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RESUMEN

Introducción

La sobrecarga del cuidador ha sido ampliamente descrita en gerontología, pocos estudios la abordan en niños 
con enfermedades neuromusculares. El cuidado de pacientes con atrofia muscular espinal (AME), requiere 
atención continua de un tercero, pudiendo afectar la salud del cuidador y la calidad de atención y bienestar 
del paciente. El objetivo del estudio fue determinar el nivel de sobrecarga de los cuidadores de pacientes AME, 
identificando factores protectores y de riesgo asociados. 
Métodos

Estudio observacional analítico transversal en padres de pacientes con AME, de un hospital privado de Santiago 
de Chile. Se analizaron datos demográficos clínicos y encuesta Zarit autoreportada por los padres de los 
pacientes con AME, realizada entre septiembre de 2017 y febrero de 2018. Se usó estadística descriptiva y 
regresión logística uni y multivariada para identificar factores asociados a sobrecarga. 
Resultados

De los 50 padres encuestados, 14 (28%) eran de pacientes non-sitters, con sobrecarga intensa, mediana de 
puntaje 59 (37-76), 29 (58%) de pacientes sitters sobrecarga ligera, mediana 48 (32-79) y 7(14%) de pacientes 
walkers, ausencia de sobrecarga mediana 38 (23-54). Se identificaron como factores protectores de sobrecarga 
los años de enfermedad OR 0,9(0,8-0,95) P=0,037 y la mayor edad de los pacientes OR 0,9(08,0,98) p=0,018. 
Factores de riesgo el uso de silla de ruedas OR 7,2(1,2-4,3) p=0,029 y la vía de alimentación artificial OR 9,2(1-
78,8) p=0,040. 
Conclusión

Los padres de pacientes con AME tienen un significativo nivel de sobrecarga y existen factores que la aumentan 
y disminuyen. El equipo multidisciplinario debe integrar la medición periódica del nivel de sobrecarga, para 
intervenir oportunamente y procurar el cuidado integral de la familia. 

SUMMARY

Caregiver burden has been widely described in gerontology,  few studies address it in children with neuromuscular 
diseases. The care of patients with spinal muscular atrophy (SMA) requires permanent care from a third person, 
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INTRODUCCIÓN

La Atrofia Muscular Espinal (AME) es una enfermedad neuro-

muscular, causada por la degeneración de las motoneuronas 

en la médula espinal, que ocasiona debilidad y atrofia muscular 

progresiva. Esta enfermedad puede presentarse con diversos 

grados de severidad, alcanzando más de la mitad de las veces 

una severa incapacidad física con implicancias profundas en la 

salud y el bienestar de los pacientes y sus familias1-4. La AME es 

la segunda enfermedad de causa genética autosómica recesiva, 

más frecuente en la infancia, afectando aproximadamente uno 

en 10.000-11.000 recién nacidos según lo reportado en la lite-

ratura1-4. Las formas de presentación en la infancia, se clasifican 

según edad de inicio y máxima actividad motora alcanzada: 

AME tipo 1, la más frecuente y severa, se manifiesta durante 

los primeros meses de edad, requieren asistencia ventilatoria y 

de alimentación, no logran sostén cefálico y tienen una expec-

tativa de vida máxima de dos años en la evolución natural de 

la enfermedad; en pacientes AME tipo 2, los primeros síntomas 

aparecen después de los 6 meses, si bien logran sentarse en 

forma independiente, no logran marcha autónoma. Y AME tipo 

3, donde las manifestaciones comienzan después de los 18 

meses, cuando ya han logrado deambulación independiente, 

aunque con el progreso de la enfermedad, pueden perder la 

marcha quedando dependientes de una silla de ruedas5–7.

