
UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
FACULTAD DE CIENCIAS MEDlCAS

", '('\'!? \ . , "'>.-"
F Jj

~"'"
~~ ...

, "--'-~' , ,.,"".
"

'.,>.",..
r..

~

". ~ \ \
I ALIDAD DE V"ID,~EN NlNOS C<?~, '(:,\'\

rARA!>ISIS~CEREBItAL"".
., \

~\~
. "Í

t(.
~~ i

:-..') "~-7)-:"j
f;~,;"

.- \ \ ~ \

"Estudioreal~doen.la;Obrl\s
.
Socialesdel Her~¡l/o...~ro,

Antigua9úatemalá; Septiembre 1996'1 'Mayo!I9i>7íl, j
r >.' " 'o/;i

"
,;.j i ,:::J¡,

!x~ ~ ~ [~~L 1
' 'w""l

~ ,~.",,- ¡i-.
"3¡

.
.e

,,'
.

;

~~,f¿~~.

,r
\

"'...

,. !] ;;

);
._,

-'~ (::1:. ,';:>¡',.;,
.:1""", '< 1 ;::' r I J

.
'~ "'~"" ,J:it1:. , /'\..,iCARLOS FERNANDO MORALES PEREZ: /'
"; .

,;'" /r-,. /
.< l' !) I

.1"7 .;'l'

'''''.' ".
...'"

""O" ',,~ '"
j"

MEDIe(> Y CIRUJANO

GUATEMALA, JUNIO DE 1997



INDICE

INfRODUCCION
1

n DEFlNICIONDEL PROBLEMA u.u uu u...uu u 2

ID JUSTIFICACION u u...uu u...'''''00'''''0000'''0000''00''''00..."

3

IV OBJETIVOS... u. u..
0000"""" u. u. 000000'" 0000u.. u

0000''''''
u 00"00' u," u 00"0000 ,0000'" 0000 5

V REVISION BIBUOGRAFICA uu u...u.uuuu..uu..u u uu..uu.u...uuu u.

6

VI METODOLOGIAu...u..uuu uu u uuu.u uu..u u u.u..0000"0000.18

vn PRESENTACIONDE RESULTADOS TRABAJODE CAMPO uuuuu.u.

23

VID ANAUSIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS..uu uuu..uu.uuuu
40

IX CONCLUSIONES
00000000'00""0000'''''.00''00'00''00'00''00'00''00000000000000''''00'''0000''''''0000''0000 45

X RECOMENDACIONES.uu u uu...u.u.uu..uu.uuuu uu.uuuuu.uuuuu0000,
46

XI RESUMEN
000000"''''''0000''00''000000'00'''''00'''0000'''''000000000000''00000000000000''00''''''0000,00,00'00 47

xn BIBUOGRAFIA
"0000'00"'000000'00'''000000'''0000''''00'''''''0000''00,,00''00''00000000000000''''''''0000 48

xm ANEXOS
00'000000"'''''''''''''''''00'''''''''''''''''00'''00,0000''0000'''0000'''''00'''''00,,,, u..... 50



1. INIRODUCCION

Obras Sociales del Hermano Pedro, instituci6n de tipo Caritativa, perteneciente a la
sia Católica, Orden Franci8cana, se ubica en la ciudad de Antigua Guatemala ,
artamento de Sacatepéquez. Su local de funcionamiento presenta varios seMcias,
~ enosun área de MedicinaInternacon función nelamentehospitalaria,ademásde un
I pediáDica del mismo tipo (Servicio de Convalecientes y Proyecto de Recuperación
ricional respectivamente), y Iaa áreaa de gerialria, psiquiatria, ánoas para adoleacentes
defectos fisicos y mente sana, además del seMcio de Santa Maria N"dIa,para niflos

apacitados; todas ellas tipo asilo yl o internado. La instituci6n cuenta con un pediatra,
>siqllÍalI1l,un neurólogo, un médico internista, cua1ro médicos generales, un psicólogo,
odontólogo; además cuenta con una auxiliar de enfenneria con funcione. de jefa de

""'eras. enfenneras capscitadas por la institución, nifleras en todos los seMcios,
!Citadastambién en la institución, un fisioterapista, fisioterapistas en EPS. Hay
i>iénseMcio de laboratotio, una nutricionista encargada para toda la institución, Y otros
icios menos importantes para la investigaci6n. Entre Iaa principales carencias
JDtradasestá la au.=cia de un fisiatra que .ugiera y establezca un plan de ejercicio. a
~ durante la fisioterapia, (ésto es compensado por el fisioterapista que coloca planes
oraIe.de ejerciciO!:por periodos de tiempo determinsdo), la ausencia de personal para
nulaci6n ternpraru~ ya que la misma está a cargo del psicólogo, quien cenlra.u
ción en los pscientes psiquiátricos, por requerimiento de la institución, y a pesar que
6a los otros casos su tiempo es limitado para poder trabajar con todos los pacientes en
lue le es solicitado.
, lodo lo anterior, estudiar la calidad de vida del nmo afectado de parálisis cerebral
I!til(Pel), dentro de la instituci6n , e. necesario para conocer de qué forma puede
:>rarsela miama, aportando ideas y soluciones a fin de mejorar la calidad de vida de
, pacientes, en lo que es aún ahora un padecimiento incurable. El estudio evidenció

la asistencia de un nmo con PCI a fisioterapia, evidencia en un lOOOÁ>mejoria
:lamente proporcional, en su capacidad de moWizaci6n y en el tono muscular, (que
násfueron las mejOl'Ía8más frecuentes en el estudio); al contrario, los niños que no
ieron a fisioterapia sólo presentaron en algunos casos mejoria en su estado nutricional,
,ningún paso rumbo a la misma en .u problema de base.
,entablemente no se logró detenninar la injuria causante de la PCI en enas, (en la
orla de lo. casos), mas si se determinó que Iaa causas intrapartarto jugaron un papel
. importante en la etiolugia, no lográndose identilicar diferencia significativa entre los
JSinstitucionalesy los atendidos en casa.
resenteestudio detennina la calidad de vida de estos pacientes dentro de la institución
ahnente, así como los esfuerws de la misma para ayudar a mejorar .u condición
DDaI, social, Y productiva.
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1I. DEFIMCION y ANALlSIS DEL PROBLEMA :

Calidad de vida, es un concepto mnltidiciplinario que se definirá para fines de la presente
inves1igacióncorno: la interacción del individuo con su medio ambiente, y donde se
satisfacen las necesidades básicas utilizando los recursos dispom'bles con que se cuenta.

