brasil, se destacan:
Caregiver Burden Scale®y Zarit Burden Interview.

Las dos escalas poseen 22 items que miden el nivel
de sobrecarga, siendo la primera referente a los dominios
de tensién general, aislamiento, decepcién, implicacién
emocional y ambiente®; y la segunda se refiere a: tiempo
disponible para el cuidado, implicaciones para la salud
fisica, relaciones sociales, salud emocional y percepcion
de sobrecarga”. Los puntajes son interpretados de la
siguiente manera: 0 - 20, poca o ninguna sobrecarga; 21
- 40, mediana a moderada sobrecarga; 41 - 60, moderada
a severa sobrecarga; 61 — 88, severa sobrecarga®”.

Se optd por incluir las escalas para evaluacion
de las cuidadoras, cuyos autores eligieron el término
“sobrecarga”, traducido del inglés burden, a pesar de
que se verifican otros conceptos como: estrés, tension,
sufrimiento psiquico, ansiedad y depresion+->).,

Los aspectos emocionales, sociales, desorganizacién
familiar e impacto del cuidado, son los elementos mas
estudiados en relacidn a las cuidadoras(*-3). Si por un lado
ellas reconocen el papel fundamental que desempefian
en el cuidado al hijo, por otro lado, esto podra afectar
su calidad de vida.

El término calidad de vida se consolida, en la
literatura nacional e internacional, como un constructo
multidimensional, sin embargo, sin consenso sobre su
definicion. El grupo World Health Organization Quality
of Life - WHOQOL®, de la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS), define la calidad de vida como “individuals’
perception of their position in life in the context of the
culture and value systems in which they live and in relation
to their goals expectations, standards and concerns”.
La evaluacion de la calidad de vida ha sido objeto de
multiples areas del conocimiento, como psicologia,
enfermeria, medicina, nutricién, farmacia, fonoaudiologia,
fisioterapia, en las cuales son utilizados, en todo el mundo,
instrumentos genéricos y especificos de medida ©-14,

Los instrumentos WHOQOL pueden ser usados en sus
respectivas validaciones culturales y tener los resultados
comparados entre las diversas culturas, por ser un
instrumento de medida general de la calidad de vida. La
version abreviada, WHOQOL-BREF, validada en poblaciones
adultas, incluye cuatro dominios: fisico, psicoldgico,
relaciones sociales y medio ambiente, y esta disponible en
mas de 40 idiomas, inclusive para el portugués de Brasil®,

Otro instrumento de evaluacién de la calidad de
vida, largamente empleado, es el Medical Outcomes
Study 36 - Item Short - Form Health Survey (SF-36),
genérico y multidimensional, con 36 items, separados
en ocho dominios: capacidad funcional, aspectos fisicos,
dolor, estado general de la salud, vitalidad, aspectos
sociales, aspectos emocionales y salud mental. Los
puntajes varia de 0 = peor estado general de salud a
100 = mejor estado de salud®®,

La partir de este contexto, se objetiva identificar y
analizar las evidencias disponibles sobre evaluacién de
sobrecarga y calidad de vida de madres cuidadoras de

nifios y adolescentes con enfermedad crénica.

Método

La revision integradora de la literatura aproximoé a
las investigadoras de la evolucidén de la tematica a lo
largo de los ultimos afios. Fueron seguidos los pasos
recomendados: establecimiento de las cuestiones
orientadoras, definicion del muestreo, categorizacion
y evaluacién de los estudios, interpretacion de los
resultados y sintesis del conocimiento®”),

Las preguntas orientadoras propuestas fueron:
¢Cudles son las caracteristicas metodoldgicas de los
estudios y sus niveles de evidencia? éCuales son los
instrumentos de evaluacién de sobrecarga y calidad

de vida utilizados en los estudios? ¢Cémo la calidad de
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vida de las madres cuidadoras se modifica delante de la
condicion crénica del hijo?

Los resultados descritos, fundamentados en
el conocimiento cientifico y en la practica clinica de
profesionales del drea de la salud, se incorporan, cada
vez mas, en las investigaciones, legitimando el abordaje
denominado Practica Basada en Evidencias (PBE).

