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ABSTRACT: (Maximo 250 palabras)

Introduction: Cerebral palsy includes a series of disorders of motor control, posture, muscle tone
and coordination, which limit mobility, communication, development, autonomy and depending on
the severity, turns those who suffer from it, into people dependent on permanent care most of the
time. Objective: To broadly explore the published evidence on the experience of assuming the
role informal caregivers of people with Cerebral Palsy, based on a literature review between the
years 2015 to 2024. Methodology: A scoping review was conducted based on the JBI theoretical
framework, the recommendation of the protocol established by the Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analysis for Scoping Reviews Extension (PRISMA-ScR) was
adopted. The review process followed the guidelines proposed by Arksey, O'Malley, in the Web of
Scopus, PubMed, Sciencedirect, EBSCO, Taylor & Francis databases, including 14 articles,
published in Spanish, English and Portuguese with a score greater than or equal to 8 according to
CASPe, under the criteria of 5 peers. Results: We found that caregiver experiences could be
experiences that threatened caregiver well-being and experiences that promote well-being in the
caregiver. Conclusions: The role of the informal caregiver in the context of cerebral palsy proves to
be demanding and transforming, characterized by a significant burden. This work is developed in
vulnerable conditions, with little psychosocial support and structural barriers that determine the
affectation in their quality of life.
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Resumen
Introduccion: La pardlisis cerebral incluye una serie de trastornos del control motor,

postura, tono muscular y coordinacion, que limitan la movilidad, comunicacion,
desarrollo, autonomia y segun la gravedad, convierte a quienes la padecen, en
personas dependientes de cuidados permanentes la mayor parte del tiempo.
Objetivo: Explorar de forma amplia, la evidencia publicada sobre la experiencia de
asumir el rol del cuidador informal de las personas con Pardlisis Cerebral, a partir de
una revision de literatura entre los afios 2015 al 2024. Metodologia: Se realiz6 una
revision de alcance basada en el marco tedrico del JBI, se adoptd la recomendacién
del protocolo establecido por la Extension de Elementos de Informe Preferidos para
Revisiones Sistematicas y Metaanalisis para Revisiones de Alcance (PRISMA-ScR).
En el proceso de revisidn se siguieron los lineamientos propuestos por Arksey,
O’Malley, en las bases Web of Scopus, PubMed, Sciencedirect, EBSCO, Taylor &
Francis, incluyé 14 articulos, publicados en espafiol, inglés y portugués con puntaje
mayor o igual a 8 segun el CASPe, bajo el criterio de 5 pares. Resultados: Los
cuidadores vivenciaron experiencias que amenazan el bienestar del cuidador:
Sufrimiento emocional, fisico, social y espiritual, y experiencias que promueven el
bienestar emocional, social y espiritual. Conclusiones: El rol del cuidador informal en
el contexto de la pardlisis cerebral demuestra ser exigente y transformador,
caracterizado por una carga significativa. Esta labor se desarrolla en condiciones de
vulnerabilidad, con escaso apoyo psicosocial y con barreras estructurales que

determinan la afectacion en su calidad de vida.

Palabras clave: Atencién de Enfermeria, Neuroticismo, Rol, Cuidador informal,

Paralisis cerebral.



Abstract
Introduction: Cerebral palsy includes a series of disorders of motor control,
posture, muscle tone and coordination, which limit mobility, communication,
development, autonomy and depending on the severity, turns those who suffer
from it, into people dependent on permanent care most of the time. Objective:
To broadly explore the published evidence on the experience of assuming the
role informal caregivers of people with Cerebral Palsy, based on a literature
review between the years 2015 to 2024. Methodology: A scoping review was
conducted based on the JBI theoretical framework, the recommendation of the
protocol established by the Preferred Reporting Items for Systematic Reviews
and Meta-Analysis for Scoping Reviews Extension (PRISMA-ScR) was adopted.
The review process followed the guidelines proposed by Arksey, O'Malley, in the
Web of Scopus, PubMed, Sciencedirect, EBSCO, Taylor & Francis databases,
including 14 articles, published in Spanish, English and Portuguese with a score
greater than or equal to 8 according to CASPe, under the criteria of 5 peers.
Results: We found that caregiver experiences could be experiences that
threatened caregiver well-being and experiences that promote well-being in the
caregiver. Conclusions: The role of the informal caregiver in the context of
cerebral palsy proves to be demanding and transforming, characterized by a
significant burden. This work is developed in vulnerable conditions, with little
psychosocial support and structural barriers that determine the affectation in their

quality of life.

Key words: Nursing Care, Neuroticism, Role, Informal caregiver, Cerebral palsy.
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Introduccidén

La pardlisis cerebral (PC) es la afeccion permanente que puede ser causada por
dafio o desarrollo anormal en el cerebro, desde las etapas mas tempranas del
desarrollo [1]. Quienes padecen esta alteracién de salud ven comprometido su
desarrollo cognitivo y motriz, lo que impide desarrollar su vida y, dependiendo del
grado de compromiso de la afectacion, los convierte en personas dependientes de
cuidados permanentes [2]. En consecuencia, gran parte de la vida de quien padece
esta afectacion se ve reducida en su independencia y en la necesidad de apoyo de
un cuidador para realizar las tareas diarias y satisfacer las necesidades béasicas. A
menudo, este papel de cuidado es asumido por cuidadores informales, que a menudo
pertenecen a la familia del paciente, quien invierte sus recursos para proporcionar

atencion continua y organizada [3].

El papel del cuidador informal en el contexto de la PC implica un intenso
compromiso emocional y fisico, que empieza a resultar una gran carga en la medida
en que se desborda. Cuidar a un ser querido en este estado presenta una variedad
de posibilidades en lo que respecta al bienestar del individuo, el estado emocional del
individuo y las emociones y la capacidad fisica del propio cuidador. Ademas, los
cuidadores informales que se auto sustentan tienen que hacer frente a deficiencias
econdmicas, de recursos y requisitos relacionales apropiados para los individuos
trabajadores adultos, lo que se une y, en muchos casos, exacerba el estrés y los

problemas de salud mental.
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A pesar de la vital importancia que tienen en la vida de las personas, estas
experiencias y necesidades de los cuidadores informales no son normalmente

escuchadas o apoyadas por los sistemas de salud o politicas sociales.

La evidencia cientifica reporta que el rol de cuidador informal en personas con PC
implica una carga significativa, lo que genera un impacto considerable en su bienestar
fisico y emocional. Dado que esta condicién conlleva limitaciones funcionales, es
fundamental que otras personas asuman o colaboren en la ejecucion de actividades
gue el paciente no puede realizar. Ademas, el apoyo emocional desempefia un papel

esencial en la adaptacion del paciente a su realidad [3].

Por otra parte, al asumir la responsabilidad de cuidar a su familiar dependiente el
cuidador experimenta sobrecarga intensa o leve [4], que puede estar asociada a
algunos factores de la persona con PC y/o a la percepcion de apoyos recibidos por la

persona que cuida [5].

Estos hallazgos evidencian que la labor del cuidador implica experiencias que
deben ser comprendidas, especialmente por los profesionales de la salud, en
particular el personal de enfermeria, quienes desempeifian un papel fundamental en
el acompanamiento de los cuidadores y en la implementacion de intervenciones
orientadas a mejorar la calidad de vida tanto de la persona con paralisis cerebral como

de la del cuidador informal.

No obstante, en la literatura cientifica revisada hasta el momento, no se han
identificado estudios secundarios que analicen de manera sistematica la informacion
disponible sobre las experiencias de los cuidadores informales de personas con

pardlisis cerebral.
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La presente investigacion tiene como propdésito analizar de manera rigurosa y
sistematica la evidencia cientifica existente sobre las experiencias de los cuidadores
informales de personas con pardlisis cerebral. En particular, se busca identificar y
comprender las principales dificultades que enfrentan, los factores determinantes de
su bienestar y la manera en que estas experiencias han sido abordadas en la
literatura. Este estudio permitirA ampliar la comprension sobre la experiencia del
cuidador, ofreciendo evidencia fundamentada que servira como base para el disefio
de futuras estrategias de intervencion en el ambito de la salud y el fortalecimiento del

apoyo psicosocial.

Este proyecto pretende estudiar y analizar estas vivencias de los cuidadores
informales, prestando especial atencion a dos aspectos: principales dificultades que
enfrentan, sus determinantes de bienestar y su desarrollo con respecto a estos temas.
Analizando las experiencias de manera integral, esta investigacion espera aportar a
la comprension de las dificultades que enfrentan los cuidadores para visibilizar su
labor y necesidades, ademas de orientar el desarrollo de intervenciones especificas

de apoyo acordes a su realidad.
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1. Planteamiento del Problema

La pardlisis cerebral (PC) en términos generales cubre un grupo de sindromes
de deterioro neuromotriz no progresivos, que tienden a producir cambios secundarios
a lesiones o anomalias del cerebro, surgen en las primeras etapas de su desarrollo
cuando el cerebro aun no estd maduro y persistira toda la vida, afecta el desempefio
de las actividades diarias de las personas debido a los trastornos sensoriales,
perceptivos, cognitivos, comunicacionales, conductuales, epilepsia u otros
desordenes [6].

La prevalencia de la paralisis cerebral infantil (PCI) se ha mantenido estable
en los ultimos 10 afios, afectando a 2,1 nifios por cada 1.000 nacidos vivos segun los
datos reportados en Europa, Estados Unidos, Australia o Asia; puede clasificarse de
acuerdo con la alteracibn motora predominante en: espastica (bilateral o unilateral);
discinética (distonica o coreoatetdsica). Con etiologias diversas, causada por factores

prenatales, perinatales y postnatales [6].

Los Centros para el Control y la Prevencion de Enfermedades estiman que, en
todo el mundo, entre 1,5y 4 de cada 1000 bebés nacen con PC [7]. Se estima que en
el mundo existen mas de 17 millones de personas que viven con PC. Segun la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), esta discapacidad se encuentra en el 15%
de la poblacion mundial, sin embargo, no realizan las respectivas diferenciaciones de
las enfermedades que pueden causar o derivar discapacidades, por lo tanto, no se

tienen datos mas especificos de la patologia tratada [8].
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En Colombia la PC se presenta entre uno y dos casos por cada 1.000 nacidos

vivos; en el Huila es la causa mas comun de discapacidad fisica en la infancia
temprana, con una tasa de incidencia de PCl entre 2 y 3 por cada 1.000 nacidos vivos
y aumenta a 40-100 por 1.000 nacidos vivos entre los recién nacidos prematuros o

con muy bajo peso al nacer [9].