El cuidado de un paciente con AME, principalmente los tipos más 

severos (AME 1 y AME 2), requiere atención continua por parte 

de un tercero, un cuidador muchas veces informal. Cuidador 

informal se define como una persona, generalmente un familiar 

o amigo cercano, sin formación profesional en salud, que otorga 

cuidados sin recibir un pago a cambio8. Su rol y la magnitud 

de tiempo y dedicación a esta labor es variable muchas veces 

dedicando periodos de tiempo indefinidos a esta labor9. Las 

jornadas de cuidado son habitualmente prolongadas, sin un 

horario determinado, muchas veces permanente10. En el caso 

de las enfermedades neuromusculares, por ser enfermedades 

crónicas, el período de cuidado suele ser indefinido, requiriendo 

de una reorganización familiar, laboral y de la vida social, lo que 

genera un importante impacto en distintas áreas de la vida del 

cuidador1,8,10. Este impacto que afecta la salud emocional, física, 

vida social y estado financiero de un cuidador, se conoce como 

“sobrecarga del cuidador”11.

El cuidado informal, ha sido asociado con efectos serios y nega-

tivos, en la calidad de vida individual del cuidador, con costos 

para la sociedad debido al ausentismo laboral1,9. Un estudio 

realizado el año 2015 por Moura MCDS y cols., en pacientes con 

distrofia muscular de Duchenne, enfermedad neuromuscular 

progresiva, concluyó que la sobrecarga del cuidador se asoció 

con una reducción de su calidad de vida incluida la de los de los 

pacientes a su cargo12.

Se han identificado factores que se asocian a la sobrecarga del 

cuidador, tales como el aislamiento social, el incremento de 

which may affect the caregiver health, quality of care and well-being of the patient. The aim of the study was to 
determine the burden of SMA patient´s caregivers, identifying associated protective and risk factors.
Methods

Descriptive cross-sectional analytical study in SMA patient´s parents, from a private hospital in Santiago de Chile., 
demographic Clinical and self-reported Zarit survey data, parents self reported, conducted between September 
2017 and February 2018, were analyzed. Descriptive statistics and uni and multivariate logistic regression were 
used to identify factors associated with overloading. 
Results

Parents of non-sitter patients showed a median of 59 (37-76), corresponding to intense burden and those of 
sitters, a light burden, with a median score of 48 (32-79) Walkers patient’s parents, presented a median score of 
38 (23-54) that corresponds to an absence of burden. The years of illness and the higher age of the patients were 
identified as protective factors of overload. As risk factors of burden, the use of a wheelchair and artificial airway.
Of the 50 parents surveyed, 14 (28%) were non-sitter patients, with intense overload, median 59(37-76), 29(58%) 
sitters patients, light overload, median 48 (32-79) and 7(14%) walker patients, absence of overload, median 38 
(23-54). Protective factors of overload were years of disease OR 0,9(0,8-0,95) p=0.037 and the patients major age 
OR 0.9(0.8-0.98) p=0.018. Risk factors were the use of wheelchair OR 7,2(1,2-4,3) p=0.029 and artificial feeding 
support OR 9,2(1-78.8) p=0.040.
Conclusion

SMA patient´s parents have a significant level of overload and there are factors that increase and decrease it. The 
multidisciplinary team must integrate the periodic measurement of the burden level, to make on time interventions 
and to ensure the integral care in the family. 

[Sobrecarga del cuidador de pacientes con atrofia muscular espinal - Maripaz Martínez y cols.]
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tareas tanto en casa como fuera de ella, el tener la responsabi-

lidad exclusiva del cuidado de su familiar, problemas económicos 

y abandono laboral por parte del cuidador13. Esto trae como 

consecuencia, problemas socioeconómicos y en la salud del 

cuidador, tanto físicos como mentales, que afectan actividades 

recreacionales, relaciones con sus amistades, vida personal y de 

pareja, equilibrio emocional y libertad14. En estudios previos de 

cuidadores de niños con enfermedad de Duchenne, la sobre-

carga se asoció principalmente con el bienestar actual del 

paciente, no con el estadio de la enfermedad15. No obstante, lo 

anterior, otros autores concluyen que la sobrecarga se relaciona 

con el nivel de dependencia del paciente mostrando puntua-

ciones de sobrecarga más baja en niños con Duchenne que 

caminaban, en comparación con niños que dependen de una 

silla de ruedas para su desplazamiento12.