La practica de la Enfermeria Basada en Evidencias
consiste en la sintesis de las mejores evidencias
cientificas, desarrolladas con rigor metodoldgico, con
la finalidad de incorporarlas en la practica de asistencia
a la salud, dando base a la toma de decisiones en los
diversos dominios de la actuacion del enfermero. Esto
significa que, los elementos de la toma de decisiones del
profesional, constitutivos de esta practica es, ademas
de los hallazgos cientificos, el analisis cuidadoso de
la validad de estas informaciones y de los niveles de
evidencia cientifica que presentan®),

La base para clasificacion del tipo de evidencias
de las investigaciones presentadas en esta revisién
corresponde al Centro Brasilefio para el Cuidado de
la Salud Basado en Evidencias: Centro Colaborador
del Instituto Joanna Briggs (JBI), que recomienda la
clasificacion de las evidencias obtenidas de acuerdo con

el delineamiento metodoldgico:

Nivel 1.
ensayos clinicos controlados aleatorios.

Revisidn sistematica, conteniendo apenas

Nivel II. Por lo menos un ensayo clinico controlado
aleatorio.

Nivel III 1. Ensayos clinicos controlados, bien delineados,
no aleatorios.

Nivel III 2. Estudios de cohorte bien delineados o caso-
control, estudios analiticos, preferencialmente de mas
de un centro o grupo de investigacién.

Ir 3.
sin intervencion y resultados en experimentos no

Nivel Series temporales multiples, con o

controlados.

Nivel IV. Parecer de autoridades respetadas, basadas en
criterios clinicos y experiencia, estudios descriptivos o
informes de comités de especialistas(®).

cientifica

Para apreciacion de la produccion

relacionada al tema propuesto, dos investigadoras

independientes evaluaron los registros. Fueron

).usp.br/rlae

definidos como criterios de inclusion articulos cientificos
internacionales y nacionales, con los descriptores:
quality of life, burden, caregivers, child, adolescent,
mother, chronic disease,

calidad de vida, carga,

cuidadores, nifio, adolescente, madre, enfermedad
cronica, publicados entre 2010 y 2014. Los criterios de
exclusion fueron: estudios duplicados; registros que
no privilegiaron al nifio o adolescente como el objeto
del cuidado; la no inclusion de la madre (bioldgica o
adoptiva) como la principal cuidadora; y estudios de
validacion de instrumentos de evaluacion.

La seleccion ocurrié a través del metabuscador de
la Coordinacion Perfeccionamiento de Personal de Nivel
Superior — CAPES, utilizando los operadores booleanos
and y or.

Los articulos cientificos fueron extraidos de las
siguientes fuentes electrénicas: MEDLINE/BVS (Medical
Literature Analysis and Retrieval System Online/
Biblioteca Virtual en Salud); Academic Search Premier;
CINAHL (Cumulative Index to Nursing and Allied Heath
Literature); LILACS (Literatura Latino-Americana vy
del Caribe en Ciencias de la Salud); SciELO (Scientific
Electronic Library Online) y PubMed Central (PMC).

Las estrategias de buUsqueda ocurrieron entre
diciembre de 2013 y abril de 2014 y fueron extraidas
las principales informaciones de cada documento
seleccionado, de acuerdo con un instrumento elaborado
por las autoras: identificacion del estudio (fuente, titulo,
local, autores, fecha y objetivos); disefio metodoldgico
(muestra, instrumentos, método y nivel de evidencia);
y analisis critica (resultado y conclusion).

En el cruzamiento de los descriptores, fueron
encontrados 72 articulos investigando la calidad de vida
y sobrecarga de cuidadores de nifos o adolescentes
con enfermedad crénica fisica o mental. Después de la
lectura de los resumenes y refinamiento de la busqueda,
fueron seleccionados 22 articulos, que compusieron la

muestra, como presentado en la Tabla 1.