El cuidado de un nifio con PC origina un gran efecto emocional en la familia a
consecuencia de las mdultiples necesidades de cuidado que exigen esfuerzo,
dedicacion, tiempo y ocasionan agotamiento fisico, emocional, social y econémico.
Ser un cuidador informal es una respuesta innata del grupo familiar para asistir una
situaciéon nueva muy dificil y estresante, es esencial reconocer y abordar las
implicaciones que puede generar el papel del cuidador para garantizar el bienestar de

todos [10].

Los cuidadores estan expuestos a factores estresantes durante el desempefio
de sus actividades de cuidado, cuando estos factores exceden su umbral de
afrontamiento, provocan estrés entre los cuidadores [10]. El rol de cuidador informal
de personas con PC es asumido generalmente por familiares cercanos, quienes
enfrentan grandes desafios fisicos, emocionales y sociales en el proceso de brindar
atencion. La PC es una condicion neurolégica permanente que afecta el movimiento
y la postura, requiere una atencion continua y especializada. Diversos estudios han
sefialado que los cuidadores enfrentan un alto nivel de estrés y agotamiento fisico,

afectando su calidad de vida y su salud mental [11].
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El papel del cuidador es fundamental en el apoyo y la asistencia diaria del
paciente, ya sea un miembro de la familia 0 una persona designada. Este cuidador se
encarga de atender la mayoria, sino todas, las necesidades del paciente en su vida
cotidiana [12]. Segun Ramirez et al., “la persona que desempefia la labor de cuidar y
atender las necesidades de otra persona con enfermedades que producen
dependencia, desde su casa y a partir de los recursos disponibles, experimentan
sobrecarga de las funciones propias de su rol familiar y social, por lo tanto, deben
adaptarse a las nuevas condiciones que contribuyan a mejorar la salud y bienestar de

la persona cuidada” [12].

“El cuidado se convierte en un batallar diario contra la enfermedad, las tareas
monaGtonas y repetitivas producen sensacion de falta de control sobre el resultado de
dicha labor y le produce agotamiento de las reservas psicofisicas del cuidador,

produciendo sobrecarga y afectando la calidad de vida” [12].

A pesar de los esfuerzos por promover la inclusion social, en muchas culturas,
los cuidadores de personas con PC se ven aislados y sin el apoyo comunitario
adecuado, intensificando su carga de trabajo y limitando sus oportunidades de
desarrollo personal y profesional. Ademas, los cuidadores informales enfrentan
frecuentemente tensiones financieras debido al alto costo de los medicamentos, las

terapias y el equipo necesario para asistir a las personas [12].

En muchos paises los costos médicos representan una carga significativa que

limita la capacidad de las familias para cubrir otras necesidades basicas y contribuye
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a que los cuidadores experimentan sentimientos de desesperanza y frustracion,
especialmente cuando el sistema de salud no cubre estas necesidades. Esta situacion
también puede llevar a tensiones maritales y conflictos familiares, especialmente
cuando no se cuenta con redes de apoyo social o cuando las familias enfrentan

barreras culturales en torno a la discapacidad [12].

Por otra parte, el impacto en la estructura familiar es considerable, ya que el
cuidado prolongado afecta las relaciones interpersonales y el bienestar de otros
miembros de la familia. Estudios como el de Resch et al. (2010) y otros evidencian
que la falta de tiempo y el agotamiento fisico que experimentan los cuidadores

disminuyen su calidad de vida y crean tensiones en el nucleo familiar [13].

Se ha encontrado que las madres son el principal cuidador de nifios con PC,
donde éstas desempefian un papel clave en la prestacion de cuidados y, por lo tanto,
tienen que dedicar una cantidad considerable de tiempo a actividades de cuidado, por
lo que la escasez de recursos hace que las madres se enfrenten a serios desafios en
la vida y responsabilidades adicionales, lo que causa restricciones en sus propias
actividades cotidianas de la vida diaria (AVD), con mala calidad de vida (CdV) y
bienestar, donde uno de los principales problemas de las madres de nifios con PC es
el como saber manejar las discapacidades cronicas de sus hijos, asi como las
ocupaciones de la vida diaria, el cuidado personal, la productividad y el ocio,

llevandolas asi a una sobrecarga [14].
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La carga del cuidador ha sido descrita como un “estado, impacto o dificultad
persistente resultante de la accion de cuidar de una persona mayor dependiente,
familiar con discapacidad o algun tipo de deterioro que amenaza la salud fisica y
mental del cuidador” [8]. Algunos de los factores que influyen en la carga del cuidador
son: el grado de dependencia de la persona cuidada, la relacion afectiva entre el
cuidador y la persona cuidada, el tempo dedicado al cuidado, el apoyo social y familiar

y, el estado de salud del cuidador [15].

Por otro lado, Giraldo et al. [16] identifican otros factores que influyen en la
sobrecarga, como: la edad, cambios corporales y prevalencia de enfermedades. Lo
cual es importante teniendo en cuenta que Blanco et al. [16] evidencié que un 55,4 %
de cuidadores presentaron sobrecarga y, como factores asociados se encuentra, el
no tener un empleo fuera de casa, y mayores puntuaciones en neuroticismo
(tendencia de una persona a experimentar emociones negativas, tales como
ansiedad, tristeza, irritabilidad y preocupacion) predisponen la aparicion de
sobrecarga. Asi mismo, Cerquera et al. [17] identificaron que el género del cuidador,
los factores estresantes y la duracion del cuidado se asocian negativamente con el
apoyo social percibido y la reciprocidad donde los factores culturales explicaron el 29

% de la variacion en la carga.

Los factores estresantes primarios fueron el nivel de dependencia y la angustia
relacionada con las alteraciones del comportamiento, mientras que la edad, el sexoy
la convivencia del cuidador con el paciente fueron los factores contextuales

relacionados con la carga del cuidador. Sin embargo, los contextos en los que se
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desenvuelven los cuidadores pueden variar segun los soportes brindados por los
sistemas de salud y por las redes de apoyo disponibles, y esto hace que las
caracteristicas que predisponen a la sobrecarga sean diferentes entre las regiones

[18].

Dentro de los sintomas que aparecen en el cuidador de personas con PC se
encuentra el estrés, ansiedad, depresion, cansancio, falta de energia, indefension,
agotamiento continuo, dificultad de concentracion, irritabilidad, insomnio,
imposibilidad de relajarse, palpitaciones, cambios frecuentes de humor, apatia
constante, tensibn emocional, desesperanza, no se encarga de satisfacer sus propias
necesidades por falta de tiempo, deja de lado amistades y el ocio, impaciente,

resentimiento, aislamiento familiar y social [19].

Por otra parte, el neuroticismo definido como: “un rasgo de la personalidad que
describe la tendencia a experimentar efectos negativos” [17] es uno de los términos
gue sale a relucir en la investigacion sobre los efectos en los cuidadores informales.
Segun Menéndez et al. [20], la relacién es determinante entre el neuroticismo con
diversos criterios vinculados tanto al bienestar subjetivo como a la salud mental y
fisica. Su conexion puede ocasionar la percepcion exacerbada de sintomas como
ansiedad, depresion, irritabilidad, entre otros, en los respectivos cuidadores y la
necesidad de chequeos clinicos, lo que deriva en una mayor demanda de consultas

y una sobrecarga de los sistemas de salud que podria ser evitable [20].
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Ademas, el cuidador puede presentar afecciones en sus habilidades sociales
debido a la dedicacion de gran parte de su tiempo a la labor de cuidado, por lo que la
sensacion de soledad se hace evidente en cada uno de los momentos importantes de
la vida del cuidador porque ya no es importante desarrollar sus actividades o
proyectos de realizacion personal, sino cumplir con sus responsabilidades con la
persona a su cargo [21].

Peavy et al. [22] revelaron que la soledad se asocia con el estrés del cuidado,
lo que sugiere que la soledad es un factor de riesgo de estrés para los cuidadores
cuando cuidan a personas con enfermedades o discapacidades funcionales. El
aislamiento, la soledad y la falta de apoyo social pueden elevar el estrés en los
cuidadores. Los cuidadores de nifios con discapacidad experimentan mayor estrés y
presentan peor salud mental en comparacion con otros progenitores.
Especificamente, se ha establecido una relaciéon significativa de detrimento en la
salud mental con el nivel de discapacidad del nifio [23]. Segun Valle, los cuidadores
reconocen que su estado de &nimo cambia al asumir el rol de cuidador; experimentan
frustracion, impotencia y ansiedad al realizar las acciones de cuidado, manifestados

en irritabilidad, enojo y tristeza, llegando incluso a la depresion, culpa y soledad [23].

El aislamiento social es frecuente entre los cuidadores informales, a menudo
carecen de tiempo y energia para mantener relaciones sociales fuera del entorno de
cuidado. Ademas, pueden experimentar sentimientos de culpa, resentimiento o
ansiedad relacionados con el futuro, lo que afecta negativamente su salud emocional
y mental. En resumen, es crucial proporcionar apoyo y recursos adecuados a los

cuidadores informales para ayudarles a enfrentar los desafios inherentes a su rol [17].
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Teniendo en cuenta lo anterior, desde una perspectiva emocional, la relacion
entre el cuidador y la persona cuidada se caracteriza por la dependencia mutua, temor
a situaciones adversas y dificultad del cuidador para distanciarse de su rol incluso en

momentos de ocio [24].

“Los padres que cuidan a nifios con discapacidades, incluidos adolescentes o
adultos jévenes con discapacidades fisicas, a menudo enfrentan el desafio de crear
un hogar acogedor y al mismo tiempo equilibrar las demandas de la paternidad y la
vida familiar. Estos padres a menudo deben asumir un rol de cuidadores familiares
gue excede con creces las actividades normativas habituales de la crianza en relacion
con la intensidad, complejidad y naturaleza temporal de la experiencia de cuidado

familiar” [25].