Parálisis cerebral se refiere a un conjunto de trastornos que se caracterizan por un control
anormal del tono y la postura, de comienzo precoz en la vida Y carácter no progresivo.

De lo anterior se deduce que la necesidad básica e indispensable de un niño con parálisis
cerebral para interactuar con su medio ambiente, es la rehabilitación. Pertinente a fin de
ayudarIo a desarrollar sus capacidades e inserción a la sociedad.

Esto se logra a partir del trabajo en conjunto, de un equipo mnltidiciplinario (médicos
generalt:s,neurólogos, fiasiatras, psiquiatras,odontólogos, psicólogos, maestros especiales,
ecl.). Encargado de brindar el cuidado que ósws nilIos necesiUn de acuerdo a Ja entidad
patológica que le aqueja. Siendo así que sin una adecuada rehabilitación, dificil será el
hablar de calidad de vida en éstos nilIos.

Dicho proceso es más alentador en los casos que no hay cmpromisos mentales y la
inteligencia intacta del paciente le permite el ser estimnlado y motivado a aprender y
superarse redundando ésto en una mejor calidad de vida Unto propia como de la familia
la cual es presa de angustia, tristeZ1lY depresión ante el duro caso de un miembro
discapacitado.

El problema está presente y es necesario montado. En las Obras Sociales del Hermano
Pedro es palpable, y aunque con recursos limitados se trata de dar atención y ayuda que
necesita, misma que puede ser optimizada al contar con un estudio que defina y analice el
problema en menci6n.

Para la realización del estudio, se trabajo con los niftos que aquejan parálisis cerebral,
ingresados con carácter permanente en las Obras Sociales del Hermano Pedro.

-{
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III JUSl1FlCACION:

El nacimiento de un niJlo para casi toda mujer es se!Ia1de ilusión, alegria y esperanza, es
W1sueño el vedo crecer,jugar y superarse,así como triunfaren una carreradeterminada,o
aprender un oficio que le dará el suatento necesario para poder suplir las necesidades
propias y las de una familia en un momento dado.
Qué sucede cuando este sueño se convierte en ftustración? Es dificil predecir su
reacción, aJgunos padres podrlan resignarse y tener consuelo religioso, aJgunos otros se
cnlparian así mismo o a sus parejas por el padecimiento del nilIo, otros quizá, no sabrían
siquiera qué hacer,

Todo 10anteriorpuede verse en muchos CaJOSen nuestro país, en los padres cuyos hijos
presenUn cualquier tipo de malformación congenita, más sin embargo muchos de ellos
tienen consuelo en los adelantos de la medicina moderna, pero hay un grupo para el cual
no existe aún consuelo en la misma, niños que son afectados tempranamenteen su vida,
por injurias al sistema nervioso centtal, las cuales en el orden más frecuente: anoxia
perionatal, traumatismos intraparto, a1gunas malfomaciones congénitas y menos lTecuente
por kernicterus, padeciendo como secuela algún grado de déficit motor el cual puede. ir
aunado a otras manifestaciones tales como déficit intdectual, sindrome convulsivo, etc., y
que llamaremos en el presente estudio parálisis cerebral infantil (PCI), estos nilIos con
severassecuelas motorasy a veces un moderado a severo retrazomental, tiene muy pocas
o bien ninguna espernza de un dia llegar a ser uúembros activos de la sociedad, una
sociedad exigente en la cual los más preparados sobreviven, y el resto lucha por manten.,..
como miembro de la misma, a través de un trabajo informal, o un servicio a la misma.
Pero, y estos niños que en muchos casos si no. es que en todos, serán incapac~s de
sobrevivir solos, al no poder realizar una tarea que le permita ganarse el sustento, debido a
sus propia limitaciones, qué será de enos 1, algunos serán rehabilitados por instituciones
como Fwnbabiem, aunque la misma será parcial, ya que el dailo neurológico es imposible
de corregir, otros serán explotados por personas inescrupnlosas que los obligarán a
mendigar en beneficio propio, y un grupo 10 hará por la necesidad misma de subsistir.
Una parte de este grupo permanecerá en el seno de la misma, la cual repartirá su
responsab1Jidad e.ntre los mismbros de ena qU¡; así 10 quisi~ durante un tiempo
determinado,el cual puede ser corto o durarel resto de su vida, o costearán una institución
paraque vele por su cuidado. Otro grupo será simplemente abandonado a su suerte, tal
vez con la esperanzaque alguienacuda en su ayuda, o en un momento de desesperación al
no poder los padres explicarsela razón de este "castigohacia su persona".

La calidad de vida de los nilIos con PCI es incierta, al momento no existen en Guatemala
estudios que demuestren en realidad como es el tipo y calidad de vida de ellos, todo lo
antes dicho es parte del conocimiento diario que surge de los pef.odicos, aJgunos pueden
penaar que ellos tienen una vida muy similar a aJgunos niJlos que han sido llamados ''niños
de la calle", pero no es así, ya que enos tienen lUta gran desventaja por sus sec~~
motoras, posible déficit intelectual que pudo dejarles la enfennedad 10

~ no p~mutira
competir hombro con hombro en la lucha de la supervivencia con cualqwer otro membro
de nuestrasociedad.
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Ante todo lo anterior! es necesario la realización de este estudio, ya que de los resultados
que puedan obtenerse de é~ se resolverán muchas dudas, y a! conocer cual os su situación
real dentro de la sociedad, podrán realizarso proyoctos sobre bases sólidas quo beneficien a
esta población, para lograr así una mojor y más decorosa calidad do vida.

J
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IV. OBJETIVOS

GENERAL:

Identificar la calidad de vida en los niIIos con parálisis cerebral.

ESPECIFICO:

Describir la atención quo brindan las Obras Sociales del Hermano Pedro a los niIIos
con paralisis cerebral.
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V. REVISION BIBLIOGRAFICA

CALIDAD DE VIDA

El proceso tecnológico y el desarrollo económico no son metas finales, sino medios para
mejorar la calidad de vida, entendíndo.e por calidad de vida:

La interacción del individuo con su medio ambiente y donde se satisfacen las necesidades
básicas utilizando lo. recurso. disponible..