Tabla 1 - Distribucién de los articulos encontrados,
excluidos y seleccionados, seguin los medios electrénicos.
Rio de Janeiro, R], Brasil, 2014

Medios Articulos . .
. Excluidos Seleccionados
electrénicos encontrados

CINAHL 8 6 2
Academic Search 8 7 1
Premier
MEDLINE 7 6 1
PubMed 25 17 8
SciELO 1 5 6
LILACS 13 9 4
Total 72 50 22
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Resultados

La busca resultd en 22 articulos, distribuidos en las
areas de Psicologia (siete), Enfermeria (seis), Medicina
(seis), Fisioterapia (dos) y Servicio Social (uno), en
nueve diferentes paises: Brasil (10), Estados Unidos
(cuatro), Espafia (dos), Turquia (uno), Suecia (uno),
Alemania (uno), Reino Unido (uno), Corea (uno) y
Colombia (uno).

Los objetivos de determinar la sobrecarga y calidad
de vida de las cuidadoras se presentaron asociados a
variables relacionadas a la cuidadora, como: calidad
del suefio, salud mental, estrés, ansiedad, sintomas
depresivos, percepcion de la enfermedad del hijo,
impacto de las estrategias de enfrentamiento y de la
autoeficacia, diferencias étnicas y regionales, y datos
sociodemograficos. Las variables relacionadas al
nino o adolescente, también fueron verificadas, como
edad, tipo de patologia, gravedad de la enfermedad e
intervenciones terapéuticas.

Las enfermedades crénicas en el nifio o adolescente
abordadas fueron: bronco displasia pulmonar, paralisis
cerebral, asma, trastornos alimentares, hemofilia,
autismo, anemia falciforme, cédncer, mielomeningocele,
obesidad y errores innatos del metabolismo.

Entre los articulos obtenidos prevalecieron 19
muestras de conveniencia, dos estudios con calculo
de muestreo, un estudio con muestreo probabilistico
estratificado, proporcional al numero promedio de
nifios y adolescentes atendidos seis meses antes de la
investigacion.

En relacion a otros grados de parentesco, las
madres totalizaron el mayor porcentaje de participacion
como cuidadoras, extendiéndose hasta en 100% de las
muestras, cuyo nimero de muestreo varié entre 15 y
787 cuidadores.

La mayoria de los estudios comprendié disefios
transversales (20), seguidos de dos delineamientos
prospectivos longitudinales. Ocurrié el predominio de
los abordajes cuantitativos, no experimentales (21)
y una clasificacién como investigacion mixta; fueron
identificados dos estudios de cohorte. Las evidencias
cientificas se mostraron en el nivel IV (20) y en el nivel
1112 (dos), respectivamente, en estudios descriptivos y
de cohorte.

Todos los articulos se valieron de la estadistica
descriptiva en la enunciacién de los resultados
sociodemograficos, de sobrecarga y calidad de vida,
con amplia aplicaciéon del SPSS (Statistical Package for

Social Sciences) en el tratamiento estadistico de los

datos. Para examinar las influencias en la calidad de vida
de las cuidadoras, los principales recursos estadisticos
adoptados fueron los analisis de regresion linear simple
y multiple; para determinacion de las relaciones entre
las diversas variables fueron empleados los coeficientes
de correlacion de Pearson; la comparaciéon entre las
cuidadoras de diferentes grupos de nifios fue realizada
por el analisis de variancia (ANOVA), el test t Student
y el chi-cuadrado. Para verificaciéon estadistica de las
relaciones existentes entre las variables, cuatro estudios
utilizaron la correlacion no paramétrica (coeficiente de
correlacion de Spearman, test de Kruskal-Wallis y test
de Wilcoxon).

Para evaluacién de sobrecarga de las madres
cuidadoras fueron utilizados instrumentos de medida
general, comprobados en muestras de cuidadores de
adultos. La escala de sobrecarga Zarit Burden Interview
fue aplicada en siete estudios en la evaluacion de
sobrecarga de las cuidadoras de ninos y adolescentes
con anemia falciforme, hemofilia, errores innatos del
metabolismo y cancer.