Por esta razén, el nifio esta estrechamente vinculado a como la familia percibe
y reacciona ante la discapacidad. En los momentos iniciales posteriores a la
confirmacion del diagnostico, se experimenta una intensa confusion emocional, a
veces contradictoria. Esta fase oscila entre la esperanza de un posible error y la
desesperacion. Los padres subrayan que el anuncio del diagndstico genera un

impacto significativo que perturba sus vidas [26].

La carga del cuidador puede ser experimentada por cada cuidador de manera
diferente. El nivel de carga del cuidador a menudo se ve afectado por la edad del

cuidador, la relacion con el paciente, la enfermedad y la gravedad de la enfermedad.
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A medida que aumentan los problemas o las necesidades fisicas y psicosociales se

vuelven mas exigentes, la carga del cuidador aumenta [27].

Uno de los sentimientos mas comunes en los cuidadores de personas con PC
es la culpa, ya que tienen la sensacion de no estar haciendo lo suficiente para ayudar
a su ser querido. Las responsabilidades en el trabajo, en el hogar, con un cényuge o
pareja y los hijos pueden ser abrumadoras. Los sentimientos de culpa se han
asociado con la angustia de los cuidadores, especificamente los sintomas depresivos,
la ansiedad, la carga y con los bajos niveles de frecuencia de las actividades de ocio

de los cuidadores [27].

Estudios previos han demostrado que los altos niveles de carga del cuidador
se correlacionan con resultados negativos tanto para el cuidador como para el nifio.
Un alto nivel de carga del cuidador afecta la salud fisica y mental, las finanzas, el

funcionamiento familiar y las interacciones sociales de los cuidadores [28].

Por lo anterior, se resalta la importancia para el profesional de enfermeria de
identificar e integrar el conocimiento generado a partir de la experiencia [27] y el
analisis de la evidencia cientifica, de forma que se pueda responder de manera
adecuada a las necesidades de la persona con PC, abordando las experiencias de
guienes los cuidan, y brindar soporte y cuidado al cuidador, especialmente a quienes

realizan esta labor de manera informal.



26

1.1. Pregunta de Investigacion

¢, Cudles son las experiencias del cuidador informal y como ha sido el proceso

de cuidado de personas con paralisis cerebral?
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2. Justificacién

La PC es un sindrome neurolégico que causa afecciones a la movilidad, las
habilidades motoras y cognitivas de quienes la padecen, por lo cual se ha identificado

como una de las principales causas de discapacidad fisica infantil [1].

La investigacion emerge como un area de estudio esencial y significativa,
motivada por la necesidad de reconocer los desafios y las dinamicas psicosociales

involucradas en el cuidado de las personas con PC.

El cuidado desempefa un papel crucial en la atencidén a personas con PC. A
menudo, los cuidadores informales, que pueden ser familiares o amigos cercanos,
asumen responsabilidades significativas en términos de asistencia fisica, apoyo

emocional y coordinacion de la atencién médica.

Explorar de forma amplia las investigaciones que aborden la experiencia y el
proceso de asumir el rol vivido por los cuidadores informales de las personas con PC,
en referencia al aporte y significancia social del presente estudio, se presenta como
una oportunidad para generar un espacio de reflexion que propicie adaptaciones en
los procesos de formacion de los cuidadores informales. Principalmente, en proponer
herramientas para gestionar emociones, y asi mejorar el rol que desempefian los
cuidadores y que puede influir en el desarrollo de habilidades, compromiso y
sentimientos que surgen durante el acto de cuidar a un ser querido que se encuentra

en situacion de vulnerabilidad.
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El diagnéstico de PC conlleva una serie de procesos complejos para la familia
y su cuidador, por la multiplicidad de variables que ello implica; entre ellas, la
incertidumbre generada ante el nuevo escenario, asi como la falta de conocimiento
en cuanto a sus consecuencias. Ademas, tiene un alto impacto econémico y social,

ya sea por las terapias y/o los cambios en los estilos de vida [29].

Lo anterior demuestra que los resultados de este estudio suponen una valiosa
contribucion a la practica profesional de enfermeria y significancia tedrica al proponer
intervenir aspectos que impacten en las experiencias de los cuidadores al momento
de cuidar a la persona con PC, de forma que se pueda responder de manera
adecuada y oportuna a las necesidades de la persona dependiente y las de quienes

cuidan, brindando soporte y cuidado al cuidador.

Por dltimo, se destaca que la presente propuesta de investigacion es factible
por contar con la disposicion, interés y motivacion para desarrollar el estudio. La cual
se desarrollo en el Programa de Enfermeria de la USCO, el cual promueve la
realizacion de investigaciones y garantiza el facil acceso a las bases de datos para
fundamentar con evidencia cientifica. A su vez, es viable por la experiencia de
investigacion en el grupo Pensamiento Enfermero, espacio donde se han realizado
diversas investigaciones sobre cuidadores y cronicidad. La pertinencia radica en
ofrecer una vision integral de las vivencias, retos y necesidades de los cuidadores

informales.
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Por lo tanto, este trabajo busca abordar el vacio existente en la literatura sobre

el tema, integrando estudios previos que aporten informacion relevante y contribuyan
al desarrollo de politicas publicas que mejoren la atencion a las personas con paralisis

cerebral y a quienes les brindan cuidados.
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3. Objetivos

3.1. Objetivo General

Explorar de forma amplia, la evidencia publicada sobre la experiencia de
asumir el rol de cuidador informal de personas con PC, a partir de una revision de

literatura entre los afios 2015 al 2024

3.2. Objetivos Especificos

° Identificar los estudios cientificos publicados entre los afios 2015 al 2024 sobre

la experiencia vivida por los cuidadores informales de las personas con PC.

° Caracterizar en la literatura la experiencia vivida y el proceso de cuidar de los

cuidadores informales de las personas con PC.

° Describir la experiencia vivida y el proceso de asumir el rol de los cuidadores

informales de las personas con PC.
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4. Marco Conceptual

El marco conceptual del presente estudio se enfoca en la comprension y
analisis de los conceptos esenciales relacionados con la experiencia y el proceso de
asumir el rol vivido por los cuidadores informales de las personas con PC. Este marco
conceptual servira como base sélida para el andlisis e interpretacion de los resultados
del estudio, y contribuira al desarrollo de recomendaciones y acciones futuras
enfocadas en mejorar la experiencia y el proceso de asumir el rol de los cuidadores

informales de las personas con PC.

De los principales fenbmenos y vivencias relacionados a la problematica
planteada en el estudio se enfocd la comprensién y analisis de los conceptos
esenciales relacionados con la experiencia y el proceso de asumir el rol vivido por los

cuidadores informales de las personas con PC en la presente revision de alcance.

Este marco conceptual servira como base solida para el analisis e
interpretacion de los resultados del estudio, y contribuira al desarrollo de
recomendaciones y acciones futuras enfocadas en mejorar la experiencia y el proceso

de asumir el rol de los cuidadores informales de las personas con PC.

4.1. Pardlisis Cerebral

Se define teéricamente como “La paralisis cerebral no es una enfermedad, sino

una condicion que puede tener diferentes causas, esta se define como ‘Un grupo de

trastornos del desarrollo psicomotor, que causan una limitacion de la actividad de la
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persona, atribuida a problemas en el desarrollo cerebral del feto o del nifio. Los
trastornos psicomotores se manifiestan por anomalias en el control postural, en la
coordinacion de movimientos y en el tono muscular, debidas a lesiones o

malformaciones que afectan al cerebro del menor en desarrollo™ [30].

4.2. Cuidador

“Un cuidador provee asistencia para satisfacer las necesidades diarias de otra
persona. Sus responsabilidades pueden variar desde bafar, vestir, ayudar con la
movilidad, preparar comidas, administrar medicamentos y comunicarse con el
personal médico. Los cuidadores pueden brindar atencion en el hogar a un padre
anciano, un cényuge u otro familiar o persona sin lazos de sangre, 0 a una persona
enferma o discapacitada. Las tareas pueden incluir el transporte, las compras, las

tareas del hogar y la preparacién de comidas” [31].

4. 3. Calidad de Vida

“‘Calidad de vida es un estado de satisfaccion general, derivado de la
realizacion de las potencialidades de la persona. Posee aspectos subjetivos y
aspectos objetivos. Es una sensacion subjetiva de bienestar fisico, psicolégico y
social. Incluye como aspectos subjetivos la intimidad, la expresion emocional, la
seguridad percibida, la productividad personal y la salud objetiva. Como aspectos
objetivos el bienestar material, las relaciones armonicas con el ambiente fisico y social

y con la comunidad, y la salud objetivamente percibida” [32].
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4.4. Discapacidad

“‘Una discapacidad es una afeccion del cuerpo o la mente (deficiencia) que
hace mas dificil que la persona haga ciertas actividades (limitacion a la actividad) e

interactue con el mundo que la rodea (restricciones a la participacion)” [21].

4.5. Aislamiento Social

Se define como “la situacion objetiva e involuntaria de tener minimos contactos

con otras personas, bien sean familiares o amigos. Esta idea fue establecida por

Aristoteles, quien ya apuntaba en su obra Politica que ‘el hombre es un ser social por

naturaleza’ [33].

4.6. Neuroticismo

Tendencia de una persona a experimentar emociones negativas, tales como

ansiedad, tristeza, irritabilidad y preocupacion [17].

4.7. Rol

Patron conductual esperado y caracteristico exhibido por un individuo como

miembro de un grupo social particular [34].

4.8. Experiencias de Vida
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Eventos, incluidos los sociales, psicoldgicos y ambientales, que requieren un

ajuste o que efectdan un cambio en el patrén de vida de un individuo.
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5. Metodologia

5.1. Enfoque

La presente revision se realizo bajo un enfoque cualitativo, ya que se pretende
buscar y analizar que se ha reportado en la evidencia cientifica sobre las experiencias
gue viven las personas que ejercen un rol de cuidador de seres queridos que padecen

de PC.

5.2. Tipo de Estudio

Se realiz6 un estudio secundario de revision de la literatura cientifica,
especificamente un Scoping Review o Revision de Alcance [35], con la intencién de
analizar exhaustivamente la literatura cientifica en el &rea de investigacion especifica,
buscando identificar y resumir de manera general la evidencia disponible [35]. La
revision se realizé basada en el marco tedrico del JBI [35]; ademas, se adoptd la
recomendacion del protocolo establecido por la Extension de Elementos de Informe
Preferidos para Revisiones Sistematicas y Metaanalisis para Revisiones de Alcance

(PRISMA-SCR) [35].

