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[bookmark: _heading=h.b9jah25tamph]Resumen  
Introducción: El cuidado de un niño, niña y adolescente con discapacidad implica una demanda de tiempo constante, desencadenando cambios en diversos aspectos de la vida del cuidador, limitaciones personales y falta de autocuidado. Lo anterior conlleva a una dificultad para buscar apoyo convirtiéndose en pacientes ocultos o desconocidos para el área sanitaria. Objetivo: identificar las vivencias de los cuidadores principales de niños, niñas y adolescentes en situación de discapacidad en atención de salud comunitaria. Metodología: se realizó una búsqueda bibliográfica en las bases de datos: PUBMED Central, Web of Science, Biblioteca Virtual de Salud y Science Direct en terminología MeSH. Se definieron criterios de inclusión y exclusión. Resultados: Se agruparon en tres categorías: carga del cuidador, estrategias de afrontamiento e impacto y repercusiones de acuerdo a las vivencias del cuidador principal de niños, niñas y adolescentes con discapacidad. Destacando en cada categoría manifestaciones, síntomas y sentimientos. Discusión: se encontraron efectos positivos como el desarrollo de virtudes y espiritualidad, también efectos negativos como depresión y aislamiento social que impactan en la vida y la salud de la persona a cargo del cuidado. Conclusión: conocer las vivencias del cuidador principal en un contexto comunitario permitió visibilizar sus necesidades y su falta de apoyo en el acto del cuidado, demostrando la importancia de abordar estrategias de prevención en el desarrollo de patologías de salud mental mediante apoyo psicológico, espacios de recreación y contención emocional debido a la estrecha relación existente entre la sobrecarga y el deterioro de la calidad de vida. 
Palabras clave: life experiences, family caregiver, children with disabilities, community health services.

[bookmark: _heading=h.vkq8j1uotwhg]Introducción
Una persona en situación de discapacidad, según la Organización Mundial de la Salud (OMS), es aquel individuo que presenta a largo plazo deficiencias físicas, intelectuales, mentales o sensoriales qué, al interactuar con diversas barreras, pueden obstaculizar su participación en la sociedad ¹. En base a esto, existe un amplio marco de población que puede definirse con el concepto discapacidad, entre ellos niños, niñas y adolescentes (NNA). 

Según un informe reciente del Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF) evidenció que a nivel mundial hay aproximadamente 240 millones de niños y niñas en situación de discapacidad, los cuales constituyen en sí una población vulnerable que requiere cuidados especiales. Asimismo, se estima que el número de infantes con discapacidad en América Latina es de 19,1 millones ², sin embargo, existe escasa información que evidencie el cambio epidemiológico de los niños con discapacidad en Chile.  Según el segundo estudio nacional de discapacidad (ENDISC) realizado en el año 2015, se evidenció una prevalencia de 5,8% de NNA (2 a 17 años) en situación de discapacidad, lo cual demuestra una evidente desactualización de las cifras ³.

Usualmente es un familiar, el cual se encarga por completo de los cuidados del menor y se denomina “cuidador principal”, y es quien suple las necesidades y tareas de la persona dependiente de los cuidados ⁴. Los cuidadores principales en gran parte son los padres o familiares cercanos al menor, los cuales tienen el compromiso de brindar apoyo tanto físico como emocional de forma permanente. Esta revisión bibliográfica surge por el impacto que implica para las familias de los NNA en situación de discapacidad la necesidad de contar con una persona que se haga cargo de sus cuidados.

Si el cuidado de un niño sano no es tarea fácil, es aún más compleja la situación cuando este NNA presenta algún tipo de discapacidad, puesto que su cuidado es un proceso que comienza con el nacimiento y continúa indefinidamente, donde lo primordial es cubrir sus necesidades implicando una demanda de tiempo constante, desencadenando cambios en diversos aspectos de la vida del cuidador como la necesidad de ayuda y apoyo de profesionales u otros ⁵.

