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Impacto de los padecimientos ortopédicos
pediatricos en la calidad de vida de la familia
del paciente

Douglas Colmenares-Bonilla,* Fernando Ortiz-Agapito*

RESUMEN

Introduccidn: Los trastornos ortopédicos en la edad pediatrica son frecuentes y la dependencia de estos pacientes hacia los
familiares incrementa, principalmente porque en ocasiones no logran independencia personal ni social, lo que genera un
impacto en la dinamica y funcionalidad familiar. El sistema familiar deberd reorganizarse para superar la crisis que representa
esta condicién. Una de las primeras adaptaciones es la asignacidn de un cuidador primario, quien asumird la responsabilidad
del enfermo en todo lo que respecta a su atencidén basica y cuidado. Objetivo: Determinar el nivel de sobrecarga en el cuida-
dor primario para los padecimientos ortopédicos pediatricos mds frecuentes en el Hospital Regional de Alta Especialidad del
Bajio. Material y métodos: Se llevd a cabo un estudio descriptivo, prospectivo y transversal que involucré 120 pacientes con
diagndsticos de paralisis cerebral infantil, mielomeningocele, pie equino varo aducto congénito y displasia del desarrollo de
la cadera, que contaran con cuidador primario, realizandoseles el cuestionario ZARIT para evaluar el nivel de sobrecarga a la
gue estan sometidos los cuidadores. Resultados: Se registré un porcentaje considerable de familias nucleares, en las cuales se
cuenta con ambos padres para satisfacer las necesidades del paciente. Sin embargo, en todos los casos la madre fue quien se
definié como el cuidador primario. Los cuidadores primarios de pacientes con pardlisis cerebral infantil y mielomeningocele
son los que presentaron mayor sobrecarga. Conclusiones: El cuidador primario estd sometido a una sobrecarga considerable
en padecimientos ortopédicos pedidtricos, ya que, ademas de las propias, adoptan las necesidades del familiar enfermo. Es
importante determinar el grado de carga emocional y familiar que suponen los padecimientos ortopédicos pediatricos para
determinar las necesidades de ayuda (emocional, fisica, psicoldgica, etcétera), ya que estos cuidadores son las «segundas
victimas» del padecimiento.
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ABSTRACT

Background: Pediatric orthopedic disorders are common in children and the dependence of these patients to the family in-
creases, mainly because some do not achieve personal or social Independence, which generates an impact on family dynamics
and functionality. The family system ideally should then be rearranged to overcome the crisis that represents this condition.
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One of the first adaptations is assign the primary caregiver who assumes responsibility for the sick at all regarding their basic
care and attention. Objective: Determine the overload on the primary caregiver for the most common pediatric orthopedic
conditions in the Hospital Regional de Alta Especialidad del Bajio. Method: A descriptive, prospective and cross-sectional study
in 120 patients diagnosed with cerebral palsy, myelomeningocele, clubfoot and developmental dysplasia of the hip, which
had a primary caregiver. They conducted Zarit questionnaire to evaluate the overload to which they are subjected. Results:
The results obtained in terms of the characteristics of the primary caregiver demonstrate a significant percentage of nuclear
families, in which both parents meet the needs of the patient. But nevertheless, in all cases the mother was the one defined
as the primary caregiver. Primary caregivers of patients with cerebral palsy and myelomeningocele are those with higher
overload. Conclusions: The primary caregiver is subject to considerable overload in pediatric orthopedic conditions. Added to
the own needs, they adopt sick family patient ones. There is importance to assess the emotional and family load the pediatric
orthopedic diseases give so we can determine the need of emotional, physical and emotional helps, since the caregivers are

the «second victims» of the disease.
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INTRODUCCION

Los trastornos ortopédicos en la edad pedidtrica son fre-
cuentes y la dependencia de estos pacientes hacia los
familiares incrementa, ya que algunos no logran alcanzar
plenitud en las actividades basicas elementales, generan-
do un impacto en la dinamica y funcién familiar.

No es raro, entonces, que la familia se predisponga a la
disfuncidn. Esta situacion sin duda cobra influencia en el
desarrollo e independencia de sus miembros, ya que sig-
nificara el esfuerzo para satisfacer las necesidades de un
integrante afectado por un padecimiento osteomuscular
crénico.?

El sistema familiar debera reorganizarse para superar
la crisis que supone esta condicion. Una de las primeras
adaptaciones es la asignacidon de un cuidador primario,
quien asumira la responsabilidad del enfermo en todo lo
que respecta a su atencion basica, cuidado e higiene.

Dwyer, Lee y Jankowski definen al Cuidador Primario
como aquel individuo que dedica la mayor parte del tiem-
po —medido en numero de horas al dia— al cuidado de
dicho enfermo.?

Wilson define algunas caracteristicas del cuidador pri-
mario:?

1) Asume las principales tareas de cuidado, con la respon-
sabilidad que ello acarrea.

2) El cuidador principal es percibido por los restantes
miembros de la familia como el responsable de asumir
el cuidado del enfermo.