La sobrecarga del cuidador ha recibido una atención consi-

derable en la literatura de gerontología durante las últimas 

décadas, sin embargo, pocos estudios han sido publicados con 

respecto a la sobrecarga del cuidador de niños con enferme-

dades crónicas16. A diferencia del cuidado de un adulto, hacerse 

cargo de un niño con una enfermedad crónica implica desafíos 

aún mayores ya que normalmente viven en el mismo lugar y son 

los padres quienes asumen plenamente el cuidado como es el 

caso de los pacientes con atrofia muscular espinal13,17. Existen 

distintas escalas para medir sobrecarga, una revisión sistemá-

tica realizada en 2015 sobre instrumentos para evaluación de la 

sobrecarga, concluye que la encuesta Zarit muestra propiedades 

psicométricas probadas para distintos tipos de pacientes18. 

Esta encuesta, surgió en primera instancia para la evalua-

ción de la sobrecarga de cuidadores de pacientes adultos con 

demencia18–20, no obstante, ha mostrado gran utilidad para la 

medición de sobrecarga de cuidadores de personas con distintos 

tipos de patologías8,12,17. Sus múltiples adaptaciones a diferentes 

idiomas, en distintos países y culturas, mejoran las propiedades 

psicométricas al aplicarse en otros lugares21. La evaluación de 

la sobrecarga es esencial para poder definir las áreas en que el 

cuidador necesita apoyo, encontrar tratamientos posibles para 

el familiar dependiente y diseñar programas de intervención12,18. 

El objetivo de este estudio fue determinar el nivel de sobrecarga 

que presentan los cuidadores de pacientes con AME, identi-

ficando posibles factores protectores y de riesgo de la enfer-

medad asociados a éste.

MATERIAL Y MÉTODOS

Se realizó un estudio observacional, analítico, transversal, donde 

se incluyó a los cuidadores de pacientes con diagnóstico de atrofia 

muscular espinal, atendidos en el Programa de Enfermedades 

Neuromusculares y Trastornos Motores en un hospital privado de 

Santiago de Chile, entre septiembre de 2017 y febrero de 2018. 

Se definió como cuidador al padre o la madre que destinaba la 

mayor parte del tiempo al cuidado de su hijo.

Los datos fueron obtenidos de la actualización clínica y mole-

cular del registro con fines de investigación de enfermedades 

neuromusculares y trastornos motores de Clínica Las Condes, el 

cual fue aprobado por el Comité de Ética local. Todos los partici-

pantes fueron invitados a participar de este registro y firmaron el 

consentimiento informado dando su autorización.

A todos los padres o madres que participaron se les pidió 

responder la encuesta de Zarit, validada en Chile19, para medir la 

sobrecarga. Esta fue auto reportada17.

La encuesta Zarit contiene 22 preguntas y las alternativas de 

respuesta son en escala de Likert de 5 opciones de 1 a 5 puntos, 

donde “nunca” tiene un valor de un punto y “casi siempre” equi-

vale a cinco puntos. Estos puntajes suman un total entre 22 y 

210 puntos. El resultado se clasifica en “ausencia de sobrecarga” 

(≤ 46 puntos), “sobrecarga ligera” (47-55 puntos) o “sobrecarga 

intensa” (≥ 56 puntos). Los tópicos de las preguntas incluyen la 

vida social, vida personal, situación económica general y relación 

emocional con el cuidador18.