Frente a esta sobrecarga del cuidador principal surgen emociones, experiencias y vivencias asociadas a tener un hijo en situación de discapacidad, como verse sometidos a rumores, prejuicios e incluso a estigmatizaciones manifestadas por miradas, burlas y preguntas de la gente. Como también restricciones de acceso a lugares públicos, sistemas educativos, movilización y adecuación de los recintos a las necesidades particulares de cada niño ⁶. En consecuencia, ser padres de un niño en situación de discapacidad incluye emociones intensas; tales como, tristeza, rabia y culpa acompañado de sentimientos de angustia e incertidumbre ⁵. Además, de estas situaciones se agrega al cuidador principal una gran responsabilidad y esfuerzo provocando limitaciones personales como vivir en función al cuidado del NNA con discapacidad, descuido de sí mismos en el descanso, salud física, mental y recreativa ⁷. Lo anterior conlleva a una dificultad para buscar apoyo convirtiéndose en pacientes ocultos o desconocidos para el área sanitaria. 
Para estudiar las vivencias de los cuidadores principales de niños con discapacidad, se utilizó el modelo de enfermería de Betty Neuman que se basa en la teoría de sistemas. En el cual, el cuidador debería estar inserto en un sistema abierto, es decir, en una relación continua con su entorno, influenciando negativa o positivamente a nivel fisiológico, psicológico, sociocultural, de desarrollo y espiritual. 
El objetivo principal de esta revisión bibliográfica es identificar las vivencias de los cuidadores principales de NNA en situación de discapacidad en atención de salud comunitaria, ya que desde el ámbito disciplinar de enfermería es relevante conocer estas vivencias debido al gran impacto que provoca en la salud del cuidador. 
Metodología
Para desarrollar esta revisión narrativa, se realizó una búsqueda bibliográfica en las siguientes bases de datos: PUBMED Central, Web of Science, Biblioteca Virtual de Salud y Science Direct. 
La ecuación de búsqueda incluyó los siguientes términos normalizados:  life experiences, experiencias de vida, family caregiver, cuidador familiar, children with disabilities, niños con discapacidad, community health services, servicios de salud comunitaria y adult combinados con los operadores booleanos AND, OR y NOT construyendo la expresión de búsqueda  ((((((((life experiences) OR experiencias de vida) AND family caregiver) OR cuidador familiar) AND children with disabilities) OR niños con discapacidad) AND community health services) OR servicios de salud comunitaria) NOT adult. 
Para delimitar la búsqueda de artículos, se utilizaron los siguientes filtros: últimos cinco años, en idioma inglés y portugués y disponibilidad de texto completo.
Para iniciar la selección de los artículos, se procedió a dar lectura a los títulos, utilizando como criterio de inclusión estudios con al menos uno o dos de los descriptores en el título, tales como “Life Experiences”,  “Children with Disabilities”, “Community Health Services”, “Family Caregiver” y se excluyeron aquellos artículos que contenían en el título participantes cuyas patologías que no incluyeran una discapacidad. 
Posteriormente, en una segunda etapa se realizó lectura por resumen, donde se seleccionaron aquellos artículos que fueron realizados en un contexto comunitario o extrahospitalario y cuyos participantes fueran cuidadores principales de un NNA con discapacidad. Por otro lado, se descartaron los artículos que se situaban en el contexto intrahospitalario, cuidadores remunerados y cuidadores de adultos y adultos mayores. Finalmente, para la selección de textos completos se excluyeron todos los estudios que abordan la problemática en contexto intrahospitalario y que tenían acceso cerrado. 
La búsqueda se realizó entre los meses de agosto y septiembre del 2022, donde se obtuvo 5 artículos en Biblioteca Virtual en Salud, 11 artículos en Web of Science, 488 en Science direct y 1603 en PUBMED Central, resultando en un total de 2107 artículos, de los cuales 1 fue eliminado por duplicidad, quedando 2106 artículos, a los que se les valoró de acuerdo a los criterios de elegibilidad, lo que resultó en la exclusión por título/abstract de 2051 artículos, quedando 55 artículos de texto completo, de los que fueron revisados y excluidos 12, permaneciendo 43 artículos para aplicar el análisis crítico a través de las guías CASPe, lo que conlleva a la exclusión de 3 artículos. Finalmente fueron seleccionados 40 estudios, de los cuales 21 son cualitativos, 11 son cuantitativos, 6 son revisiones y 2 son mixtos.
La sistematización de la búsqueda y selección de artículos se resume en el flujograma que muestra la figura 1.





