En si la calidad de vida e.1a acción de crecer y progre.ar en una deterrnll1ada .ociedad. (15)

Medio Ambiente: Se puede definir como el conjunto de condicione. e influencias externas que
afe<:tanla vida Yel desarrollo de un organismo.

Se ha visto que el hombre no vive aislado Y está expuesto a múltiples influencias y condiciones
que e.tán actuando permanentemente .obre él. Dichas influencias y condicione. conforman el

medio, cuyas numerosas variables e interacción con las del hospedero y las del agente causal
producirán .alud o enfetmedad en el individuo.

El de.tino de todo niño que viene al mundo, debiera ser el llegar a conquistar la .alud, el
de.arrollo integral, la felicidad y una aportación productiva a .u .ociedad.

Sin embargo en el camino se enfrentan muchas limitaciones que van desde las que &lambiente
familiar impone, y Iaa propias del ambiente como:

No tener servicio de agua potable, disposición de excretas, recitr.r o no vacunación, tener
acceso a recreación, ete.

Es imposible mencionar, todas las variaciones del medio ambiente fisico, biológico, socio-
económico y cultural, que actúan o pueden participar en el progreso, y menos aún extendemos en
la explicación de cada una.

Es por eso que nos linútarem08 a mencionar algunas de ellas, sin pretender destacadas como las
más importantes, ya que todas actúan en uno u otro momento de la vida del hombre, con más o
menos intensidad e importancia de acuerdo con las situaciones.

Algunas de las variaciones del medio ambiente se pueden agrupar de la .iguiente forma:

1) Física: entre los factores del medio ambiente físico que tienen posible efecto sobre el estado de

salud del hombre, se encuentran; el clima, topogrma, estaciones, lluvia, humedad, aire, polvo,

-t
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tima, contaminantesatmosféricos, contaminantesdel suelo y el agua, todos los medios que sirven
de velúculo a lo. agentes de enfermedad, Iaa condiciones sanitarias del medio en general
(alimento., agua, vivienda, eJe. ) en general todo. lo. componente. lisico. y químico. del macro y
microambiente, en los cuales vive el hombre y lo. niños.

2) Biológico: Entre los factores del medio ambiente biológico que tienen posible efecto sotm: el
e.tado de salud del niño .e encuentran: la flora, fauna, vectore. de enfermedad, resetVono.,
agente. de enfermedades infecciosas, alimentos y en general todas Iaa manife.taciones de vida, es
decir, todo. los seres vivo. que puedan influenciar al niño ( tanto animales como vegetales ).

3) Sociales: El ambiente social del niño incluye todo. lo. factores de carácter..ocial, psicológico y
económico que actúan de forma permanente sobre el e.tado de salud del mdividuo.
Unas veces pueden ser independientes\mas y otros, en ocasiones no ser independientes.

A modo de ejemplo .e pueden citar: hacinanúento, calidad de vivienda ( disposición de
excretas, agua, i1uminación,ventilación, ete.), pobreza, ignorancia, condiciones de trabajo, riesgos
ocupacionales, desempleo, estado sanitario de la comw1idad, escuelas, fábricas, centros de
recreación, asistencia médica, disponibilidad de alimentos, poder adquisitivo, en fin innumerable.
factores sociales y económico., además de los inherentes al temperamento y mentalidad del
individuo y aquello. que afectan .u temperamento y conducta.

4) Cultural: Entre lo. factores del medio cultural que pueden tener relación con el e.tado de salud
.
de!niño, .e pueden mencionar:hábitosy costumbre. (costumbres raciale., nacionale. y otras )
hábitos alimenticios nivel educativo, educacién sexual, condición social de los dos sexos y de los
diferentes grupos ck edad, organización del núcleo familiar, status social, prejuicios, creencias e
ideologías, valores y logros y otro. factores culturale.. .

Se han citádo algunos factores con el fin de destacar la base .ocial y cultural de la enfermedad.
Fácihnente se pueden comprender como dicho. factores pueden crear o favorecer la
predisposición a una enfermedad ( enfermedades ocupacionales y ",:c~dent..); como p.u~den .er
una causa de las causas directas de la enfermedad. Como pueden partiC1paren la tranmustón de la
enfennedad ( enfermedades por hacinamiento y .uciedad y enfermedades en~cas).. .

Por último hay que aclarar que la división del medio ambiente en liStco, biológico,. .ocial-
económico y culturaí e. por compíeto artificial, ya que la comprensión de la inñuencla det medto
sobre el niño debe buscarse en la completa acción reciproca de lo. componente. de todas Iaa
esferas mencionadas.

B. RIESGO SOCIAL

..
En un país subdesarrollado,ser nifio representaes~ en W1~tínuo ri~o de sucum~ por

razones de desintegración familiar, insuficiencia de mgresos, mc.ill'pOractOnal trabajo, ser
empujado. a Iaa calie o porque Iaa institución a veces se olvidan que fueron creadas para atender al
ser humano.

El niño está colocado en un grupo sumamente wlncrable, fisica, psíquica y cspiritualm~tc,
en cuanto a que todas las decisiones se toman en su nombre, e invariablemente afectarán su
POrvenir.

I
J



-t
8

En mayo del 90, el congreso de la república ratificó la Convención de los Derechos del Niño
10que significa que Guatemala ae ha comprometido de forma lega! a velar por Iaa necesidades d~
más del 45% de la población Guatema1tecaque en éste momento es menor de 15 años.

La infancia constituye un problema de orden social relevante y de gran significación en la
mayoría de los países americanos, en especial aquellos en vias de det!arrollo.

La preocupación de los problemas de los niños en América Latina ha aumentado en los
úllimos años. Los Gobiernos han tratado de mejorar la calidad de vída de la familia
Latinoamericana y como consecuencia a éste objetivo muy genera11a situaci6n del nif\o en cuanto

~educación, salud y vívíenda ha mejorado en ténninos generales, no obstante, se aprecia en la
epocaactualuna urgentenecesidad de atecarciertos tipos de problemas, en especial los referentes
a los niños en situación irregular.