Durante la consulta médica, se registraron antecedentes demo-

gráficos y clínicos de cada paciente incluyendo la edad de inicio 

de la enfermedad, primeros síntomas, edad de pérdida de la 

marcha, uso y tipo de asistencia ventilatoria, uso y tipo de asis-

tencia para la alimentación, uso y tipo de asistencia para despla-

zamiento.

Definición de las variables 

Las variables independientes fueron: Tipo de AME, edad del 

paciente, sexo, años de enfermedad, vía de alimentación, uso de 

silla de ruedas, traqueostomía y uso de Bpap.

La variable dependiente: Nivel de sobrecarga: esto medido a 

través de la encuesta Zarit. Para efectos de la identificación 

de factores de riesgo y factores protectores se dicotomizó la 

variable. Se definió el outcome como sobrecarga presente, con 

un puntaje total Zarit ≥45 que significa al menos una respuesta 

fue igual a 3 (alternativa: a veces) y eso implica que hay cierto 

nivel de sobrecarga.

Análisis estadístico

La selección de la muestra fue no probabilística consecu-

tiva concurrente. Se utilizaron herramientas de estadística 

descriptiva. Para la presentación y análisis de los resultados de 

la encuesta, se usó la clasificación funcional internacional defi-

nida en las recomendaciones para el manejo de niños con AME 

publicada en 2018 por Finkel et al. En ésta se considera a los 

pacientes AME tipo 1, non-sitters; los AME tipo 2 y AME tipo 3 

[REV. MED. CLIN. CONDES - 2020; 31(3-4) 358-366]
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[Sobrecarga del cuidador de pacientes con atrofia muscular espinal - Maripaz Martínez y cols.]

que perdieron la marcha, sitters y los AME tipo 3 que caminan, 

walkers5. 

Respecto a las alternativas de respuestas de la encuesta, se agru-

paron en tres subgrupos de los cinco en la escala Likert: “nunca-

rara vez”, “algunas veces” y “bastantes veces-casi siempre”. 

Las variables categóricas se describieron con frecuencia absoluta 

y porcentual, las ordinales y continuas con mediana e intervalo 

min-max. Las variables continuas no distribuyeron normal, por 

lo tanto, se usaron test de comparación de medianas, Mann 

Whitney para dos grupos y Kruskal Wallis para comparación de 

tres grupos. La comparación de proporciones se hizo con el test 

de chi2. Para la identificación de las preguntas de la encuesta 

Zarit que fueron más significativas asociadas a sobrecarga, se 

realizó regresión logística univariada con cada pregunta, repor-

tando OR con IC95%.

Por otro lado, para la identificación de las variables demográ-

ficas y clínicas de los niños con AME, como factores de riesgo y/o 

factores protectores se utilizó regresión logística uni y multiva-

riada, que reportó Odds ratio con IC95%. Se definió el outcome 

dicotómico, como sobrecarga presente, con un puntaje total 

Zarit ≥45, porque implica que al menos una respuesta de Likert 

fue igual a 3 (algunas veces) y eso refleja que ya hay cierto nivel 

de sobrecarga. 

Todas las encuestas fueron analizadas, clasificando a los padres 

en uno de los tres grupos según puntaje total obtenido. Se 

consideró significación estadística un valor p<0.05. Se utilizó el 

software estadístico Stata 12 Texas corp. Industries.

RESULTADOS

Datos demográficos

Se encuestó un total de 50 padres de pacientes con AME, un 

60% de los pacientes era de ssexo masculinos. Los pacientes con 

AME, tenían una mediana de edad de 10 años (1-40). Un 70% 

de los pacientes tenían un sistema de salud público. El 100% de 

los pacientes non-sitters contaba con una persona externa a la 

familia para el apoyo del cuidado del niño. Un 56% de los padres 

y pacientes vivían en la ciudad de Santiago, capital de Chile y el 

resto en otras regiones del país. 

