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RESUMEN

La paralisis cerebral (PC) es un trastorno permanente del movimiento y la postura,
siendo la causa mas comun de discapacidad fisica severa infantil. Donde las
demandas del cuidado inciden en la salud fisica y emocional del cuidador. El
objetivo de este estudio fue describir la percepcidén del cuidador principal (CP)
de niflos con PC severa que usan ayudas técnicas para la movilizacion y la
sedestacion. Métodos: participaron 94 cuidadores de nifios con PC que asistieron
a Rehabilitacion de la clinica Universidad de la Sabana e Instituto de ortopedia
infantii  Roosevelt, aplicandoles un cuestionario sociodemografico y de
percepciones. Los resultados muestran que la madre fue quien asumio el rol de CP
en un 95% y su actividad principal en el 67,02% fue solo el cuidado del nifio.
Considerando el uso de estas ayudas técnicas el 45.7% de los CP consideran
gue nunca necesitan ayuda para mantener el nifio sentado, un 50-47%
ocasionalmente requieren tener mas descansos o de mayor duracion después de
cuidar al nifio, el 83% perciben que estas ayudas pueden hacer mas facil la vida
familiar, el 79% que el niflo debe usarlas para las actividades diarias y un 43%
consideran requieren un esfuerzo leve para desplazar el nifio dentro de su
domicilio. Este estudio sugiere que los cuidadores de nifios con PC severa que
usan ayudas para la movilizacion y sedestacion perciben un alivio del cuidado y
esfuerzo con el uso de las mismas.



1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Segun la Organizacion Mundial de la Salud OMS la discapacidad es un término
general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las
restricciones en la participacion. Las deficiencias son problemas que afectan a una
estructura o funcion corporal; las limitaciones de la actividad son dificultades para
ejecutar acciones o tareas, Yy las restricciones en la participacion son problemas
para participar en situaciones vitales (1). Por consiguiente, la discapacidad es un
fendbmeno complejo que refleja una interaccion entre las caracteristicas del
organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que vive. La
discapacidad implica para la persona considerables desventajas para su
integracion familiar, social, educacional y laboral.(2)

La Pardlisis Cerebral PC es la causa mas comun de discapacidad fisica severa
infantil(3, 4), que inicia temprano en la infancia y persiste a través de la vida.(5)

La prevalencia global de la PC es de 2 a 3 por cada 1000 nacidos vivos (6-10), este
valor ha permanecido estable desde 1950.(11) Pero aumenta en prematuros de 12
a 64 por cada 1000 nacidos vivos y también es mas prevalente en las poblaciones
mas desfavorecidas socio-econdémicamente (10). En paises suramericanos hay un
estudio de prevalencia en Cuba de 1.81 por 1000 nacidos vivos. (12) En Colombia
no existen estudios de prevalencia de esta enfermedad.

En los ultimos afios universalmente la incidencia se ha incrementado por el
aumento de la supervivencia de nifios con bajo peso al nacer. (13-15) Datos
ofrecidos por el DANE, muestran que la tasa de mortalidad neonatal en Colombia
paso6 de 23 por 1.000 nacidos vivos en 1980-1985 a 12 por 1.000 nacidos vivos en
2005, con una disminucién del 48%.(16)

La discapacidad infantil que produce la PC hace parte de la prevalencia total de
limitaciones permanentes en la poblacién Colombiana descrita por el DANE en el



2005 de un 6,4% (aprox. 2°625.000 personas para una poblacion de 41 millones de
habitantes)(16). En la PC el 70% tienen otra discapacidad.(17)

Aunque no existen datos de discapacidad discriminado por PC en Colombia,
algunos numeros referentes a Bogota nos pueden hacer ver la magnitud del
problema y se resumen en la tabla 1.(18)

Tabla 1. Poblacién con registro para la localizacion y caracterizacion de las
personas con discapacidad

Caracteristica Total de
discapacitados

Poblacion total de discapacitados 189.177
Poblacién que requiere permanente ayuda de otral 60.086 (31%)
persona
Poblaciéon menor de 19 afos 31.478
Poblacién que no recibe servicios de rehabilitacion 69.750
Dificultades para el desarrollo de actividades
cotidianas:
Cambiar y mantener las posiciones del cuerpo 32.134
Caminar, correr, saltar 106.722
No participa en ninguna actividad 23.872

Fuente: DANE Marzo 2010 - Direccion de Censos y Demografia.(18)

Dada las mejores condiciones de vida y cuidados de la salud, los recientes datos
de estudios internacionales han mostrado que la mayoria de los nifios con PC
pueden esperar sobrevivir sobre la vida adulta, particularmente en paises
desarrollados (19, 20). Sin embargo la sobrevida es significativamente mas baja en
aguellos con discapacidad severa; EI compromiso motor, cognoscitivo y el visual
tienen un efecto independiente en la probabilidad de sobrevida.(21)

1.1 ROL DEL CUIDADOR DE NINOS CON PC

El cuidado en la mayoria de los casos es adoptado por la familia. Asi, mientras que
el cuidado es un papel inherente a ser padre, el nivel de éste en un nifio con



discapacidad puede ser agotador y afectar la salud fisica y psicologica del
cuidador (22, 23)

Ostensjo y otros, estudiaron niflos con PC con diferentes grados de severidad
medidos con el Gross Motor Function Classification System GMFCS, que desigha
un Nivel del I al V, donde el V representa los nifios con compromiso funcional
severo. Los resultados mostraron que la cantidad de asistencia realizada por el
cuidador (representada por la cantidad de ayuda que requiere el nifio para realizar
una actividad) incremento con la severidad de la PC, donde todos los nifios con PC
severa fueron totalmente dependientes para la movilizacion, autocuidado y la
funcién social. La correlacién entre el GMFCS y la movilidad, autocuidado y funcién
social fue fuerte, tanto para la asistencia por el cuidador como para las habilidades
funcionales (r= 0.92 a 0.72, p<0.001) (24). Ilgualmente Lepage y otros, encontraron
que las limitaciones en las actividades de la vida diaria, las cuales incluyen la
alimentacion, higiene y vestido, y el cumplimiento de los roles sociales aumento
progresivamente con el tipo y severidad de la PC.(25)

Un estudio desarrollado en Canada involucr6 9467 cuidadores de nifios entre 4 y
11 afos, con alteraciones del Neurodesarrollo y/o del comportamiento (la gran
mayoria nifios con Paralisis Cerebral), y nifios sanos. Se identificaron 4 grupos: el
primero cuidadores de nifios con desérdenes del Neurodesarrollo (n=750), el
segundo cuidadores de nifios con trastornos del comportamiento (n=1067), el
tercero trastornos mixtos (alteracion del Neurodesarrollo y del comportamiento n=
414) y el cuarto cuidadores de nifios sanos (n=7236). Los cuidadores de pacientes
con trastornos mixtos reportaron mas frecuentemente enfermedades cronicas como
asma, artritis, dolor de espalda, migrafia, y limitaciones en la actividad comparado
con el grupo de sanos. Este grupo exhibe puntajes mayores de depresion, mayores
problemas de funcionamiento familiar y menor soporte social que el grupo de
cuidadores de nifios sanos. Estos resultados muestran que los cuidadores de nifios
con desordenes del Neurodesarrollo y del comportamiento (desdrdenes mixtos)
tienen un gran niumero de problemas fisicos y psicolégicos.(26)

Otro estudio de 468 cuidadores primarios de nifios con PC y cuidadores de nifios
sanos desarrollado también en Canada, encontré que los cuidadores de nifios con



PC tienen ingresos mas bajos, mayor reporte de: estrés y cronicidad del mismo,
problemas emocionales, alteraciones cognitivos y problemas fisicos cronicos (dolor
de espalda, migrafia, Ulcera gastrica, asma, artritis reumatoide y dolor) que la
poblacién general de cuidadores. El soporte social y el funcionamiento familiar no
tuvieron diferencias significativas en los dos grupos. Los hallazgos sugieren que las
demandas del cuidado, estrés adicional y los problemas comportamentales del nifio
son los aspectos que tienen un efecto directo sobre la salud fisica y emocional del
cuidador. (27)

Los anteriores y muchos otros estudios demuestran que los cuidadores de nifios
con desordenes del Neurodesarrollo experimentan tasas elevadas de estrés fisico y
psicolégico (sintomas depresivos). (28-34)

Lucia Martinez y colaboradoras en el centro de rehabilitacion infantil Teletén en
México, evaluaron la carga percibida de 102 cuidadores principales informales de
nifos con PC severa, los resultados muestran que el 47 % perciben una
sobrecarga moderada, 24 % sobrecarga leve, el 17% presentan un nivel de
sobrecarga severa y solo el 12 % de los cuidadores no presentan sobrecarga. Los
hallazgos también hacen suponer que las variables de autoeficacia y de impacto de
cuidado serian los factores mayormente asociados con la carga que perciben los
cuidadores de nifilos con PC. Los hallazgos concuerdan con los del estudio de
Ramirez y colaboradores que se basa en cuidadores de personas con
discapacidad fisica por lesion neuroldgica y donde encontré que la sobrecarga era
intensa, percibida principalmente por el grado de dependencia y por la falta de
recursos economicos para brindar mejores condiciones de atencion. (22)

Basado en lo anterior los médicos y otros profesionales de la salud deben conocer
la importante relacién entre discapacidad infantil y salud del cuidador. Y de la
necesidad de Politicas centradas en la familia y servicios que incluyan la salud del
cuidador para beneficio de los dos. (27)



1.2 MANEJO DE NINOS CON PC

Durante el manejo integral de nifios con PC, el médico utiliza intervenciones
terapéuticas de rehabilitaciébn, adaptacion y compensacién para aliviar las
limitaciones de los nifios, la familia y cuidadores. (35)

La compensacion envuelve el uso de ayudas técnicas o también llamados
dispositivos técnicos o de asistencia. Las ayudas técnicas son cualquier objeto,
pieza o equipo, ya sea adquirido comercialmente, modificado o personalizado, que
es usado para incrementar, mantener o mejorar la capacidad funcional del individuo
con discapacidad. (35)

Dentro de las ayudas técnicas generales se incluyen: acceso a computador (ej.:
detector de movimientos oculares), asistencia a las actividades (ejemplo: perros de
servicio), comunicacion, alimentacién, movilidad o desplazamiento (ejemplo: sillas
de ruedas, coches, caminadores, muletas), modificaciones ambientales, estabilidad
postural (sillas para sentarse, sillas de bafio) y nutricién. (35)

En nifios con PC el nimero de dispositivos de asistencia y modificaciones que
requiere el entorno se incrementan a medida que el nivel del GMFCS asciende, es
decir los que tienen compromiso funcional severo requieren un nimero mayor de
estas ayudas para realizar las actividades. (24)

Aunque existen varios estudios cuyo objetivo se basa en describir el impacto o
percepcion de usuarios de ayudas técnicas, la mayoria incluyen poblacién adulto
mayor y son muy pocos los que la poblacién a estudio se enfoca en los cuidadores
de nifios con PC, como veremos a continuacion.

Una revision de la literatura entre 1996 y 2006 realizada por Henderson y
colaboradores, sobre el impacto de las diferentes ayudas técnicas en la funcion de



los nifios con discapacidad y sus cuidadores, basandose en los diferentes
componentes de la Clasificacion internacional de Funcionamiento, discapacidad y
salud (CIF), encontraron 54 estudios, nueve de ellos relacionados con la movilidad
o desplazamiento y dos con la estabilidad postural. La mayoria de los estudios eran
de baja calidad metodoldgica o los resultados no tenian significancia estadistica. Es
sorprendente que ninguno evaludé el impacto de ayudas técnicas en la unidad
familiar y menos de un tercio midié el impacto en el cuidador. Los hallazgos
limitados sugieren que los cuidadores pueden beneficiarse de los nifios que usan
un dispositivo o sistema de asistencia, (facilitando el cuidado, aceptando la
discapacidad, satisfaccion y percepcion de las capacidades del nifio). Algunos
resultados no deseados en cuidadores se informaron en algunos estudios, como la
dificultad para hacer frente a la discapacidad. (35)

Demers y colaboradores condujo un estudio en Canada, para evaluar los
resultados en cuidadores del uso de asistencia técnica, basado en que la falta de
hallazgos que reflejen el impacto de las ayudas técnicas en cuidadores puede ser
atribuida a la ausencia de un marco contextual estructurado. Inicialmente realizé
una revisién de la evidencia cientifica previa, se identificaron 17 estudios sobre
ayudas técnicas, los resultados mostraron: reduccién del esfuerzo, en la cantidad
de supervision, las horas de asistencia para la movilidad, el autocuidado y la
funcién social; disminucion de los cuidadores y de las tareas que requieren
asistencia; Reduccion de la ansiedad, el trabajo y cansancio fisico; Provee un
sentimiento de seguridad, conservacion de energia y reduccion de la frustracion
con las tareas. De los 17 estudios cuatro incluyeron poblacion pediatrica y solo uno
especificamente cuidadores de pacientes con PC (Ostensjo y otros). También se
condujo una entrevista a cuidadores quienes identificaron ocho potenciales areas
de resultados de ayudas técnicas para la movilizacion: 1. Grado de ansiedad; 2.
Cantidad de asistencia; 3. Esfuerzo fisico; 4. Grado de seguridad; 5. Cantidad de
tiempo libre; 6. Participacidbn en actividades personales; 7. Participacion en
actividades compartidas; 8 Calidad de relacion con los usuarios de ayudas
técnicas. (3)

Posteriormente se analizaron los resultados obtenidos en la revision de la literatura,
entrevista a cuidadores y consenso de expertos y se agruparon los resultados en 4
categorias: factores de estrés, resultados a cuidadores, factores moderadores y
factores mediadores (ver figura 1). Los factores de estrés son actividades o



experiencias de los cuidadores que son problematicos para ellos; los resultados de
cuidadores como los efectos mas distales del proceso de estrés en el bienestar y
funcionamiento del cuidador; los factores mediadores como aquella influencia
causal entre factores de estrés y resultados; y por ultimo factores moderadores son
aguellos que afectan la direccion y fuerza de la relacion entre estrés y los
resultados. (3)

Figura 1. Marco contextual para entender los resultados en cuidadores de la
experiencia con usuarios de ayudas técnicas

( Factores moderadores )
Usuarios de ayudas técnicas Contexto
Tipo de ayuda Técnica Soporte social
cantidad de uso Accesibilidad ambiental
Manera de uso Duracion el cuidado
Calidad de la relacion )
(" Factores de estrés A
Primarios Secundarios Resultados en cuidadores
Areas de asistencia  Sobrecarga del rol Calidad de vida
Formas de asistencia uso electivo del tiempo Factores fisiologicos
NUmero de tareas Salud fisica
Tiempo requerido Participacion
Seguridad de las tareas
\Esfuerzo y trabajo fisico y Factores mediadores

Recursos personales
Estrategias de afrontamiento
Auto- eficacia

Fuente: American journal of physical medicine & rehabilitation. 2009. vol. 88, no. 8, p. 648.

Chun Huang y colaboradores en el Reino Unido, describieron como los nifios con
PC perciben su discapacidad y los factores que influencian el uso de sistemas de
asistencia en la casa y el colegio. Los resultados fueron consecuentes acerca que
los nifilos perciben que las ayudas técnicas tienen un efecto positivo en su
discapacidad y que los factores que influencian su uso en la casa y en el colegio



son: la naturaleza de los dos ambientes, factores fisicos del medio ambiente, deseo
del niflo de independencia y actitud de la madre. (36)

Rigby y colaboradores en Canadd, evaluaron el impacto a corto plazo de dos
sistemas de sedestacion (asientos adaptados para sentarse) en 30 cuidadores de
nifios con PC con un nivel de funcionalidad dado por el GMFCS de Il y IV. Los
padres informaron mayor capacidad de los nifios para participar en actividades de
autocuidado y juego usando estos dispositivos y una mayor satisfaccion en el
desempeiio de los nifios. Este autor referencia igualmente otros autores cuyos
hallazgos muestran una mejoria en el control postural (estabilizacion pélvica,
aumento de la base de soporte), la funcién pulmonar, las habilidades fisiolégicas, y
funcién de las extremidades superiores con intervenciones adaptadas para la
sedestacion; o como la introduccion de un asiento adaptado para el nifio que
necesita un apoyo para sentarse tiene un impacto positivo en el nifio y su
familia.(37, 38)

Este estudio pretende conocer la percepciéon del cuidador en dominios especificos
como el alivio de la prestacion del cuidado, el esfuerzo y la supervision durante la
utilizacién de ayudas técnicas para la movilizacion y la sedestacién en nifios con
PC y compromiso funcional severo. Ya que los estudios anteriormente descritos no
comparten las caracteristicas demograficas, socio-culturales, economicas, politicas
y de salud publica (acceso y oportunidad a estas asistencias técnicas) similares a
la poblacion Colombiana, y con un énfasis en los nifios con mayor compromiso
funcional (nivel V segun el GMFCS)

1.3 CLINICA UNIVERSIDAD DE LA SABANA (CUS) E INSTITUTO DE
ORTOPEDIA INFANTIL ROOSEVELT (IOIR)

Existen en Bogota dos centros de referencia para el manejo integral de nifios con
PC que son:

El Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt (IOIR) es una institucion cuya mision
hace énfasis en pediatria especializada, ortopedia y rehabilitacion, abre sus puertas
desde 1947 para todos los “nifios invalidos de bajos recursos” ofreciendo un centro
de rehabilitacion integral. En 1952 se crea la Escuela Nacional de Fisioterapia,



considerada la primera en su género en Latinoamérica. Por su gran desempefio ha
recibido reconocimiento en la erradicacion de la poliomielitis con la Orden de
Boyaca, Medalla del Mérito Asistencial y sanitario Jorge Bejarano y condecoraciéon
“Missouri senate” de Estados Unidos. Ademas por sus convenios con el régimen
subsidiado y contributivo, planes complementarios, secretarias de salud
departamentales, entidades estatales y distritales, lo han hecho centro de
referencia nacional para el diagnostico y tratamiento de la PC. (39)

Igualmente la clinica Universidad de la Sabana cuenta con un Proceso
Interdisciplinario de Rehabilitacion (PIR) para adultos y nifios que tienen una
discapacidad fisica, sensorial y cognitiva proporcionandole al paciente y su familia,
una atencion integral, liderada por un especialista en medicina fisica y
rehabilitacion, que junto con un equipo interdisciplinario, se dedica a la evaluacion e
intervencion de los pacientes y sus familias, buscando la integracion social, familiar
y ocupacional. (40)



2. MARCO TEORICO

2.1 DEFINICION DE PARALISIS CEREBRAL

En 1843, William Little un ortopedista britanico en los escritos “Deformities of the
Human Frame” propuso que existia alguna relacion entre parto anormal, nacimiento
prematuro, asfixia neonatal y deformidades fisicas, y denominé a este trastorno
“cerebral paresis”, por lo cual la PC fue conocida por muchos afios como la
“enfermedad de Little”.(6, 41)

Histéricamente la mayoria de estudios se han enfocado en la etiologia y patologia
de la PC y ha existido un debate por mas de 150 afios en el término “paralisis
cerebral” y del como las diferentes manifestaciones pueden ser mejor clasificadas.
Aunque el término “Paralisis Cerebral” puede considerarse obsoleto, los diferentes
autores lo han retenido con el fin de relacionar las investigaciones futuras con los
trabajos ya publicados. (6)

A Burgess se le adjudica haber sido el primero en emplear el término PC infantil en
1888, aunque algunos afirman que fue sir William Osler en 1889. (6) (41)

En 1983 Freud sugirid que la PC es un trastorno que debia originarse en etapas
mas tempranas del embarazo, debido a efectos mas profundos que influian en el
desarrollo del feto. De esta forma, cuestiond la secuencia causal de Little, y
argumento que los niflos con PC podian haber tenido dificultades en el parto
debido a que ellos estaban enfermos ya en ese momento, en lugar de la relacion
inversa. El noté la dificultad para identificar problemas durante el parto versus
factores predisponentes en el feto que llevardn a complicaciones durante el
nacimiento, lo que limitaba la diferenciacion. (6) (41, 42)



Freud defini6 la PC como un concepto general que agrupaba todas las
enfermedades cerebrales de la infancia, causadas por un efecto directo de etiologia
accidental, ocurrida bien en el periodo fetal o después del nacimiento, y que habia
afectado a uno o0 mas sistemas de neuronas. (6) (41) (43)