La calidad extremadamente mala de la vída que es común a la mayor parte de 1';' pueblos
urbanos, de los paises del tercer mundo con los cOlTcspondiente niveles elevados de
morbitnortalidad de los lactantes y los niños es también producto de la condición socio- económica
de esas personas. En algunos países la situación sanitaria solo podrá modificarse en forma
significativamedianteun cambio socio-económico fundamental.

PRINClPIOS DE TRATAMIENTOS DE SOPORTE:

Las medidas de apoyo son necesarias pars Iaa complicaciones de la enfermedad y de la terapia,
los cuales mcluyen los problemas de nutrición y predispocisión a la infección.

húecciones del Tracto Respiratorio conientes, pueden llegar a ser extraordinariamente graves y
prol~, ,a causa, del mal manejo de secreciones con que cursan éstos pacientes. La mal
nutriclon en estos paclentes es un problema sobre agregado.

Una cOOBideración fundamental será el apoyo psicológico del paciente y su familia.

C. EL NIÑo EN RELACION CON SU CUERPO ENFERMO:

El diagnóstico de la parálisis Cerebral suele ser motivo de gran conmoción en la familias y
especialmente en los padres del pequeño que se encuentra enfermo.

. La enf~e~d modifica ~erentcs aspectos en el niño, ya sea como consecuencia directa( por
~Jemp,lo)el déficit motory el ruvelde conciencia por su impacto desorganizadorde la vida psíquica
infantil) o por el cambio que se produce en Iaa relaciones familiares.

. A pesar de que en cada caso particular, las circunstancias varían comtantemente y
considerablemente, y de que ~~da nif\o reacciona de diversas fonnas, puede asegurarse que la
enfennedad comporta para el nulO que la sufte, una desorganización psjcológica,

Su ~dad es siem~e la búsqueda de cuidado y encontrar un ser capaz de metabolizar
aquellas ansiedades que él Siente como intolerables e incomprensibles; la madre.

J
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Dependencia absoluta, apego, intolerancia a la aeparación apatía y renuncia al desarrollo y al
ejercicio de Iaa activídades más duras recientemente adquiridas, éstas son Iaa conductas que en
mayor Omenor grado aeobservan en el niño enfermo.

La intensidad de tales conductas dependerá de múltiPles factores como son la inteOBidad y
agudeza de la enfermedad, la actitnd de la familia ( en especial la madre) el tipo más o menos
agresivo de tratantiento, el grado de desarrollo y la edad.

Otra característica reside en el hecho que el nifto, vive la enfennedad como W1castigo, siente
que le limita, que le confina en la cama, que no le deja tomar algunos tipos de comidas y que le
impidejugar como él deaearla, es una claae de castigo por alguna cosa mal hecha.

Ayuda a éste niño pars que comprenda la naturaleza de su enfermedad y pueda responderae a
tales preguntas, es la labor principal de los familiares y del médico. ante enfermedades graves con
riesgo' de la vida, el equipo t=péntico habrá de instrumentar los medios necesarios para
convertirse en el continente y el intérprete de Iaa ansiedades del niño y de la familia, 10 cual es
decisivoen un trancede semejante dureza.

La Familia: Las reacciones familiares son múltiples, ya que éste nuevo factor, la enfermedad,
actúa en cada miembro de una manera particular, celos por el mayor cuidado del enfermo,
sobreprotección excesiva de los padrea, conductas de negación, aislamiento de algún miembro etc.

Las reacciones familiares son distintas no solo de familia, en familia, sino también en el interior
de cada una de ellas, porque cada miembro de la familia reacciona no solamente a la enfermedad
del niño sino también a Iaa reacciones de los otros miembros de la familia.

El ingreso del niñ.o a W1 servicio especializado constituye un traumatismo y a la vez una
esperanza en la eficacia terapéutico, la madre siente el peligro al igual que su hijo, y esls debe ser
comprendida por su medio y a travez de su rebelión. Denegación y angustia que amenaza su rol de
protector, sus reacciones de huida o ansiedad que puede aumentar la tensión para todos.

En un estudio realizado en el Real Hospital lnfantil de Manchester, se siguieron 60 niños
ingr~~s du."2n~ les pr...rneros 12 y 18 meses después del diagnóstico, con el fi..'1de saber si
algún problema en el comportantiento preaentaban los niños se les preguntó además si había algún
problemadel niño enfermo y de sus hermanos sanos. Además se siguió a un grupo de padres
cuyashijas habian sido hospitalizadascon enfermedadesbenignasemparejadosvarios grupos en
variables importantes tales como: edad, estado cM!, claae social, número de hijos, para evaluar la
incidencia de problemas entre sus hijos. En el periodo que se siguió al diagnóstico se encontró
que un 300A.de lós padres padecian de un estado de ansiedad, se encontraban nervíosos, incapaces

de relajarse, con dificultad para dormir y no podían dejar de pe08ar en su hijo enfermo.

.. En otro estudioKaplany Cab, señalaronque en un 40% de los padres habían comenzado a '

abusar de la bebida como un medio para alivíar su angustia.
.

Muchas veces las atenciones excesivas hacia los hijos enfennos provocan en los demás
hermanos, esto se toma más dificil si los padres no les han explicado el verdadero diagnóstico.
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El Médico: En la vida de los niños, la figura del médico cobra W1interés especial, es ys clásico
el l' Jugara Médico Wel nif\o suele investiral médico de atnbutos muy caracteristicos
prestigio, autoridad, omnipotencia, ote,

A menudo es un ser tímid, agresivo, dispensador de malos ratos, generalmente la simple visión
de W1Sbsta blanca puede desencadenar reacciones de pánico.

De vez en cuando, todo médico tiene el doloroso deber de tratara un niño con una enfennedad
fataJ, su responsabilidad es entonces la ayudar a la familia o el bienestar emocional de los
miembros de la familia. La aceptación por los médicos de éstos objetivos tan realistas Y
apremiantes, en razón de su capacidad profesional ayudará a borrar su sensación de culpa o de
incapacidad profesional. ( 9 )

El médico supone que cuando los padres no acuden a él es porque todo está funcionando bien
y solo rara vez preguntan como se es.. desenvolviendo la familia y si ha surgide algún problema

psicológico y social.