Con respecto al nivel funcional, 29 pacientes (58%) eran sitters, 

de los cuales 21 (72%) eran AME tipo 2, y 8 (28%) AME tipo 3 que 

perdieron la marcha. Los non-sitters fueron 14 (28%), correspon-

dientes a AME tipo 1 y los walkers fueron 7 (14%) que eran AME 

tipo 3 que caminan.

En la Tabla 1 se describen las principales características de los 

pacientes, según nivel funcional.

TABLA 1. CARACTERÍSTICAS DEMOGRÁFICAS Y CLÍNICAS DE LOS PACIENTES SEGÚN NIVEL DE DEPENDENCIA

VARIABLES Non-sitters

14 (28%)
Sitters

29 (58%)
Walkers

7 (14%)
TOTAL

50 (100%)

Género n (%)
Masculino
Femenino

9 (64)
5 (36)

16 (55)
13 (45)

5 (71)
2 (29)

30 (60)
20 (40)

Edad en años 
(mediana; min-max)

4 (1-7) 14 (2-40) 16 (4-23) 10 (1-40)

Tipo AME n(%)
AME tipo 1
AME tipo 2
AME tipo 3

14 (100)
0
0

0
21 (72)
8 (28)

0
0

7 (100)

14 (28)
21 (42)
15 (30)

Años de enfermedad 
(mediana; min-max)

4 (1-7) 13 (1-35) 2 (1-13) 6.5 (0.5-35)

Soporte ventilatorio n (%)
Traqueostomía
Ventilación no invasiva
Sin soporte ventilatorio

12 (86)
2 (14)

0

0
17 (59)
12 (41)

0
0

7 (100)

12 (24)
19 (38)
19 (38)

Apoyo para alimentación n (%)
Gastrostomía
Sonda nasogástrica
Oral

13 (93)
1 (7)

0

0
0

29 (100)

0
0

7 (100)

13 (26)
1 (2)

36 (72)

Silla de ruedas n (%) 14 (100) 29 (100) 0 43 (86)
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Encuesta Zarit

La mediana total de la encuesta Zarit fue de 50 (23-79) puntos, 

que correspondió a sobrecarga ligera. En la tabla 2, se describe 

el grado de sobrecarga según nivel funcional.

Los padres de pacientes non-sitters mostraron una mediana 

de sobrecarga de 59 (37-76) puntos, que corresponde 

Tabla 2. Nivel de sobrecarga total de la encuesta Zarit 
en padres de pacientes non-sitters, sitters y walkers

NIVEL DE 
SOBRECARGA

Non-sitters
n = 14 (28%)

Sitters
n = 29 (58%)

Walkers
n = 7 (14%)

Sobrecarga 
intensa 
≥ 56 puntos

8 (57) 9 (31) 0 (0)

Sobrecarga ligera
47-55 puntos

5 (36) 7 (24) 3 (43)

Ausencia de 
sobrecarga 
≤46 puntos

1 (7) 13 (45) 4 (57)

Figura 1. Comparación de medianas puntaje encuesta Zarit respondida por los padres de los pacientes 
non-sitters, sitters y walkers

Test de Mann Whitney para comparación de medianas entre dos grupos y Test de Kruskal Wallis para comparación de medianas entre tres grupos    
*=valor significativo.
Este gráfico muestra la comparación de las medianas del puntaje de la encuesta Zarit respondida por los padres de pacientes non-sitters, sitters y walkers, 
mostrando un puntaje mayor en pacientes non-sitters comparados con pacientes sitters y walkers, con una diferencia estadísticamente significativa entre ellos.

a sobrecarga intensa. Los padres de pacientes sitters, 

mostraron una sobrecarga ligera, con una mediana de 48 

(32-79) puntos. Los padres de pacientes walkers, presen-

taron una mediana de 38(23-54) puntos que corresponde 

a ausencia de sobrecarga. La comparación entre los niveles 

funcionales reportó una diferencia significativa en el grado 

de sobrecarga (Figura 1). 