En el proceso de revision se siguieron los lineamientos propuestos por Arksey
y O’'Malley [36] para identificar las fuentes clave de evidencia, sintetizar y mapear las
caracteristicas principales de los estudios incluidos, como los disefios de
investigacion utilizados, las poblaciones objetivo, las intervenciones o exposiciones

evaluadas y los resultados informados [35].
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Para su realizacion, se siguieron las cinco etapas propuestas por los autores,

qgue incluyen: i) identificacion de la pregunta de investigacion, ii) identificacién de
estudios relevantes, iii) seleccion de estudios apropiados, iv) graficacion y registro de

datos y v) resumen y presentacion de resultados [35].

En el desarrollo de un Scoping Review, se utiliza un enfoque sistematico para
la busqueda y seleccion de estudios, similar al utilizado en una revision sistematica
convencional. Sin embargo, a diferencia de esta Ultima, un Scoping Review no realiza
una evaluacion exhaustiva de la calidad metodoldgica de los estudios incluidos, sino
gue se enfoca en brindar una vision general de la investigacién existente y sefalar las

areas que requieren mayor investigacion [37].

5.3. Propdsito

El propésito de la investigacion es describir el avance de la evidencia cientifica
sobre las experiencias vividas y como es el proceso de cuidar del cuidador informal
en personas con PC y de esta manera plantear estrategias de intervencion eficaces

gue aporten al bienestar de los cuidadores.

5.4. Poblaciéon

Literatura disponible que proporciona un panorama actual sobre las
experiencias y como es el proceso del cuidar del cuidador informal de personas con

PC-
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5.4.1. Unidad de Analisis

Articulos de investigacion cientifica sobre las Experiencias y como es el

proceso del cuidar del cuidador informal de las personas con PC.

5.5. Proceso de Obtenciéon de la Informacion

Paso a paso: El desarrollo de la revision se efectud en este sentido, para la
formulacién de la pregunta de investigacion se utiliz6 la estrategia PCC esta
estructurada de la siguiente manera:

(P): Cuidadores familiares de personas con PC.
(C): Experiencias del rol del cuidador informal de personas con PC.

(C): Mundial

5.5.1.Paso 1
La pregunta de investigacion que guio el Scoping Review fue: ¢ Cuales son las
Experiencias vividas por el cuidador informal de la persona con PC y cémo es el

proceso de cuidar en el rol del cuidador informal en personas con PC?

5.5.2. Paso 2: Fuentes de Informacion y Busqueda de Literatura

La identificacion de articulos se llevd a cabo mediante un proceso de busqueda
en las bases de datos Scopus, PubMed, Sciencedirect, EBSCO, y Taylor & Francis,
para recopilar informacioén relevante sobre las experiencias y como fue el proceso del
cuidar del cuidador informal en personas con PC. Se utilizaron términos de busqueda

pertinentes para ingresar a cada base de datos y recuperar los estudios relacionados
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con el tema de interés. Esta busqueda logro recopilar una amplia gama de informacion

y estudios cientificos relevantes para abordar de manera integral las experiencias.

Bases de datos: para la busqueda inicial se integro a las siguientes bases de datos:

Scopus. Es una base de datos bibliografica de Elsevier que proporciona
resimenes y citas de articulos de revistas cientificas. Es una herramienta util
para encontrar informacion relevante y acreditada, y ofrece acceso a expertos,
datos y herramientas analiticas confiables. Scopus también permite acceder a
documentos citados y ofrece enlaces a paginas web de editores de revistas.
Esta plataforma facilita la busqueda de documentos, proporcionando opciones
de busqueda y refinamiento, y permite visualizar datos bibliograficos,
resimenes, palabras clave, citas, referencias e incluso acceder a los textos
completos de los articulos.

Pubmed. Es una base de datos bibliografica en linea, mantenida por la
Biblioteca Nacional de Medicina de los Estados Unidos. Contiene referencias
bibliograficas de revistas médicas y cientificas, libros electrénicos y otros
recursos relacionados con la salud y las ciencias biolégicas. Los usuarios
pueden buscar y acceder a articulos cientificos, realizar busquedas avanzadas
y utilizar filtros para refinar los resultados. Es ampliamente utilizado por
investigadores, profesionales de la salud y estudiantes para acceder a
informacion cientifica y médica confiable.

Sciencedirect. Es una plataforma en linea que ofrece acceso a una amplia
coleccion de revistas cientificas, libros electrénicos y otros recursos
académicos. Es propiedad de Elsevier, una reconocida editorial en el campo

de la ciencia y la tecnologia. Sciencedirect abarca diversas disciplinas, como
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medicina, ciencias de la vida, fisica, quimica, ingenieria y muchas mas. Los
usuarios pueden buscar y acceder a articulos cientificos completos, asi como
a capitulos de libros y otros contenidos académicos. Sciencedirect es
ampliamente utilizado por investigadores, profesionales y estudiantes para
acceder a informacion cientifica de calidad y estar al dia con los avances en
Sus respectivos campos.

e EBSCO. Es una empresa proveedora de servicios y plataformas de
informacion en linea. Ofrece una amplia gama de productos y servicios
relacionados con la investigacion y la informacion académica, incluyendo
bases de datos bibliograficas, revistas cientificas, libros electronicos,
periodicos y recursos educativos. EBSCOHost es una de sus plataformas mas
conocidas, que proporciona acceso a multiples bases de datos y recursos en
diversos campos del conocimiento.

e Taylor & Francis. Taylor & Francis es una base de datos de coleccion
completa que estad conformada por 2,211 revistas en tres areas principales.
Dentro de estas revistas se contemplan 60 titulos Open Access. Las areas son:
1,478 en Ciencias Sociales y Humanidades (SSH), 534 en Ciencia y
Tecnologia (S&T), 199 en Medicina (M).

e EL protocolo de esta revision quedd registrado en el Marco de ciencia abierta

(OSF), con identificacion DOI 10.17605/0OSF.I0/UZYV8. (38)

A continuacién, se exponen las definiciones de cada uno de los términos de

busqueda, basado en las definiciones de DeCS-MeSH.
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Definicién de Los Términos de Busqueda.

Definicion de los términos de busqueda

Término

Definiciéon

Cuidadores

Personas que cuidan a quienes necesitan supervision
o0 asistencia por enfermedad o discapacidad. Pueden
brindar los cuidados en la casa, en un hospital o en
una institucion. Aunque los cuidadores incluyen al
personal médico entrenado, enfermeros y demas
personal de salud, el concepto también se refiere a
padres, esposos u otros miembros de la familia,
amigos, miembros del clero, maestros, trabajadores

sociales, compafieros pacientes, etc.

Parélisis Cerebral

Grupo heterogéneo de enfermedades motoras no
progresivas producidas por lesiones cerebrales
cronicas que se originan en el periodo prenatal,
perinatal, o en los primeros afos de la vida. Los cuatro
subtipos principales son espastica, atetoide, ataxica, y
pardlisis cerebral mixta, con formas espasticas que
son las mas comunes. El trastorno motor puede ir
desde dificultades con el control motor fino a
espasticidad severa en las extremidades. La diplejia
espastica (enfermedad de Little) es el subtipo mas
comun, y se caracteriza por espasticidad que es mas
intensa en las piernas que en los brazos. Esta afeccion
puede asociarse a la LEUCOMALACIA,
PERIVENTRICULAR.

Experiencias de vida

Eventos, incluidos los sociales, psicolégicos vy
ambientales, que requieren un ajuste o que efectian

un cambio en el patron de vida de un individuo.

Rol

La adopcién o desempefio del rol de otra persona
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Definicion de los términos de busqueda

Término Definicién

significativa con el objetivo de mejorar la comprension

de la conducta de aquella persona.

Rasgo de personalidad relacionado con la tendencia a

responder a la amenaza, la frustracion o la pérdida de

Neuroticismo _ _ . _ .
emociones negativas (por ejemplo, ira, ansiedad,

frustracion, vergienza y tristeza).

Fuente: Elaboracion Propia.

Para la busqueda se utilizé el operador booléanos “AND”, “OR”, que
accedieron relacionar los siguientes términos de busqueda (DeCS-MeSH): las
palabras clave: Cuidadores ; AND Experiencias de vida; Pardlisis Cerebral; AND Rol;
OR Neuroticismo, la ecuacion fue ajustada en cada una de las bases de datos de

acuerdo con la Tabla 2.

Tabla 2.
Relacién entre bases de datos y ecuacién de busqueda utilizada.

Ecuaciones de busqueda

Bases de datos Ecuacion
"Cerebral Palsy" AND

caregiver AND "life

Sciencedirect change events" OR

neuroticism AND role

“Celebral palsy” AND
Caregiver AND "Life
Pubmed Change Events" OR role

AND neuroticism
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“Cerebral palsy” AND
caregiver AND role OR
Ebsco
“life change events” AND

Neuroticism

. Caregiver AND “Cerebral
Taylor & Francis
palsy?2
Caregiver AND role AND

"cerebral palsy” OR

Scopus o )
neuroticism OR " life

chance events"

Fuente: Elaboracion Propia.

5.5.3. Paso 3

Para la seleccion de los articulos se realizé la revision del titulo, el cual debia
contener las palabras claves. Esta primera estrategia de busqueda identificd 665
documentos y posteriormente se procedio a leer el resumen aplicando los criterios
de inclusién y exclusion; aquellos identificados como potencialmente elegibles

fueron leidos por completo.

55.4. Paso 4

Se obtuvieron los datos relevantes de los estudios seleccionados, para
estandarizar el proceso de extraccién de datos relevantes, se realizé un resumen
estructurado y loégico en un archivo de Microsoft Excel, que incluyo las siguientes
categorias de informacién: autor (es), afio de publicacion, pais, objetivo del estudio,
poblacién/muestra, metodologia y principales hallazgos. Luego se recopilaron de

manera sistematica.
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5.5.5. Paso 5

Se llevé a cabo un analisis temético de la experiencia vivida por los cuidadores
informales de las personas con PC. Para identificar los temas y patrones que
prevalecieron en los estudios, se recopilé la informacion extraida de los articulos y se
asignaron categorias analiticas, congruentes con el area de interés, fueron revisados,

agrupados tematicamente, y se resumieron los hallazgos de manera clara y concisa.