Montgomery-Borgatta Caregiver Burden Scale-
Revised fue encontrado en una Unica investigacion.

En cuanto a los instrumentos de evaluacién de
la calidad de vida de madres cuidadoras de nifos y
adolescentes con enfermedad crénica, aplicados en
esta muestra de estudios, se destacaron The World
Health Organization Quality of Life-BREF (WHOQOL-
BREF Scale) en nueve investigaciones, utilizado en
los Estados Unidos de América, en Espafia y en varios
estados brasilefios; SF-36 (Medical Outcomes Study 36
- Item Short-Form Health Survey) en seis estudios; The
Ulm Quality of Life Inventory for Parents of chronically
ill children en un articulo,; Pediatric Asthma Caregivers
Quality of Life en dos estudios; y unainvestigacion eligié
el Nottingham Health Profile.

La calidad de vida aparece influenciada de forma
compleja e interrelacionada por la salud fisica y mental
de las madres cuidadoras, de acuerdo con su nivel de
independencia, relaciones sociales que establecen,
ambiente en que viven y cudn sobrecargadas se
perciben.

La existencia de sobrecarga de la cuidadora, como
uno de los impactos de la enfermedad crénica del nifio
y del adolescente, estd fuertemente evidenciada en la
literatura, con comprometimiento en diversos dominios.
Los estudios exponen el aumento de la sobrecarga,
cuando esta relacionada a variables sociodemogréaficas,
fisicas y mentales, como la ausencia de un companiero,
el bajo nivel de escolaridad, madres pardas, con renta
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insuficiente, desempleadas o con alteracion en la vida
profesional, disminucién de la convivencia social, con
mayor numero de hijos, presencia y grado de sefales y
sintomas depresivos y de ansiedad y elevadas tensiones
en la vida diaria.

Son, también, factores relevantes para la
sobrecarga, la percepcion de la gravedad de la patologia,
las noches de suefio perdido o interrumpido, debido a las
manifestaciones agudas de la enfermedad, y la decepcion
en no poder satisfacer las necesidades de los hijos.

Los predictores mas poderosos de baja calidad
de vida fueron relacionados por las madres como
siendo, principalmente: tiempo de suefo inferior a sus
necesidades, poca o ninguna percepcion de autoeficacia
para el cuidado del hijo enfermo, falta de apoyo social
percibido, limitaciones del papel materno, poca vitalidad,
salud mental afectada con altos niveles de depresién y
ansiedad, comprometimiento funcional, baja capacidad
de enfrentamiento, no adaptacion a la situacion de

enfermedad crénica en la familia y sobrecarga de cuidados.

Discusion

Caracteristicas metodolégicas y sus niveles de
evidencia

Las investigaciones cuantitativas, descriptivas
y no experimentales, fueron adecuadas al propdsito
de investigar las variables que no pueden sujetarse al
control cientifico y a pesar de la falta de control sobre las
variables que no estan en el estudio®?, Inclusive cuando
el resultado demuestra una correlaciéon positiva entre
la variable calidad del suefo y baja calidad de vida de
la madre®®, una variable oculta puede ser responsable
por el efecto que influencia tanto la calidad del suefio,
como la calidad de vida, y que no fue investigada, como
etilismo, tabaquismo y menopausia.

Los métodos de muestreo empleados fueron,
principalmente, de conveniencia, pudiendo conferir
alguna discordancia en relacion a las madres que no
participaron del estudio, incurriendo en la posibilidad de
sesgo, ya que el precio de la conveniencia es el riesgo de
que ocurran desvios19),

Apenas dos articulos tuvieron su numero de
muestreo inferior a 30 individuos(?1-22),

En lo que concierne a la dimension temporal en
el delineamiento de los estudios, las investigaciones
transversales no posibilitaron, en algunos resultados,
la determinacion de asociaciones causales entre las

variables examinadas, ocultando la influencia de otras

variables relevantes, como la presencia de problemas
comportamentales o cognitivos del nifio, interviniendo en
el enfrentamiento y autoeficacia materna®?, y limitando,
de esta forma, la planificacion de intervenciones
especificas.