Hacia 1920, Phelps un ortopedista americano, fue pionero en el manejo fisico de la
PC abogando por la terapia fisica, ortesis y bloqueos nerviosos, al agrupar
diferentes cuadros clinicos caracterizados por la presencia de trastornos motores
de origen central tributarios de terapia rehabilitadora. Identificd cuatro objetivos de
tratamiento: movilizacién, comunicacion, autocuidado y apariencia general. Ayudo a
la fundacion de la “American Academy for Cerebral Palsy” en 1947, cuya mision ha
sido estimular la educacion profesional, investigacién, y a mejorar el cuidado y
rehabilitacion de las personas afectadas. (6) (41)

En 1953, Minear encuesto a los miembros de la Academia Americana de Paralisis
Cerebral y encontro diferentes definiciones a esta patologia, enunciando luego su
propia definicion en 1956. A partir de la formacion del Club de Little en 1957, que
agrupaba a prestigiosos especialistas dedicados al estudio de este grupo de
trastornos, es cuando se llega por consenso a la definicion publicada por Mac
Keith, Mackenzie y Polani en 1959, que se acept6 en toda Europa durante afios y
sirvié de base a otras definiciones. En ella se plantea que: ‘La paralisis cerebral es
un trastorno persistente, pero no invariable, del movimiento y la postura, que
aparece en los primeros afos de vida debido a un trastorno no progresivo del
cerebro como resultado de interferencia durante su desarrollo”. (41-43)

Algunos de los miembros originales del club redefinieron la PC como “un desorden
de la postura y el movimiento dado un defecto o lesion de un cerebro inmaduro”
(Bax 1964). (41)

Guy Tardieu, considerado el padre de la PC en Europa, acufi el término infirmité
motrice cérébrale (IMC), a un grupo de trastornos con predominio motor no
evolutivos debidos a una lesion cerebral como consecuencia de una lesion pre, peri
0 poshatal precoz, que podian acompafarse de afecciones sensoriales y de las



funciones superiores en forma parcial, con excepcién de una deficiencia intelectual.
Traducido al espafiol, este término equivaldria al de enfermedad cerebro-motora,
pero debe distinguirse de otro término reservado por Tardieu para designar las
formas de IMC asociadas a retraso mental, que es el de infirmité motrice d’origine
cérebrale (IMOC), o enfermedad motora de origen cerebral.(6)

En el siglo XXI, tras un estudio en todo el continente, el grupo “Surveillance of
Cerebral Palsy in Europe (SCPE)” publicé en el 2000 la definiciébn propuesta por
Mutch en 1992 e incluy6 5 puntos clave: (1) Un término “paraguas” (2) permanente,
pero no cambiante (3) Trastorno del movimiento y/o postura y funcibn motora (4)
Debida a una lesion, anormalidad o interferencia no progresiva (5) La lesion,
anormalidad o interferencia es en un cerebro inmaduro. (6) (44)

Como vemos, estas definiciones adolecen de algunas imprecisiones, y se plantean
algunos interrogantes: ¢ cuales son los limites de edades en los cuales el trastorno
motor debe estar presente para ser considerado PC? ¢Qué tiempo debe
permanecer el dafio motor para ser considerado PC? (6)

Otro aspecto en apariencia contradictorio (pero que en realidad no lo es) es el
hecho de que el dafio o lesion causante de la PC no debe ser progresivo, pero que,
sin embargo, las manifestaciones clinicas de ésta sean cambiantes en el tiempo.
Igualmente no existe un limite de edad universalmente aceptado para incluir a los
pacientes con PC de origen posnatal o adquirida ¢,7 dias, 28 dias, 1 afio o 7 afios?

(6)

La edad del diagnéstico de la PC es variable en muchos estudios esta entre los 12
meses y 10 afios de edad, la mayoria se realiza de los 18 meses o 2 afios. (5)

Teniendo en cuenta la pobre fiabilidad y validez de las definiciones un grupo
multidisciplinario internacional en el 2004, revisé la definicibn de Bax vy
reconocieron que el déficit motor es frecuentemente acompafado por otras



alteraciones. La Nueva definicion por Bax en el 2005 actualmente utilizada, es: “La
PC describe un grupo de trastornos permanentes del desarrollo del movimiento y la
postura, causando una activacion limitada, que es atribuida a una lesidon no
progresiva que ocurre en el desarrollo cerebral fetal o infantil. Las alteraciones del
movimiento en la PC se acompafian frecuentemente de trastornos sensoriales,
perceptivos, cognitivos, comunicativos, del comportamiento, epilepsia y problemas
musculo-esqueléticos secundarios”. (41-44)

La denominacién de ‘trastornos del desarrollo del movimiento y la postura’ es
acertada, puesto que el término trastornos se refiere a condiciones donde existe
una disrupcion en los procesos usualmente ordenados del desarrollo biopsicosocial
en la nifiez persistentes, lo que implica que aunque la PC se ha valorado como una
enfermedad de la nifiez, es en realidad una condicion de por vida. (6)

Al igual que en las definiciones anteriores, no se expresa un limite de edad para la
ocurrencia de la lesion causante de la PC, y se prefiere emplear los términos ‘fetal
o infantil’. (6)

Posteriormente, el SCPE, Blair y Stanley, han propuesto que para hacer el término
PC mas especifico, especialmente para estudios epidemioldgicos, los
investigadores deben: 1. Definir el limite inferior de severidad usando una medida
valida como el GMFCS; 2. Especificar un limite superior de edad para los casos
postnatales o adquiridos; 3. Desarrollar criterios de inclusion o exclusion
relacionado con condiciones cromosomicas, genéticas o metabolicas; 4. Definir la
edad de la seguridad del diagnostico mas alla del cual no se espera resolucion o
cambio en el diagndstico; 5. Definir la edad minima de registro en un sistema de
vigilancia si el nifio falleciera antes de la confirmacion diagndstica. (43)

2.2 CLASIFICACION DE PARALISIS CEREBRAL

En 1956 Minear y el comité de Nomenclatura y clasificacion de la Academia
Americana de PC, presento un conjunto de areas potenciales de clasificacion. Este
sistema de clasificacion incluye sintomas clinicos (naturaleza del trastorno motor),



topografia, etiologia, caracteristicas neuroanatdmicas, condiciones asociadas,
capacidad funcional (severidad) y necesidades terapéuticas. (43)

2.2.1 Clasificacion fisiol6gica y topogréfica. La divide en dos grandes grupos, el
piramidal (se refiere a los casos donde la espasticidad es prominente) y
extrapiramidal (corea, atetosis, distonia y ataxia). La espasticidad es un signo
clinico manifestado por aumento de la resistencia a la movilizacion pasiva de un
musculo, estos hallazgos son persistentes durante el suefio o periodos de reposo y
consistentes, no varian durante la actividad o estrés emocional, en contraste el tipo
extrapiramidal el tono es extremadamente variable durante el suefio o relajacion, y
especialmente en situaciones de estrés. La clasificacion topografica es restringida
para el tipo espastico y hace referencia a la localizacion de la funcion motora
anormal. (43)

La diplejia hace referencia al compromiso bilateral de las extremidades inferiores,
hemiplejia al compromiso unilateral de miembro superior e inferior ipsilateral,
triplejia el compromiso de 3 extremidades (tipicamente las 2 inferiores y una
superior), doble hemiplejia al compromiso de 4 extremidades con mayor
espasticidad en miembros superiores y cuadriplejia o tetraplejia al compromiso
severo de 4 extremidades.(43)

2.2.2 Clasificacion etiolégica. Este sistema fue desarrollado para crear estrategias
de prevencion. El “collaborative perinatal Project” ayuda a identificar un gran
namero de condiciones que ponen al nifio en riesgo de paralisis cerebral, sin
embargo, solo unas pocas condiciones se encuentran relacionadas con un
especifico resultado motor o diagndéstico. Y muchas de estos factores se combinan
implicando que la PC no sea causada por una simple alteracion sino la interaccion
de muchas condiciones relacionadas. (43)

2.2.3 Clasificacion neuropatologica. Este sistema fue propuesto en un esfuerzo por
reflejar la incapacidad relacionada con la estructura cerebral y su funcién. Los
hallazgos de las neuroimagenes no han demostrado una relacion consistente de la
estructura y la funcidn. Dos importantes asociaciones se han descrito: 1.



leucomalacia periventricular con prematuridad y 2. Lesién de ganglios basales con
asfixia.(43)

2.2.4 Clasificacion suplementaria o condiciones asociadas. Describe las
condiciones asociadas en nifios con PC y que pueden tener una conexion
fisiologica y topografica. La encefalopatia por ictericia es un sindrome prototipo que
incluye PC coreoatetoide, paralisis de la mirada vertical, displasia dentaria e
hipoacusia neurosensorial.(43)

2.2.5 Clasificacion funcional y terapéutica. La funcionalidad hace referencia al
grado de severidad de la condicién basado en la limitacion de la actividad. La
clasificacion terapéutica se divide en cuatro categorias: no tratamiento,
intervenciones modestas, necesidad de un equipo de tratamiento y apoyo
generalizado. Desde 1950 el numero de intervenciones es significativamente
mayor, y son dirigidas por el compromiso motor y las alteraciones asociadas, por lo
cual la clasificacion terapéutica ha requerido adaptaciones. (43)

La clasificacion internacional de funcionalidad, discapacidad y la salud de la OMS,
articula tres categorias de funcion: deficiencias, las limitaciones de la actividad y las
restricciones en la participacion.(43)

2.2.6 Clasificacion Europea del grupo SPCE y severidad. La clasificacion de Evans
llamada “extremidad por extremidad” se basa en las siguientes anormalidades
motoras: (1) hipotonia; (2) hipertonia; (3) discinesia y (4) ataxia, evaluando
extremidad por extremidad, la cabeza y el cuello separadamente. Ademas, este
sistema registraba la movilidad funcional, la destreza manual, y la presencia de
compromiso cognoscitivo, sensorial, comunicativo, convulsiones y malformaciones
congénitas o adquiridas. Sin embargo, los estudio en la validacién y confiabilidad
de esta clasificacién no se difundieron.(41) (43)



El grupo SCPE adopté una clasificacion simple, también conocida como
clasificacion Europea de PC: Unilateral espastica, bilateral espastica, discinética
(disténica o coreoatetoide), ataxica y no clasificable. Esta herramienta utilizada en
paises como Estados unidos, Australia y Canada es una forma estandarizada de
clasificacion de PC. Pero, hay pocos trabajos que evalian la confiabilidad y
validacion de esta clasificacion.(41-44)

Para la evaluacion de la severidad algunos estudios han usado la denominacion
minima, leve, moderada y severa. Sin embargo la interpretacion de estas
categorias no es siempre homogénea y universalmente definida. (41)

Otros sistemas relacionados con la severidad son los desarrollados por Hoffer en
1973 con cuatro categorias: no caminante, caminante fisiologico, caminante en
domicilio o caminante en comunidad; El de Evans en 1985: no caminante,
caminante restringido, caminante funcional pero no fluido o caminante fluido. Sin
embargo no hay evaluaciones de la validacion de estos sistemas. (41)

El Gross Motor Function Classification System (GMFCS) fue desarrollado en
respuesta a la necesidad de estandarizar la severidad de la limitacion del
movimiento en nifios con PC por Palisano y colaboradores en 1997 y ha sido
evaluada tanto su validez y confiabilidad sistematicamente.(45-47)

El GMFCS describe la capacidad de movimiento en un nifio con PC de | a V niveles
ordinales. Segun Rosenbaum se considera que los niveles IV y V (mayor
severidad) no van a lograr la marcha independiente, el nivel Il es posible marcha
con ayuda externa y niveles | y Il van a lograr marcha independiente.(42)

El nifio nivel | puede realizar todas las actividades de un nifio de su edad, pero con
algunas dificultades en la velocidad, balance y coordinacion; El nifio en el nivel V
tiene dificultades para controlar su cabeza y tronco, la postura y la realizacion de
cualquier movimiento voluntario controlado.(46, 47)



El GMFCS es ahora el modo principal de describir la severidad de discapacidad
motora para nifios con PC, ha sido aceptado internacionalmente y ha sido utilizado
por un espectro de profesionales de la salud en investigacién y en la practica
clinica. (48)

Existe otra escala que permite en forma cuantitativa medir los cambios basicos
motores gruesos y después de realizada una intervencion sobre el tiempo, de 0 a
18 afios en personas con PC llamada el Gross Motor Function Measure GMFM y
valoran 5 dimensiones: Decubito y cambios en decubito; sedente; gateo y rodillas;
posicibn de pie; y caminar, correr y saltar. Con una excelente confiabilidad,
igualmente la validez de contenido, constructo, concurrente y discriminativa ha sido
soportada por la evidencia. (49-52)

La proporcion de PC leve (GMFCS Nivel | y 1) se encuentra entre el 50 y 61%. PC
moderada (nivel II) entre 31 y 39% en nifios pretérminos, y entre 8 a 14% en todos
los nifios con PC y PC severo (nivel IV y V) entre 14-38%. (5, 43)

2.3 CAUSAS Y FACTORES DE RIESGO

Muchas investigaciones han conducido a las causas y factores de riesgo de PC, la
mayoria de las cuales indica etiologia multifactorial. Los factores de riesgo se
categorizan por el tiempo de ocurrencia asi: prenatal, perinatal y postnatal. Los
factores de riesgo pre y perinatal incluyen muy bajo peso al nacer (<15009) y
extremo bajo peso al nacer (<1000g), pretérminos (< 37 semanas de gestacion),
encefalopatia neonatal, embarazo mdltiple, reproduccion asistida por la tecnologia,
infeccibn o inflamacion y factores genéticos. En la prevencion de causas
postnatales esta la clave para disminuir la prevalencia de PC. (43)



2.4 CONDICIONES ASOCIADAS

La PC se ha considerado un sindrome clinico heterogéneo. Los pacientes que se
agrupan bajo este nombre, a su vez, pueden presentar diferentes sindromes
neurolégicos (motores, cerebelosos, convulsivos), y ademas, presentar otros
problemas no relacionados directamente con el sistema nervioso central
(osteomioarticulares, digestivos, etc.) producto de alteraciones secundarias.(6)

La proporcion de nifios con PC y comorbilidades se distribuye asi: entre 33- 65%
tienen compromiso intelectual (Coeficiente intelectual < 70), 22-40% epilepsia, 2 -
6% pérdida auditiva, 2 - 19% compromiso visual (70% tienen agudeza visual baja)
y 28 - 43% alteraciones del habla y del lenguaje. Sumado a esto, el estudio
MADDSP en Atlanta, encontr6 que el 9% de los nifilos tienen desérdenes del
espectro autista. (43)

Existe una fuerte asociacidon entre compromiso cognoscitivo severo en nifios con
PC vy la presencia de epilepsia. La epilepsia es mas prevalente en cuadriplejia (50-
94%). El impacto del compromiso cognitivo debe ser considerado cuando se
informa a los padres acerca del pronéstico, ademas tienden a experimentar mas
sintomas emocionales y comportamentales. (43)

En niflos con PC, con hemiplejia y diplejia cominmente se altera el sistema
somasensitivo produciendo déficits en la sensibilidad central (estereognosis y
discriminacion de 2 puntos). Estos se encuentran en el 43 al 51% de todos los
nifos con PC. Las personas con PC experimentan mas dolor crénico que la
poblacién general, el dolor lumbar es el mas prevalente de ellos. (43)

El control urinario y fecal se gana en edades mayores comparadas con nifios
saludables. Los determinantes mas importantes son el compromiso cognoscitivo y
la cuadriplejia. La incontinencia urinaria se ha reportado en mas de la mitad de
nifios con PC. (43)



Los problemas de alimentacién son comunes en la PC. Durante el primer afio de
vida, el 57% tienen problemas de succion, 38% disfagia y mas del 90% tienen una
disfuncion motora oral. EI compromiso funcional severo (nivel IV y V del GMFCS) y
la microcefalia se asocian a la necesidad de alimentacién asistida. El crecimiento
lineal (peso y altura) es tipicamente reducido en la PC comparado con un nifio
saludable. (43)

Los nifios con PC generalmente crecen lentamente lo cual impacta en el desarrollo
esquelético y la densidad mineral 6sea DMO. La PC es la condicién de la infancia
mas prevalente asociada con osteoporosis, la DMO esta disminuida
significativamente y frecuentemente sufren de fracturas dolorosas con traumas
minimos que afectan su funcion y calidad de vida. La zona distal del fémur es el
sitio mas frecuente de fracturas. Se estima que entre un 12- 26% de los nifios con
PC tienen historia de fracturas. El compromiso funcional severo, la inmovilizacion, y
el estado nutricional deficiente se correlacionan con una densidad mineral 6sea
disminuida. (43) (53).

Una revision sistematica del 2009 que evalué la epidemiologia de fracturas y DMO
baja y factores de riesgo en nifios con PC severa, encontrd 32 estudios, en donde
la calidad metodolégica de la mayoria fue pobre. La incidencia de fracturas en
nifios con PC severa fue cerca al 4% anual, mientras que la prevalencia de DMO
baja en el féemur fue del 77%. La limitacion para caminar, dificultades en la
alimentacion, fracturas previas, uso de anticonvulsivantes e indice de masa
corporal bajo fueron los factores asociados con baja DMO.(54)

Dentro de las alteraciones musculoesqueléticas mas comunes que afectan los
nifios con PC, son el pie equino en primer lugar seguido de la subluxacion de la
cadera. Cerca de un tercio de los nifios con PC tienen desplazamiento de la cadera
y estd se relaciona directamente con la funcion motora gruesa (dada por el
GMFCS) vy la distribucidn topogréafica (mas coman en cuadriparesia espastica que
en la diplejia y en la hemiplejia es infrecuente). No existe una relacion entre
subluxacion de cadera y tipo de desorden del movimiento (espastico, discinético,
mixto o hipotonico), donde todos los tipos tienen similar incidencia de



desplazamiento de la cabeza femoral. La incidencia de dolor de cadera reportada
varia entre 20 — 80%.(55, 56)

Existe un sistema de clasificacibn morfolégico de la cadera en nifios con PC,
basado en los hallazgos radiograficos del arco de Shenton, forma de la cabeza
femoral y acetabular, oblicuidad pélvica y porcentaje de descubrimiento de la
cabeza femoral, utiliza seis grados ordinales desde el Grado | definido como cadera
normal, grado V luxaciéon completa de la cadera y Grado VI nifios con luxacion
completa de la cadera que les realizaron cirugia de salvamento (osteotomias
femoral, reseccion parcial de la cabeza femoral y parte proximal del fémur,
artrodesis o reemplazo articular). (55)

La subluxacion de la cadera en la PC resulta en una significativa morbilidad en
términos de contractura, problemas al sentarse, ponerse de pie o caminar,
fracturas, Ulceras en la piel y dificultad en el cuidado perineal, oblicuidad pélvica y
escoliosis.(57)

La prevalencia de escoliosis en PC espastica es cerca del 68% y aumenta al 75%
en la poblacién con cuadriparesia espastica.(43)

2.5 EVALUACION DEL PACIENTE CON PC

2.5.1 Anamnesis. Debe incluir todos los antecedentes prenatales y perinatales en
forma completa.

- Historia prenatal: potenciales complicaciones durante el embarazo como
enfermedades de la madre (infecciones, diabetes), exposicion a agentes téxicos
como alcohol o drogas; controles prenatales; movimientos fetales y trauma.
Antecedentes maternos de aborto, esposo consanguineo e historia familiar de
enfermedades neurodegenerativas son importantes.(58, 59)



-Historia perinatal: edad gestacional en el parto, tipo de parto y presentacion del
feto, peso al nacer, el American Pediatric Gross Assessment Record o APGAR y
cualquier complicacién (intubacion, uso de surfactante, presencia de isquemia o
hemorragia cerebral, apnea, bradicardia, ictericia).(58, 59)

-Neurodesarrollo: Interrogar sobre la edad de presentacion de los hitos motores
grueso, finos, del lenguaje y sociales desde el nacimiento hasta el tiempo de
evaluacion. Los hitos del desarrollo motor grueso como el sostén cefalico (a los 2
meses), rolados (a los 4 meses), sentarse sin soporte (6 meses) y caminar (al
primer afio de edad) muestran un retardo significativo en la presentacion en los
nifios con PC. Si hay una preferencia temprano de una mano (antes del 1.5 afios
de edad), sugiere debilidad de un lado. La inexplicable regresién en los hitos del
desarrollo sugiere una enfermedad neurodegenerativa, y no el diagnostico de PC.
(58, 59)

-Ayudas técnicas: se les interroga a padres y familiares si tienen 0 necesitan
equipos de posicionamiento, equipo para el bafio, caminadores, silla de ruedas y
sillas para sentarse, ortesis, dispositivos de comunicacién, computadores y sistema
de transporte. Debe ser obtenida la participacion en programas de rehabilitacion
ambiente escolar, servicios especiales, planes educativos individualizados y
recreacion. (58, 59)

- Historia médica general: Otra informacion incluye estado nutricional, forma,
habilidad y contenido de la alimentacidon; cirugias previas; presencia de
convulsiones; tono y patrones de movimiento corporal, habitos urinarios e intestinal;
compromiso visual o auditivo, salud general y vacunacion. (58, 59)

2.5.2 Examen musculo-esquelético. Debe incluir la evaluacion de:

Arcos de movilidad pasivos y activos. Alineamiento espinal. Flexibilidad. La
longitud de miembros inferiores con el fin de detectar discrepancias. Postura: en la
PC espastica es evidente la postura de flexion de rodillas y codos; o caderas en
flexion y aduccion con las rodillas flexionadas y el equino valgo del pie. La



deteccién y seguimiento de las desviaciones del alineamiento de la columna,
limitaciones de arcos de movilidad y flexibilidad muscular se lleva a cabo utilizando
un instrumento estructurado para nifios y adolescentes con PC llamado el Spinal
Alignment and Range Motion Measure SAROMM. Esta escala tiene 3 subescalas, y
26 items, cada uno calificado de 0 a 4 grados ordinales, donde minimos valores
indican minima desviacion o limitacion. (60)

2.5.3 Examen Neuroldgico. (58, 59)

Fuerza muscular. Tono muscular: En la fase inicial de la PC se presenta hipotonia
seguida por espasticidad o aumento del tono. Generalmente la espasticidad no se
manifiesta antes de los 6 meses a 1 afio de edad. Reflejos musculotendinosos:
generalmente estdn aumentados en pacientes con PC. Persistencia de Reflejos
primitivos: presencia de respuesta plantar extensora (Babinski), moro y tonico
cervical asimétrico. La PC puede incluir exaltacion o ausencia de reflejos
protectores 0 posturales (extender la mano cuando esta sentado). Movimientos
anormales: los pacientes con PC discinética pueden tener disminuido el tono
cefélico y del tronco y presentar defectos en el control motor y disfuncibn motora
como las siguientes:

Atetosis (movimientos involuntarios, lentos, particularmente en la parte distal de las
extremidades, se retuercen). Corea (movimiento espasmadico, irregular, abrupto) o
coreoatetosis (combinacion de atetosis y movimientos coreiformes). Distonia
(Movimientos lentos, ritmicos (algunas veces) con aumento del tono y posturas
anormales.