5.6. Criterios de Elegibilidad

Los criterios de seleccion fueron:
e Articulos que se encuentren en idioma espafiol, inglés y portugués.
e Articulos publicados entre el afio 2015 y el afio 2024.
e Articulos publicados en revistas indexadas.

e Estudios cualitativos.

En cuanto a los criterios de exclusion se establecieron los siguientes:

e Se excluyeron tesis, trabajos de grado, monografias, cartas al editor, y

resimenes de congresos cientificos.

5.7. Evaluacién de la Calidad Metodoldgica

Se realizb una evaluacion critica de fuentes individuales de evidencia: la lectura
critica de los articulos seleccionados con los aportes propuestos por Pizarro (39),
donde se establecen las variables especificas para la lectura completa de los

articulos, ademas, la evaluacion metodolégica del rigor cuantitativo y cualitativo por
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el formulario Programa de Habilidades en Lectura Critica Espafiol (CASPe) (40), los
cuales evaluan criterios de validez, fiabilidad y aplicabilidad segun tipo de estudio. La
lectura critica, se llevé a cabo de manera separada por parte de los revisores cegados,
posteriormente entre los autores se discutieron las discrepancias para la seleccion

final de los articulos, no ingresaron articulos con calificacién menor a 8 puntos.

5.8. Técnica de Anélisis

Se manejo una matriz de categorizacion como instrumento de recoleccion de
datos. A través de la revision se identificaron los estudios previos, sus autores,
objetivos, resultados y conclusiones. Se realizaron comparaciones entre los trabajos
revisados, se categoriz0 la informacion y se resaltaron los temas mas abordados, asi

como los aspectos menos explorados en profundidad [41].

La categorizacion permitié identificar regularidades, temas destacados y
experiencias relevantes dentro del tema de estudio. Las categorias se emplearon para
clasificar y codificar los conceptos de manera clara y precisa, evitando confusiones
en el contexto de la investigacion. Esta categorizacion se elaboré asignando
conceptos que se agruparon en subcategorias de analisis. Se establecieron
relaciones y diferencias para construir la estructura general del analisis basado en los

estudios revisados. Las categorias simbolizan los fenomenos relevantes [42].

Los articulos incluidos corresponden a revisiones, articulos originales,
investigaciones cientificas y tecnoldgicas. Estos tipos de articulos suministraron una
base sélida para obtener una vision amplia de la experiencia vivida por los cuidadores

informales de las personas con PC.
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Los resultados de la revision se presentan de manera narrativa, comenzando

con una descripcion inicial que contiene el numero de estudios encontrados y las
frecuencias de los diferentes tipos de estudio y metodologias utilizadas. La
informacion se plante6 de manera temética, en la discusion basada en los resultados
obtenidos. Esta estructura permitié analizar los hallazgos y proporcionar una vision
integral de la experiencia vivida por los cuidadores informales de las personas con

PC.
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6. Consideraciones Eticas

Las consideraciones éticas en una revision de alcance o Scoping Review son
fundamentales para garantizar la integridad cientifica y la proteccion de derechos de
los autores y participantes de los estudios incluidos. Se respetd la propiedad

intelectual y los derechos de autor.

El presente proyecto de investigacion, de acuerdo con lo mencionado en el
articulo 11 de la Resolucion N° 8430 de 1993 [43], “Por la cual se establecen las
normas cientificas y técnicas de la investigacion en salud”, se clasifica en la categoria

de investigacion sin riesgo, por tratarse de tipo documental.

Asi mismo, los autores se comprometen a cumplir con la Ley 23 de 1982 sobre
derechos de autor, la cual manifiesta que “los autores de obras literarias, cientificas y
artisticas gozaran de proteccién para sus obras en la forma prescrita por la presente
Ley y, en cuanto fuere compatible con ella, por el derecho coman. También protege
esta Ley a los intérpretes o ejecutantes, a los productores de programas y a los
organismos de radiodifusidn, en sus derechos conexos a los del autor” [43]. Por lo
tanto, todos los textos utilizados seran citados con las respectivas normas, dando

cumplimiento con la ley.

En este sentido, en el estudio los investigadores se comprometen a cumplir
con los principios de la practica profesional de enfermeria, segun lo establecido en el
articulo 2 de la Ley 266 de 1996 [44], asi como con los principios universales de la

bioética.



47

Beneficencia

Esta investigacion se realizé con el fin de contribuir al avance del
conocimiento en el campo de la revisidén de la experiencia vivida por los cuidadores
informales de las personas con PC. Con los resultados del estudio se aportara al
conocimiento de la experiencia de los cuidadores y se espera mejore de parte de los
equipos de salud y asi brindar una atencién de calidad centrada en la persona

cuidadora.

No maleficencia

Este estudio se clasific6 como sin riesgo, ya que no se llevara a cabo en
personas ni comunidades, por lo tanto, no representara ningun riesgo para los seres
humanos. Ademas, se garantizara el respeto a los derechos de autor de los estudios
consultados durante la revisién de literatura, asegurando un uso adecuado de las
referencias bibliograficas. Asimismo, se cumplieron estrictamente las politicas de
privacidad, reproducibilidad y divulgacion de los estudios consultados. Se emplearon
documentos de acceso libre y autorizados para su consulta y citaciéon en
investigaciones académicas sin fines de lucro, y se respetd siempre la autoria
original de dichos documentos.

Finalmente, los autores del presente estudio declaran no tener conflicto de

intereses en la ejecucion de este estudio.
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7. Resultados

Los resultados de la busqueda en cada base de datos se importaron a la
Gerente de referencia de Rayyane desarrollada por el Instituto de Investigacién en
Computacion de Qatar (QCRI), para organizar estudios, eliminar duplicados,
seleccionar y seleccionar estudios. (45)

Se determinaron 3975 estudios potencialmente elegibles. Fueron eliminados
por criterios de seleccién predeterminados 3310 documentos, 59 articulos duplicados,
592 después de la revision de titulos y resumenes. Las referencias de los articulos
incluidos y aquellos considerados relevantes en el tema de las experiencias de los
cuidadores informales de personas con PC fueron revisados manualmente. Con el
propasito de contribuir al rigor metodoldgico, se realizé una evaluacion de los estudios
utilizando el Programa de Habilidades en Lectura Critica CASPe (40), creado por el
Instituto de Ciencias de Salud de la Universidad de Oxford, los cuales evaltan criterios
de validez, fiabilidad y aplicabilidad segun tipo de estudio, no ingresaron articulos con

calificacion menor a 8.

La lectura critica, se llevd a cabo de manera separada por parte de dos
revisores cegados, posteriormente entre los autores se discutieron las discrepancias
para la seleccion final de los articulos. Se incluyeron para lectura completa y analisis

14 articulos, de acuerdo con la Figura 1.
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Scopus (SC): (n=27)
PubMed: (n = 1807)
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Excluidos por critérios de inclusion:

Excluidos por no estar disponibles
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Avrticulos duplicados eliminados
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Fuente: Elaboracion Propia.

7.1. Presentaciéon de las Publicaciones

En la revision de la literatura sobre las experiencias del rol del cuidador
informal de personas con PC, se recopild6 una amplia gama de estudios
provenientes de diversas bases de datos académicas. Las fuentes principales
consultadas incluyeron Scopus, ScienceDirect, PubMed, Taylor&Francis y
EBSCOhost, las cuales ofrecen un espectro diverso de enfoques y perspectivas
sobre el tema. La tabla muestra la distribucion de 14 articulos seleccionados de
3 bases de datos. La base de datos con mayor porcentaje de articulos
seleccionados fue EBSCOhost con un 64,3%, seguido de Scopus con

28,6%. Taylor & Francis un 7,1% .(ver Tabla 3).

Para organizar y facilitar la identificacibn de cada documento en esta
revision, se asignaron identificadores unicos segun la base de datos de origen.
Asi, se establecieron las abreviaturas Scopus (SC), Taylor & Francis (TF) y
EBSCOhost (EH). Cada articulo recibié un cédigo que combina la abreviatura
de la base de datos y un nimero secuencial, lo cual garantiza una clasificacion

y reconocimiento agil y eficiente.

Tabla 3.
Distribucion de Articulos por Base de Datos.
BASE DE No. De %
DATOS Documentos
seleccionados
EBSCOhost 9 64,3
(EH))
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Scopus (SC) 4 28,6

Taylor & 1 7,1
Francis (TF)

Total 14 100

Fuente: creacion propia.

La tabla 4 revela una distribucién geografica diversa de 14 estudios, con una
concentracion notable en Africa (42,9%), seguido de Estados Unidos y Brasil
(14,3%). La presencia de estudios en Australia, Republica Checa, India y Asia

(cada uno con un 7,1%) sugiere un interés global en la tematica.

La concentracion de estudios en Africa podria indicar una mayor actividad

investigativa o un interés especifico en la temética dentro de este pais. (ver Tabla 4).

Tabla 4.

Lugar de Publicacién de los Estudios Seleccionados.

Lugar de Publicacion | Cantidad de | %
estudios

Africa 6 42,9
Estados Unidos 2 14,3
Brasil. 2 14,3
Australia 1 7,1
Republica Checa 1 7,1
India 1 7,1

Asia 1 7,1

Total 14 100

Fuente: creacién propia.

La tabla 5 muestra que la distribucion linglistica de los documentos muestra

una clara predominancia del inglés, con un 85,7% de las publicaciones en la en
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segundo lugar el portugués (14,3%) representa una presencia significativa, mientras
gue la ausencia de articulos en espafol destaca una posible brecha en la
investigacion en este idioma. La diversidad linglistica de los documentos
seleccionados asegura la incorporacion de diferentes perspectivas y contextos,

enriqueciendo asi la comprension global del tema en estudio. (Ver tabla 5).

Tabla 5.

Distribucién de Articulos Por Idioma.

Idioma No. de documentos %

Inglés 12 85,7
Espafiol 0 0
Portugués 2 14,3

Total 14 100

Fuente: creacion propia.