Por otro lado, las investigaciones prospectivas
longitudinales o las que demandan varios encuentros
con las participantes pueden tornarse inviables, debido
al escaso tiempo de los investigadores y/o al alto costo
financiero que podra acarrear(?,

La fuerza de las evidencias presentadas en los niveles
III12 y IV son coherentes con los estudios revisados y
fortalecen las recomendaciones de los mejores resultados
paraaplicaciéon en la practica profesional®, principalmente,
en cuanto a la elecciéon de los instrumentos de evaluacion
y a las propuestas de intervencion para minimizacion de
los altos puntajes de sobrecarga de cuidados y percepcién

de baja calidad de vida.

Instrumentos de evaluaciéon de sobrecarga y calidad
de vida utilizados en los estudios

La poblacién investigada, el objetivo del estudio y
la disponibilidad del instrumento adaptado y validado
para el idioma de interés, fue decisivo para definicidon
del instrumento de evaluacién de sobrecarga y calidad
de vida mas adecuado para cada estudio.

La variable sobrecarga de las cuidadoras fue
evaluada segun instrumentos no estandarizados para
cuidadoras de nifios®®, pudiendo resultar en sesgo. Los
resultados pueden ser influenciados, debido al caracter
subjetivo de las respuestas, que exigen de la madre
cuidadora cierta precision y aceptacion en explicitar el
sentimiento de que sus hijos son cargas o causas para
sus problemas fisicos y/o mentales.

El instrumento Montgomery-Borgatta Caregiver
Burden  Scale-Revised®® ha  demostrado  buena
confiabilidad en la evaluacion de cuidadoras de adultos y fue
utilizado, por primera vez, para evaluacion de sobrecarga
de cuidadoras de nifios con enfermedad crénica®.

En relacion al SF-36(%, su adecuacién a las
condiciones socioeconémicas y culturales de la poblacién
brasilefia, asi como, su reproductibilidad y validad,
tornaron Uutil este instrumento en la evaluacion de
diversas patologias®>?”), En esta revision, los dominios
mas afectados fueron los aspectos emocionales y la
salud mental, aspectos fisicos, dolor, vitalidad y aspectos
sociales(25-26:28-29),

El Um Quality of Life Inventory®, de origen
alemana, todavia no fue validado para otros idiomas.
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Es un instrumento para evaluacion de la calidad de
vida de la madre y del padre de nifios con diferentes
enfermedades crénicas.

items,

Compuesto por 29 englobados en

las dimensiones fisicas, funcionamiento diario,
satisfaccion con la situacién en la familia, sufrimiento
emocional, autodesarrollo y bienestar. Las respuestas
son dadas en relaciéon a la semana precedente, en
escalas de cinco puntos, que varian de 0 = nunca
a 4 = siempre. Fue utilizado para evaluar la calidad
de vida de los padres de nifios y adolescentes con
fenilcetonuria e identificar posibles predictores de
calidad de vida®Y.

El Paediatric Asthma Caregiver
(PACQLQ) se

un cuestionario de relato de calidad de vida de la

Quality of
Life Questionnaire presenta como
cuidadora®®b, con su escala compuesta por cuatro items,
que reflejan como el asma del nifio puede afectar el
suefio, el trabajo del cuidador y las experiencias de
la familia. Las respuestas son dadas en una escala de
siete puntos, donde 1 representa perjuicio severo y 7
representa no comprometimiento. El promedio de todos
los items es la puntuacidn total; los puntajes mas altos
indican la mejor calidad de vida.

Fueron investigados los indicadores de morbilidad
de la cuidadora y determinadas las diferencias étnicas y
regionales en la calidad de vida, utilizando el Paediatric
Asthma Caregiver Quality of Life Questionnaire, en
muestras de cuidadoras de nifios con asma®?.