Coordinacion y marcha.

2.5.4 Herramientas de  evaluacion. ElI modelo actual de la Clasificacion
Internacional de Funcionamiento, discapacidad y Salud (CIF) aprobado en el 2001,
permite la evaluacion integral, multidisciplinaria y sistemética de los nifios con
paralisis cerebral. Esté frecuentemente nos demuestra multiples deficiencias fisicas
y funcionales; limitaciones para el cuidado y movilizacion; y restricciones en la
participacion social y familiar en diferentes ambientes como el colegio, domicilio,
juego y recreacion.(61)



Existen diferentes métodos de evaluacion cada uno con fines especificos: escala
modificada de ashworth, escala de Tardieu, el Gross Motor Function Measure
GMFM; el Gross Motor Function Classification System GMFCS; Manual Ability
Classification System MACS; Bimanual Fine Motor Function Scale BFMF; Activities
Scale for Kids (ASK); Peabody Developmental Motor Scale (PDMS); Child Health
Questionnaire (CHQ); Functional Assessment questionnaire (FAQ); Pediatric
Outcomes Data Collection Instrument (PODCI); Pediatric Evaluation of Disability
Inventory (PEDI) y Pediatric Functional Independence Measure (WeeFIM). (62-67)

Dentro de estas la escala de Ashworth y Tardieu evallan la espasticidad; el GMFM
y GMFCS son especificos para las funciones motores gruesas en nifios con PC; El
MACS y BFMF evalla la funcionalidad de miembros superiores; El FAQ y FMS la
movilidad (el FAQ solo sirve para nifios que caminan); El ASK, PEDI y WeeFIM son
escalas genéricas multidimensionales que incluyen funcionalidad, autocuidado,
funcién social, cognicion y juego; Y el CHQ y PODCI evaltan salud relacionada con
calidad de vida que incorpora la funcion fisica. (62-67)

2.5.5 Laboratorios e Imagenes. El diagndstico de la PC es generalmente clinico. En
el 2004 la Academia Americana de Neurologia AAN en PC sugiere estudios de
laboratorios si (1) los hallazgos clinicos o de neuroimagenes no indican una
anormalidad estructural especifica (2) Hallazgos atipicos o adicionales estan
presentes en la anamnesis o0 examen clinico o (3) si existe una malformacion
cerebral en un nifio con PC. (58, 59)

Los estudios de coagulacion deben ser considerados si existe un infarto cerebral
sin embargo hay evidencia insuficiente de cuales estudios deben ser ordenados.
(59)

Si se considera el diagnéstico de enfermedad hereditaria 0 neurodegenerativa, se
debe hacer un screening de enfermedades metabdlicas o genéticas. Los siguientes
examenes sanguineos y de orina pueden ser considerados. (58, 59)



Lactato y piruvato: alterados en errores del metabolismo (citopatia mitocondrial).
Funcion tiroidea. Niveles de amonio: niveles aumentados indican disfuncién
hepética o defectos en el ciclo de la urea. Valores cuantitativos en orina y sangre
de aminoacidos: pueden revelar un desorden innato del metabolismo. Analisis
cromosomico, incluido cariotipo.

Neuroimagenes: La AAN en el 2004 los recomienda “para establecer la
anormalidad estructural que existe en nifios con PC, de manera que sugiera una
etiologia y pronéstico”. (58, 59)

Ultrasonido craneal: realizado en el periodo neonatal en nifilos con inestabilidad.
Puede delinear una anormalidad estructural o hemorragia o lesién hipéxico-
isquémica. TC cerebral: identifica malformaciones congénitas, hemorragia
intracraneal y leucomalacia periventricular mas facilmente que el ultrasonido. RM
cerebral: es el estudio de eleccion en nifilos porque define estructuras de la
sustancia gris y blanca y anormalidades mas claramente que otro método. Ademas
determina la mielinizacion apropiada para la edad. 89% de los nifios con PC tienen
una RM anormal. Potenciales evocados visuales y auditivos pueden ser usados
para evaluar la funcionalidad de la via en nifios con antecedente de asfixia perinatal
severa.

2.6 TRATAMIENTO

La Clasificacion internacional de funcionalidad, discapacidad y salud CIF, muestra
que los principales puntos a tratar son el nivel de actividad y la participacion del
paciente. El programa incluye una comunicacion y colaboracion estrecha con los
padres y los cuidadores del nifio donde se definen las metas del paciente se
implementa y propone un plan de tratamiento, direccionado a las deficiencias en las
estructuras corporales y la funcién pero también que envuelva las modificaciones
del ambiente que mejoren el acceso al rol escolar, o sugerir a la familia cambios en
el estilo de vida que puedan incrementar la participacion en deporte y recreacion,
siempre a favor de la independencia funcional; y en los casos severos buscar
mantenimiento funcional posible que facilité los controles periédicos del paciente.
Actualmente el consenso de la literatura médica sugiere programas de intervencion
temprana para optimizar el desarrollo del nifio con Paralisis Cerebral. (58, 68)



Estos programas son generalmente interdisciplinarios, y sugieren la atencién de
varios especialistas (neuropediatras, gastroenterélogos, fisiatras, ortopedistas,
oftalmélogos, neurocirujanos, nutricionista, terapistas del lenguaje, fisico y
ocupacional, psicopedagogia, enfermeria, psicologos y trabajadores sociales) en
beneficio del nifilo con paralisis cerebral, con metas de habilitacion y objetivos por
cada una de las areas de atencion y que buscan solucionar un problema especifico
del paciente, con acciones sociales que involucran no solo al paciente sino su
familia y su entorno social. (58)

El cuidado actual de los desordenes motores en la PC, consisten basicamente en
terapia fisica regular, seguida de mudltiples, frecuentes y concurrentes
intervenciones meédicas y quirdrgicas. Aunque existen multiples tratamientos para
mejorar los resultados motores, las guias clinicas definen pocos para el manejo
dado la limitada evidencia cientifica que los soporta. Y por los tanto existen
extremas variaciones entre los meédicos, areas geograficas y terapéutas en el tipo
de tratamiento prescrito, el tiempo y secuencia de las intervenciones y el rango de
intensidad y frecuencia. (68)

La eleccion y respuesta a la intervencién se complica aun mas por el hecho que la
PC incluye un grupo heterogéneo de trastornos con diferentes etiologias, patrones
de lesion cerebral, diferente severidad y otras condiciones de salud asociadas. (68)

2.6.1 Intervenciones terapéuticas. Las intervenciones de terapia fisica y
ocupacional incluyen una variedad de técnicas y escuelas que han sido utilizados
en PC. Incluyen la terapia clasica del neurodesarollo de Bobath, Brunnstrom,
fortalecimiento muscular, educacion conductiva, hidroterapia, técnica vojta, masaje
pediatrico y técnicas de restriccion del movimiento (6, 58). Neuropsicologia y
psicopedagogia pueden evaluar y facilitar un mejor entendimiento del estilo de
aprendizaje mas apropiado para el programa educativo y futura planeacion.(4)

El oxigeno hiperbarico ha sido popular pero los estudios clinicos aleatorizados bien
desarrollados han fallado en mostrar un beneficio y esta terapia se asociada con
posibles complicaciones. (58)



Las familias de los nifios con PC solicitan una variedad de terapias donde mas del
50% son formas complementarias o medicina alternativa, como la equinoterapia.
Varios programas de terapia intensiva y otros métodos son aclamados por los
familiares pero quizas el mayor beneficio es incrementar el compromiso de los
padres en los programas de terapia de los nifios. (58)

2.6.2 Manejo de espasticidad. El manejo activo de la espasticidad es importante
para prevenir o disminuir la deformidad, promover la funcion, aliviar el dolor y
facilitar el cuidado. El plan de manejo debe integrar terapia fisica, manejo ortésico,
ortopédico, farmacoldgico y quirdrgico. (4)

2.6.3 Ayudas técnicas. Datos considerables indican que tanto las ayudas técnicas
(o tecnologia de asistencia) y la asistencia humana son usados en personas en
situacion de discapacidad, y el uso concurrente de las dos facilita su desempefio en
algunos componentes de las actividades. Las ayudas técnicas pueden reducir la
dependencia en asistencia humana del usuario. (3, 36)

Existen 3 focos en las cuales pueden ser efectivas las ayudas técnicas. La primera,
la independencia funcional del nifio en tareas como autocuidado, movilidad y
funcion social, la segunda hace referencia a la cantidad de asistencia del cuidador
requerida para realizacion de actividades y tercero las demandas asociadas con el
cuidado diario del nifio. (24)

Korpela y colaboradores, encontraron que un 77% de las familias (la mayoria de
nifos con PC) se beneficiaban de las ayudas técnicas para la higiene, alimentacion
y vestido. (24)

Ademas el uso de ayudas técnicas puede mitigar el estrés y la carga de los
cuidadores debido a que mejoran la funcionalidad, interaccién social y autonomia
de los nifios con discapacidad fisicas (29). También, hacen mas eficiente y efectivo
el cuidado de nifios con severa discapacidad. (69)



Frecuentemente hay resistencia al uso de ayudas técnicas para nifios en situacion
de discapacidad dados por algunos paradigmas tradicionales con relacién a que las
ayudas técnicas como por ejemplo sillas de ruedas inhiben el desarrollo motor.
Este punto de vista persiste a pesar del gran gasto energético requerido por
algunas personas para caminar, un costo que puede limitar la habilidad para
participar en las actividades diarias. (35)

Las ayudas técnicas son subutilizadas en nifios con discapacidad. Las causas son
conflictivas y sugieren como razones potenciales costos, falta de aceptacion por
parte de los padres y un énfasis insuficiente en el entrenamiento de las ayudas
técnicas tanto para proveedores como padres. Ademas la falta de entrenamiento
en su integracion rutinaria en las actividades puede crear inadvertidamente mayor
carga y abandono del uso de ayuda técnicas. (69)

Kling y colaboradores en un estudio de 164 cuidadores (54 de nifios con PC) en
Estados Unidos, reportdé que los nifios experimentan varios problemas en la
participacion en las actividades diarias. Los cuidadores identificaron que la mayoria
de las soluciones (64.5%) a estos problemas son las ayudas técnicas. Mas del
45.1% de las soluciones son dispositivos de posicionamiento y movilizacién (sillas
de ruedas, entrenadores de marcha).Solo un pequefio porcentaje (13.4%) de los
cuidadores reportan sentirse muy competentes con el uso de ayudas técnicas y el
68,2% de ellos recibieron la informacién del proveedor en forma temprana.(69)

2.6.3.1 Sistemas de sedestacion. Aunque existe una gran variedad de equipos para
posicionamiento, los usados como sistemas de sedestacion son considerados
como los mas funcionales, esenciales para mejorar el desempefio funcional y son
los equipos mas frecuentemente usados (70-73). Las propiedades de los sistemas
de sedestacion son normalizar el tono muscular, disminuir la influencia de reflejos
anormales, mejorar el control motor y funcionamiento fisiol6gico, disminuir el
discomfort, garantizar la integridad de la piel y prevencion de deformidades. (70,
73-78)



Aunque no hay protocolo estandarizado para el proceso de ayudas para la
sedestacion, lo fisiatras y técnicos ortesistas clinicamente usan la pelvis como base
de soporte de la posicion sentada. (72, 74, 75)

Y a la pregunta es la posicion optima la de la pelvis? La rotacion en el plano sagital
y transverso, y oblicuidad (plano frontal), son los movimientos que se deben
controlar para llegar a una posicion funcional, estable y derecha. Una inadecuada
posicion de la pelvis puede llevar a deformidades en el tronco. Sin embargo es
reportado frecuentemente por los médicos la dificultad para mantener la pelvis en
una adecuada posicion.(79-84)

Varios estudios han evaluado la postura al sentarse y los dispositivos para
sedestacion en nifios con PC (37, 85-87). Roxborough y colaboradores, encontro
que el control postural, funcién pulmonar y habilidades fisiologicas mejoran con
algun sistema de sedestacion adaptado, sin embargo encontrd poca evidencia para
actividades de autocuidado, concluyéo que intervenciones al sentarse que
estabilicen la pelvis incrementa la base de soporte en sedente optimizando el
control postural(85). Stavness y colaboradores, encontré que la funcién de los
miembros superiores fue mejor en niflos sentados que reclinados. Las dos autores
recomiendan que se requiere mayor investigacion para ver el impacto de sistemas
de sedestacion en actividades de la vida diaria. (85, 86)

La escoliosis es definida por una curvatura lateral de la columna asociado a
rotacion de las vertebras y frecuentemente acompafiada por deformidad en el plano
sagital. Es frecuentemente un problema progresivo con aumento del grado de
curvatura en el tiempo (medido con el angulo de Cobb) y puede producir un nimero
secundario de problemas de salud, como dolor posicional, compromiso de la
ventilacion, Ulceras de presion y pérdida funcional. A mayor grado de la curvatura
se asocian mayores dificultades funcionales y en salud. La escoliosis puede ser fija
o flexible. Los individuos con escoliosis flexible son usualmente candidatos a
manejo no quirdrgico que incluye el uso de ortesis espinales o sillas especiales.
(87)



Holmes y colaboradores en el Reino Unido, investigaron el efecto de diferentes
sistemas especiales de sedestacion en la curvatura espinal lateral en poblacién con
PC espéastica que no caminaban y tenian escoliosis (17 participantes). Tres
configuraciones de los grupos fueron realizadas asi: el primero no tenia soporte de
tronco, el segundo tenia dos almohadillas laterales a la misma altura y el tercero el
tronco se soportaba por un sistema de 3 puntos de fuerza. Los resultados
mostraron una correccion de + de 35% en el angulo de Cobb en el tercer grupo
comparada con la primera (p=0.000). La media de correccion en el segundo grupo
fue solo de +18.7%. Lo que mostrd que una significativa correccién de la escoliosis
con un sistema de sedestacion que apligue 3 puntos de fuerza. (87)

2.6.3.2 Bipedestadores. Los programas de bipedestacion son rutinariamente
usados como parte del manejo postural en nifios con PC y requieren la
implementacion de ayudas técnicas como el bipedestador, que provee un soporte
externo, ajustable y facilita la posicion de pie o bipeda. (88, 89)

Los bipedestadores son usados ampliamente por nifios que no tienen la capacidad
de ponerse de pie o caminar por si mismos. Permiten descargar el peso en los
miembros inferiores de nifios que tienen pobre control motor. Los beneficios de la
descarga de peso en nifios con severa discapacidad pueden ser divididos en: (1)
Mantenimiento de la densidad mineral O6sea, manejo de retracciones Yy
deformidades y mejoria de la fuerza muscular y (2) Mejoria en la funcién (control
postural, campo visual, miembros superiores y habilidades orales), en la
comunicacion social y facilita el manejo diario por el cuidador. Sin embargo, la
evidencia de los beneficios es limitada. (90)

Caulton y colaboradores en el Reino Unido, evaluaron el impacto de la
bipedestacion/descarga de peso en la densidad mineral 6sea en un estudio clinico
ciego aleatorizado en 26 nifios con PC severa de 4,3 a 10,8 afos de edad. Al grupo
de intervencion se le aumentaria el 50% en la duracién regular de la descarga de
peso y el control no tendria variacion en el tiempo de la bipedestacion los dos por
un periodo de 9 meses. Se realiz6 un rango de bipedestacion de 180 a 675
minutos por semana. Los hallazgos mostraron un aumento del 6% de la DMO en la
columna lumbar en el grupo de intervencion versus el control, no existieron



cambios en la DMO tibial, los investigadores concluyeron que mientras la
bipedestacion puede disminuir el riesgo de fracturas vertebrales no hay impacto
sobre fracturas en miembros inferiores. (89, 91).

Otro estudio realizado en Islandia, en 4 nifios con PC se compar¢ el efecto del
bipedestador convencional versus uno dinamico (el cual provee descarga de peso
en forma intermitente), durante un programa de 30 minutos diarios por 5 dias a la
semana por 8 semanas. Tres pacientes presentaron un incremento en la densidad
mineral 6sea en el fémur distal, y dos en la DMO de la columna lumbar. En
variables del comportamiento (como reactividad, direccionamiento de metas) no
hubo ningun efecto o muy poco (un poco mas activo) especifico por el tipo de
bipedestador, lo cual no se esperaba por el movimiento que genera el bipedestador
dinamico. (90)

Chad y colaboradores en Canada, realizaron un estudio de descarga de peso
mediante la intervencion de actividad fisica (grupo de intervencion) en 18 nifios con
PC espastica ambulantes y no ambulantes y evaluaron el contenido mineral dseo.
Los resultados mostraron un incremento en la DMO del cuello femoral en un 9.6%,
en el volumen de DMO 5.6% y DMO en fémur proximal de 11.5% en el grupo de
intervencién comparado con el control (el cual no fue sometido a terapia fisica).
(92)

Un estudio en Estados Unidos publicado en el 2009, cuantifico la descarga de peso
en 20 participantes con PC del tipo cuadriparesia espastica, con un rango de edad
entre 6 -21 aflos y 19 de ellos con un GMFCS nivel V. Fueron monitorizados
durante una sesion rutinaria de bipedestacion de 30 minutos sobre un periodo de 8
semanas en dos diferentes bipedestadores. La descarga de peso vario entre un 37-
101% del peso corporal. La diferencia entre los bipedestadores fue del 29% del
peso corporal. Concluyeron los investigadores que el tipo de bipedestador utilizado
es un factor que puede afectar significativamente la cantidad de peso transmitido o
de descarga. (93)



2.6.3.3 Sistemas de movilizacion. La movilidad en niflos con PC es
extremadamente variable, va desde la capacidad de caminar independientemente
sin dispositivos técnicos a la completa dependencia de la asistencia del cuidador.
El concepto de interacciébn persona- ambiente provee un entendimiento de la
variabilidad de la movilidad en nifios con PC y del desempefio en una actividad.
Caracteristicas contextuales (fisicas, temporales y sociales) en la casa, el colegio y
la comunidad tienen un importante impacto en el desempefio de la movilizacion.