7.1.1. Investigaciones que Abordaron la Experiencia Vivida por los

Cuidadores Informales de las Personas con PC

De los 14 estudios revisados sobre la experiencia vivida por los cuidadores
informales de las personas con PC, hay una variedad de tipos de investigacion,
incluyendo estudios cualitativos descriptivos, fenomenoldgicos, exploratorios,

estudios narrativos y estudios mixtos. (Ver tabla 6).

Al analizar estos estudios, es crucial considerar la metodologia utilizada, las
limitaciones inherentes a cada estudio, y como se comparan y contrastan los

resultados entre los estudios. Las revisiones de literatura, en particular, proporcionan
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una sintesis util de la investigacion existente y pueden ayudar a identificar tendencias

y patrones consistentes, asi como lagunas en la literatura actual.

Tabla 6.

Articulos Seleccionados para la Revision de Alcance
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El objetivo
del estudio
presentado
es
comprender
mejor los
desafios
préacticos
que
enfrentan
las madres
primerizas
con
paralisis
cerebral en
el cuidado
de nifios de
0 a 3 afios,
recabando
las
opiniones y
experiencia
s vividas de
las propias
mujeres.

Las
experiencias
de los
cuidadores,
en este caso,
refieren a los
familiares y
redes de
apoyo que
acompafian a
estas madres
con paralisis
cerebral.
Algunos
hallazgos
incluyen:

Apoyo
familiar y
social
limitado:
Muchas
madres
dependen en
gran medida
de sus
familiares,
quienes
asumen roles
de cuidado
tanto para
ellas como
para sus
bebés.

Desafios
fisicos en la
crianza: Las
madres con
paralisis
cerebral
experimentan
dificultades
para realizar
tareas
cotidianas de
cuidado
infantil, lo
gue implica

9/10




61

gue sus
cuidadores
deben
ayudar en
actividades
como
alimentar,
vestir o
cargar al
bebé.

Estigmay
prejuicio:
Algunas
familias
enfrentan
barreras
sociales
debido a la
percepcion
de que una
persona con
paralisis
cerebral no
puede ser
madre
eficazmente.

Carga
emocional de
los
cuidadores:
Los
cuidadores
informales,
en su
mayoria
familiares,
reportan
sentirse
sobrecargad
0s, ya que
deben
apoyar tanto
a la madre
como al
bebé,
enfrentando
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entes.

Carga
emocional y
estrés:
Muchos
cuidadores
describieron
sentimientos
de
agotamiento
y
desesperanz
a debido a la
exigencia del
cuidado
diario.

La falta de
apoyo
emocional y
la
preocupacion
constante por
el futuro de
sus hijos
generaron
altos niveles
de ansiedad.

Impacto en
la calidad de
vida: Los
padres
hablaron de
la dificultad
de equilibrar
el cuidado
con otras
responsabilid
ades, como
el trabajoy la
vida social.
Algunos
mencionaron
sentimientos
de
aislamiento y
falta de
tiempo para
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si mismos.

Estrategias
de
afrontamient
oy
resiliencia:
A pesar de
las
dificultades,
algunos
padres
encontraron
apoyo en
grupos
comunitarios
yenla
espiritualidad

Buscaron
recursos
educativos y
médicos para
mejorar la
calidad de
vida de sus
hijos.

7.1.2. Estudios cientificos publicados entre los afios

2015 al 2024 que

investigaron la experiencia vivida por los cuidadores informales de las

personas con PC.

El rango de afios de publicacion abarca desde 2015 hasta 2024. Durante este

periodo 2022- 2024 destaca con el mayor nimero de publicaciones, sumando un total

de 9 documentos. Sin embargo, los afos 2015, 2016, 2017, 2019 y 2020 muestran

una baja produccion de la literatura sobre el tema, con 1 publicacién cada uno. En
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contraste, desde 2022 hasta 2024, la cantidad de publicaciones ha ido aumentando

a 3 articulos por afo. (Tabla 7)

Tabla 7.

Distribucion de articulos por afio.

Ao de N. de %
publicacion | publicaciones
2015 1 7,1
2016 1 7,1
2017 1 7,1
2019 1 7,1
2020 1 7,1
2022 3 21,5
2023 3 21,5
2024 3 21,5
Total 14 100

Fuente: creacion propia
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8. Anédlisis Temaéatico

El objetivo de este estudio fue explorar de forma amplia las investigaciones que
abordan la experiencia vivida por los cuidadores informales de las personas con PC,
a partir de una revision de literatura entre los afios 2015 al 2024. A continuacion, se
exponen los resultados derivados de la revisiobn de 14 publicaciones pertinentes a
este estudio. Se consolidaron las conclusiones y descubrimientos de cada publicacion

revisada y se estructuraron mediante una matriz de evaluacion y analisis.

La seleccion de los documentos se realizd a través de las etapas propuestas
por Arksey y O"Malley [36] y una respectiva evaluacion de la calidad metodoldgica
gue ha sido expuesta a lo largo de la presente investigacion. Teniendo en cuenta los
resultados de la revision, se recopilaron los articulos en el programa Microsoft Excel
en una matriz en la que se definieron categorias de informacion. Posteriormente, se
criticd de nuevo la calidad del articulo por medio del CASPe [38] y se empled el
analisis de Braun y Clarke [60]. Se recopil6 informacion de los articulos y se asignaron
categorias analiticas congruentes con el area de interés de la investigacion, que

fueron agrupadas por tema.

Teniendo en cuenta los resultados de la revision de los articulos seleccionados
para esta investigacion, se evidencio la vulnerabilidad de la persona con PC y su
necesidad de apoyo de un cuidador por la alteracion en su funcionalidad y
dependencia. El cuidador debe transformar su propio rol y asumir el cuidado por su
responsabilidad y necesidad de fortalecerse como defensor de esta persona con PC

[51].
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En el proceso de sintesis de las diferentes investigaciones y de la codificacién
realizada por los investigadores, surgieron dos temas principales de las experiencias
de los cuidadores informales de personas con PC: experiencias que amenazan el
bienestar del cuidador (sufrimiento emocional, fisico, social y espiritual) y experiencias
gue promueven bienestar en el cuidador (bienestar emocional, social y espiritual) (ver
Figura2).

Figura 2. Marco contextual de la experiencia del cuidador de la persona con
PC.

Sufrimiento:

Persona con
pardlisis cerebral.

Cuidara la persona ~Emocional

Alteracion en la
Alici Fisico. Sy
con Pala(|ll)5(l:§ cerebral W Homedstasis del

-Espiitual s Bienestar del
; Cuidador

Sobre la base de las consideraciones anteriores, las experiencias vividas por los
cuidadores desencadenan alteracion en la homeostasis del bienestar del cuidador que hace
necesaria la participacion comprometida de todos los profesionales de la salud para promover
el sano cumplimiento con las labores de cuidado hacia la persona dependiente y satisfacer las

necesidades propias del cuidador teniendo en cuenta el curso de vida en el que se encuentra.

Tabla 8.

Temas Relacionados con las Experiencias de Cuidado que se ldentificaron
Durante el Analisis Tematico.



69

Temas

Experiencias de los cuidadores de
personas con PC.

1. Experiencias que amenazan el
bienestar del cuidador

Subtemas
1.1 Sufrimiento fisico

1.2 Sufrimiento emocional

1.3 Sufrimiento social

1.2 Sufrimiento espiritual

Estrés psicologico y emocional que
afecta la salud del cuidador (49),
dolor crénico (52,55)

Carga emocional y estrés, ansiedad y
depresion, preocupacion (51) y carga
constante, dificultades emocionales y
estrés (59), impacto en la vida
personal, transformacion en la
identidad del cuidador, cambio de
roles y relaciones interpersonales
(52), relaciones familiares tensas,
dificultades en la comunicacion,
miedo a lo desconocido, desafios en
la independencia del adolescente,
frustracion por inadecuada
comunicacion (50).

Falta de apoyo social (48), necesidad
de recursos y orientacion (53, 55),
barreras econdémicas y acceso a
servicios (49, 53, 56), falta de acceso
a servicios de rehabilitacion, impacto
econdémico y dificultades financieras
(50), estigma y discriminacién social
(49, 58), aislamiento social (51),
miedo y proteccion (49),

Aislamiento social (52, 54) y estigma
asociado al rol del cuidador,
desesperanza (57).

2. Experiencias que promueven
bienestar en el cuidador

Subtemas

2.1 Bienestar emocional

2.2 Bienestar social

Satisfaccion y amor(59), estrategias
de afrontamiento y resiliencia,
positividad respecto al futuro del
nifio(57), transformacion de la
identidad del cuidador, incluyendo el
empoderamiento personal.(46)

Redes de apoyo entre cuidadores
(59), soporte social y necesidades de
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apoyo (63, 57), rol de la familia y la
comunidad, importancia del respeto y
la comprensiénd(56, 58).

2.3 Bienestar espiritual Adaptacion, resiliencia y aceptacion
(59).

8.1. Experiencias que Amenazan el Bienestar del Cuidador

Dentro de las experiencias descritas que viven los cuidadores se presentan las

gue afectan el bienestar:

8.1.1. Sufrimiento Emocional

Dentro de este subtema, en varios articulos se menciona el deterioro de la
higiene del suefio en los cuidadores debido a la preocupacion permanente que tienen
por la posibilidad de que en algin momento su familia deje de respirar
espontaneamente, asi mismo sentimientos de ira, desesperacion y desconsuelo por
no saber qué hacer ni cdmo sera la vida de ahora en adelante [51]. Desde el
nacimiento de los nifios, las madres se sienten con capacidad de levantar y cargar a

su hijo con seguridad y manipularlo de la mejor manera sin generar dafo [57].

Teniendo en cuenta la dependencia de la persona cuidada, el cuidador percibe
sentimientos de incertidumbre por pensar y sentir que si ellos no pueden estar para
cumplir su rol de cuidador, entonces qué sera de la persona que necesita de su
cuidado —“El debe morir primero; nosotros no podemos morir primero”— [59]. Esta
sensacion a veces es tan grande que se culpan a si mismos por el diagnéstico y

muestran una angustia significativa al hablar sobre el futuro [46].