El Nottingham Health Profile evalla la percepcion
subjetiva de los aspectos fisicos, emocionales y sociales
de la salud. Las dimensiones de salud evaluadas son:
energia, dolor, movilidad fisica, reacciones emocionales,
suefio e aislamiento social. Las madres responden a las
preguntas con “si” o0 “no” y la mayor puntuacién indica
la peor calidad de vida®3.

Fueron evaluadas las relaciones entre depresion
materna y calidad de vida entre cuidadoras de nifos con
disturbios neuromusculares®®, con la versidn turca del
Nottingham Health ProfileG?,

Calidad de vida de las madres cuidadoras delante de
la condicidén crénica del hijo

Las abuelas®®, padres(®36-37) y otras mujeresG®
de la familia se mostraron vinculadas a las actividades
de cuidado, pero las madres todavia son las principales
personas que participan en el proceso de cuidado,
constituyendo la mayoria absoluta en todos los estudios
destacados3.

El aumento de la sobrecarga, relacionado a
variables sociodemogréficas y de salud, es constatado
en casi todos los articulos, a medida en que las
condiciones adversas para lidiar con las fragilidades
impuestas por la enfermedad crénica son determinantes
para la sobrecarga y el empeoramiento de la calidad de
vida@11, En cuanto no son instauradas politicas publicas
de atencién especifica a las cuidadoras, identificando los
factores de riesgo para su salud, la calidad de vida de
este grupo continuara siendo afectadat1239,

La literatura indica que, la enfermedad crénica
de los hijos esta asociada al sufrimiento conyugal, que
podra afectar la adaptacidon a los cuidados del nifio y
de otros hermanos®. En algunos registros, las madres
aluden que sus conflictos con el cényuge implican en
factor de riesgo para la sobrecarga(?*-2226:36-38) |o que
puede estar asociado a la gravedad y frecuencia de los
episodios agudos de la enfermedad, calidad de la atencién
recibida y grado de conocimiento de las cuidadoras®“®,
que por no comprender la enfermedad y no disponer de
estrategias de enfrentamiento, tienen como resultado
mayor incidencia de desarmonia conyugal®.

La calidad del suefio entre las madres?®, ademas
del descanso y reposo, aparecen afectados en estudios
similares. Cuando las varias patologias son comparadas,
se observa que la calidad del suefio siempre esta
comprometida, principalmente en los momentos de
crisiso14),

Se percibe que, existe cierta variabilidad en la
adaptacién de las madres a las condiciones crdnicas
del hijo, puesto que la mayoria se siente vulnerable,
necesitando de apoyo en varias instancias(?!:36-38),
La mejoria de la calidad clinica del hijo no significa,
imperiosamente, mejoria en la calidad de vida de la
madre, ya que después de 10 meses de rehabilitacion y
la mejoria significativa de la funcién motora gruesa de
los nifios, las madres presentaron mejoria significativa
en el dominio dolor corporal, pero sin mejorar la calidad
de vida afectada®.

Los puntajes de calidad de vida de las cuidadoras
tienden a variar de acuerdo con el tenor de las informaciones
recibidas®), aspectos especificos de cada enfermedad®® y
recursos personales de las cuidadoras. En la percepcion de
la ausencia de autoeficacia materna, se establecen bajos
niveles de calidad de vida y salud mental®>.

Las madres de nifios con comprometimientos
mentales y neuroldgicos tienen altos puntajes de
sobrecargay baja calidad de vida(?1:29343842) contrastando
con el estudio de padres de nifios con paralisis cerebral,
cuya percepcion de la calidad de vida es semejante a los
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padres de ninos sin deficiencia, desafiando la perspectiva
social y profesional pesimista, que tienden a subestimar
el potencial de adaptacién de las familias®.

Las creencias culturales y prejuicios sobre estas
deficiencias pueden significar mayor vulnerabilidad y
dificultad para los padres, en la experimentacion de las
percepciones positivas sobre sus vidas y crianza de los
hijos®. En una investigacion comparando la calidad de
vida de madres de nifios autistas y sanos(*?, no hubo
diferencia significativa en los dominios de calidad de
vida entre las cuidadoras, a pesar de que las primeras
hubiesen clasificado su salud como mala y tendiendo a
empeorar. Problemas adicionales en nifios con disturbios
neuroldgicos y mentales son objeto importantes de
intervencién precoz(3).