Al analizar las respuestas por pregunta de la encuesta Zarit, el 

70% de los padres reportó que bastantes veces o casi siempre 

piensa que su familiar depende de él/ella para su cuidado 

(pregunta 8). De este grupo un 93% eran padres de pacientes 

non-sitters. El 32% de los padres respondieron que bastantes 

veces o casi siempre se sentían en términos globales, sobre-

cargados por cuidar a su hijo/a (pregunta 22), de ellos, 43% 

eran padres de pacientes non-sitters, 31% de pacientes sitters 

y 14% de pacientes walkers. El 94% de los padres se sintió 

seguro de “saber qué hacer” con su hijo (pregunta 19). De 

las 22 preguntas, ocho fueron significativas y cuatro de las 

nueve variables analizadas, se asociaron a sobrecarga del 

cuidador (ver tabla 3 y 4 respectivamente). Se identificaron 

como factores protectores para sobrecarga del cuidador, el 

número de años de enfermedad del paciente y los años de 

[REV. MED. CLIN. CONDES - 2020; 31(3-4) 358-366]
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Tabla 4. Variables identificadas con resultado significativo

VARIABLES SOBRECARGA
n=34 (68%)

NO SOBRECARGA
n=16 (32%)

OR (95% CI) VALOR P

Años de enfermedad 
p50 (min-max)

6 (0,5-25) 13 (1-35) 0,9 (0,8 - 0,9) 0,037*

Edad en años del niño 
p50 (min-max)

7,5 (1-26) 16 (4-40) 0,9 (0,8 – 0,98) 0,018*

Silla de ruedas n (%) 32 (94) 11 (68) 7,2 (1,2 - 43) 0,029*

Vía de alimentación 
artificial n (%)

13 (38) 1 (6) 9,2 (1 – 78,8) 0,041*

OR resultado de la regresión logística multivariada. *Valores p significativos. 
Modelo multivariado R2adj: 0.30 valor p del modelo: 0,0009 n=50 observaciones.

Tabla 3. Preguntas identificadas con resultado significativo

PREGUNTA 
n(%)

SOBRECARGA
n=34 (68%)

NO SOBRECARGA
n=16 (32%)

OR (IC95%) VALOR P

2. ¿Piensa que debido al 
tiempo que dedica a su 
familiar no tiene suficiente 
tiempo para usted?

31 (91) 6 (38) 17,22 (3,6 - 82) 0,001*

3. ¿Se siente agobiado por 
intentar compatibilizar el 
cuidado de su familiar con 
otras responsabilidades 
(trabajo, familia)?

30 (88) 4 (25) 22.5 (4.8 - 104.8) 0.001*

9. ¿Piensa que su salud ha 
empeorado debido a tener 
que cuidar a su familiar?

18 (53) 1 (6) 16,8 (1,9 - 142,4) 0,009*

11. ¿Piensa que no tiene tanta 
intimidad como le gustaría 
debido a tener que cuidar de 
su familiar?

17 (50) 1 (6) 15 (1,77 – 126,5) 0,013*

12. ¿Siente que su vida 
social se ha visto afectada 
negativamente por tener que 
cuidar de su familiar?

16 (47) 2 (12,5) 6,2 (1,2 - 31,6) 0,028*

14. ¿Piensa que su familiar le 
considera la única persona 
que lo puedo cuidar?

27 (79) 8 (50) 3,8 (1,06 – 13,9) 0,040*

15. ¿Piensa que no tiene 
suficientes ingresos 
económicos para los gastos 
de cuidar a su familiar, 
además de sus otros gastos?

30 (88,2) 8 (50) 7,5 (1,7 - 31,3) 0,006*

22. Globalmente, ¿con qué 
frecuencia siente alto grado 
de “carga” por el hecho de 
cuidar a su familiar?

28 (82,3) 3 (18,7) 20,2 (4,3 - 93,7) 0,001*

Test de Mann Whitney para comparación de medianas entre dos grupos independiente. Chi2 para comparación de %.