3) No es remunerado econdmicamente por la realizacidn
de dichas tareas de cuidado.

Este cuidador primario, como demuestran estudios
realizados por Lehr* (1993) y Mcgoldrick, Anderson y Wal-
sh® (1991), suele ser en la mayoria de los casos la madre,
quien se encuentra sometida a un constante estrés debi-

do a las funciones de cuidado y atencidn que su paciente
requiere.®

Se ha definido como Sobrecarga a la situacién en la
que el cuidador primario manifiesta fatiga, depresion,
baja autoestima e insatisfaccién interpersonal, ademas
del malestar fisico.

Dillehay y Sandys’ (1990) definen dicho término como
un «estado psicolégico que resulta de la combinacién de
trabajo fisico, presién emocional, restricciones sociales,
asi como las demandas econdmicas que surgen al cuidado
de dicho enfermon».

Existen diversas herramientas para medir la sobrecarga
en el cuidador primario. El cuestionario ZARIT es conside-
rado como la mds adecuada para esta finalidad. Consta
de un listado de 22 preguntas con respuestas tipo Likert,
que describen el sentir de los cuidadores ante el cuidado;
para cada respuesta se debe elegir una opcién que va de
0 (nunca), 1 (rara vez), 2 (algunas veces), 3 (bastantes ve-
ces) y 4 (casi siempre).

El rango de puntuacion es de 21 a 84 puntos; a mayor
puntuacién, mayor carga percibida por parte del cuidador.
El punto de corte para ausencia de carga se localiza en
menos de 46, para sobrecarga se encuentra entre 46-55 y
sobrecarga intensa a partir de 56 puntos.

MATERIAL Y METODOS

Se realizé un estudio descriptivo, prospectivo y transver-
sal en el cual se incluyd a pacientes con las patologias
ortopédicas mas frecuentes en el Servicio de Ortopedia
Pedidtrica del Hospital Regional de Alta Especialidad del
Bajio que fueron atendidos en el periodo del 1 enero de
2010 al 1 enero de 2011.

Se incluyé a pacientes con diagndstico de displasia del
desarrollo de la cadera (DDC), pie equino varo aducto
congénito (PEVAC), paralisis cerebral infantil (PCl) y mie-
lomeningocele.
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La investigacidn se desarrollé en dos etapas: En la pri-
mera o de caracterizacion se eligié de manera cronoldgi-
ca, segun fecha de primer contacto, a los pacientes con
los diagndsticos mencionados; se analizaron las historias
clinicas con enfoque principal en los datos familiares, par-
ticularmente la presencia de una familia nuclear. Se des-
cartaron aquellos pacientes con historias clinicas incom-
pletas y se elimind del estudio a familias no nucleares a su
ingreso, por el sesgo que presentarian sus respuestas, ya
que es evidente que la carga es mucho mayor en familias
no nucleares.

En la segunda etapa o de evaluacién, y con base en la
informacidn obtenida, se contacté a los padres del pacien-
te, se definid mediante entrevista telefonica la situacion y
caracteristicas del cuidador primario. Se aplicé encuesta
ZARIT para evaluar el nivel de sobrecarga a la cual estan
sometidos.

Para el analisis de datos, las variables cualitativas se
analizaron mediante distribucién de frecuencias y porcen-
tajes. Las variables cuantitativas se analizaron con medi-
das de tendencia central (moda, mediana y media).

RESULTADOS

Se integré una muestra de 120 pacientes, 30 para cada
uno de los padecimientos mas frecuentes, en quienes
se localizd al cuidador primario y se realizd encuesta
ZARIT.

La distribucién por género fue 35% mujeres y 65% va-
rones. El sexo femenino se vio afectado con mayor fre-
cuencia en pacientes con displasia del desarrollo de la
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cadera y los varones en el caso de pie equino varo aducto
congénito.

Respecto a las caracteristicas del cuidador primario,
en una vision global, el mayor porcentaje en cuanto a
la responsabilidad asignada a la supervision del pacien-
te correspondid a ambos padres con 69% del total; la
misma distribucion persistié cuando se evalua por pa-
decimiento. En ningln caso se encontré al padre como
cuidador primario. Se englobd en la categoria «otros» a
los cuidadores fuera del nucleo familiar, generalmente
tias o abuelas (no se registraron varones en esta cate-
goria).

Cabe mencionar que los padecimientos en los que con
mayor frecuencia el cuidado del menor quedd a cargo de
la madre fueron paralisis cerebral infantil y pie equino
varo aducto congénito (Figura 1).

La evaluacién con el cuestionario ZARIT mostré 23%
de no sobrecarga, 37% para sobrecarga leve y 40% para
sobrecarga intensa. Al evaluar por padecimiento resulto
notorio el nivel de sobrecarga intenso para la paralisis ce-
rebral infantil (Figura 2).