Las caracteristicas fisicas son: escaleras, diferentes superficies (pasto, pavimento),
y las temporales hacen referencia a personas, animales u objetos fisicos que se
movilizan en el ambiente y la velocidad que el nifio requiere para movilizarse. (94)

Las expectativas sociales relacionadas con la edad apropiada para movilizarse
pueden influenciar los métodos de movilizacion utilizados por los nifios con PC,
especialmente en el colegio y la comunidad donde la interaccidon es constante (94)

Actualmente, hay esencialmente dos sistemas de movilizacion: (1) silla de ruedas
manual el cual debe ser propulsada por el paciente o por el cuidador o familiar y (2)
silla de ruedas eléctrica o0 motorizada (scooters o silla de ruedas) las cuales utilizan
un motor para mover y direccionar las ruedas. (95)

Las sillas de ruedas manuales son comparativamente mas livianas (17-40 Ib) que
las eléctricas, faciles de manejar y pueden ser trasportadas en la mayoria de
vehiculos sin adaptaciones especiales, pero a muchos ambientes puede ser dificil
el acceso 0 con un costo energético muy alto. Alguna evidencia sugiere que el
estrés repetitivo de la silla manual tiene consecuencias negativas serias. (95)

Las sillas de ruedas motorizadas requieren muy poca demanda de la fuerza y
resistencia del usuario, pero también tiene sus desventajas. La inactividad fisica
que ocurre frecuentemente en las personas con discapacidad, contribuye al ciclo
del desacondicionamiento. Otra limitacion es el peso del equipo, mayor a 150 lbs y



la dificultad para trasportar el sistema, por lo cual presenta serias limitaciones a los
usuarios para participar en una variedad de actividades. Frecuentemente requiere
modificaciones costosas de los vehiculos y de los ascensores. En resumen, estas
sillas no es siempre una productiva eleccién para los usuarios. (95)

Para niflos con moderada a severa discapacidad, la silla de ruedas motorizada ha
mostrado ser un método efectivo para lograr la movilidad independiente, mejorar
sus capacidades psicosociales y cognitivas. (96)

Seleccionar una silla de ruedas apropiada es un proceso terapéutico de un equipo.
Muchos factores deben ser considerados entre ellos: la capacidad funcional del
usuario, las necesidades del posicionamiento, factores ambientales vy
consideraciones econémicas. (96)

La OMS estima que aproximadamente el 1% de la poblacion mundial necesita una
silla para su movilizacién y cerca del 85% de nifios con discapacidad viven en
paises de poco recursos donde el acceso a silla de ruedas es limitada. (97-99)

2.7 CUIDADORES

2.7.1 Definicidon de cuidador principal o primario. Se define como Cuidador Informal
a aquella persona procedente del sistema de apoyo del paciente, sea un familiar o
un amigo que asume la responsabilidad absoluta del enfermo en todo lo que
respecta a su atencion basica. «Es aquella persona que de una manera voluntaria
y decidida, toma la opcidn de convertirse en cuidador de ese otro que se encuentra
limitado en sus recursos para enfrentar las demandas del mundox». (22, 100)

Se considera como cuidador principal informal a aquella persona que de una
manera voluntaria y decidida, toma la opcién de convertirse en cuidador de otro
que se encuentra limitado en sus recursos para enfrentar las demandas del mundo,



ayudandole a realizar todas las actividades que no puede llevar a cabo, sin recibir
una retribucion econdémica ni capacitacion previa para la atencion del paciente. (22)

Otros autores lo nombran como Cuidador Primario Informal Familiar (CPIF), ya que
generalmente este rol es asumido por un familiar. Quien asume la responsabilidad
total del paciente ayudandole a realizar todas las actividades que no puede llevar a
cabo; sin recibir una retribucion econémica ni capacitacion previa para la atencion
del paciente. Se debe diferenciar de otro tipo de cuidadores llamados Cuidadores
Primarios Formales, quienes son integrantes del equipo de salud capacitados para
dar un servicio profesional remunerado por tiempo limitado (médicos, enfermeras,
trabajadores sociales, entre otros). (22)

2.7.2 Cuidados para el cuidador. Un estudio realizado en el Hospital San Ignacio de
Bogota en 36 cuidadores de niflos con malformaciones congénitas, encontré en
cuanto a la distribucion de los cuidados del nifio en situacion de discapacidad, que
en la mayoria de los casos es a cargo de las madres, ya que un 89% reporta que
ella siempre o todo el tiempo asume esta responsabilidad (cuidadora principal).
(101)

La mayoria de las madres tenian edades entre 21 y 39 afios y educaciéon
secundaria, residentes en la ciudad de Bogota, pertenecientes a los estratos
socioecondémicos 1, 2 y 3 y ninguna tenia empleo en el momento de la entrevista.
En un 55,5%, el padre cuida del nifio en tiempos parciales. Solo un 11,11% reportd
que los hermanos colaboran en este cuidado y al parecer por cortos periodos con
acciones muy puntuales como darles de comer y estimularlos. Un 19,4% de
familias cuenta con la colaboracién de la abuela y otro 11,11% con la de las tias,
colaboracién que para un 28% es dada en tiempos parciales y de vez en cuando, y
para 11,11% durante todo el dia, reemplazando a la madre mientras trabaja. (101)

A la pregunta sobre si la distribucion de actividades requeridas para el cuidado es
justa para ella, el 61,11% considera que bastante, el 5,6% responde que mucho, el
30,6% responde que un poco y el 2,8% responde que nada. (101)



Una de las principales quejas de las madres entrevistadas en relacién con la
atencion de sus hijos, fue la falta de cobertura de los procedimientos y
valoraciones, la incapacidad del sistema de salud para dar un servicio mejor de sus
paciente, de tal forma que se veian obligadas a enfrentar esta dificultad mediante
derechos de peticion y acciones de tutela, que de por si van generan mayores
costes econOmicos para la familia afectada y el estado. (101)

Los padres y cuidadores de nifios que tienen discapacidades son un subconjunto
especial de la gran poblacién de cuidadores de nifios. Los padres de nifios con
desarrollo normal esperan que ganen las habilidades funcionales y adquieran
autonomia en la edad escolar pero los padres de nifios con discapacidades tienen
un diferente panorama. Los nifios con discapacidades fisicas suelen necesitar mas
cuidados, atencion y supervision directa que aquellos sin discapacidades. La
cantidad de cuidado y supervision directa no disminuye con la edad, al contrario se
enfrentan a una sobrecarga que puede llevar a serios problemas de salud de
cuidadores, padres y miembros de la familia. (29)

La nocion de “cuidados para el cuidador” es un proceso dinamico, mediante el cual
un individuo se mueve a través de una serie de etapas que requieren una
adaptacion y reestructuracion de responsabilidades en el tiempo. (31-33)

Ser cuidador principal puede dar lugar a una serie de implicaciones, como el
sindrome del cuidador, el cual se caracteriza por problemas fisicos, sociales y
psicolégicos que afectan su participacion social entre otros y el equilibrio
emocional, y que da como resultado la denominada Sobrecarga del cuidador. A
este respecto, diversos autores estan de acuerdo en plantear que la sobrecarga es
un «estado psicolégico que resulta de la combinacién de trabajo fisico, presion
emocional, las restricciones sociales, asi como las demandas econdémicas que
surgen al cuidar un enfermo crénico o con discapacidad». (22, 102-104)

En diferentes investigaciones llevadas a cabo en cuidadores de pacientes con
discapacidad fisica por lesion neurologica se encontr0 que el 91.7% reporto
«sobrecarga intensa» percibida principalmente por la creencia de que el cuidado es



un deber moral, el grado de dependencia del enfermo y la falta de recursos
econdémicos para brindarle mejores condiciones de atencién. (105)

En una iniciativa de una organizacion no gubernamental llamada EuroFamCare
“European-based Eurorcarers” se realizdé una encuesta a cuidadores acerca de sus
necesidades. Esta fue realizada a 42 cuidadores en 23 paises de Europa donde
reportaron que si bien hay beneficios de cuidar a un ser querido, son mayores los
costos, la realidad es que ellos se enfrentan a problemas dificiles y exigentes y
necesitan mas recursos y apoyo. Los cuidadores reportaron que: Necesitan mas
informacion y asesoramiento sobre la enfermedad y acceso y disponibilidad de
servicios de apoyo; Estan sobrecargados; Tienen un alto riesgo de enfermarse;
Tienen dificultad para relacionar el cuidado y el trabajo remunerado; Tienen una
pérdida de ingresos; Sienten que estan solos; Y no sienten que aprecian su trabajo
de cuidado.(106)

2.8 COSTOS DE LA PARALISIS CEREBRAL

Dentro de los costos, el centro para el control y la prevencion de enfermedades
(CDC) reporta que “la mitad de las personas con PC requieren aparatos - como
aparatos ortopédicos, caminadores o sillas de ruedas - para poder moverse, y casi
el 70% tiene otro tipo de discapacidades, generalmente un retraso mental... gastos
adicionales asociados con la paralisis cerebral y otros 17 tipos de defectos
congénitos como sindrome de Down y espina bifida demostré6 que la Paralisis
Cerebral es la mas costosa en el transcurso de la vida por caso nuevo ($503,000
dolares en 1992). La mitad de estos gastos los realiza la familia que, en muchas
ocasiones, no puede recibir todos los servicios que necesita para ayudar a sus
nifios” (17). El 20% de los gastos en rehabilitacion son asumidos por el grupo
familiar. (16)

Se genera un costo promedio aproximado en una paciente de un millén de délares
y totales de $11.5 billones de los nacidos en el 2000 con PC(17). El CDC realiza
una discriminacion de estos, asi:

10% costos directos (visita meédica, hospitalizaciones y prescripcion de
medicamentos)



9% gastos directos no médicos (modificaciones de domicilio, automadvil y educacion
especial)

63 a 81% Costos indirectos: valor de los salarios pérdidos cuando una persona
muere pronto, no puede trabajar, o se limita en la cantidad o tipo de trabajo que él o
ella puede hacer.

Costos que no incluyeron: visitas medicas al servicio de emergencias, cuidados
domiciliarios, gastos familiares y ayudas técnicas.

Es importante anotar que el porcentaje mayor se encuentra en los costos indirectos
relacionados con la pérdida laboral de una persona en situacién de discapacidad,
pero no se incluyeron los relacionados con la pérdida laboral del cuidador cuya
actividad es en la mayoria de los casos no remunerada y gastos de ayudas
técnicas, que incrementarian esta cantidad en forma considerable. (107).



3. JUSTIFICACION

Este estudio pretende conocer la percepciéon del cuidador en: alivio del cuidado,
el esfuerzo y la supervision durante la utilizacién de ayudas técnicas para la
movilizacion y la sedestacion en nifilos con PC y compromiso funcional
severo.

Esta investigacion incluye la percepcion del cuidador para conocer la importancia
del rol de las ayudas o dispositivos técnicos en sus vidas.

Los estudios anteriormente descritos en el planteamiento del problema no
comparten las caracteristicas demogréficas, socio-culturales, econémicas, politicas
y de salud publica (acceso y oportunidad a estas asistencias técnicas) similares a
la poblacion Colombiana, ni tampoco realizan un énfasis en la poblacion de
paralisis cerebral severa.

En este orden de ideas, el presente estudio seria el primero en Colombia
relacionado con esa tematica especifica. Los resultados permitirdn el
fortalecimiento de la comunidad (cuidadores y familias de pacientes con paralisis
cerebral) y la ciencia mediante la evidencia cientifica que podra ser referencia de
guias clinicas de manejo en nifios con Paralisis cerebral en Centros de
Rehabilitacion Infantil en Bogota y la posible implementacion en politicas de
discapacidad y salud publica en Colombia.

La normativa Colombiana sobre ayudas técnicas en el acuerdo 029 del 28 de
diciembre de 2011, articulo 4, sobre Aparatos ortopédicos “en el plan obligatorio de
salud....en aparatos ortopédicos se suministraran muletas, caminadores y
bastones, siendo excluidas todas las demas...”, donde se excluyen las sillas de
ruedas Yy dispositivos para sedestacion y posicionamiento.



Esta normatividad excluye ayudas técnicas fundamentales como las sillas de
ruedas que le permiten al paciente la posibilidad funcional de desplazamiento. Y se
contradice con la constituciéon politica de Colombia de 1991, art. 13 que refiere “...el
estado protegera especialmente a las personas que por su condicibn econémica,
fisica 0 mental se encuentran en circunstancia de debilidad manifiesta y sancionara
los abusos o maltratos que contra ellas se cometan...” y Art. 47 “...el estado
adelantard una politica de prevision, rehabilitacién, e integracién social para los
disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a quienes se prestara la atencion
especializada que requieran...”

La PC es un trastorno que se conoce genera grandes costos, directos e indirectos y
estos Ultimos incluyen los relacionados con la salud, bienestar y pérdida de
capacidad laboral de los cuidadores, que por su caracterizacion generalmente es
un actividad realizada por un familiar. Costos que pueden ser mitigados aliviando la
carga del cuidado, el esfuerzo y la supervision.

La implementacion de nuevas politicas basadas en evidencia cientifica producto de
la investigacibn en nuestro pais, podria dar cumplimiento a la constitucién y
asegurar el acceso y oportunidad a las personas en situacion de discapacidad que
requieran de las diferentes ayudas técnicas, como elementos fundamentales en el
mantenimiento de la salud fisica y emocional del paciente y el cuidador dentro del
proceso integral de rehabilitacion. Siendo beneficiarios el paciente, el cuidador, la
familia y la sociedad cientifica.



4. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢, Cual es la percepcion del esfuerzo, alivio del cuidado y supervision del cuidador
de nifios con paralisis cerebral con compromiso funcional severo que utilizan
ayudas técnicas para la movilizacion y sedestacion que asisten al servicio de
rehabilitacion del Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt y Clinica Universidad de
la Sabana durante enero de 2010 y junio de 20117



5. OBJETIVOS

5.1 OBJETIVO GENERAL

Describir la percepcion del esfuerzo, alivio del cuidado y supervision del cuidador
de niflos con paralisis cerebral (PC) con compromiso funcional severo que tienen
ayudas técnicas para la movilizacion y la sedestacion que asisten al servicio de
rehabilitacion del Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt y Clinica Universidad de
la Sabana durante enero de 2010 y junio de 2011.

5.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

5.2.1 Describir las caracteristicas demograficas y socioeconomicas de los
cuidadores principales.

5.2.2 Describir las caracteristicas demograficas y clinicas de los nifios con PC,
incluyendo las diferentes ayudas técnicas para el desplazamiento y la sedestacion
utilizadas por los nifios con PC y tiempo de uso de los mismos.

5.2.3 Describir la frecuencia de las percepciones en términos de alivio de carga,
supervision y esfuerzo en los cuidadores

5.2.4 Explorar la relacion de las percepciones con respecto al nimero de ayudas
técnicas utilizadas.

5.2.5 Explorar la relacion entre la escala de aseo y la utilizacion o no de silla para el
bafio



6. METODOLOGIA

6.1 DISENO DEL ESTUDIO

Se propuso un estudio descriptivo de corte transversal en el cual se determiné la
percepcion del esfuerzo, alivio del cuidado y supervisién del cuidador de nifios con
pardlisis cerebral con compromiso funcional severo que tienen ayudas técnicas
para la movilizacion y la sedestacion que asisten al servicio de rehabilitacion del
Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt y Clinica Universidad de la Sabana durante
enero de 2010 y junio 2011.

6.2 POBLACION

La poblacion de estudio fueron los cuidadores principales de nifios con paralisis
cerebral con compromiso funcional severo que contaban con ayudas técnicas para
la sedestacion y la movilizacion, y asistieron al servicio de rehabilitacién del IOIR y
CUS durante el periodo de enero de 2010 y Junio de 2011.

6.2.1 Definicion operativa. Cuidador principal o primario: es aquella persona
procedente del sistema de apoyo del paciente, sea un familiar o un amigo, que en
forma voluntaria y decidida asume la responsabilidad absoluta del enfermo en todo
lo que respecta a su atencion basica (ayudandole a realizar todas las actividades
gue no puede llevar a cabo); sin recibir una retribucion econémica.

Pardlisis Cerebral: describe un grupo de alteraciones permanentes del desarrollo
del movimiento y la postura, causando una activacion limitada, que es atribuida a
una lesion no progresiva que ocurre en el desarrollo cerebral fetal o infantil. Las
alteraciones del movimiento en la PC se acompafian frecuentemente de trastornos



sensoriales, perceptivos, cognitivos, comunicativos, del comportamiento, epilepsia
y problemas musculoesqueléticos secundarios.

Compromiso funcional severo: definido por el compromiso de capacidad motora
gruesa, (habilidad de sentarse, ponerse de pie, caminar Yy correr)
internacionalmente clasificado por la escala “Gross motor function measure” y/o
“Gross Motor Function Classification System” como nivel funcional V.

Ayudas técnicas para la sedestacion y la movilizacién: Dispositivos o sistemas que
facilitan la realizacion de una actividad como sentarse (sedestacién) o desplazarse
de un lugar a otro (movilizacion).

6.3 CRITERIOS DE SELECCION

6.3.1 Criterios de Inclusion. Cuidadores principales:

v' Con edad mayor o igual a 18 afios

v' De pacientes entre 2 a 18 afios con PC que usan ayudas técnicas para la
sedestacion y el desplazamiento, que asisten al servicio de Rehabilitacion
del Instituto Roosevelt y Clinica de la Universidad de la sabana.

v De pacientes con PC con nivel de funcionalidad V definido por el GMFCS.

v" Que den su consentimiento informado para la inclusién en el estudio.

6.3.2 Criterios de Exclusion. Cuidadores:

v Remunerados econémicamente

v" Con antecedente de lesiones o enfermedad musculo esqueléticas.

v De nifios con alteraciones cromosOmicas, metabdlicas o sindrome
genéticos.

v" De paciente fallecido.



6.4 CENSO

Se realiz6 un censo de los pacientes que asistieron a la Junta de sedestacion del
Instituto de ortopedia Infantii Roosevelt y al proceso interdisciplinario de
rehabilitacion durante el periodo de enero 2010 y julio 2011 que cumplan con los
criterios de inclusion.

6.5 RECOLECCION DE INFORMACION

6.5.1 Construccion de un instrumento para el cuidador

6.5.1.1 BuUsqueda sistematica de un instrumento. Se realizé una revisién de la
literatura para identificar publicaciones en dos idiomas (Inglés y espafol), las
palabras clave utilizadas en la estrategia de busqueda fueron las siguientes:
“Caregivers AND Cerebral Palsy AND Self-Help Devices"; "Caregivers AND
Cerebral Palsy"; “caregiver’'s perceptions”; “caregiver’s perceptions AND cerebral
palsy”; “caregiver’'s perceptions of assistive device”.” caregiver's perceptions AND
cerebral palsy AND assistive device”. Se incluyeron los siguientes recursos:
MEDLINE (PUBMED; Enero 1966 a octubre 2010), y LILACS (Enero 1982 a
octubre de 2010), TRIPDATABASE; asi como busquedas manuales en paginas
electronicas de agencias gubernamentales y no gubernamentales, como el National
institute of neurological disorders and stroke; American Academy for Cerebral Palsy
and developmental medicine; United cerebral palsy; American Academy for
Cerebral Palsy and Developmental Medicine (AACPDM); Cerebral Palsy
International Research Foundation (CPIRF).

Se incluyeron aguellos estudios de priorizacidbn especifica en el campo de
instrumentos de impacto o percepcion de cuidadores de nifios con pardlisis
cerebral que usan ayudas técnicas para la movilizaciéon o sedestacion.



Se encontraron tres escalas relacionadas con el impacto en cuidadores, el Family
Impact of Assistive Technology Scale FIATS, PedsQL Family Impact Module e
Impact on family scale (IFS). Solo la primera escala (FIATS) de ellas mide el
impacto relacionado con el uso de ayudas técnicas, la cual no es especifica para
cuidadores de niflos con pardlisis cerebral severa, e incluye varios dominios
incluidos los tres objetos del estudio.