La angustia no solo se ve reflejada hacia el futuro, sino también por la

incertidumbre asociada con el tratamiento e inseguridad sobre la forma de facilitar el
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éxito del nifio [47]. Asimismo, sienten preocupacion y temor sobre quién retomaré el
cuidado del nifio después de que los padres fallezcan, y el no saber si cumpliran las

metas y suefos que ellos se proponen [48].

Por otro lado, la PC es un sindrome que implica para los cuidadores un alto
costo de medicamentos, dietas especiales, sesiones de fisioterapia, dispositivos de
asistencia, consultas con especialistas, entre otros; o que sugiere una alta demanda
de recursos que a veces no es viable para las finanzas de cada familia. En relacion
con la cantidad de responsabilidades asumidas por el cuidador, se hace poco posible
la disponibilidad de tiempo para cumplir las funciones en un &mbito laboral que
puedan generar recursos para el mantenimiento de los compromisos para el cuidado

—"“dejé mi trabajo. Tenia que hacer cosas para ayudar a mi hijo” [54].

Teniendo en cuenta lo expuesto anteriormente, algunos autores mencionan
cémo la dificultad en cubrir el aumento de la carga financiera les genera mas angustia,
estrés, ansiedad y preocupacion [54]. En algunos articulos se menciona que ellos
consideran su salud psicolégica emocionalmente traumatica y desesperanzada, con
miedo al futuro incierto de sus personas a cargo del cuidado [52] —"Yo tengo
confianza, pero, aun asi, a veces necesito algun tipo de orientacion. Yo también tengo

muchos problemas” [49].

Cuidar a un niflo fue un desafio emocional que afecta su bienestar y
autocuidado. Algunos cuidadores se sintieron decepcionados por no tener un hijo

sano [50].
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8.1.2. Sufrimiento Fisico

En este subtema se identifico principalmente la carga fisica percibida por los
cuidadores como consecuencia de la realizacion de todas las responsabilidades
relacionadas con las necesidades de cuidado y dependencia de la persona con PC,
lo que generd sentimientos de pesadez y dificultad en el diario vivir [51]. Entre mayor
es la dependencia de la persona con PC, aumentan las responsabilidades y
actividades diarias de cuidado [59], como es el hecho de levantar y cargar al nifio,
situacion que genera una carga fisica significativa en la medida en que la persona

dependiente se desarrolla, pues su peso y estatura con la edad es mayor [53].

De igual manera, el cuidador siente que ya no es lo suficientemente fuerte para
manejar a su hijo [50]. Realizar estas actividades de cuidado diariamente sin la
mecdanica corporal adecuada les provoca dolores de cintura, dolor de espalda y
problemas posturales [52,55]. Muchos de ellos sufren de estos dolores fisicos, pero
no van a centros de salud por falta de disponibilidad de tiempo y gastos econémicos

que implica el desplazamiento a las instituciones [49].

Situaciones que deben ser abordadas con la preparacion fisica y terapéutica
oportuna para poder trasladar a sus hijos con seguridad y no tener que luchar contra

ellos por la falta de masa muscular o de fuerza [50].

8.1.3. Sufrimiento Social
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En los resultados obtenidos se identifico que al cuidar a una persona con PC

con importantes necesidades médicas y fisicas se requeria de una gran dedicacion
de tiempo y planificacion [51]. En este mismo orden, la mayoria de las actividades
cotidianas como el bafio, la comida, la vestimenta, entre otras, deben ser realizadas
por el cuidador. Los participantes se enfrentaron a exigencias fisicas cada vez mas
dificiles y a desafios para ayudar a sus hijos a medida que crecian. Estos desafios se
vieron agravados por problemas neurolédgicos, principalmente espasticidad, y

musculares [50].

De acuerdo a lo mencionado anteriormente, las necesidades de cuidado de
una persona con PC son muchas y demandantes, lo que provoca dificultad en los
cuidadores para socializar con amigos y comparieros o de tener tiempo para organizar
o estar en lugares donde el cuidador pueda satisfacer sus necesidades propias. De
esta manera, el cuidador tiende al aislamiento [59]. Esto genera en él sentimientos de
estar atrapado en el rol de cuidador. En consecuencia, los cuidadores, debido a la
responsabilidad de atender las necesidades de cuidado de la persona con PC, se

aislan [52].

Las personas responsables del cuidado de otras prefirieron no salir por el
estigma social [49,58], el miedo a que les preguntaran por su hijo, ademas de los
sentimientos de pesimismo por haber tenido un hijo con discapacidad [49]. El rechazo
percibido al ver que algunas personas no permitian que sus hijos jugaran con el nifio

con PC es una situacion que genera en los cuidadores aislamiento de los demas [55].
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Un factor que influye en la socializacién de los cuidadores es la falta de apoyo

para el cumplimiento con las multiples responsabilidades del cuidado [52]. Una
experiencia recurrente comun fue el rechazo y culpabilizacién de la madre por parte
del esposo o familiares por traer un nifilo con discapacidad a la familia [58]. Algunos
[familiares] dicen que esa enfermedad era del diablo, que él [su hijo] era una serpiente
y que deberia enviarlo lejos [50]. La exclusién ejercida dentro del hogar es una
experiencia particularmente dolorosa [58], teniendo en cuenta las caracteristicas de
los nifios en quienes no es raro que babeen excesivamente, lo que puede generar

sentimientos de asco o, posiblemente, miedo al contagio [58].

Las madres de los nifios con PC informan que los padres tienen poca
participacion con el cuidado de los hijos [48]. En algunos articulos se menciona que
tampoco cuentan con el apoyo de instituciones para el cuidado de personas con PC,
debido a que estas instituciones, como guarderias o escuelas, no estan equipadas

para atender niflos con discapacidades en sus comunidades [52].

El cuidado de un nifio con PC implicé importantes exigencias econémicas [49],
como necesidades especiales adicionales de un nifio con discapacidad: “me veo
obligado a comprar otras cosas” [55], como pafales, suplementos dietéticos,
transporte de alimentos especiales, contratacion de cuidadores temporales y pago de
matriculas en escuelas especiales [53]. Los costos de viajar a los centros de salud
para acceder a los servicios de salud para los nifios [55] no son una opcién. La

mayoria de los participantes no tenian dinero suficiente para cubrir las necesidades
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basicas, pero gastaron sus limitados recursos financieros en intervenciones

espirituales, pues desesperadamente querian encontrar una “cura” [50].

Estas necesidades requieren un presupuesto considerable [53]. Los
cuidadores deseaban trabajar y ganar un ingreso para mantener a sus familias, pero
tenian que renunciar a estas oportunidades debido a dificultades para combinar los
diferentes roles [50]. Los participantes describieron “adaptar sus compromisos
laborales” (Alice) a sus responsabilidades de cuidado y sentirse tan “agotados” (Dave)
gue tuvieron que dejar de trabajar [56]. Pero encontrar y conservar un trabajo no fue

facil para los cuidadores, lo que afecto la situaciébn economica familiar [53].

Otros desafios sociales incluyeron relaciones tensas; algunos cuidadores
fueron abandonados por sus parejas [53]. Adicionalmente, tienen mudltiples
preocupaciones por el dinero para acceder a transporte adecuado en sus zonas:
“Siempre llego tarde al hospital, porque no hay transporte de este lado, a veces mi
hijo no es atendido porque cuando llego encuentro que el grupo esta fuera, los taxis

siempre van llenos” [55].

8.1.4. Sufrimiento Espiritual

Dentro de este subtema se identifica que los cuidadores de personas con PC
se ven afectados por el estigma de las demas personas a su alrededor que no
conocen ni comprenden la PC; hacen miradas despectivas, expresiones o palabras,
lo que desencadena en ellos el sentimiento de culpa y soledad [59]. “Muchas
personas llegan y se me acercan y me dicen ‘verguenza’. Odio esa palabra,

‘verglienza’, y entonces se me saltan las lagrimas. En ese momento, cuando estas
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con él, y la gente empieza a distanciarse y te mira como si fuera la primera vez que

ven algo asi” [53].

Teniendo en cuenta esto, los cuidadores mencionan ser estigmatizados por
cuidar a una persona con PC y por ser una persona con PC. Debido a lo anterior, han
mencionado ser excluidos de participar en actividades sociales o de compartir el
mismo espacio que las demas personas [52]. Del mismo modo, se menciona en
algunos articulos que algunas personas tenian tendencias al acoso a las personas
con PC: “Un padre comentdé: Como padre, necesitas ser mentalmente fuerte para
gestionar cualquier tipo de acto de discriminacion cuando debian salir con el nifio con

PC’ [52].

Por otro lado, en otra creencia cultural se menciona que la discapacidad era
producto de practicas de brujeria y, por ende, el rechazo de la comunidad hacia la

persona con PC y su cuidador [54].

8.2. Experiencias que Promueven el Bienestar en el Cuidador

Si bien en los articulos se identificaron diversos factores que afectan el
bienestar de los cuidadores de personas con PC, también se mencionaron algunas

situaciones que promueven su bienestar y facilitan el cumplimiento de su rol.

8.2.1. Bienestar Emocional

En este subtema se identificaron algunas situaciones en las cuales el rol del

cuidado compartido por diferentes personas —madre-padre, madre-abuela, abuela-
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padre, tios, entre otros— les permitia cumplir con las responsabilidades del cuidador
y no significaba una carga [59]. Ellos expresaron que la carga generada por las
actividades de cuidado, cuando es compartida entre los miembros de la familia,

reduce el impacto negativo [52].

Ademas, se mencionaba como un factor que promovia el bienestar del
cuidador poder ver el progreso de las personas con PC después de asistir a terapias
y enviarlos a las escuelas, porque les ocasiona un sentimiento de satisfaccion y
seguridad al pensar en el futuro y la independencia de los mismos [59]. Con el objetivo
de aliviar la intensidad del diagnéstico de PC y la incertidumbre generada por el

diagnoéstico médico, se intensifica la busqueda familiar de apoyo espiritual [46].

Las mujeres jévenes con PC se prepararon para el cuidado infantil de dos
maneras. La primera estrategia fue la preparacion teérica, centrandose
principalmente en la lectura de libros sobre maternidad y la buasqueda en sitios web
para obtener informacién practica basica sobre el cuidado de bebés o para solicitar
consejos de otras madres con discapacidad, ademas de haber asistido a un curso

prenatal para dominar los principios del manejo adecuado del lactante [57].