Nunca se insistirá lo guficiente acerca de lo importante que resulta que, tanto la fa.'t1ilia como el

médico, puedan contactar con !as ansiedades y preocupaciones del mW1do infantil para poder
dispensar al nii\o el mejor trato posible.

El Hospital: Otro elemento que ha cobrado gran relevancia en nuestra sociedad es el ingreso
hospitalario. Si bien es cierto que esta situación implica, la mayoría de veces, W1Sseparación de la
fa.rn.iliA que resulta traumatizante para el sujeto. No se podria constituir una fuente de nuevos tipos
de relación de W1avariedad de contactos sociales y culturales desconocidos a veces por el pequeño
sujeto.

Frente a lo aparatoso de la situación ( medios de diagnóstico técnicas y aparatos conectados a
su alrededor), el nii\o puede desarrollar W1Sneurosis dde hospitalización ( 1nlúbición, retraimiento,
falta de contacto con otros semejantes). Al prolongarse el ingreso, el pequei\o en sus relaciones
con la familia, y especialmente con la madre se ve tomado exigente, reivindicativo y agresivo.

En otras ocasiones se observa una conducta rituaIizada con extremado interés por su salud, por
los exámenes que se le practican y por los cuidados que se le dispensan.

Por más que se postule que el niño no tiene W1Sclara representación de su propia enfermedad,
si que siente temor a verse más enfermo todavía, a sufiir, a quedarse muy apartado de sus padres
al estar hospitalizado.

El niño ve la tristeza de los demás y presiente que algo grave está sucediendo. Poca syuda
repre&entadejarle con su aislamiento, está descoso de saber que le ocurre, de que alguien sea
capáz de escucharley de ayudarlea entender.

I
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El ingreso de 1m nii\o al hospital tiene lugar en W1 clima de angustia Y de urgencia,
contribuyendo a aumentar el temor.

Antes de los 3-4 aIIos, el niño reacciona a la separación al dolor y a !as amenazas que
provocan los medios de diagnóstico y terapéutico puede presentar sintomatologla de hospitalismo a
veces se da cuenta de lo grave que está, por lo que acepta lo molesto del tratamiento.

Los tratamientos oncológicos infantiles generalmente producen efectos secundarios en el
paciente, por ejemplo, nauseas, vómitos, caída del cabello, y aumento o pérdida de peso. Todo
ésto produce preocupación en los padres hasta llegar a preguntarse si vale la pena seguir haciendo
sufiir a su hijo, todo esto hace que algunos padres no cumplan con el trstamiento establecido, sin
decinlelo al médico. La angustia se agudizará más cuando el niño ruegue que cese el trstamiento.

C. CRECIMIENTO Y DESARROLLO:

El crecimiento indica cambios en la ta1Ja o en los valores que dan cierta medida de maduréz.
Mientras que el desaITollo puede abarcar otros aspectos de diferenciación de la fonna o función
incluyendo los cambios emocionales y sociales, preferentemente detenninados por la interacción
con el ambiente.

El grade por el que W1individuo alcanza su potencial biológico es el producto de muchos
factores intemlacionados.

Los Factores sociales y emocionales pueden modificar el potencial de crecimiento, y desmollo
e incluyen la situación del niño en su familia, la calidad de !as interra1aciones entre éstey sus padres
dentro de las primeras horas de vida, la formas de crianza del niño y ls intereses y necesidades
personales de los padres. Las consideraciones culturales pueden pueden limitar a los niños al
establecer expectativas convecionales de conducta a lo largo de la vida y pueden alterar
notablemente la secuencia de adquisición de destrezas tales como sentarse o andar, las cuaJes se
pensó que estaban determinadas por la maduración solo.

El desarrollo y el crecimiento lisico abarca los cambios y el tamaño y la función del organismo.
Los cambios en la función van desde el nivel molecular, como la activación de enzimas en el CW'SO
de la diferenciación hasta la compleja interacción de !as modificaciónes metabólicas y lisie..
asciadas con la pubertad Yla adolecencia.

El desarrollo y la evolución emocional dependen de la capacidad del niño para establecer
vinculos de apoyo emocional, capacidad para ei amor y el efecto, habilidad para manejar la
ansiedad provocada por la fi'ustración y para controlar los impulsos agresivos.

.. Las relaciones establecidas en la infancia con los padres se aruplia al resto de la familia y a los
contactos extrafamiliares.
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El plUlto de vista psicosocial considera el desan:ollo emocional y social del nifio, y SUS
desviaciones y pertw'baciones, en ténninos interactivos entre el feto, 1 lactante Y el nif\o o el
entorno, por ejemplo afinnar que lUl lactante es indicativo de hambre es inferir lUla situación
fisiológica o biológica. La inferencia parece estar justificada cuando el llanto se calma después del
alimento.

Pero el proceso de alimentación ha tenido al lado de su signillcación nu1ricional aspectos
emocionales y sociales tanto para el nifio como para la madre. Cogiéndolo, abrazándolo,
susU!1'andoo hablando al lactante la madre espresa situaciones emocionales y sociales.

La maduración hace referencia a los procesos in1riusccos que están programados genéticamente
ú órganicamente, pero igualmente los razgos madW'ativos del desarrollo dependen para su buena
adquisición de factores ambientales.

El desarrollo se refiere a la diferenciación progresiva, refinanúento y especialización del
organismo y de sus diferentes partes constituyentes. El desarrollo es interacrivo y depende de.
condiciones internas generales y específicas y de condiciones ambientales. Principahnente
dimensión intrapsiquica del desarrollo psicosocial incluye lo cognitivo y lo afectivo.

Todas las experiencias humanas tienen W1contexto tanto social como biológico y orgánico.

Tanto las enfermedades agudas como las crónicas producen en los nifios laxitud y
embotamiento afectivo, rayando la depresión. La conducta emocional social y académica puede
tardar en volver al nivel de función de la enfermedad. ( 9 )

PARALISIS CEREBRAL (ENFERMEDAD DE LITTLE)

Se refiere a un conjunto de transtomos que se caracterizan por un control anormal del tono de
la postura, de comienzo prec6z en la vida y de carácter no progresivo.

Es controversial la edad limite superior n que debe producirse la lesión cerebral para ser
considerada como tal. La sociedad Américana de la Parálisis Cerebral lo ha fijado en los 5 aIIos
arbitrariamente. La mayor parte de las veces la noxa, actuó antes de los tres años. ... 1

Al hacer el diagnóstico se debe descartar toda enfermedad progresiva que afecte el tono y la
posturacomo afecciones degenerativas,tumores, o hidrocefalias.