6.5.1.2 Adaptacion de instrumentos. La elaboracion del cuestionario preliminar tuvo
en cuenta la teoria de la comunicacién, con mecanismos que reducen los sesgos
en las respuestas, preguntas claras, precisas e independientes, no incomodan al
participante, ni induzcan la respuesta. Con base en la revision de la literatura y
experiencia profesional.

El nuevo instrumento incluyd solo los items que respondian a los tres dominios
objetos de este estudio: ALIVIO DE LA CARGA, SUPERVISION Y ESFUERZO.

Se cred un nuevo instrumento adaptado de las siguientes fuentes:

v' Escala para la Evaluacion del Impacto de las Tecnologias de asistencia
sobre la Familia FIATS

v' PedsQLModulo de impacto en la familia Family Impact Module

Escala de impacto en la familia IFS

v Cuestionario de sobrecarga del cuidador de Zarit

<\

RESULTADO:

El resultado produjo dos instrumentos de recoleccion: un instrumento (1) para
recolectar las caracteristicas demograficas y clinicas de los nifios con PC y otro
instrumento preliminar (2) con 3 secciones y 29 items para medir las percepciones
de los cuidadores.



6.6 VARIABLES Y DEFINICION OPERACIONAL.

Las variables a medir son:

Instrumento 1

CARACTERISTICAS

DEL NINO CON PC Definicidn Nivel Codificacion
Edad Tiempo en afios que ha vividg Cuantitativa- (valores entre 2 a 18 afos)
una persona Continua- Razén
Sexo Condicion organica, masculing Cualitativa- 1.Femenino
o femenina Dicotomica 2. Masculino
Nominal
Escolarizacién Lugar donde actualmente se | Cualitativa- 1.Jardin
encuentra realizando estudios| Nominal 2. Colegio regular

escolares.

Policotémica

3. Colegio especial
4. Institucion

5. Ninguno
Numero de Cantidad de personas a cargo| Cuantitativa- 1,2,3,4,5>5
cuidadores del cuidado del nifio Discreta
Clasificacion de PC  [Clasificacion europea de Cualitativa- 1. Espastica unilateral
Paralisis cerebral segun Nominal 2. Espastica Bilateral

compromiso topografico y

Policotémica

3. Discinética

caracteristicas clinicas 4. Ataxica
5. No clasificable
Epilepsia /Antecedente personal de Cualitativa- 1.Si
presencia de epilepsia (mas | Nominal 2. No
de una crisis convulsiva desdg Dicotémica
el nacimiento excluyendo
asociada a fiebre)
Fracturas /Antecedente personal de Cualitativa- Si
fracturas Nominal No
Dicotémica
Osteoporosis /Antecedente personal de Cualitativa- 1. Si
osteoporosis Nominal 2. No
Policotomica 3. No estudiado
Trastorno Presencia de alteracion de la | Cualitativa- 1.Si
cognoscitivo funciones mentales superiores Nominal 2. No
Dicotémica
Trastorno visual Presencia de alteracion de la | Cualitativa- 1.Si
funcion visual, detectado Nominal 2. No
clinica y/o paraclinicamente. | Dicotomica

Incluye ademas estrabismo o

nistagmus.




Trastorno auditivo Presencia de alteracion de la | Cualitativa- 1. Si
funcién auditiva, detectado Nominal 2. No
clinica y/o paraclinicamente | Dicotémica
Trastorno Presencia de hiperactividad/ | Cualitativo- 1.Si
comportamental inatencion y/o desordenes de | Nominal 2. No
la conducta/ agresion fisica | Dicotomica
'Y/o agresion indirecta
Gastrostomia Uso actual de gastrostomia | Cualitativa- 1. Si
para alimentacion. Nominal 2. No
Dicotémica
Escala de Aseo Escala que describe la Cualitativa- 1.Independiente para el
independencia y asistencia ordinal autocuidado
para la higiene mayor 2.Una persona puede
limpiar y/o cateterizar
facilmente
3.Una persona puede
limpiar y/o cateterizar con
dificultad
4.Una persona puede
limpiar y/o cateterizar con
gran dificultad
5.Se requieren dos
personas, pero pueden
limpiar y/o cateterizar
facilmente
6.Dos personas pueden
limpiar y/o cateterizar con
dificultad
Clasificacion de Clasificacion morfolégica de Ig Cualitativa- 1.Grado I:Cadera normal
caderas cadera en pardlisis cerebral | ordinal 2.Grado Il: Cadera cerca a

segun los estudios
radiolégicos. Se clasifica por
separado la derecha y la
izquierda

lo normal

3.Grado lll: Cadera
displasica

4.Grado IV: Cadera
subluxada

5.Grado V: Cadera Luxada
6. Grado VI: Cirugia de

salvamento




Instrumento 2

Caracteristicas

: Definicion Nivel Codificacion
del cuidador
Sexo Condicion organica, masculing Cualitativa- 1.Femenino
o femenina Nominal 2.Masculino
Dicotémica
Edad Tiempo en afos que ha vividg Cuantitativa- (valores mayores o iguales de
una persona continua 18 afos)
Nivel Educativo  |Maximo nivel educativo Cualitativa- 1.Ninguno
alcanzado por la persona Nominal 2.Primaria completa 3.Primarii
Policotomica Incompleta

4.Secundaria completa
5.Secundaria Incompleta
6.Universitario

7.Técnico
Seguridad social [Tipo de régimen en salud al | Cualitativa 1.Contributivo
que pertenece. Nominal 2. Subsidiado
Policotomica 3. Vinculado
Estado civil Situacion de las personas Cualitativa- 1.Casado
determinada por sus Nominal 2.Separado
relaciones de familia, Policotomica 3.Soltero
provenientes del matrimonio o 4.Unién libre
del parentesco. 5.Viudo
Estrato Herramienta que utiliza el Cualitativa- 123456
socioeconomico [Estado colombiano para ordinal
clasificar los inmuebles
residenciales de acuerdo con
los lineamientos del DANE.
Espacio de Localizacién de la vivienda, en] Cualitativa- 1.Urbano
vivienda territorio urbano o rural Nominal 2. Rural
Dicotémica
Personas del Cantidad de personas que Cuantitativa 1,2,3,4,5,6..
nucleo familiar viven en la misma casa del Ordinal
cercano cuidador principal
Relacion con el |Relacion del cuidador con el | Cualitativa- 1.Madre
paciente enfermo con paralisis cerebrall Nominal 2. Padre
Policotomica 3. Abuela

4.Hermano(a)
5.0tro




Tiempo de Tiempo en meses o afios al | Cuantitativa \Valor en meses o afios
cuidado del cuidado del nifio con PC Nominal

paciente

Actividad principal |Actividad a la que se dedica lg Cualitativa- 1. Solo cuidado al familiar

del cuidador persona durante el dia Nominal 2.Cuidado al familiar y trabajo

Policotémica

remunerado
3. Cuidado al familiar y estudic
4.0tro

Ayudas técnicas |Dispositivos o sistemas que | Cualitativa 1.Tiene la ayuda técnica
para la facilitan el desplazamiento de | Nominal 2. No tiene la ayuda técnica
Movilizacion un sitio a otro. Incluyen: Dicotémica

Silla de ruedas manual,

eléctrica

Silla coche, Otro
Ayudas técnicas |Dispositivos o sistemas que | Cualitativo 1.Tiene la ayuda técnica
para la facilitan la posicion sentada: | nominal 2. No tiene la ayuda técnica
Sedestacion Silla para el bafio Dicotémica

Sillas especiales o adaptadas

para sentarse

Otro
Forma de Medio o modo en que fue Cualitativo 1.EPS
adquisiciéon de la jadquirida la ayuda técnica par; Nominal 2. ARS
ayuda técnica la movilizacién y la Policotdmica 2. SISBEN

sedestacion 3. Familiares

3.Fundacion

Frecuencia de uso [NUmero de veces que es Cualitativa 1.Todos los dias

utilizada la ayuda técnica para| Ordinal 2. Dos o tres veces a la

la movilizacion o sedestacion

Policotémica

semana
3. Ocasionalmente
4. Nunca lo usa

Tiempo de uso de
la ayuda técnica

Tiempo en meses que el nifio
con PC utiliza la ayuda técnicg

Cuantitativa

NUmero




Percepcion

. Definicidn Nivel Items Codificacion
del cuidador
Alivio del Grado en que los Cualitativa | 1.Tiene poco tiempo para | 3. Siempre
cuidado padres necesitan hacer las tareas 2. Ocasionalmente

alivio de la prestacion
de cuidados

domésticas

2. Le toma mucho tiempo
hacer las tareas
domésticas

3. Pasa la mayor parte del
dia cuidando al nifio/a

4. Le gustaria pasar mas
tiempo con otros
miembros de la familia

5. El nifio/a debe usar
sillas de ruedas o
aparatos para las
actividades de cada dia.
6. Utiliza més tiempo
cuidando al nifio/a que
hacienda otras cosas.

7. Necesita descansos
mas largos después de
cuidar al niflo/a

8. Le gustaria tener mas
descansos después de
cuidar al niflo/a

9. Otros miembros de mi
familia necesitan ayudarle
al cuidado del nifio/a.

10. Necesita ayuda para
mantener el nifio/a
sentado/a.

1. Nunca




Esfuerzo

Grado de esfuerzo
necesario para
ayudar al nifio

Cualitativa

1. Necesita ayuda para
cuidar al nifio/a.

2. Es dificil sostener al
nifio/a cuando esta
jugando en el suelo

3. Las sillas de ruedas y
aparatos técnicos pueden
hacer mas facil la vida
familiar

4. Le queda dificil cuidar
al nifio/a como él o ella lo
necesita.

5. Se cansa mucho
cuidando al nifio/a.

6. Tiene muy poca
energia al final de cada
dia.

7. Debe tener en cuenta
la facilidad de mover al
nifio, cuando hace planes
con su familia.

3. Siempre
2. Ocasionalmente
1. Nunca

Supervision

Grado en que el nifio
requiere atencion por
parte de los
miembros de la
familia

Cualitativa

1. Debe llevar al nifio/a
cuando voy de una
habitacién a otra

2. Le preocupa la
seguridad del nifio/a
cuando esta sentado

3. Le preocupa la
seguridad del Nifio/a si él
o ella esta solo

4. Debe llevar al nifio/a
cuando usted va al bafio
5. Es dificil asistir a
reuniones y/o comidas
familiares

3. Siempre
2. Ocasionalmente
1. Nunca

Nivel de
esfuerzo para
el
desplazamiento

Percepcion del nivel
de esfuerzo para
realizar los
desplazamientos del
nifio en el domicilio
utilizando la ayuda
técnica.

Cuantitatival

1-4: Leve
5-7: Moderado
8-10: severo




6.5.1.4 Validacion de apariencia del instrumento (2) para identificar las
percepciones de los cuidadores.

Validacion de expertos: Se llevo a cabo un tipo de método participativo mediante un
consenso de expertos.

Para la realizacion de este consenso se utilizo la técnica Delphi de Gordon, Helmer
y Dalkey, desarrollada por la corporacion RAND en 1950 ("research and
development”) (108) 10s.

Seleccion de participantes. Los criterios de inclusion fueron los siguientes:

v Especialistas en Medicina fisica y rehabilitacion con experiencia clinica (de
3 afios 0 mas) en rehabilitacion infantil de nifios con PC y formulacién de
ayudas técnicas.

v Fisiatras con reconocida competencia en la rehabilitacion de nifios con PC

v' Especialistas en psicologia o psiquiatria con experiencia clinica en
procesos de rehabilitacion en nifios con PC.

v Expertos en metodologia cualitativa

v' Disposicién para participar en el consenso.

Se identifico un grupo de 12 potenciales expertos. La técnica se realizé sin la
presencia fisica de los participantes, a quienes se les remiti0 por correo
electrénico para evaluar la version preliminar del instrumento disefiado para evaluar
la percepcion de los cuidadores. Cada participante calificé cada item del
cuestionario con una escala Likert de 1 a 9 (que va de totalmente en desacuerdo a
totalmente de acuerdo). Esta calificacion se realizo considerando la pertinencia,
factibilidad y relevancia para el objetivo del estudio. Adicionalmente, los
participantes sugirieron modificaciones a la redaccion de los items y nuevas
preguntas relacionadas con el objetivo de la investigacion.

El analisis de las respuestas se efectu6 mediante la mediana de la calificacion.
Para esto se habia determinado como consenso lo siguiente:



v' Mediana mayor de 7: consenso (No requiere una segunda evaluaciéon o
ronda por el grupo de expertos)

v' Mediana entre 4 y 7: la pregunta va a una segunda ronda

v" Menor a 4: la pregunte se excluye del cuestionario

Finalizado el proceso se realizaron los ajustes segun los resultados de los analisis.

Prueba Piloto del instrumento de medicion: Se realizdé la implementacion del
instrumento en una prueba piloto a 10 cuidadores de nifios con PC que usan
ayudas técnicas para la sedestacion y la movilizacion.

El objetivo de la prueba fue analizar si las instrucciones, afirmaciones y alternativas
de respuesta eran comprendidas por los sujetos a los que se les aplico el
instrumento y que éstos tenian la capacidad de discriminacion requerida. Posterior
al diligenciamiento se llevé a cabo una entrevista personal semi-estructurada por el
investigador, donde se interrogé acerca de:

v Sinti6 dificultad para entender el significado de alguna de la pregunta
v Se sinti6 incobmodo al contestar alguna de las preguntas
v Le parece que falto alguna pregunta o aspecto importante a conocer.

Finalizado el proceso se realizaron los ajustes segun los resultados de los analisis.

6.6 PROCEDIMIENTO PARA LA RECOLECCION DE INFORMACION

Reclutamiento de los cuidadores. Previa explicacion personal o telefonica de los
objetivos de la investigacion y firma del consentimiento informado, se recluté a los
cuidadores principales de nifios con PC que cumplen los criterios de inclusion que
asistieron a la junta de sedestacion y ayudas técnicas del Instituto de ortopedia
infantil Roosevelt y a los cuidadores que asistieron al programa interdisciplinario de
rehabilitacion de la Clinica Universidad de la Sabana.



6.7 CONTROL DE CALIDAD DE LA INFORMACION RECOLECTADA

Los instrumentos fueron aplicados por profesionales previamente capacitados. Se
verific6 que los instrumentos son diligenciados en su totalidad. Se realizo
observacion del procedimiento de autodiligenciamiento. Se realiz6 verificacion de
los antecedentes clinicos dados por el cuidador en la historia clinica previo
consentimiento del mismo. Se realizd una verificacion telefonica al 20% de las
encuestas en forma aleatorizada, sobre la realizacion de la misma por un auditor
externo



7. RESULTADOS Y ANALISIS

Se analizaron un total de 94 cuestionarios de cuidadores de pacientes con Paralisis
Cerebral severa que utilizan ayudas técnicas para la movilizacion y la sedestacion,
43.6% atendidos por el servicio de Rehabilitacion de la Clinica Universidad de la
sabana (CUS) (n=41) y 56.4% manejados por el servicio de Rehabilitacion del
Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt (I0OIR) (n=53).

Figura 1. Distribucion de los pacientes con Paralisis Cerebral severa de acuerdo a
la Institucion donde son atendidos

mCUS
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Caracterizacion de los ninos

La mayor parte de la poblacién analizada cursaba con paralisis espastica bilateral
(71,28%), seguidos por aquellos pacientes con paralisis discinética (22,4%),
encontrando 6 pacientes con una pardlisis no clasificable (6,38%); la distribucion
de los pacientes de acuerdo al tipo de pardlisis fue muy similar en ambas
instituciones sin encontrar diferencias estadisticamente significativas (p=0,275).

Figura 2. Tipo de Paralisis Cerebral por Institucion
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Entre dichos pacientes hubo una mayor proporcion de nifios (65,96%) que de nifias
(34.04%), comportamiento que fue similar para ambas instituciones. Entre los
nifios, la proporcidon de casos con paralisis cerebral espastica fue 66,13% y la de
paralisis cerebral discinética fue 27,42% mientras que entre las nifias, el 81,25%
cursé con paralisis cerebral espastica y 12,5% con paralisis cerebral discinética
(12,5%). Tanto entre los nifios como entre las nifias la proporcion de casos con
paralisis cerebral no clasificable fue muy similar (6,45% y 6,25% respectivamente).

Figura 3. Tipo de Paralisis Cerebral por Género
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Con relacién a la edad, en la poblacion general el grupo etario mas frecuentemente
observado fue el de los 6 a 8 afos (25.53%) seguido por aquellos con 12 afios o
mas (24.47%), sin embargo, entre los pacientes manejados en Clinica Universidad
de la sabana hubo un mayor porcentaje de pacientes entre los 4 y 5 afios seguidos
por aguellos entre los 6 y 8 afios mientras que entre los pacientes manejados en el
Instituto de Ortopedia Infantil se encontraron mas casos entre los 6 y 8 afios
seguidos por aquellos entre los 9y 11 afos.

En cuanto a la escolarizacién, aunque la mayor parte de los casos no tenian ningun
tipo de escolarizacion (60.64%), entre aquellos que si la tenian la mayoria asistian
a una institucion (25.53%).

Aungque en ambas instituciones la mayor parte de los casos se encontraban siendo
manejados bajo el régimen contributivo (95,1% en Clinica Universidad de la sabana



y 81,1% en Roosevelt), hubo una proporcion significativamente mayor de pacientes
del régimen subsidiado en el Instituto de Ortopedia Infantil (p=0,041).

A excepcidon de los hallazgos con relacion al régimen de seguridad social, en
ninguno de los otros aspectos mencionados las diferencias observadas fueron
significativas (p>0,05).

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los pacientes con Paralisis Cerebral

severa
Total Cus IOIR Valor de p
n=94 n=41 n=53
Sexo
Masculino 62 (65,96%) | 26 (63,4%) | 36 (67,9%) 0,405
Femenino 32 (34,04%) | 15 (36,6%) | 17 (32,1%)
Edad
2a3 9(9,57%) | 7 (17,1%) 2 (3,8%) 0,056
4a5 20 (21,28%) | 12 (29,3%) | 8 (15,1%)
6a8 24 (25,53%) 9 (22%) | 15 (28,3%)
9all 18 (19,15%) | 6 (14,6%) | 12 (22,6%)
=12 23 (24,47%) | 7 (17,1%) | 16 (30,2%)
Escolarizacion
Jardin 3 (3,19%) 0 3 (5,7%) 0,104
Colegio regular 7 (7,45%) 2 (4,9%) 5 (9,4%)
Colegio especial 3 (3,19%) 2 (4,9%) 1(1,9%)
Institucion 24 (25,53%) | 15 (36,6%) 9 (17%)
Ninguno 57 (60,64%) | 22 (53,7%) 35 (66%)
Seguridad Social
Contributivo 82 (87,23%)| 39 (95,1%)| 43 (81,1%) 0,041
Subsidiado 12 (12,77%) 2 (4,9%)| 10 (18,9%)

Con respecto a las caracteristicas clinicas, como muestra la figura 4, mas del 60%
de los pacientes cursaba con trastorno cognoscitivo (68.08%) y trastorno visual
(71,27%) asi como con epilepsia (61.7%), mientras que el trastorno auditivo se
encontré presente en 20.21% de los casos. La proporcion de pacientes con
hiperactividad e inatencion fue baja (4,25%). Por otra parte, hubo un 12,76% de
nifios con desoérdenes de conducta / agresion fisica asi como 6.68% de nifios con
agresion indirecta. Entre los pacientes analizados se encontraron 11 casos con
gastrostomia (11,7%). La prevalencia de osteoporosis fue 25.53%, evidenciandose
12 nifios con antecedente de fracturas (12.76%).



Figura 1. Distribucion de pacientes con Paralisis Cerebral de acuerdo a sus
caracteristicas clinicas
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Al evaluar el comportamiento de las caracteristicas clinicas de los pacientes
analizados entre las dos instituciones (ver tabla 2) no se encontraron diferencias
con significancia estadistica salvo el porcentaje de casos con Gastrostomia el cual
fue significativamente mas elevado entre los pacientes manejados en el Instituto de
Ortopedia Infantil Roosevelt (2,4% vs 18,9%) (p=0,013).

Por otra parte, al analizar si existieron diferencias en el comportamiento de dichas
caracteristicas entre los pacientes de género masculino y aquellos de género
femenino descrita en la tabla 2, se evidencio que los nifios tuvieron una proporcién
significativamente mayor de casos con epilepsia (70,96% vs 43,75%) asi como de
casos con osteoporosis (30,64% vs 15,63%). (p=0.010 y p=0-03 respectivamente).