DISCUSION

Los resultados obtenidos en cuanto al papel del cuidador
primario son satisfactorios al sefialar que en la mayoria de
los pacientes, las necesidades son distribuidas por ambos
padres, distribuyendo tambien la ansiedad y demanda
que condiciona un padecimiento crénico. Sin embargo, en
todos los casos fue la madre quien se definié como el cui-
dador primario y nunca lo fue el padre.

DDC PCI MMC

. Ambos . Otros

Abreviaturas: DDC = Displasia del desarro-
llo de la cadera. PEVAC = Pie equino varo
aducto congénito. PCI = Paralisis cerebral
infantil. MMC = Mielomeningocele.

PEVAC

Figura 1. Distribucién de cuidador primario
por padecimiento.
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DDC PCI MMC

. No sobrecarga . Sobrecarga leve

En los casos en que se desintegré la familia fue la ma-
dre la que asumié el papel de cuidador primario; no fue
posible determinar si la causa de la desintegracion y el
abandono por parte del padre fue consecuencia del pade-
cimiento ortopédico en el nifio o se debid a otras causas.
Se puede inferir que el hecho de contar con un paciente
con padecimiento y discapacidad puede tener peso en la
ruptura, ya que la relacidon tanto econémica como mate-
rial entre el padre y la madre generalmente es nula. Se
logré establecer que esta situacion es mas frecuente en
los casos con pardlisis cerebral infantil y pie equino varo
aducto congénito.

Lo anterior coincide con lo descrito por Gonzalez®
(2004) ya que cuando una familia se enfrenta al problema
que representa un nifio con disminucién de su capacidad
funcional de forma permanente, compromete potencial-
mente su posibilidad de integracidn social. Se encierra en
el circulo familiar y no se integra al entorno social, lo que
genera conflicto, sobrecarga y, en ocasiones, crisis en las
relaciones familiares® que pueden culminar en la ruptura.

El nivel de sobrecarga en el cuidador primario fue mas
representativo en los pacientes con pardlisis cerebral infan-
til y mielomeningocele, lo cual coincide con estudios reali-
zados previamente como el de Lazcano Cura.'? Esto es razo-
nable si se considera que, en muchos casos, estos pacientes
llegan a ser completamente dependientes; a diferencia de
nifios con displasia del desarrollo de la cadera o pie equino
varo aducto congénito, los cuales, si bien requieren aten-
ciones, en la mayoria de los casos pueden valerse por si
mismos e integrarse exitosamente a su rol social.

Segun Novak y Guest!! existe una capacidad adaptativa
ya que, a medida que pasa el tiempo, el cuidador desarro-

. Sobrecarga intensa

Abreviaturas: DDC = Displasia del desarrollo
de la cadera. PEVAC = Pie equino varo aduc-
to congénito. PCI = Paralisis cerebral infantil.
MMC = Mielomeningocele.

Figura 2.

PEVAC
Sobrecarga en el cuidador primario para
pacientes con padecimientos ortopédicos.

Ila mas habilidades de atencion, va obteniendo mas infor-
macién acerca del curso de la enfermedad y utiliza mas
todos los recursos sociales que tiene disponibles, lo que
representaria una menor sobrecarga.*

Sin embargo, dicha situacion no fue posible confirmar-
la en nuestro estudio, ya que se identificd que el tiempo
invertido en el cuidado de los pacientes excedia la capa-
cidad del cuidador, manifestando que esta actividad fre-
cuentemente le impedia mayor participacion en la vida
social.

La importancia de este trabajo es que expone de forma
medible la sobrecarga a la que estan sometidos los cuida-
dores primarios e indica el reto de encontrar una causa
directa y comun que explique el grado de malestar que
presenta esta poblacion, ya que la carga del cuidador al
ser un concepto multifactorial depende de la condicion y
las distintas particularidades de cada uno de los integran-
tes de la familia.®

CONCLUSIONES

El cuidador primario esta sometido a una sobrecarga consi-
derable ante pacientes con padecimientos ortopédicos pe-
diatricos.'* La sociedad no siempre esta abierta a reconocer
el desgaste y sufrimiento emocional alrededor del paciente.
La situacion se agrava cuando existe desintegracion familiar.

Son los cuidadores primarios las personas que mas
apoyo suelen necesitar,'® a veces mas que el mismo pa-
ciente, incluyendo apoyo emocional, psicoldgico, nutricio-
nal, etcétera. Son ellos las «segundas victimas» del pade-
cimiento crénico del familiar.
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De no tomar en consideracion la salud del cuidador prima-
rio, el entorno psicosocial del paciente no sera dptimo para su
reincorporacion —y la de su cuidador— a la sociedad.

Es necesario ampliar este estudio a otras disciplinas,
tanto médicas como quirurgicas, para poder conocer el
contexto completo y las necesidades del paciente y sus
familiares. En ese sentido, no puede hablarse sdélo del pa-
ciente, sino tambien de «la familia enferma del enfermo».

Es importante establecer redes de apoyo que conside-
ren al cuidador como parte integral del tratamiento. Lo
cual repercutird de manera favorable en la calidad de vida
del paciente y del familiar a cargo.
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