Los limites establecidos penniten de,ignar con tal diagnóstico a lUlgrupo heterogéneo, de r.mos
que tienen en común la necesidad de rehabilitaci6ndependiendo de las distinw fonnas, se agregan
otras manifestaciones como: Déficit intelectual, epilepsia, transtomos sensoriales, ete.

~
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manteniéndose como elemento más destacado lUl transtorno no progresivo del tono y postura,
debidoa un déficit motor centrala causa de sucesos acaecidos más ftecuenternente en los periodos
perinatal o prenatal. (16 y 18 )

. 1 A los 3 aIIos el cerebro alcanza los 3/4 del tamaño total

INCIDENCIA Y PREVALENCIA

La pri:vaIencia es variable en los distintos estudios, lUl ~o prospectivo de~e el ~arto a los
7 aIIos, en un grupo de 38,000 nifios nacidos en 12 hospttales de EEUU, diagnóstico PCI (
Parálisis Cerebral Infan1l1) en 5 de 1000 de aquellos nifios que completaron el período de control.

Los estudios epiderniológicos demuestran que la incidencia de Parálisis Cerebral Infantíl, no ha
disntinuldo e incluso estaria aumentando, especialmente en nacidos con bajo 'peso. Las unidades
de cuidado intensivo penniten la sobre\oida de nifios que antes fallecían, aunque hacen falta
seguimientos para determinar con más detalles su pronóstico. Existe IUlligero predominio por el
8CXOmasculino. (51-57%) (17)

ETIOLOGIA

Estudios recientes demuestran que la 3a. parte de los nifios con parálisis cerebral intantíl,
pesaron al nacer menos de 2,500. gramos, el factor etiológico más probable en tales casos es la
anoxia Cerebral, frecuentemente complicada con hemOlTagias intraven1ricularcs y
subependimarias. Otra posible causa especialmente en pacientes co~ herniplej~a.espásrica, .es el
traumalÍsmo intraparto. Un pequeño porcentaje se debe a malformaciOnes congénitas y oclUSlones
vasculares en el periodo fetal.

El KeerniclerUS es causa poco ftecuente desde que se usa la exanguinotransfusión por aumento
de las bilirrubinas.

En conclusión, las causas de parálisis cerebral son múltiples; ftente al caso indMdual es
frecuentemente imposible identificar con precisión la eriologia. El Déficit Neurológico p~ ser el
resultadode malformaciones cerebrales de origen precóz intraútcro,procesos destructivos pcn o
pos1ltatalesy comÚUfnenteWUIcombinación de ambos.

Factores Intrauterinos: El cerebro (sistema nervioso central) puede afectarse durante éste,
periodo por diversas causas génericas, alteracines de la P.A., tóxicos, drogas, cte. Teniendo
especial enterés el TORCH por la posibilidad de que oftece lUldiagnósrico preciso.
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Asfixia del Recien Nacido: Está demostrado que la asfixia del recien nacido pueda producir
un daflo cerebral incompatible con la vida, Y en un menor grado puede dejar como secuela una
parálisis cerebral.

Causas PostnataJes: Acá la meningitis y Encefalitis son responsables en un 10% de parálisis
cerebralinfantíl, otras diversascausas son los 1'rawnas Craneoencefáticos, afecciones vascuIaresy
encefalopadas diversas. (16, 17 Y 18 )

CUADRO CLINICO:

Depende del tipo de parálisis cerebral, intensidad del déficit Neurológico, defectos agregados y
edad del umo, en base a ello se establece la c!asiiicacióo. (! 7 )

CLASIFICACION:

Hay distintos tipos de parálisis cerebral, y su descripción, sugiere que se delimilm1entre si de
acuerdo a la lesión que las origina, así las modalidades espásticas se deben a lesión piranúdal, las
discinésicasen el sistema extrapiramidaJ,y las atáxicas en el cerebelo; pero es muy común que se
encuentren elementos de más de 1U1.aen el mismo niño, en tal caso se incorpora al grupo que
apom la manifestación más sobresaliente.

A veces cuando no predomina una modalidad, se conforma una mixta (6 a 20% ); la mayoria
se claaifica dentro de Iaa piramidales y extrapiramidales.

Las formas Piramldal.. se caracterizan por: 1) Hipcrtonia, marcada al inicio del movimiento
pasivo, pero que cede bruscamente durante el transcurso del mismo; 2) Hipe,:eflexia
Osteotendinosa con difusión del reflejo y aumento del área reflexógena; 3) Clonus sosterodo; 4)
Babinslci; 5) Marcada tendencia de contraeturas. Dentro de éste grupo ( piramidades) hay
diversos tipos de acuerdos a su topognúIa: A) Hemiplejía: compromiso de dos extremidades del
mismo lado, B) Hcmiplejía Doble: compromiso de las cuatro extremidades, siendo mayor en las
superiores; C) Cuadriplejla: compromiso de Iaa cuatro extremidades con intensidad más o menos
homogénea, a veces levemente mayor en Iaa iníeriores; D) Diplejía: Compromiso de Iaa cuatro
extrentidades con predominio claro de Iaa iníeriores.

La variedad ExtrapiramidaJ se compone de dos grandes grupos, La Coreoatetósica y 1a
Distónica,que están caracterizadas por:

-~
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!) Movimientos y posturas anormales involwttarias, desencadenadas por cambios emocionales o
determinadas posturas y desaparecen durante el sueño o reposo.

2) En relación al tono muscular, si predomina la Hipcrtonia, la resistencia es pareja durante
todo el movimiento pasivo.

Durante el suef\o predomina una Hipotonía que establece la dUerencia con el compromiso
piramidal.

3) Ausenaia de marcada Hiperreflexia y Clonus.

4) Plantares FIexores.

5) Poca tndencia en Iaa contraeturas.

En la forma cerebelosa hay presencia de Ataxia no progresiva, sin ningóo ooro elemento
anormalal exámen. Es muy raray ante mi niño con éste cuadro es necesario descartary un vasto
grupo de enfermedades degeneraüvas que tengan como manifestación inicial alteración del
equilibrio y coordinacióo de movimientos. ..