Tabla 2. Caracteristicas Clinicas de los pacientes con Paralisis Cerebral severa

Cus IOIR Valor de p | Masculino| Femenino | Valor de p
n=41 n=53 n=62 n=32
Epilepsia
Si 22 (53,7%)| 36 (67,9%)| 0,116 44 (70,96%)| 14 (43,75%)| 0,010
No 19 (43,6%)| 17 (32,1%) 18 (29,03%)| 18 (56,25%)
Osteoporosis
Si 7 (17,1%) | 17 (32,1%)| 0,253 19 (30,64%)| 5 (15,63%) | 0,003
No 9 (22%) 10 (18,9%) 17 (27,41%)| 2 (6,25%)
No estudiada 25 (61%) | 26 (49,1%) 26 (41,93%)| 25 (78,12%)
Fracturas
Si 3(7,3%) | 9(17%) 0,140 7 (11,29%) | 5(15,63%) | 0,384
No 38 (92,7%)| 44 (83%) 55 (88,7%) | 27 (84,37%)
Trastorno Cognoscitivo
Si 28 (68,3%)| 36 (67,9%)| 0,575 44 (70,96%)| 20 (62,5%) | 0,272
No 13 (31,7%)| 17 (32,1%) 18 (29,03%)| 12 (37,5%)
Trastorno visual
Si 27 (65,9%)| 40 (75,5%)| 0,214 45 (72,58%)| 22 (68,75%)| 0,437
No 14 (34,1%)| 13 (24,5%) 17 (27,41%)| 10 (31,25%)
Trastorno auditivo
Si 5(12,2%) | 14 (26,4%)| 0,093 13 (20,96%)| 6 (18,75%) | 0,514
No 36 (87,8%)| 39 (73,6%) 49 (79,03%)| 26 (81,25%)
Gastrostomia
Si 1(2,4%) | 10 (18,9%) 0,013 9 (14,51%) | 2 (6,25%) | 0,203
No 40 (97,6%)| 43 (81,1%) 53 (85,48%)| 30 (93,75%)
Hiperactividad e Inatencion
Si 3(7,3%) |1(1,9%) | 0,218 3(4,83%) |1(3,13%) | 0,580
No 38 (92,7%)| 52 (98,1%) 59 (95,16%)| 31 (96,87%)
Desordenes de la conducta/ Agresion fisical
Si 4(9,8%) | 8(15,1%) | 0,327 7 (11,29%) | 5(15,63%) | 0,384
No 37 (90,2% | 45 (84,9%) 55 (88,71%)| 27 (84,37%)
Agresion indirecta
Si 4(9,8%) | 2(3,8%) | 0,226 5(8,06%) | 1(3,13%) | 0,330
No 37 (90,2%)| 51 (96,2%) 57 (91,94%)| 31 (96,87%)




Con relacion a las caracteristicas radiolégicas de las caderas, se evidencié que
entre los pacientes atendidos en la CUS 29,2% tenia una cadera displasica, 23,1%
una cadera normal, 19,5% cirugia de salvamento y 10,97% tenian una cadera
subluxada. Por otra parte, entre los pacientes atendidos en el I0IR 33,96%
cursaban con una cadera normal, 24,52% con cirugia de salvamento, 11,32% con
cadera displasica y 11,3% con cadera subluxada.

Tabla 3. Clasificacion de caderas entre los pacientes con paralisis cerebral de
acuerdo a la institucion

Grado Ill: Cadera displasica
Grado IV: Cadera subluxada

36 (19,15%)
21 (11,17%)

24 (29,26%)
9 (10.97%)

Clasificacién de caderas Total CuUs IOIR
n=188 n=82 n=106

Grado I: Cadera normal 55 (29,26%) 19 (23,17% ) | 36 (33,96%)

Grado II: Cadera cerca a lo normal 5 (2,66%) 2 (2,43%) 3 (2,83%)

12(11,32%)
12 (11,32%)

Grado V: Cadera luxada 19 (10,11%) 8 (19.75%) 11 (10,37%)
Grado IV: Cirugia de salvamento 42 (22,34%) 16 (19.51%) |26 (24,52%)
Sin dato 10 (5,32%) 4 (4,87%) 6 (5,66%)

Tabla 4. Clasificacion de caderas de los pacientes con pardlisis cerebral de
acuerdo al tipo de pardlisis

Clasificaciéon de caderas Total Espastica Discinética No
n=188 bilateral n=42 clasificable

n=134 n=12

Grado I: Cadera normal 55 (29,25%) [34(25,37%) 15 (35,71%) | 6 (50%)

Grado II: Cadera cerca a lo normal | 5 (2,65%) [1 (0.74%) 3 (7,14%) 1(8,33%)

Grado lll: Cadera displasica 36 (19,14%) [25(18,65%) | 7 (16,66%) 4 (33,33%)

Grado IV: Cadera subluxada 21 (11,17%) 17 (12,68%) | 4 (9,52%) 0

Grado V: Cadera luxada 19 (10.1%) [14 (10,44%) | 4 (9,52%) 1(8,33)

Grado IV: Cirugia de salvamento | 42 (22,34%) [39 (29,1%) 3 (7,14%) 0

Sin dato 10 (5,31%) 1 (2,98% 6 (14,28%) 0




Caracterizacion de los Cuidadores

En cuanto al nimero de cuidadores, 37,23% de los pacientes analizados tenian un
solo cuidador, 55,32% tenian dos (2) cuidadores y 7,45% tenian tres (3)
cuidadores; dicho porcentaje no mostré diferencias significativas entre ambas

instituciones (p=0,350) ni entre los nifios y las nifias (p=0,867).

Tabla 5. Niumero de Cuidadores

Cus IOIR Valor de p| Masculino| Femenino | Valor de p
n=41 n=53 n=62 n=32

Numero de

cuidadores

1 12 (29,3%)| 23 (43,4%)| 0,350 22 (35,48%)| 13 (40,62%)| 0,867

2 26 (63,4%)| 26 (49,1%) 35 (56,45%)| 17 (53,12%)

3 3(7,3%) | 4(7,5%) 5(8,06%) | 2 (6,25%)

La mayor parte de los cuidadores de los pacientes analizados eran mujeres
(98,9%), encontrando un solo cuidador hombre (1,9%) padre de un paciente
manejado en el IOIR, la edad de este cuidador oscilaba entre los 40 y 44 anos.

El promedio de edad de los cuidadores observado fue 37,53 afios con una
desviacion estandar de 9,32 afos. En la poblacién general la mayor proporcion de
cuidadores se encontraban entre los 30 y 34 afios (22,34%) seguidos por aquellos
entre los 35 y 39 afios (20,21%), sin embargo, entre los pacientes atendidos en
Clinica Universidad de la sabana hubo un porcentaje mayor de casos con
cuidadores mayores de 45 afnos (26,8%) seguidos por aquellos entre los 25 y 29
afios (19,5%) sin que las diferencias observadas tuvieran alguna significancia
estadistica.

Con relacion al nivel de escolaridad, tanto en la poblacion general como entre los
cuidadores del Instituto Roosevelt hubo un mayor porcentaje de cuidadores con
secundaria completa (37,23% y 49,1% respectivamente) mientras que entre los
cuidadores de los pacientes atendidos en Clinica Universidad de la sabana hubo
una mayor proporcion de cuidadores con un nivel Universitario (34,1%).



En cuanto al estrato socioecondmico se evidencidé que mientras la mayor
proporcién de los cuidadores de los pacientes manejados en la Clinica Universidad
de la sabana pertenecian a un estrato 5 0 6 (34,15% y 19,51% respectivamente) la
mayor proporcion de cuidadores de los pacientes atendidos en el Instituto de
Ortopedia Infantil Roosevelt pertenecian a un estrato 3 0 4 (49,06% y 13,21%
respectivamente), diferencia que tuvo una significancia estadistica (p=0,010).

Al momento del estudio, en ambas instituciones la mayor parte de los cuidadores
(63,83%) vivian en pareja.

Un poco mas de la tercera parte de los pacientes tenian 4 personas en su grupo
familiar (39% entre los pacientes manejados en CUS y 32,1% entre los pacientes
manejados en IOIR), los cuales estuvieron seguidos por aquellos con 5 personas
en su grupo familiar (22% y 28,3% respectivamente) o con 3 personas en su grupo
familiar (22% y 26,4% respectivamente).

Aunque en ambas instituciones la madre de los pacientes era su cuidadora en la
mayor parte de los casos se evidencid que entre aquellos manejados en CUS
hubo una proporcion significativamente mayor de casos cuya cuidadora era su
abuela (p=0,015).

Finalmente, con relacion a la principal actividad del cuidador, en la mayor parte de
los casos de ambas instituciones los cuidadores uUnicamente se dedicaban al
cuidado del nifio (70,73% en CUS y 64,15% en IOIR). Dicha proporcion estuvo
seguida por aquellos cuidadores que se dedicaban de manera paralela al cuidado
del nifio y al trabajo remunerado (21,95% y 33,96% respectivamente).



Tabla 6. Caracteristicas Sociodemograficas de los cuidadores de los pacientes
con Pardlisis Cerebral severa de acuerdo a la institucion

Total Cus IOIR Valor de p
n=94 n=41 n=53
Sexo
Masculino 1(1,1%) 0 1(1,9%)| 0,564
Femenino 93 (98,9%) 41 (100%)| 52 (98,1%)
Edad
Promedio + ds 37,53 £9,32| 39,39 + 11,54| 36,09 + 6,93| 0,089
Minimo — Maximo 22 - 66 22 - 66 22 -49
Etario
Menor a 25 5 (5,32%) 2 (4,9%) 3 (5,7%)| 0,410
25a29 14 (14,89%) 8 (19,5%) 6 (11,3%)
30a34 21 (22,34%) 7 (17,1%)| 14 (26,4%)
35a39 19 (20,21%) 7 (17,1%)| 12 (22,6%)
40 a 44 17 (18,09%) 6 (14,6%) 11 (20,8%)
Mayor o igual a 45 18 (19,05%) 11 (26,8%) 7 (13,2%)
Nivel educativo
Primaria completa 6 (6,38%) 3 (7,3%) 3 (5,7%)| 0,127
Primaria incompleta 2 (2,13%) 1(2,4%) 1(1,9%)
Secundaria completa 35 (37,23%) 9 (22%)| 26 (49,1%)
Secundaria incompleta 13 (13,83%) 6 (14,6%) 7 (13,2%)
Universitaria 22 (23,4%) 14 (34,1%) 8 (15,1%)
Técnico 16 (17,02%) 8 (19,6%) 8(15,1%)
Zonade residencia
Urbano 87 (92,6%) 37 (90,2%)| 50 (94,3%)| 0,358
Rural 7 (7,4%) 4 (9,8%) 3 (5,7%)
Estrato socioecondmico
1 13 (13,83%) 3(7,32%)| 3 (5,66%) 0,010
2 48 (51,06%) 1 (2,44%) 1 (1,89%)
3 27 (28,72%)| 9 (21,95%)| 26 (49,06%)
4 5 (5,32%) 6 (14,63%)| 7 (13,21%)
5 0 14 (34,15%)| 8 (15,09%)
6 1(1,06%) 8(19,51%)| 8 (15,09%)
Estado civil
Soltero 23 (24,47%) 7 (17,1%)| 16 (30,2%)| 0,303
Vive en pareja 60 (63,83%) 28 (68,3%)| 32 (60,4%)
Viudo o separado 11 (11,70%) 6 (14,6%) 5 (9,4%)
Nimero de personas del grupo familiar
2 4 (4,26%) 2 (4,9%) 2 (3,8%)| 0,602
3 23 (24,47%) 9 (22%)| 14 (26,4%)
4 33 (35,11%) 16 (39%)| 17 (32,1%)
5 24 (25,53%) 9 (22%)| 15 (28,3%)
6 8 (8,51%) 5 (12,2%) 3 (5,7%)
7 2 (2,13%) 0 2 (3,8%)
Relacion con el paciente
Madre 86 (91,5%) 34 (82,9%) 52 (98,1%)
Padre 1(1,1%) 0 1 (1,9%)| 0,015
Abuela 6 (6,4%) 6 (14,6%) 0
Otro 1(1,1%) 1(2,4%) 0




Tiempo al cuidado del nifio
Promedio + ds
Minimo — Maximo

8,19 + 4,03
2-17

6,61 + 3,52
2-13

9,42 + 4,01
3-17

0,001

Actividad principal del cuidador

Solo cuidado al familiar

Cuidado al familiar y trabajo remunerado
Cuidado al familiar y estudio

63 (67,02%)
27 (28,72%)
4 (4,26%)

20 (70,73%)
9 (21,95%)

3 (7,32%)

34 (64,15%)
18 (33,96%)

1 (1,89%)

0,233

Ayudas técnicas para el desplazamiento y la sedestacién utilizadas por los
nifos con Paralisis cerebral severa

Entre los aparatos utilizados como ayudas técnicas para la movilizacién y la
sedestacion se encontré que entre los pacientes manejados en el IOIR hubo una
proporcion significativamente mayor de casos que utilizaban silla de ruedas manual
(67,9% vs 43,9%) (p=0,017) asi como con silla para el bafo (56,6% vs 7,3%)
(p<0,001) comparado con aquellos tratados en CUS; por el contrario entre estos
altimos hubo un porcentaje de pacientes significativamente mas elevado de
pacientes que utilizaban silla coche (58,5% vs 18,9%) (p<0,001). Con respecto al
uso de sillas especiales o adaptadas para sentarse (ortesis de sedestacion),
aunque su uso fue un poco mayor entre los pacientes manejados en el Instituto
Roosevelt las diferencias observadas no tuvieron ninguna significancia estadistica
(p= 0,124 y p=0,428 respectivamente). En cuanto al uso de silla de ruedas
eléctrica, este solamente se evidencid entre los pacientes manejados en el Instituto
de Ortopedia Infantil Roosevelt.



Figura 2. Uso de ayudas técnicas para la movilizaciéon y la sedestacion
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Aunque la mayor parte del total de pacientes que utilizaban Silla de Ruedas
(81,8%) lo hacian todos los dias hubo una proporcion significativamente mayor de
pacientes que la usaban todos los dias entre aquellos manejados en el IOIR
(91,9%) comparados con aguellos tratados en CUS (61,1%); de igual forma, entre

los pacientes de Clinica Universidad de la sabana hubo una proporciéon

significativamente mayor de pacientes que usaban la silla de ruedas manual dos o

tres veces a la semana comparados con los del Instituto Roosevelt (p=0,003).

Aunque la principal forma de adquisicion de la silla para todos los pacientes fue la
EPS se evidenciaron diferencias significativas en los porcentajes de pacientes que

habian adquirido la silla a través de la ARS o de sus familiares.

Tabla 7. Caracteristicas del uso de la Silla de Ruedas Manual

Total Cus IOIR Valor
n=55 n=18 n=37 dep
Tiempo de uso durante la semana
Todos los dias 45 (81,8%) | 11 (61,1%) 34 (91,9%)| 0,014
Dos o tres veces a la semana 5(9,1%) 4 (22,2%) 1(2,7%)
Casi nunca 2 (3,6%) 2 (11,1%) 0
Nunca lo usa 3 (5,4%) 1 (5,6%) 2 (5,4%)
Forma de adquisicién
EPS 46 (83,6%) | 15 (83,3%) 31 (83,7%)| 0,028
ARS 6 (10,9%) 0 6 (16,2%)
Familiares 2 (3,6%) 2 (11,1%) 0
Fundacién 1(1,8%) 1 (5,6%) 0
Tiempo de uso del aparato técnico (meses)
Mediana (25-75) 12 (6,5- 24) | 8.5(3.75-21) | 17 (12-24)




En cuanto al uso de la Silla de Ruedas eléctrica, la totalidad de los pacientes la
utilizaban lo hacian todos los dias. En este caso la silla fue adquirida a través de la
EPS.

Tabla 8. Caracteristicas del uso de la Silla de Ruedas eléctrica

Total CuUs IOIR Valor de p
n=4 n=0 n=4

Tiempo de uso durante la semana

Todos los dias 4 (100%) 0 4 (100%) -

Forma de adquisicion

EPS 4 (100%) 0 4 (100%) -

Tiempo de uso del aparato técnico (meses)

Mediana (25-75) 31,5(11,5-48)| - 31,5(11,5-48)| -

Con respecto al uso de la silla coche, la mayor parte de los pacientes de ambas
instituciones la utilizaban todos los dias. Al igual que con los otros dos aparatos, la
principal forma de adquisicion de la silla para todos los pacientes fue la EPS. No
se encontraron diferencias significativas en las caracteristicas de utilizacion de la
silla coche entre las dos instituciones.

Tabla 9. Caracteristicas de utilizacion de la Silla Coche

Total CuUs IOIR Valor
n=34 n=24 n=10 dep
Tiempo de uso durante la semana
Todos los dias 31 (91,2%)| 21 (87,5%)| 10 (100%) 0,504
Dos o tres veces a la semana 2 (5,9%) 2 (8,3%) 0
Casi nunca 1(2,9%) 1(4,2%) 0
Forma de adquisicién
EPS 32 (94,1%)| 23 (95,8%)| 9 (90%) 0,508
Familiares 2 (5,9%) 1 (4,2%) 1 (10%)
Tiempo de uso del aparato técnico (meses)
Mediana (25-75) 12 (9-24) | 17 (12-24) | 12 (7,25-16,5)

De manera similar a los anteriores aparatos, la mayor parte de los pacientes de
ambas instituciones utilizaban la silla para el bafio todos los dias (66,7% y 70%
respectivamente) sin encontrar diferencias significativas en el tiempo de uso
durante la semana. La principal forma de adquisicion fue la EPS en mas del 60%
de los pacientes de ambos centros, sin embargo, entre los pacientes de la Clinica
Universidad de la sabana hubo un porcentaje significativamente mayor de casos
que adquirieron la silla a través de sus familiares mientras que entre los pacientes



del Instituto Roosevelt hubo un porcentaje significativamente mayor de pacientes
gue adquirieron la silla a través de su ARS.

Tabla 10. Caracteristicas de la utilizacion de la silla para el bafio

Total CuUs IOIR Valor
n=33 n=3 n=30 dep
Tiempo de uso durante la semana
Todos los dias 23 (69,7%) | 2 (66,7%) | 21 (70%) 0,912
Dos o tres veces a la semana 7 (21,2%) 1(33,3%) | 6 (20%)
Casi nunca 1(3,0% 0 1(3,3%)
Nunca lo usa 2 (6,1%) 0 2 (6,7%)
Forma de adquisicién
EPS 27 (81,8%) | 2 (66,7%) | 25 (83,3%) | 0,005
ARS 5 (15,2%) 0 5 (16,7%)
Familiares 1 (3%) 1(33,3%) | O
Tiempo de uso del aparato técnico (meses)
Mediana (25-75) 18 (8-24) 24 (16-30)| 15 (9-24)

Con relacion a la utilizacién de ortesis de sedestacion, entre los 11 pacientes que
las utilizaban se evidencié que mas del 70% lo hacian todos los dias sin encontrar
diferencias significativas entre ambas instituciones. Mientras que para los pacientes
del Instituto Roosevelt la principal forma de adquisicion fue a través de la EPS para
los pacientes de la Clinica Universidad de la sabana la principal forma de
adquisicion fueron sus familiares, diferencias tuvieron una diferencia significativa.

Tabla 11. Caracteristicas de la utilizacién de las sillas de sedestacién

Total CuUs IOIR Valor de
n=11 n=4 n=7 p
Tiempo de uso durante la semana
Todos los dias 8 (72,7%) 3 (75%) 5(71,4%) | 0,692
Casi nunca 1(9,1%) 0 1 (14,3%)
Nunca lo usa 2 (18,2%) 1 (25%) 1 (14,3%)
Forma de adquisicion
EPS 7 (63,6%) 1 (25%) 6 (85,7%) | 0,026
ARS 1 (9,1%) 0 1 (14,3%)
Familiares 3 (27,3%) 3 (75%) 0
Tiempo de uso del aparato técnico (meses)
Mediana (25-75) 24 (14,25-42) | 36(24-57) | 12(8-25)




Percepcion del cuidador con relacion a la utilidad de las ayudas técnicas para
el desplazamiento y la sedestacién utilizada por los nifios con Paralisis
cerebral severa.