Diagrama Prisma
Figura 1: Diagrama de Flujo de la selección de artículos científicos.
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Resultados 
Posterior a la revisión de artículos se decidió agrupar por categorías las vivencias de los cuidadores principales de NNA con discapacidad. Los principales resultados fueron los siguientes:  
1. Carga del cuidador:  dentro de la literatura revisada, existen 5 artículos que relacionan el ser cuidador principal de NNA con discapacidad con la aparición de carga, entre las manifestaciones más frecuentes de la carga se encuentran:
-El estrés que surge producto de estar preocupado constantemente, permanecer en alerta máxima e incluso de pensar continuamente a lo largo del día en la condición del NNA olvidando asuntos esenciales ⁸.
[bookmark: _heading=h.30j0zll]-Los sentimientos y emociones negativas, la carga emocional en los cuidadores principales comienza desde la confirmación del diagnóstico del NNA aflorando emociones negativas como culpa, malestar, tristeza, vergüenza, incompetencia, preocupación, angustia, negación y depresión, causando una fatiga emocional por la magnitud de la situación ⁹,¹⁰. Un artículo griego que investigó las experiencias de madres de niños con TEA, destacó que las madres refieren una serie de sentimientos negativos y que incluso se sienten desconectadas de sí mismas  ¹¹. Además, de los temores que afectan emocionalmente a los cuidadores destaca la preocupación por la escolarización del niño, la futura educación secundaria y/o superior, perspectivas laborales y profesionales y el cuidado de estos en su vejez  ¹².
2. Estrategias de afrontamiento:  
Dentro de la literatura revisada, se encontraron 6 artículos con diversas estrategias de afrontamiento utilizadas por los cuidadores para afrontar la condición del menor a cargo. Destacan entre ellas: 
- La espiritualidad como mecanismo más utilizado por los padres para hacer frente a los desafíos de cuidar a un NNA con discapacidad. En los estudios, los cuidadores principales mencionaron la oración, asistencia a la iglesia y la confianza en la voluntad de Dios como aspectos esenciales en sus vidas para poder lidiar con el cuidado ¹³,¹⁴. 
-Afrontamiento positivo, recurso que implica aceptar el diagnóstico del NNA y cambiar la perspectiva, adecuando las expectativas de vida, personales, familiares y de su hijo, para enfrentar mejor la situación actual ¹³,¹⁵,¹⁶. El desahogo y liberación de emociones, se menciona como estrategias de afrontamiento complementado con el consumo de medicamentos sedantes, ayuda psiquiátrica y la socialización con amigos para la satisfacción de sus necesidades psicológicas ¹⁴. 
-Autocontrol y paciencia: elementos fundamentales para lidiar con momentos complicados derivados del padecimiento del NNA ¹⁴.
-Apoyo externo e interno: los padres indicaron que era importante contar con un sistema fuerte de soporte y relevo para ayudar a aliviar la carga y estrés, compuesto por familia, amigos, profesores, profesionales de salud, instituciones y otras familias que compartían sus vivencias y presentaban medios efectivos de afrontamiento ¹³,¹⁶,¹⁷. En cuanto al apoyo interno, los estudios mencionan que los cuidadores destacan la importancia del apoyo y consuelo del cónyuge para sentirse animados y esperanzados ¹⁴,¹⁸.
 3.Impacto/Repercusiones en la vida del cuidador
Además de las categorías señaladas anteriormente, se agrega al cuidador principal gran responsabilidad y esfuerzo provocando una serie de repercusiones en su vida. En los distintos estudios se destacan las siguientes repercusiones:  
-Repercusiones sociales: las relaciones con las comunidades, familiares y amigos se ven afectadas ya que los cuidadores no tienen la oportunidad de participar en eventos sociales, por el compromiso del cuidado de los NNA o porque les resulta complejo manejar a sus hijos en situaciones sociales, optando por quedarse en casa⁹,¹⁹,²⁰,²¹. Además, la falta de apoyo de la familia, el rechazo de los demás y los estereotipos negativos sobre la condición del menor incrementa el aislamiento social de los padres. Sin embargo, un gran número de ellos mencionó que lo anterior era algo común en sus vidas ²⁰,²²,²³. 
-Repercusiones psicológicas: los cuidadores expresaron que el shock y la negación fueron las reacciones iniciales más profundas al lidiar con la nueva realidad a la que tuvieron que enfrentarse y que el estrés crónico como respuesta a los grandes cambios en sus vidas provocó angustia, dolor, ansiedad e incluso depresión contribuyendo a debilitar la salud y mecanismos de afrontamiento ¹⁷,¹⁹,²⁴. 
-Repercusiones Físicas: se describen como las dolencias físicas producidas al mover y levantar a sus hijos, lo que ocasiona dolor en la espalda o rodillas, provocando una menor calidad de vida y menor bienestar social repercutiendo en el estado de ánimo o capacidad para trabajar ⁸,¹⁷.  Se destacan también alteraciones en la presión arterial, peso, sueño y niveles de energía ²⁵. 
-Repercusiones familiar y conyugal: Varios estudios señalan que los padres manifiestan que al tener que enfocar su atención en el NNA con necesidades especiales, se produce una alteración en la dinámica familiar, ya que orientan todas las actividades en torno al menor, desatendiendo las necesidades de los demás integrantes del núcleo familiar ⁹,²⁵. Sin embargo, el impacto de mayor complejidad tiene relación con el ámbito conyugal, provocando en los padres problemas de comunicación y limitaciones laborales causando estrés, incertidumbre, baja autoestima y deterioro de los roles dentro de la estructura conyugal ⁹,²²,²⁵.