Además de la c!asiiicacióo clínica hay varias c!asiiicaciones funcionales y terapeúticas que
facílilm1la comunicacióo en el equipo mulddisciplinario indispensable en la rehabilitación, aunque

.aún no se ha superado del todo la falta de acuerdo en relación a eUo, se presenta a continuación
una clasificacióo práctica que ilustra lo anterior:

CLASIFICACION DE LA PARALISIS CEREBRAL

Clinica

1) Pira.mj<bles ( EJJpA.~tiCAA )

Hemiplejia
Hemiplejia Doble
Cuadriplejía
Diplejía

2) Extrapiramidal

Coreoatetosis
Distónica

3) Cerebelosa

4) MIxta



16

Funcional

Clase 1
Clase n
Clase ID
Clase IV

: Sin Limitaciones Prácticas

: ümitación leve a moderada
: ümitación de moderada a intensa
: Ausencia de actividad útil

Terapeútica

Clase A
C1aseB
Clase C

: No requiere de tratamiento
: Requiere de aparataje núnimo y rehabilitación
: Requiere de mucho aparataje y habilidad con un

equipo muitidisciplinario por un largo periodo en
forma de ambulatoria.

: Ingreso en institución de rehabilitación por un
periodo prologado.

ClaseD

Es importante considerar las rnJUrifestaciones en las dis1iotas edades ya que posibilita ofeotuar
un diagnóstico precóz y orientar la rehabilitación. ( 17 )

EPOCA DE LACTANTE: se puede sospechar en: retraso en la &dquisiciónde habilidades
motoras, persistencia de reflejosprimitivos,transtomos del tono muscular, asimetríaftmcional de
las extremidades, lúperreflexia, teniendo particular importancia la hipertonia; en la etapa lactante
puede tener un tono bajo para evolucionar a hipertorúa espástica entre los 12 y 18 meses.

La hemiparesia y movimientos anormales parecen después del primer año la asimetria en el uso

de las manos después de los 4 meses.

Ls observación útil en el diJlgnóstico precoz es la hemiparesia

EPOCA PREESCOLAR: Entre los 2 y 5 años de edad el tipo de parálisis y la intensidad del
comproo1iso motor queda bien establecido. Ls hipertolÚa y los movimientos coreatetósicos
alCaJ1L"Ul su rnáxirna intensidad entre los 3-4 años.

EPOCA ESCOLAR Y ADOLESCENCIA: Entre los 9-10 años se alcanza el límite del
deSJUTOllofuncional, acá hay que decidir sobre la utilidad de con1iouar la es1imuiación o
recomendar una silla de ruedas.

Pueden producirse algunos desajustes emocionales, algunos de los adolescentes pierden
algunas de las habilidades que habían logrado, debído al " Es1irarlÚento" de los músculos
hipertónicos, lo que los deja más cspásticos, y por la energía requeridapara efectuar el mismo
trabajo. (17)

ESTIJDIOS DE GABINETE: Aunque el diagnóstico de la parálisis cerebral es clJnico, hay
ayudas diagnósticas de utilidad para precisar etiologias y formular pronósticos, por ejemplo: Existe
una cOITe1aciónentre el cambio o dalio cerebral establecido por la T AC y la severidad de retardo
mental, déficit motor, y la posibilidad posterior de epilepsia.

-\
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El USG tranafontanelar que puede usarse con fontanelas perroeables, puede denotar quistes
periventricuiares, lo que se conelaciona con parálisis cerebral.

El EEG es útil ante la sospecha de epilepxia, aunque ésta debe diagnosticarse sólo si hay
cuadro clJnico.

DIAGNOSTICO DIFERENCIAL: Se deben tener en cuenta enfermedades degenerativas
del SNC, afecciones neuromusculares,tumores, hidrocefalia;siendo el carácterprogresivode tales
afecciones la clave para sospechar1as, aunque debe excluirse el deterioro motor en la pubertad por
el aumento de peso en niflos con PCI que tienen sua músculos debilitados. (17)

TRATAMIENTO ( REHABILITACION ) y PRONOSTICO: Concretamente el

tratamiento se basa en prácticaprecoz de ejercicios para prevenircontracturas,aparatos
ortopédicos que mejoren la movilidad y téCIÚCas educativas para compensar los déficits
intelectuales y motores en la medida de lo posible.

Esto debe mantenerse permanentemente, debiendo hacerse los ajuates conespodientes de
acuerdo aJnivel de desarrollo que vaya alcanzando el niflo, en los planos fisico Ypsíquico.

El pediatra es responsable del tratamiento de enfermedades intercurrentes que afectan con
frecuenciaa éstos niños, así como ~tener una adecuada nutricióny compartirnormasde higiene

El pronóstico se relaciona con la severidad del déficit neurológico, características psicológicas Y
la facilidad o acceso al tratamiento; ya que muchas veces las condicionátes ( limitaciones) que

produce ésta afección, disminuyen en forma definitiva la posibilidad "tal en niflos con PCI, tanto
social como ernocionalmente.

El pronóstico se hace más favorable con un buen apoyo familiar, independientemente del grado
de déficit.

PREVENCION: La profilaxis, el manejo de niflos con riesgo es de "tal importancia. Se ha

logradomucho con la prevención del Kemicteros, las atenciones especiales a niños con bajo peso
al nacer y rápido manejo de episodios ápisodios apnéicos y del cuidado del estado respiratorio de
los lactantes.
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VI METODOLOGIA

A. SUJETODE ESTUDIO:

El estudio se realizó con los niños que presentan Parálisis Cerebral Infan1il (PCI) y
pennanecen ingresados en el servicio de Santa Maria NJ/Ia de las Obras Sociales del
Hermano Pedro.

B. UNIVERSO Y MUESTRA.

El UlÜver1!olo constituyen 40 niños (22 masculinos y 18 femeninos), comprendidos de las
edades de 1 a 14 aIIos.

Para 3e1eccionar1&muestra se tomó en cuenta a los niftos con Parálisis CerebralInfan~
ir.gresados en el semcio de Santa Maria Niña de las Obras Sociales del Hermano Pedro
durante el periodo de septiembre de 1996 a marzo de 1997. '

CRITERIOS DE :

1. INCLUSION

a) Todo niño(a) con diagnóstico da parálisis cerebral infantil, comprendido en el rango de
edad de 1-14 aIIos

b) Que esté ingresado por dicho problem;¡ en las Obras Sociales del Hermano Pedro.

c) Que se cuente con el expediente médico.