[Sobrecarga del cuidador de pacientes con atrofia muscular espinal - Maripaz Martínez y cols.]
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Fueron identificados en este estudio como factores protectores para sobrecarga del cuidador, el número de años de enfermedad del paciente y los años de 
vida, a mayor cantidad de años y a mayor edad, menor nivel de sobrecarga. Como factores de riesgo para sobrecarga el que el paciente use silla de ruedas y vía 
de alimentación artificial. (Ver tabla 4. Regresión logística multivariada).

Figura 2. Factores protectores y factores de riesgo asociados a la sobrecarga del cuidador identificados 
en la regresión logística multivariada 

vida, a mayor cantidad de años de enfermedad y a mayor 

edad, menor nivel de sobrecarga. Como factores de riesgo 

para sobrecarga se identificó el que el paciente use silla de 

ruedas y vía de alimentación artificial (Figura 2).

DISCUSIÓN

El presente estudio determinó que el nivel de sobrecarga de los 

cuidadores de pacientes con AME fue ligero en el grupo total, 

pero con un nivel de sobrecarga intenso para niveles funcio-

nales más severos (non-sitters). En un estudio de 2012, también 

concluye que la severidad de la AME explica mayores niveles de 

estrés en los padres22.

El puntaje de sobrecarga más alto se reportó en el grupo 

non-sitters. Esto es concordante con la dependencia total de 

estos pacientes del cuidador, requiriendo asistencia venti-

latoria permanente, alimentación por gastrostomía o sonda 

nasogástrica y silla de ruedas para desplazamiento, además 

de movilización y terapias de rehabilitación permanentes5,7. A 

pesar de contar con el apoyo de un auxiliar externo a la familia, 

este grupo mostró un nivel de sobrecarga intensa, 59 (rango 

37-76) puntos.

Se identificaron cuatro factores significativos asociados a 

sobrecarga. La edad de los pacientes, el número de años de 

enfermedad, el uso de silla de ruedas y la vía de alimentación 

artificial. Los dos primeros serían factores protectores de sobre-

carga, es decir, a mayor edad del paciente o mayor número de 

años de enfermedad, los padres presentaban niveles menores 

de sobrecarga. Creemos que este resultado puede deberse a 

que los pacientes con mayor edad y con más años de enfer-

medad corresponden a un nivel funcional de sitters o walkers23. 

Por otro lado, factores de riesgo para sobrecarga, serían el 

uso de silla de ruedas y la vía de alimentación artificial en los 

pacientes, lo que podría explicarse porque éstos necesitan 

mayor asistencia y cuidado. El grupo que requerían asistencia 

de alimentación fueron todos los non-sitters.

La presencia de vía aérea artificial (traqueostomía), no reportó 

un resultado significativo, p=0,072, con un OR= 7,1 IC95% 

0,8-61,4 en relación con el grado de sobrecarga. Sin embargo, 

el OR muestra una tendencia de riesgo, que no es significativo 

porque el IC95% es amplio y esto es debido al tamaño mues-

tral pequeño. El cuidado de un niño con vía aérea artificial por 

parte de la familia es permanente y requiere capacitación y 

desarrollo de habilidades para no cometer errores y manejar en 

forma adecuada la técnica24.

En un estudio de 2010, se concluyó que los padres de niños 

con enfermedades crónicas tenían altos niveles de burnout al 

compararlos con padres de niños sanos25.

De este estudio se desprende, asimismo, la necesidad de 

detectar a tiempo signos de sobrecarga para destinar el apoyo 

necesario a los padres, ya que el bienestar del cuidador influye 

directamente en el bienestar del paciente. 

Es fundamental para el equipo de salud contar con herra-

mientas para pesquisar precozmente signos de sobrecarga 

en los padres de pacientes con AME, sin embargo, este 

aspecto en la evaluación clínica muchas veces no es consi-

derado13.
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