Al evaluar la percepcion de los cuidadores con respecto a la utilidad de la silla de
ruedas manual se evidencio que mientras el 70,3% de los cuidadores de los
pacientes manejados en el Instituto Roosevelt afirmaron que a los nifios les
guedaba bien la silla entre los cuidadores de los pacientes de Clinica Universidad
de la sabana dicho porcentaje fue significativamente mucho menor (38,9%).
Acorde con lo anterior, el 61,1% de los cuidadores de Clinica Universidad de la
sabana y el 35,1% de los cuidadores de Roosevelt afirmaron que cambiarian el
aparato por otro; a pesar de lo mencionado mas del 70% de los cuidadores de
ambas instituciones recomendaria el uso de la silla de ruedas. Con respecto al
entrenamiento en el uso de la silla, la mayor parte de los cuidadores de los
pacientes de ambas instituciones afirmaron que les habian dado explicacién sobre
como utilizar el aparato. En cuanto a las revisiones técnicas de la silla, el 45,9% de
los aparatos de los pacientes del Instituto Roosevelt no habia tenido ninguna
revision, el 16,2% habia tenido 1 revisién y el 10,8% habia tenido 2 revisiones;
entre los aparatos de la Clinica Universidad de la sabana el 22,2% no habia tenido
ninguna revision, 44,4% habia tenido 1 revision y 5,6% habia tenido 2 revisiones.

Tabla 13. Percepcién de la utilidad de la Silla de ruedas manual entre los
cuidadores de pacientes con paralisis cerebral severa que la utilizan

Total Cus IOIR Valor
n=55 n=18 n=37 dep
Le queda bien la silla 33 (60%) 7 (38,9%) 26 (70,3%)| 0,027
Cambiaria el aparato por otro 24 (43,6%) 11 (61,1%) | 13 (35,1%)| 0,063
Lo recomendaria 44 (80%) 13 (72,2%) | 31(83,8%)| 0,255
Le explicaron a usted o a un familiar 51 (92,7%) 15 (83,3%) | 36 (97,3%)| 0,097
como deberia usar el aparato
Nimero de revisiones técnicas
0 21 (38,2%) 4 (22,2%) 17 (45,9%)| 0,068
1 14 (25,5%) 8 (44,4%) 6 (16,2%)
2 1(1,8%) 1 (5,6%) 4 (10,8%)
3 5 (9,1%) 1 (5,6%) 5 (13,5%)
4 6 (10,9%) 0 2 (5,4%)
5 2 (3,6%) 1 (5,6%) 0
6 1(1,8%) 0 1(2,7%)
7 1(1,8%) 0 1(2,7%)
10 1(1,8%) 0 1(2,7%)
No aplica 1 (1,8%) 1 (5,6%) 0




Con relacién a la utilidad de la silla de ruedas eléctrica se evidencié que el 75% de
los cuidadores de los pacientes que la utilizaban afirmaron que a los nifios les
guedaba bien la silla y solo el 25% afirmaron que cambiarian el aparato por otro; de
todas formas el 100% de los cuidadores recomendaria el uso de la silla de ruedas
eléctrica. Con respecto al entrenamiento en el uso de la silla, la totalidad de los
cuidadores aseguraron que les habian dado explicacion sobre como utilizar el
aparato. En cuanto a las revisiones técnicas de la silla, el 75% de los aparatos no
habia tenido ninguna revision y el 25% habia tenido 1 revision.

Tabla 14. Percepcion de la utilidad de la Silla de ruedas eléctrica entre los
cuidadores de pacientes con paralisis cerebral severa que la utilizan

Total CuUs IOIR Valor
n=4 n=0 n=4 dep
Le queda bien la silla 3 (75%) - 3 (75%) -
Cambiaria el aparato por otro 1 (25%) - 1 (25%) -
Lo recomendaria 4 (100%) | - 1 (100%) -
Le explicaron a usted o a un familiar cobmo | 4 (100%) | - 1 (100%) -
deberia usar el aparato
NUumero de revisiones técnicas
0 3 (75%) - 3 (75%) -
1 1 (25%) - 1 (25%)

En cuanto a la utilidad de la silla coche se observdé que el 90% o mas de los
cuidadores de ambas instituciones afirmaron que a los nifios les quedaba bien la
silla sin embargo, el 29,2% de los cuidadores de Clinica Universidad de la sabana
manifestaron que cambiarian el aparato por otro sin que la diferencia observada
fuera significativa; a pesar de lo mencionado el 91,4% de los cuidadores de ambas
instituciones recomendaria el uso de la silla.

Al igual que con los anteriores aparatos, la mayor parte de los cuidadores de los
pacientes de ambas instituciones afirmaron que les habian explicado el
funcionamiento del aparato. En este caso, al 75% de las sillas coche de los
pacientes de la Clinica Universidad de la sabana no les habian realizado ninguna
revision y al 16,7% les habian realizado 1 revision; por el contrario, solo al 27,3%
de las sillas de los pacientes del Instituto Roosevelt no les habian realizado
ninguna revision, al 18,2% les habian realizado 1 revision y al 27,3% les habian
realizado 2 revisiones, diferencias que tuvieron una significancia estadistica.



Tabla 153. Percepcion de la utilidad de la Silla coche entre los cuidadores de
pacientes con paralisis cerebral severa que la utilizan

Total CuUs IOIR Valor
n=35 n=24 n=11 dep
Le queda bien la silla 33 (94,3%)| 23 (95,8%)| 10 (90,9%) | 0,536
Cambiaria el aparato por otro 7 (20%) 7(292%) | 0 0,051
Lo recomendaria 32(91,4%)| 22 (91,7%)| 10 (90,9%) | 0,691
Le explicaron a usted o a un familiar c6mo | 32 (91,4%)| 23 (95,8%)| 9 (81,8%) 0,227
deberia usar el aparato
Numero de revisiones técnicas
0 21 (60%) | 18 (75%) | 3 (27,3%) 0,037
1 6 (17,1%) | 4 (16,7%) | 2 (18,2%)
2 4 (11,4%) | 1 (4,2%) 3 (27,3%)
3 1 (2,9%) 0 1(9,1%)
4 1 (2,9%) 1 (4,2%) 0
5 1 (2,9%) 0 1(9,1%)
6 1 (2,9%) 0 1(9,1%)

Por otra parte también se observd que la mayoria de los cuidadores de los
pacientes que utilizaban silla para el bafio opinaban que a los nifios les quedaba
bien la silla sin embargo, el 30% de los cuidadores de Roosevelt manifestaron que
cambiarian el aparato por otro sin que la diferencia observada fuera significativa; a
pesar de lo mencionado mas del 90% de los cuidadores de ambas instituciones
recomendaria el uso de la silla.

Al igual que con los anteriores aparatos, la mayor parte de los cuidadores de los
pacientes de ambas instituciones afirmaron que les habian explicado el
funcionamiento del aparato. En este caso, entre el 33,3% y el 40% de las sillas no
habian sido revisadas; entre aquellas pertenecientes a los pacientes de Clinica
Universidad de la sabana al 66,7% les habian realizado una revision mientras que
entre las sillas de los pacientes Roosevelt al 16,7% les habian realizado 1 revision,
al 13,3% les habian realizado 2 revisiones y al 13,3% les habian efectuado 3
revisiones.



Tabla 16. Percepcion de la utilidad de la Silla para el bafio entre los cuidadores de
pacientes con paralisis cerebral severa que la utilizan

Total CuUs IOIR Valor
n=30 n=3 n=33 dep
Le queda bien la silla 26 (78,8%)| 3 (100%) | 23 (76,7%) | 0,477
Cambiaria el aparato por otro 9(27,3%) | 0 9 (30%) 0,371
Lo recomendaria 30 (90,9%) | 3 (100%) | 27 (90%) 0,744
Le explicaron a usted o a un familiar c6mo | 32 (97%) | 3 (100%) | 29 (96,7%) | 0,909
deberia usar el aparato
NUumero de revisiones técnicas
0 13 (39,4%)| 1 (33,3%) | 12 (40%) 0,603
1 7 (21,2%) | 2 (66,7%) | 5(16,7%)
2 4(12,1%) |0 4 (13,3%)
3 4(12,1%) | 0O 4 (13,3%)
4 2 (6,1%) 0 2 (6,7%)
6 2 (6,1%) 0 2 (6,7%)
7 1 (3%) 0 1 (3,3%)

Con relacion a las ortesis de sedestacion el 50% de los cuidadores de Clinica
Universidad de la sabana y el 85,7% de los cuidadores de Roosevelt opinaban que
a los niflos les quedaba bien la silla, sin embargo, el 75% de los cuidadores de
Clinica Universidad de la sabana manifestaron que cambiarian el aparato por otro
sin que la diferencia observada fuera significativa; a pesar de lo mencionado mas
del 85% de los cuidadores de ambas instituciones recomendaria el uso de dichas
sillas. En la mayor parte de los casos los cuidadores afirmaron que les habian
explicado el funcionamiento del aparato. En este caso, mientras el 25% de las
sillas de los pacientes de la Clinica Universidad de la sabana no habian sido
revisadas dicho porcentaje fue mucho mayor entre las sillas de los pacientes del
Instituto Roosevelt (71,4%) sin que la diferencia observada fuera significativa.

Tabla 47. Percepcion de la utilidad de las Sillas ortesis de sedestacion entre los
cuidadores de pacientes con paralisis cerebral severa que la utilizan

Total CuUs IOIR Valor
n=11 n=4 n=7 dep
Le queda bien la silla 8 (72,7%) | 2 (50%) 6 (85,7%) 0,279
Cambiaria el aparato por otro 4 (36,4%) | 3 (75%) 1(14,3%) 0,088
Lo recomendaria 10 (90,9%) | 4 (100%) | 6 (85,7%) 0,636
Le explicaron a usted o a un familiar c6mo 10 (90,9%)| 4 (100%) | 6 (85,7%) 0,636
deberia usar el aparato
NUumero de revisiones técnicas
0 6 (54,5%) | 1 (25%) 5 (71,4%) 0,211
1 3(27,3%) | 2 (50%) 1 (14,3%)
2 1 (9,1%) 0 1 (14,3%)
3 1 (9,1%) 1 (25%) 0




Finalmente, con respecto al uso del bipedestador mas del 70% de los cuidadores
opinaron que a los nifios les quedaba bien el aparato, sin embargo, el 50% de los
cuidadores de Clinica Universidad de la sabana y el 30% de los cuidadores de
Roosevelt manifestaron que cambiarian el aparato por otro sin que la diferencia
observada fuera significativa; a pesar de lo mencionado mas del 75% de los
cuidadores de ambas instituciones recomendaria el uso de dichas sillas. En la
mayor parte de los casos los cuidadores afirmaron que les habian explicado el
funcionamiento del aparato. En este caso, el 44,4% de las sillas de los pacientes
de la Clinica Universidad de la sabana y el 30% de los pacientes de Roosevelt no
habian sido revisadas.

Tabla 18. Percepcion de la utilidad del Bipedestador entre los cuidadores de
pacientes con paralisis cerebral severa que lo utilizan

Total CuUs IOIR Valor de
n=30 n=10 n=20 p
Le queda bien 22 (73,3%) | 7 (70%) | 15 (75%) | 0,548
Cambiaria el aparato por otro 11 (36,7%) | 5(50%) | 6 (30%) 0,250
Lo recomendaria 24 (80%) 9 (90%) | 15 (75%) | 0,326
Le explicaron a usted o a un familiar c6mo 28 (93,3%) | 9(90%) | 19 (95%) | 0,563
deberia usar el aparato
Numero de revisiones técnicas
0 10 (30,5%) | 4 (44,4%)| 6 (30%) 0,211
1 8 (27,6%) 3 (33,3%)| 5 (25%)
2 3 (10,3%) 1(11,1%)| 2 (10%)
3 4 (13,8%) 1(11,1%)| 3 (15%)
4 1 (3,4%) 0 1 (5%)
6 1 (3,4%) 0 1 (5%)
7 1 (3,4%) 0 1 (5%)
10 1 (3,4%) 0 1 (5%)

Percepcion del esfuerzo, alivio del cuidado y supervisiéon del cuidador

La mayor parte de los cuidadores de los pacientes con pardlisis cerebral severa
tuvieron una percepcidbn mas o menos similar con relacion al alivio del cuidado,
encontrando como Unica diferencia significativa que un porcentaje mayor de
cuidadores del IOIR consideraron que ocasionalmente les gustaria pasar mas
tiempo con otros miembros de su familia que los de la Clinica Universidad de la
sabana. De manera similar, entre los cuidadores de los pacientes de la Clinica
Universidad de la Sabana se encontré una proporcion mucho mayor de casos en
los que percibian que siempre quisieran pasar mas tiempo con otros miembros de
su familia (p=0,027).



Tabla 19. Percepcion del alivio del cuidado entre los cuidadores de pacientes con
pardlisis cerebral severa

Total Cus IOIR Valor
n=94 n=41 n=53 dep

Tiene poco tiempo para hacer los oficios domésticos
Nunca 0,512
Ocasionalmente 23 (24,5%) | 11 (26,8%) | 12 (22,6%)
Siempre 36 (38,3%) | 13 (31,7%) | 23 (43,4%)

35 (37,2%) | 17 (41,5%) | 18 (34%)
Pasa la mayor parte del dia cuidando al nifio/a
Nunca 10 (10,6%) | 7 (17,1%) 3 (5,7%) 0,177
Ocasionalmente 22 (23,4%) | 10 (24,4%) | 12 (22,6%)
Siempre 62 (66%) 24 (58,5%) | 38 (71,7%)
Necesita ayuda para mantener al nifio/a en posicion
sentada/a
Nunca 43 (45,7%) | 22 (53,7%) | 21 (39,6%) | 0,231
Ocasionalmente 30 (31,9%) | 13 (31,7%) | 17 (32,1%)
Siempre 21 (22,3%) | 6 (14,6%) 15 (28,3%)
Le gustaria pasar mas tiempo con otros miembros de
la familia (hijos, papas, hermanos)
Nunca 18 (19,1%) | 7 (17,1%) 11 (20,8%) | 0,027
Ocasionalmente 56 (59,6%) | 20 (48,8%) | 36 (67,9%)
Siempre 20 (21,3%) | 14 (34,1%) | 6 (11,3%)
El nifio/a debe usar silla de ruedas o aparatos para
las actividades de cada dia
Nunca 1(1,1%) 1 (2,4%) 0 0,417
Ocasionalmente 18 (19,1%) | 9 (22%) 9 (17%)
Siempre 75 (79,8%) | 31 (75,6%) | 44 (83%)
Utiliza mas tiempo cuidando al nifio/a que haciendo
otras cosas
Nunca 13 (13,8%) | 7 (17,1%) 6 (11,3%) 0,389
Ocasionalmente 30 (31,9%) | 15 (36,6%) | 15 (28,3%)
Siempre 51 (54,3%) | 19 (46,3%) | 32 (60,4%)
Le toma mucho tiempo hacer las tareas domésticas
Nunca 0,775
Ocasionalmente 18 (19,1%) | 9 (22%) 9 (17%)
Siempre 54 (57,4%) | 22 (53,7%) | 32 (60,4%)

22 (23,4%) | 10 (24,4%) | 12 (22,6%)
Necesita descansos mas largos después de cuidar al
nifio/a
Nunca 20 (21,3%) | 11 (26,8%) | 9 (17%) 0,287
Ocasionalmente 45 (47,9%) | 16 (39%) 29 (54,7%)
Siempre 29 (30,9%) | 14 (34,1) 15 (28,3%)
Otros miembros de la familia necesitan ayudarle al
cuidado del nifio/a
Nunca 18 (19,1%) | 7 (17,1%) 11 (20,8%) | 0,465
Ocasionalmente 53 (56,4%) | 26 (63,4%) | 27 (50,9%)
Siempre 23 (24,5%) | 8 (19,5%) 15 (28,3%)
Le gustaria tener mas descansos después de cuidar al
nifio/a
Nunca 13 (13,8%) | 8 (19,5%) 5 (9,4%) 0,373

Ocasionalmente
Siempre

47 (50%)
34 (36,2%)

19 (46,3%)
14 (34,1%)

28 (52,8%)
20 (37,7%)




Tabla 20. Percepcion del alivio del cuidado entre los cuidadores de pacientes con
paralisis cerebral severa de acuerdo al nimero de ayudas técnicas

Total Unasola | Mas deuna| Valor
n=94 ayuda ayuda dep
n=47 n=47
Tiene poco tiempo para hacer los oficios domésticos
Nunca 23 (24,5%) | 14 (29,8%) | 9 (19,1%) 0,458
Ocasionalmente 36 (38,3%) | 16 (34%) 20 (42,6%)
Siempre 35 (37,2%) | 17 (36,2%) | 18 (38,3%)
Pasa la mayor parte del dia cuidando al nifio/a
Nunca 10 (10,6%) | 8 (17%) 2 (4,3%) 0,111
Ocasionalmente 22 (23,4%) | 9 (19,1%) 13 (27,7%)
Siempre 62 (66%) 30 (63,8%) | 32 (68,1%)
Necesita ayuda para mantener al nifio/a en posicion
sentada/a
Nunca 43 (45,7%) | 30 (63,8%) | 13 (27,7%) | 0,002
Ocasionalmente 30 (31,9%) | 10 (21,3%) | 20 (42,6%)
Siempre 21 (22,3%) | 7 (14,9%) 14 (29,8%)
Le gustaria pasar méas tiempo con otros miembros de
la familia (hijos, papas, hermanos)
Nunca 18 (19,1%) | 10 (21,3%) | 8 (17%) 0,435
Ocasionalmente 56 (59,6%) | 25 (53,2%) | 31 (66%)
Siempre 20 (21,3%) | 12 (25,5%) | 8 (17%)
El nifio/a debe usar silla de ruedas o aparatos para
las actividades de cada dia
Nunca 1(1,1%) 1(2,1%) 0 0,603
Ocasionalmente 18 (19,1%) | 9 (19,1%) 9 (19,1%)
Siempre 75 (79,8%) | 37 (78,7%) | 38 (80,9%)
Utiliza mas tiempo cuidando al nifio/a que haciendo
otras cosas
Nunca 13 (13,8%) | 8 (17%) 5 (10,6%) 0,655
Ocasionalmente 30 (31,9%) | 14 (29,8%) | 16 (34%)
Siempre 51 (54,3%) | 25 (53,2%) | 26 (55,3%)
Le toma mucho tiempo hacer las tareas domésticas
Nunca 18 (19,1%) | 14 (29,8%) | 4 (8,5%) 0,025
Ocasionalmente 54 (57,4%) | 22 (46,8%) | 32 (68,1%)
Siempre 22 (23,4%) | 11 (23,4%) | 11 (23,4%)
Necesita descansos mas largos después de cuidar al
nifio/a
Nunca 20 (21,3%) | 14 (29,8%) | 6 (12,8%) 0,049
Ocasionalmente 45 (47,9%) | 23 (48,9%) | 22 (46,8%)
Siempre 29 (30,9%) | 10 (21,3%) | 19 (40,4%)
Otros miembros de la familia necesitan ayudarle al
cuidado del nifio/a
Nunca 18 (19,1%) | 9 (19,1%) 9 (19,1%) 0,217
Ocasionalmente 53 (56,4%) | 30 (63,8%) | 23 (48,9%)
Siempre 23 (24,5%) | 8 (17%) 15 (31,9%)
Le gustaria tener mas descansos después de cuidar al
nifio/a
Nunca 13 (13,8%) | 10 (21,3%) | 3 (6,4%) 0,059

Ocasionalmente
Siempre

47 (50%)
34 (36,2%)

24 (51,1%)
13 (27,7%)

23 (48,9%)
21 (44,7%)




Al evaluar si la percepcion del alivio del cuidado cambiaba entre los cuidadores de
los pacientes que utilizaban una sola ayuda técnica y aquellos con mas de una
ayuda técnica se evidencié que mientras la mayor parte de los cuidadores de los
pacientes con una sola ayuda consideraban que nunca necesitaban ayuda para
mantener al nifio en posicion sentada (63,8%), 42,7% de los cuidadores de los
pacientes con mas de una ayuda ocasionalmente necesitaban dicha ayuda y 29,8%
la necesitaban siempre.

Por otra parte, aunque en ambos casos la mayoria de los cuidadores manifestaban
gue ocasionalmente les tomaba mucho tiempo hacer las tareas domésticas, dicho
porcentaje fue mayor entre los cuidadores de los pacientes con mas de una ayuda.
Adicionalmente, la proporcion de cuidadores que siempre necesitaba descansos
mas largos después de cuidar al nifio fue casi el doble entre aquellos que utilizaban
mas de una ayuda. Las anteriores diferencias fueron estadisticamente
significativas (p<0,05).