8.2.2. Bienestar Social

Los cuidadores mencionaron que, en algunas comunidades religiosas, al
verlos, les causo curiosidad aprender sobre la PC y les brindaron apoyo que resultd
fundamental para su insercion en la vida social [59]. Ademas, para ellos, el tener

apoyo de otras personas en las actividades de cuidado [59] se describié en términos
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de delegar el cuidado infantil a la pareja/esposo [57], y el mayor apoyo percibido se
recibié de los familiares més cercanos [46]. En el cuidador se genera un sentimiento

de alivio al compartir la responsabilidad del cuidado [59].

A medida que pasaba el tiempo y se contaba con apoyo, los padres
comprendian mejor y se sentian mas capacitados para gestionar el bienestar de sus
hijos [56]. En particular, el grupo de apoyo parecio contribuir a reducir los sentimientos
de culpa y verglenza. Las sesiones de apoyo grupal ofrecieron un espacio seguro
para compartir sus experiencias y el apoyo entre pares [58]. En la mayoria de los
casos, las mujeres jévenes adultas con PC manifestaron que su maternidad habia

sido planificada [57].

8.2.3. Bienestar Espiritual

Dentro de este subtema se menciona que asistir a sesiones de terapia, grupos
de apoyo o actividades recreacionales con la persona con PC refleja la construccion
de sentimientos de adaptacion positiva a los cambios, aceptacion de lo que conlleva

el rol del cuidador y la resiliencia [59].
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9. Discusion

El desarrollo de esta revision de alcance sobre los estudios que abordan la
experiencia y el proceso de asumir el rol vivido por los cuidadores informales de las
personas con PC, permitié evidenciar la complejidad de la labor y proporciono
evidencia valiosa sobre el estado actual de la investigacion, identificar tendencias y
limitaciones en esta area tematica para una mejor comprension del fenémeno
estudiado. Los hallazgos ofrecen implicaciones significativas para la practica de la

atencién en la salud y bienestar de los cuidadores informales.

Cuidar una persona con PC implica experimentar cambios en la vida cotidiana
relacionados con la transformacion de roles, el estilo de vida, aspectos econémicos,
las relaciones de apoyo, la falta de tiempo y el agotamiento fisico que exigen su
adaptacion, hacer sacrificios [61,62], los cuales crean tensiones en el nacleo familiar
[63]. Los cuidadores informales experimentaron la compleja responsabilidad del
cuidado de la persona dependiente, por la necesidad de estar muy atentos a los

continuos cambios de las condiciones de salud de su ser querido [64].

En los resultados de este estudio sobre las experiencias de los cuidadores de
personas con PC se identificaron dos temas principales: experiencias que amenazan
el bienestar del cuidador (sufrimiento emocional, fisico, social y espiritual) y
experiencias que promueven bienestar en el cuidador (bienestar emocional, fisico,

social y espiritual). Ellos enfrentaban cada dia vivencias multifacéticas por la atencion
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especial que requiere la persona con PC producto de mudltiples factores, como la
gravedad de la enfermedad, el estado general de salud, la nutricion, la capacidad

funcional y la situacién econdmica de la familia [65].

Los aspectos anteriormente enunciados la literatura los reporté como los
principales factores que afectan la calidad de vida de los cuidadores, especialmente
en los dominios de bienestar fisico, emocional y social [66]. La salud se encontro
especialmente afectada por el desconocimiento en el manejo adecuado de la persona
dependiente, lo que ocasiona sufrimiento fisico al enfrentar el dolor corporal
generalizado croénico relacionado con el estrés psicologico y emocional [67], la carga
de cuidados vy fatiga, la ansiedad y depresion, y el tipo de PC. Estos son ademas
factores predictores de sufrimiento emocional y podrian predecir significativamente la

calidad de vida de los cuidadores [68,69].

Dentro de los aspectos generadores de sufrimiento social referidos por algunos
autores se relacionaron la falta o limitacion de recursos y apoyo [70], las relaciones
maritales tensas, la estigmatizacion familiar y comunitaria, el aislamiento del nifio y la
exclusion social del cuidador [71-73]. Los cuidadores informaron ademas haber
perdido la pasion por la vida y el deseo de desarrollo personal debido a sus
responsabilidades de cuidado. Manifestaron sentimientos sobre la inutilidad de sentir
esperanza, no tener expectativas y vivir con incertidumbre permanente ante el futuro

para sus menores enfermos [74].
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El estar preocupados por el futuro incierto, el no saber cuando se recuperaran,

ni cuanto tiempo tendrian que cuidar a su ser querido con PC, les gener6 temor y
ansiedad por no saber quién los cuidara cuando ellos envejezcan o se debiliten; les
hizo sentir desesperanzados, se preguntan sobre cudl es el sentido y propdésito de
vida, viven con incertidumbre [75], afliccion y frustracion por el estigma, aumentando
asi su sufrimiento espiritual. En coherencia con lo registrado, otros estudios sobre
cuidadores de nifios con discapacidad reportaron percepcion de afliccion desde que

fueron informados del diagnéstico médico [74,76].

La experiencia de cuidar a su ser querido los torna vulnerables al sufrimiento
por la sobrecarga fisica y emocional [77], vivencia que les hace perder la fuerza,
esperanza y dudar acerca de sus valores y creencias, lo que ocasiona dificultades en
sus relaciones familiares y con el entorno. La evidencia cientifica relaciona en el
cuidador experiencias en su trayectoria que al inicio causaron shock, negacién, culpa
e ira y luego fue comudn vivir un proceso de adaptacién a su nueva realidad para

aportar a su bienestar, similar a los reportes en la literatura [74,76].

Algunos estudios describen coémo los cuidadores también identificaron
experiencias que promovieron su bienestar a lo largo del proceso de cuidado de la
persona con PC. Refirieron resultados gratificantes y satisfactorios en el desempefio
de su rol, fortalecidos en el amor por la persona cuidada, encontraron la motivacion
para realizar su labor de cuidado con resiliencia, lograron hacer ajustes y adaptarse
a los desafios por los requerimientos fisicos, psicologicos y socioeconémicos del rol

[78].
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Para algunos cuidadores y familias, la experiencia de cuidar les forjo la
perspectiva de vida y significo fortalecer sus vinculos afectivos y espirituales. Se
robustecieron las relaciones entre los cuidadores, construyeron vinculos de amistad
y estructuras de apoyo basadas en la labor compartida del cuidado, lo cual aporta de
manera importante al bienestar social. Esta experiencia implicé un camino irregular,
el cual se recorri6 con un mayor bienestar al contar con el apoyo de la familia,

comunidad, equipo de salud e institucional [79].

El dia a dia de la labor del cuidador conllevé enormes aprendizajes para el
cuidado de sus familiares sobre el uso de dispositivos médicos, la construccion del
lenguaje, las formas de comunicacion alternativas y adaptacion de los espacios del
cuidado lograron resignificar de forma integral y empoderar su rol [80], reconocido
como un «cuidado artesanal» [81]. Afrontaron de manera decidida su labor,
dispuestos a las renuncias de sus propias vidas, relaciones personales y sociales, co-

construyendo en el cuidado del otro su propio bienestar y desarrollo espiritual [82].

Esta revision contribuye de manera importante a la compresion amplia de la
experiencia vivida por los cuidadores de personas con PC y sus familias, quienes
requieren del compromiso de todos los sectores corresponsables de la generacion de
politicas publicas, de los equipos de atencion y la sociedad en general para proponer
y desarrollar estrategias que promuevan el bienestar y mitiguen el sufrimiento,

principalmente en lo concerniente a los desafios e impactos psicosociales producto
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de la contribuciébn de su labor sobre la vida de las personas en situacion de

dependencia.

Ademas de los aportes a la investigacion, este estudio tiene aplicacién préactica
en relacion con la informacién que puede apoyar a enfermeros y otros profesionales
en la asistencia a las personas con PC y sus cuidadores familiares, asi como a
contribuir en la construccién de curriculos en cursos de pregrado y posgrado dirigidos

a la formacién para el cuidado de esta poblacion.

Los hallazgos también demuestran la necesidad de realizar méas estudios sobre
el tema para poder llenar los vacios identificados, como la falta de investigacion
robusta en el escenario nacional. Identificar las mejores estrategias educativas y
soporte que puedan ayudar a los gestores y profesionales a formular programas y

politicas de cuidado que beneficien a los usuarios y sus familias.

Este estudio presentd algunas limitaciones en relacién con la variedad de
evidencia disponible revisada de los articulos de texto completo encontrados de forma

gratuita y en el periodo de tiempo seleccionado para la busqueda.
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10. Conclusiones

El rol del cuidador informal en el contexto de la PC representa una experiencia
profundamente exigente y transformadora, caracterizada por una carga emocional,
fisica, social y econémica significativa. Esta labor, asumida mayoritariamente por
familiares cercanos, se desarrolla en condiciones de alta vulnerabilidad, en ausencia
frecuente de acompafamiento institucional, con escaso apoyo psicosocial y con

barreras estructurales que agudizan su desgaste y afectan su calidad de vida.

La revision de alcance evidencid que las experiencias de los cuidadores
informales son diversas, pero comparten sentimientos comunes de agotamiento,
aislamiento, frustracion, culpay, a la vez, amor, sentido del deber y resiliencia. Estas
emociones conviven de forma constante en quienes asumen esta labor, configurando

un proceso de adaptacion continua ante los desafios diarios del cuidado.

Se identific6 que la falta de formacién especifica, la sobrecarga de tareas, el
estigma social y las carencias econémicas son factores que agravan la situacién del
cuidador informal. Estos elementos, presentes de manera transversal en las
investigaciones revisadas, exponen la necesidad de que los sistemas de salud
reconozcan formalmente este rol y estructuren respuestas institucionales para su

acompafamiento.

El estudio reafirma la necesidad de incorporar la figura del cuidador informal
en las politicas publicas y modelos de atencion en salud. Como enfermeria estamos

llamados a liderar procesos de formacion comunitaria y disefio de estrategias
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intersectoriales que visibilicen y protejan a los cuidadores, posicionandose como parte

activa del equipo de salud.
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