Discusión 
En base a los resultados obtenidos en la presente revisión relacionados a las vivencias de los cuidadores principales de NNA con necesidades especiales, múltiples estudios señalan que el cuidado de un NNA en situación de discapacidad se relaciona con una serie de cargas que a menudo exceden los límites físicos, psicológicos y emocionales, impactando todo el sistema familiar²¹,²²,²⁵.
Las responsabilidades impuestas al asumir el rol de cuidador pueden interrumpir en la vida social, las actividades o incluso el trabajo de quienes cuidan a un niño, niña o adolescente con necesidades especiales ⁹,¹⁹,²⁰,²¹. Esto se puede asociar también a un deterioro de la calidad de vida y a mayor prevalencia de sintomatología depresiva contribuyendo a debilitar la salud y mecanismos de afrontamiento ¹⁷,¹⁹,²⁴.
Un gran número de los artículos revisados destacan los efectos negativos que produce el cuidado en la salud de la persona a cargo de un NNA con discapacidad, como son los altos niveles de sobrecarga, lo que repercute en la salud, tanto física como mental. Sin embargo, también existen varios estudios que evidencian el desarrollo de virtudes y estrategias positivas que impactan en la vida y salud de la persona a cargo del cuidado, enriqueciendo así sus recursos personales. Entre las virtudes que se logran destacar, se encuentra la espiritualidad, aceptación, paciencia, autocontrol, estrategias como el apoyo psicológico, apoyo familiar y comunitario logrando un mayor fortalecimiento, equilibrio físico y emocional ¹³,¹⁴,¹⁵,¹⁶.

Conclusiones 
Dada la significancia que implica cuidar a un NNA con discapacidad es relevante conocer las vivencias del cuidador principal en un contexto comunitario con el objetivo de visibilizar sus necesidades y poder brindarles apoyo en el acto del cuidado a través de estrategias de prevención en aspectos relacionados con la sobrecarga, afrontamiento y repercusiones en la salud mental y física, ya que existe una relación entre la sobrecarga y el deterioro de la calidad de vida. 
La alta carga emocional que implica el cuidar a un NNA con discapacidad impacta en el autocuidado y manejo del estrés del cuidador. Por esto, es fundamental la creación de espacios de contención emocional, instancias recreativas, apoyo psicológico para el procesamiento de emociones y entrega de herramientas de autocuidado frente a las diversas situaciones. 
Como estudiantes de enfermería el conocer las vivencias de los cuidadores de NNA con discapacidad abre una brecha para futuras investigaciones relacionadas con la búsqueda de estrategias innovadoras de prevención y afrontamiento de la sobrecarga en los cuidadores principales para mejorar su autocuidado y calidad de vida, y evitar que este se convierta en un paciente oculto o desconocido para la salud pública, con ello contribuir a que se respeten los derechos de las personas cuidadoras y de quienes requieren de cuidados, en todas sus dimensiones y diversidades. 
[bookmark: _heading=h.1fob9te]La evidencia demuestra que los resultados obtenidos son concluyentes, sin embargo, cabe señalar que existe un déficit de estudios latinoamericanos y chilenos que consideran las características socioculturales específicas de la población de cuidadores. Por lo que se insta a realizar más investigaciones que permitan describir las características y vivencias de los cuidadores de niños, niñas y adolescentes en el contexto de salud comunitaria en la población chilena, ya que no es factible considerar o comparar las características socioculturales de nuestra población con la de países más desarrollados.
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