Tabla 21. Percepcion del esfuerzo entre los cuidadores de pacientes con paralisis

cerebral severa

Total CuUs IOIR Valor
n=94 n=41 n=53 dep
Le queda dificil cuidar al nifio como él lo necesita
Nunca 40 (42,6%) | 15 (36,6%)| 25 (47,2%)| 0,474
Ocasionalmente 35 (37,2%) | 18 (43,9%)| 17 (32,1%)
Siempre 19 (20,2%)| 8 (19,5%) | 11 (20,8%)
Necesita ayuda para cuidar al nifio/a
Nunca 12 (12,8%)| 7 (17,1%) | 5 (9,4%) 0,399
Ocasionalmente 32 (24%) | 15 (36,6%)| 17 (32,1%)
Siempre 50 (53,2%)| 19 (46,3%)| 31 (58,5%)
Se cansa mucho cuidando al nifio/a
Nunca 27 (28,7%)| 13 (31,7%)| 14 (26,4%)| 0,033
Ocasionalmente 43 (45,7%)| 13 (31,7%)| 30 (56,6%)
Siempre 24 (25,5%)| 15 (36,6%) | 9 (17%)
Es dificil sostener al nifio/a cuando esta en el
suelo 0,087
Nunca 8 (8,5%) 5(12,2%) | 3 (5,7%)
Ocasionalmente 12 (12,8%)| 8 (19,5%) | 4 (7,5%)
Siempre 40 (42,6%) | 18 (43,9%)| 22 (41,5%)
Las sillas y aparatos pueden hacer mas facil la
vida familiar
Ocasionalmente 16 (17%) | 8 (19,5%) | 8 (15,1%) | 0,384
Siempre 78 (83%) | 33 (80,5%)| 45 (84,9%)




Tiene muy poca energia al final de cada dia

Nunca 7 (7,4%) 3 (7,3%) 4 (7,5%) 0,839
Ocasionalmente 35 (37,2%) | 16 (39%) | 19 (35,8%)
Siempre 51 (54,3%)| 22 (53,7%)| 29 (54,7%)

Debe tener en cuenta la facilidad de mover al

nifio/a cuando hace planes con la familia

Nunca 2 (2,1%) 0 2 (3,8%) 0,297

Ocasionalmente
Siempre

23 (24,5%)
68 (72,3%)

12 (29,3%)
28 (68,3%)

11 (20,8%)

40 (75,5%)

En cuanto a la percepcion del esfuerzo, se evidencié que mientras los cuidadores
de los pacientes que venian siendo manejados en la Clinica Universidad de la
Sabana el 31,7% manifestaron que nunca se cansaban con el nifio/a o lo hacian
ocasionalmente, en el Instituto Roosevelt 26,4% de los cuidadores afirmaron no
sentir nunca ese cansancio y 56,6% aseguraron sentirlo ocasionalmente (p=0,033),
hallazgo que fue estadisticamente significativo; el resto de los parametros
evaluados no mostraron diferencias importantes.

Tabla 22. Percepcion del esfuerzo entre los cuidadores de pacientes con paralisis
cerebral severa de acuerdo al nimero de ayudas técnicas

Sin dato

Total Una sola Més de | Valor
n=94 ayuda | unaayuda| dep
n=47 n=47
Le queda dificil cuidar al nifio como él lo necesita
Nunca 40 (42,6%) | 22 (46,8%)| 18 (38,3%)| 0,198
Ocasionalmente 35 (37,2%) | 19 (40,4%)| 16 (34%)
Siempre 19 (20,2%)| 6 (12,8%) | 13 (27,7%)
Necesita ayuda para cuidar al nifio/a
Nunca 12 (12,8%)| 11 (23,4%)| 1 (2,1%) 0,001
Ocasionalmente 32 (24%) | 19 (40,4%)| 13 (27,7%)
Siempre 50 (53,2%) | 17 (36,2%)| 33 (70,2%)
Se cansa mucho cuidando al nifio/a
Nunca 27 (28,7%)| 20 (42,6%)| 7 (14,9%) | 0,009
Ocasionalmente 43 (45,7%) | 19 (40,4%)| 24 (51,1%)
Siempre 24 (25,5%)| 8 (17%) 16 (34%)
Es dificil sostener al nifio/a cuando esta en el
suelo 8 (8,5%) 7 (14,9%) | 1(2,1%) 0,023
Nunca 12 (12,8%)| 8 (17%) 4 (8,5%)
Ocasionalmente 40 (42,6%) | 14 (29,8%)| 26 (55,3%)
Siempre 34 (36,2%) | 18 (38,3%)| 16 (24%)




Las sillas y aparatos pueden hacer mas facil la

vida familiar

Ocasionalmente 16 (17%) | 11 (23,4%)| 5 (10,6%) | 0,084
Siempre 78 (83%) | 36 (76,6%)| 42 (89,4%)

Tiene muy poca energia al final de cada dia

Nunca 7 (7,4%) 6 (12,8%) | 1(2,1%) 0,122
Ocasionalmente 35 (37,2%) | 19 (40,4%)| 16 (34%)

Siempre 51 (54,3%)| 22 (46,8%)| 29 (61,7%)

Sin dato 1(1,1%) 0 1(2,1%)

Debe tener en cuenta la facilidad de mover al

nifio/a cuando hace planes con la familia

Nunca 2 (2,1%) 1(2,1%) 1(2,1%) 0,455
Ocasionalmente 23 (24,5%)| 14 (29,8%)| 9 (19,1%)
Siempre 68 (72,3%)| 31 (66%) | 37 (78,1%)

Sin dato 1(1,1%) 1(2,1%) 0

Con relaciéon al niumero de ayudas técnicas, el 70,2% de los cuidadores de los
pacientes que utilizaban mas de una ayuda afirm6 que siempre necesitaba ayuda
para cuidar al nifio, porcentaje que fue mucho menor entre aquellos que usaban
una sola ayuda (36,2%). De manera similar, la proporcion de cuidadores que
manifestaron que nunca se cansaban mucho cuando cuidaban al nifio fue mayor
entre los pacientes con una sola ayuda comparado con aquellos que usaban mas
de una ayuda (42,6% vs 14.9%). Finalmente, el porcentaje de cuidadores de nifios
para quienes siempre era dificil sostener al nifio cuando esta en el suelo fue mayor
entre aquellos con mas de una ayuda técnica. Estas diferencias mencionadas
tuvieron una significancia estadistica (p<0,05).

Con relacién a la percepcion del grado de supervision requerido por los nifios/as
mientras que la tercera parte de los cuidadores de los pacientes atendidos en la
Clinica Universidad de la sabana manifestaron que nunca era dificil asistir a
reuniones familiares, cerca de la mitad de los cuidadores de los pacientes
atendidos en el Instituto Roosevelt afirmaron que siempre era dificil ir a las mismas,
diferencia que tuvo significancia estadistica (p=0,005). La mayor parte de los
cuidadores de ambas instituciones coincidieron en afirmar que nunca u
ocasionalmente deben llevar al nifio/a con ellos cuando van de una habitacion a
otra y que nunca lo deben llevar con ellos cuando van al bafio. Por otra parte, en
ambos grupos de cuidadores hubo una preocupacion manifiesta cercana al 60%
con relacion a la seguridad del nifio cuando esta sentado/a y por encima del 75%
cuando esta solo/a. Estos ultimos hallazgos no mostraron diferencias significativas.



Tabla 235. Percepcion del grado de supervision requerido por los cuidadores de
pacientes con paralisis cerebral severa

Total CuUs IOIR Valor
n=94 n=41 n=53 dep
Debe llevar al nifio/a con usted cuando vade
una habitacién a otra
Nunca 28 (29,8%)| 13 (31,7%)| 15 (28,3%)| 0,697
Ocasionalmente 36 (38,3%)| 17 (41,5%)| 19 (35,8%)
Siempre 29 (30,9%)| 11 (26,8%)| 18 (34%)
Se preocupa por la seguridad del nifio/a cuando
esta sentado
Nunca 18 (19,1%)| 10 (24,4%)| 8 (15,1%) | 0,516
Ocasionalmente 18 (19,1%)| 7 (17,1%) | 11 (20,8%)
Siempre 58 (61,7%)| 24 (58,5%)| 34 (64,2%)
Le preocupa la seguridad del nifio/a si él o ella
esta sélo
Nunca 5 (5,3%) 2 (4,9%) 3 (5,7%) 0,544
Ocasionalmente 12 (12,8%)| 7 (17,1%) | 5 (9,4%)
Siempre 77 (81,9%)| 32 (78%) | 45 (84,9%)
Debe llevar al nifio con usted cuando va al bafio
Nunca 82 (87,2%) | 36 (87,8%)| 46 (86,8%)| 0,935
Ocasionalmente 9 (9,6%) 4 (9,8%) 5 (9,4%)
Siempre 3 (3,2%) 1(2,4%) 2 (3,8%)
Es dificil asistir areuniones o comidas familiares
Nunca 19 (20,2%) | 14 (34,1%)| 5 (9,4%) 0,005
Ocasionalmente 39 (41,5%)| 17 (41,5%)| 22 (41,5%)
Siempre 36 (38,3%)| 10 (24,4%)| 26 (49,1%)

En cuanto a las diferencias encontradas con respecto a la percepcién del grado de
supervision de acuerdo al niumero de ayudas técnicas utilizadas por los pacientes,
solamente se encontré que la proporcién de cuidadores que consideraban que
siempre era dificil asistir a reuniones familiares fue significativamente mayor entre
aquellos nifios con més de una ayuda técnica (p= 0,014).



Tabla 24. Percepcion del grado de supervision requerido por los cuidadores de
pacientes con paralisis cerebral severa de acuerdo al nimero de ayudas técnicas

Total Una sola Més de | Valor
n=94 ayuda | unaayuda| dep
n=47 n=47
Debe llevar al nifio/a con usted cuando va de una
habitacion a otra
Nunca 28 (29,8%)| 17 (36,2%)| 11 (23,4%)| 0,369
Ocasionalmente 36 (38,3%) | 18 (38,3%)| 18 (38,3%)
Siempre 29 (30,9%)| 12 (25,5%)| 17 (36,2%)
Sin dato 1(1,1%) 0 1(2,1%)
Se preocupa por la seguridad del nifio/a cuando
esta sentado
Nunca 18 (19,1%)| 11 (23,4%)| 7 (14,9%) | 0,411
Ocasionalmente 18 (19,1%)| 7 (14,9%) | 11 (23,4%)
Siempre 58 (61,7%)| 29 (61,7%)| 29 (61,7%)
Le preocupa la seguridad del nifio/a si él o ella
esta sélo
Nunca 5 (5,3%) 3 (6,4%) 2 (4,3%) 0,395
Ocasionalmente 12 (12,8%)| 8 (17%) 4 (8,5%)
Siempre 77 (81,9%)| 36 (76,6%)| 41 (87,2%)
Debe llevar al nifio con usted cuando va al bafio
Nunca 82 (87,2%) | 42 (89,4%)| 40 (85,1%)| 0,501
Ocasionalmente 9 (9,6%) 3 (6,4%) 6 (12,8%)
Siempre 3 (3,2%) 2 (4,3%) 1(2,1%)
Es dificil asistir areuniones o comidas familiares
Nunca 19 (20,2%)| 14 (29,8%)| 5 (10,6%) | 0,014
Ocasionalmente 39 (41,5%)| 21 (44,7%)| 18 (38,3%)
Siempre 36 (38,3%)| 12 (25,5%)| 24 (51,1%)

Finalmente, 43,6% de los cuidadores consideraron que tenian
esfuerzo leve para mover al nifio/a dentro de la casa, 29,8% opinaron que el
esfuerzo a realizar era moderado y 26,6% que el esfuerzo era severo.
significativas

diferencias observadas entre las dos

(p=0,590).

instituciones no fueron

gue hacer un

Las

Tabla 25. Nivel de Esfuerzo para mover al nifio/a dentro de la casa por Institucion

Total CuUs IOIR Valor
n=94 n=41 n=53 dep
Nivel de esfuerzo para mover al nifio/a dentro de la
casa
Leve 41 (43,6%) | 18 (43,9%) | 23 (43,4%)| 0,590
Moderado 28 (29,8%)| 14 (26,4%)| 14 (26,4%)
Severo 25 (26,6%)| 9 (22%) 16 (30,2%)




Escala de Aseo

Al aplicar la escala de aseo en la poblacion analizada no se encontraron diferencias
significativas entre los pacientes atendidos en la CUS y aquellos manejados en el
IOIR. En cerca de la tercera parte de los pacientes de ambas instituciones una
persona puede limpiar y cateterizar con dificultad (39% y 32,1% respectivamente) y
en la cuarta parte de los casos una persona puede limpiar y cateterizar facilmente
(24,4% y 24,5% respectivamente). La proporcion de pacientes en quienes dos
personas pueden limpiar y cateterizar con dificultad fue ligeramente mayor entre
aguellos atendidos en el Instituto Roosevelt sin que dicha diferencia tuviera

significancia estadistica (p>0,05).

Tabla 26. Escala de Aseo entre los pacientes con paralisis cerebral de acuerdo a
la institucién

Total CuUs IOIR Valor
n=94 n=41 n=53 dep
Escala de aseo
2. Una persona puede limpiar y cateterizar facilmente | 23 (24,5%)| 10 (24,4%)| 13 (24,5%)| 0,842
3. Una persona puede limpiar y cateterizar con 33 (35,1%)| 16 (39%) | 17 (32,1%)
dificultad
4. Una persona puede limpiar y cateterizar con gran | 18 (19,1%)| 6 (14,6%) | 12 (22,6%)
dificultad
5. Se requieren dos personas, pero pueden limpiary | 12 (12,8%)| 6 (14,6%) | 6 (11,3%)
cateterizar facilmente
6. Dos personas pueden limpiar y cateterizar con 8 (8,5%) 3 (7,3%) 5 (9,4%)

dificultad

No se encontraron diferencias significativas con relacion a la escala de Aseo entre
los pacientes que utilizaban silla para el bafio y aquellos que no la utilizaban

(p>0,05).




Tabla 27. Escala de Aseo entre los pacientes con paralisis cerebral que tienen
Silla para el bafio y aquellos sin dicha ayuda técnica de acuerdo a la institucion

Total Consilla] Sinsilla | Valor
n=41 n=3 n=38 dep
CuUs
2. Una persona puede limpiar y cateterizar facilmente | 10 (24,4%)| 1 (33,3%)| 9 (23,7%) | 0,396
3. Una persona puede limpiar y cateterizar con 16 (39%) | 1(33,3%)| 15 (39,5%)
dificultad
4. Una persona puede limpiar y cateterizar con gran | 6 (14,6%) | O 6 (15,8%)
dificultad
5. Se requieren dos personas, pero pueden limpiary | 6 (14,6%) | O 6 (15,8%)
cateterizar facilmente
6. Dos personas pueden limpiar y cateterizar con 3 (7,3%) 1 (33,3%)| 2 (5,3%)
dificultad
Total Con silla] Sin silla | Valor
n=53 n=30 n=23 dep
IOR
2. Una persona puede limpiar y cateterizar facilmente | 13 (24,5%)| 8 (26,7%)| 5 (21,7%) | 0,614
3. Una persona puede limpiar y cateterizar con 17 (32,1%)| 9 (30%) | 8 (34,8%)
dificultad
4. Una persona puede limpiar y cateterizar con gran | 12 (22,6%)| 5 (16,7%)| 7 (30,4%)
dificultad
5. Se requieren dos personas, pero pueden limpiary | 6 (11,3%) | 4 (13,3%)| 2 (8,7%)
cateterizar facilmente
6. Dos personas pueden limpiar y cateterizar con 5 (9,4%) 4 (13,3%)| 1 (4,3%)

dificultad




8. DISCUSION

Los cuidadores de nifios con paralisis cerebral severa que asistieron al servicio de
rehabilitacion de la clinica Universidad de la sabana y el IOIR entre enero 2010 y
junio 2011 encontraron un alivio del cuidado, esfuerzo y supervision con el uso de
ayudas técnicas para el desplazamiento y la sedestacion. El alivio del cuidado
relacionado con la menor frecuencia de: ayuda necesaria para mantener al nifio/a
sentado, menor nimero y tiempo de descansos requeridos posterior al cuidado del
nifio, y una menor necesidad de ayuda por parte de otros familiares. El esfuerzo
descrito por una menor percepcién de cansancio y menor grado de dificultad
durante el cuidado; menor esfuerzo para la realizacion de desplazamiento en el
domicilio y mayor energia al final de cada dia. Y la supervisién con la menor
necesidad de llevar el nifio cuando el cuidador va al bafio, de una habitacion a otra
y la facilidad para asistir a reuniones y comidas familiares, sin embargo en ambos
grupos de cuidadores hubo una preocupacion manifiesta con relacion a la
seguridad del nifio cuando esta sentado o cuando esta solo.

Un porcentaje significativo de cuidadores consideran, Primero: que el nifio requiere
el uso de ayudas para desplazarse u otras ayudas técnicas para las actividades de
cada dia; Y segundo estos dispositivos 0 sistemas pueden hacer mas facil la vida
familiar (79-83%respectivamente)

En relacion a la frecuencia de las percepciones de los cuidadores en las
dimensiones de Alivio del cuidado, esfuerzo y supervision y el uso de ayudas
técnicas la mayor parte de los cuidadores de los pacientes tuvieron una
percepcion mas o menos similar en las dos instituciones.

Los hallazgos obtenidos en este estudio con respecto a la percepcion de los
cuidadores y el uso de ayudas técnicas para el desplazamiento y la sedestacion
posiblemente puedan apoyarse en las siguientes consideraciones: los nifios con
PC severa, caracterizados por una dependencia total en las actividades basicas
cotidianas (vestido, higiene y alimentacién), y otras como la movilizacion y el
posicionamiento son identificados por los familiares y cuidadores como problemas
primordiales relacionados con esta discapacidad infantil severa y permanente,
generando altas demandas de asistencia humana y fisica por parte del cuidador.
Dado que estas ayudas técnicas como sillas de ruedas, silla bafio, sillas coches,
ortesis de sedestacion y bipedestadores, podrian favorecer, facilitar y permitir un
mejor desempefio en estas actividades son percibidas por el cuidador con un
efecto positivo en la disminucion de esfuerzo, supervision y alivio del cuidado.

Los resultados de la percepcion del cuidador al respecto de la seguridad del
paciente al utilizar las ayudas técnicas y cuando esta solo previamente



mencionadas, podria explicarse por el alto porcentaje de estas que no han tenido
ninguna revision (sillas de ruedas manuales 38%, sillas eléctricas 75%, sillas
coches 60%, silla bafio 39%, ortesis de sedestacion 54% y bipedestadores 30%), el
tiempo de uso (> 1 afo) y el porcentaje de cuidadores con insuficiente
entrenamiento en el uso y utilidad de estos sistemas (3-9%). Pudiendo ser
percibidos como un riesgo para el paciente y el cuidador y disminuir la frecuencia
de su uso.

Dos estudios realizados previamente por Henderson(35), Demers(3) vy
colaboradores sugieren que pueden beneficiarse los cuidadores de nifios que usan
un sistema de asistencia: facilitando el cuidado, reduciendo el esfuerzo, la cantidad
de supervisién, trabajo, cansancio fisico y conservacién de energia. Sin embargo
existen discrepancias entre nuestro estudio y los mencionados ya que estos
consideran que se requiere de una compleja cantidad de variables para evaluar la
experiencia del cuidador y el uso de ayudas técnicas, incluyendo factores
moderados, de estrés y mediadores. Aunque esta divergencia esta encadenada
con los diferentes desenlaces propuestos en los estudios: percepciones versus
Impacto medido en calidad de vida, salud fisica, factores fisioldgicos y
participacion, y percepciones versus impacto medido por funcionalidad de la
clasificacion de funcionalidad, discapacidad y salud.



9. CONCLUSION

Este estudio sugiere que los cuidadores de nifios con pardlisis cerebral severa que
utilizan ayudas técnicas para la movilizacion y sedestacion perciben un alivio del
cuidado, esfuerzo y supervision con el uso de las mismas y por ende pueden ser
beneficiosas en la salud fisica y emocional del cuidador.

Mas investigaciones son necesarias en nuestra poblacion para identificar y priorizar
otros factores que influencian de manera significativa en la salud del cuidador y su
familia.
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