Diferencias étnicas y regionales e indicadores de
morbilidad en muestras de cuidadoras de nifios con asma,
latinas y no latinas fueron determinadas en la evaluacién
de la calidad de vida®®*?. La calidad de vida, en el asma
pediatrica, puede ser un reflejo del estrés contextual
mas amplio que cuidadoras latinas experimentan, debido
a las creencias culturales y aculturacion®?,

Se distingue en los hallazgos la relevancia de las
redes de apoyo social, ya que la enfermedad del nifio
interfiere directamente en la vida cotidiana y en las
|aS CuidadOr-aS(21-22,29,34,36,38,43).

El auxilio de una red de apoyo social, la identificacién

relaciones sociales de

con un grupo, la aceptacion de la propia apariencia y la
atribucion de dar sentido a la propia vida, son importantes
elementos para superacién de las adversidades en el
papel de cuidadora®®,

Pocos estudios revelan débil o moderado perjuicio
en la calidad de vida y sobrecarga de las madres(?7:3544),
que muestran que cuanto mayor es la variable tiempo
de cuidado, mayor es la satisfaccion en relacién al
bienestar psicoldgico, medio ambiente y relaciones
sociales. No siempre, sin embargo, la sobrecarga es
completamente declarada®®, denotando la necesidad
de la complementar los estudios, con herramientas

objetivas de evaluacion.
Conclusiones e implicaciones para el cuidado

Se concluye que se debe planificar e implementar

intervenciones efectivas, que alivien la sobrecarga,
avanzando en el desarrollo de actividades en que participe
todo el equipo interdisciplinar, facilitando el acceso a
la informacién, instrumentalizando a las madres para
monitorear la condicion del hijo, garantizando el tratamiento

para los problemas fisicos y psicoldgicos y ofreciendo el

soporte necesario para lidiar con los desafios del cuidado
de nifos y adolescentes con enfermedad cronica.

Es importante considerar, en las evaluaciones
interdisciplinares, las condiciones y calidad del suefo
de las madres, orientandolas sobre la importancia del
descanso para la manutencion de la primacia en el
cuidado domiciliar de sus hijos.

Es importante incentivar los puntos fuertes de
las cuidadoras y promover encuentros de grupos de
madres, enfatizando el sentido de empoderamiento para
el alivio de los sentimientos de autoeficacia perjudicada
y consecuente sobrecarga.

Estudios complementares precisan ser
emprendidos, realzando las necesidades de las madres
cuidadoras, la satisfaccion con el tratamiento disponible,
las dificultades enfrentadas para acceder a los servicios
especializados y a la redes de soporte.

La sobrecarga y calidad de vida, asociadas a las
diversas enfermedades cronicas todavia no exploradas,
es un campo de investigaciones, en la perspectiva
del enfermero, que necesita continuar avanzando. La
aplicacion continuada de las escalas de sobrecarga en
poblaciones de cuidadoras de nifios y adolescentes iréd a
expandir la confiabilidad y validad de los instrumentos.

Esta revisidn ampli6 los conocimientos para la toma
de decisiones sobre las intervenciones necesarias para
minimizar el impacto de las enfermedades crénicas en la

salud y calidad de vida de las madres cuidadoras.

Limitaciones del estudio

Es prudente reconocer que las conclusiones no
pueden ser ampliamente generalizadas, ya que los
articulos recuperados en esta revision integradora de la
literatura enumeraron investigaciones en que la mayoria
de las evidencias fue establecida en el nivel IV. Estas son
consideradas menos robustas y carentes de estrategias
metodoldgicas que contemplen la sintesis de las mejores
evidencias cientificas, o sea, provenientes de revisiones
sistematicas o ensayos clinicos aleatorios.

Las jerarquias menos potentes, sin embargo, parecen
haber sido apropiadas para los estudios, relacionados a la
evaluacion de sobrecarga y calidad de vida.
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