2. EXCLUSION :

a) Todo niño(a) que presente otro tipo de enfermedad discapacitante y/o sea mayor de 1S
aIIos.

c. VARIABLES:

l. Parálisis Cerebral Infan1il (PC!) :

. Definición Conceptual: conj1Utto de trastornos que se caracterizan por tUl control

anormal de tono y postura, de comienzo precoz en la vida, a causa de un déficit motor
central y de carácter no progresivo. Dependiendo de las distintas formsa se agregan
manifestacionescorno: déficit intelectual,epilepsia, trastornos sensoriales! ete.

---
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. Definición Operacional: S. trabajó con los casos de parálisis cerebral infantil, de
acuerdo a sus diferentes tipos ( espástica, coreoatetósica, cuadripléjica, ete. ), tomando
como fuente de información la evaluación neurólogica del expediente clínico.

. Escala de Medición: Nominal.

2. Calidad de Vida :

. Definición Conceptual: Interacción del individuo con su medio ambiente y donde se
satisfacen las necesidades básicas, utilizmldo los recursos dispom"bles con que se cuenta;
en sí, la acción de crecer y prOgresar en una determinada sociedad.

. Definición Operacional: Existencia de estructura fisica adecuada para discapacitados
y de programas de alimentación adecuada, educación especial, recreación, asi como

asistencia!, con atención médica continua, y el acceso a aparatos de apoyo ( andad~
sillas de medas, ortopédicos ).

. Escalade Medición: Nominal.

3. Sexo:

. Definición Conceptual: condición orgánica que distingue al hombre de la mujer,
conjunto de condiciones anatómicas y fiBiológicas que los diferencian.

. Definición Operacional: Masculino y femenino.

. Escalade Medición: Nornina1.

4. Estado Nutricional :

. Definición Conceptual: Estado de bienestar que provee d.e,las energÍas ne,:es,arias
para cumplir todas las funciones del organismo, tanto de funclOn, como de crecmuento
y actividades.físicas,

. Definición Operacional: Pmebas bioqulmicas de laboratorio en Hnútes nor:na1es (ver
anexos ).

. Escala de Medición: Nominal.
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5. Fisioterapia :

. Defición Conceptual: Programa de rehabilitación y ejercicios destinado a la mojora
de las ac1ividades fisicas y/o intelectuales que pennita al individuo des..,.ollarse como
miembroactivode la sociedad.

.

. Definición Operacional: Programa de rehabilitación (ejercicios ), para nifios con PCI
(ver anexos).

. Escala de Medición: Nominal

D. Diseño de la Investigación:

Descriptivo.
E. Procedimiento :

Se diseñó una boleta de recolección de datos, tomando los mismos del expediente cHnico,
exámen fisico y entrevista a los padres y encargados de los nifios con parálisis cerebral
infantil, que están ingresados en el servicio de Santa Maria NiJIa de las Obras Soci2les del
Hennano Pedro, que cwnplan con los criterios de inclusión, durante el periodo de
septiembre de 1996 a marzo de 1997.

A la vez se realizó un estudio bioquimico del nifio, para evaluar si su alimentación es
adecuada, definiendo la misma como la asimilación por parte del orgarnigmo, de las
substancias para su sostenimiento, desarrollo y funcionamiento. Asimismo se determinó
si está siendo evaluado por un equipo multidiciplinario y recibe un programa de edueación
especial.

En cuanto a la vivienda se tomó como base las instalaciones del servicio de Santa María

N?I" de las Obras sociales del Hennano Pedro, y se realizó un estudio obsorvacional de las
nusrnas, tomando en cuenta que la vivienda ideal para un nifio con PCI debe reW1Írlas
siguientes características :

. Presencia de pasamanos que facilite su movilización en posidón erecta.

-~
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. Si gatea, uso de tapetes o alfombras, además de los pasadores de puertas bajos.

. Piso parejo y firme dentro de 10 posible, no debe oer puJido ni estar resbaloso.

. Puertas anchas y prefenl>lemente a nivel del piso

. Bailo o letrina: cuarto amplio que pennita la movilización de una silla de ruedas en
su interior pasamanos cerca de la letrina, excusado a la altura de la silla, lavamanos un
poco por :.roba del nivel de las rodillas. Prcfenl>lemente que tenga cortina en vez de
puerta para facilitar su intimidad.

VIDA SOCIAL

Idealmente no deberá presentar variación a1guna con respecto a personas sin patelogía.

El presente estudio pretendió determinar una aproximación de la atención que le brinda la
institueión a los nifios con PCI para mejorar su calidad de vida.

F. RECURSOS;

A) HUMANOS:
1. Trabajadoras sociales de las Obras Sociales del Hennano Pedro.
2. Enfermera Jefe del servicio, y nifieras encargadas de cada nifio(a).
3. Padres y/o encargados de los nifios.

B) MATERIALES:
1. Boleta de recolección de datos.
2. Equipo de oficina.
3. Instrumental médico.
4. Instalaciones del servicio de Santa Maria NiJIa de las Obras Sociales del

Pedro.
S. Expedientes de los pacientes
(\. Revi~ión bibliográfic.add te!!1J!.

7. Equipo Yreacúvos de laboratorio.

Hermano

C) MATERIALES DE INVESTIGACION :

1. Información de los familiares y/o encargados.
2. Información escrita en las papeletas de los pacientes.
3. Información de las enfermeras y nifieras del servicio.
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EJECUCION DE LA INVESTIGACION

El presente trabajo de investicación, ae reáJizó en los mesea de sptiembre de 1996 a marzo
de 1997. A continuación se presenta la gráfica ded Gantt, en doode se ilustra el tiempo
destinado a cada area del trabajo

ACTIVIDADES;

1 XXX
2 XXX
3 XXXXXXXXX
4 XXXX
5 XX
6 XXX
7 XXXXXXXXXXXX
8 XXX
9 XX
]0 XXX
11 XXX
12 XX
13 XXX
14 XXX

23456789 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19

1. Selección del tema del proyecto de inveatigación.
2. Elección de asesor y revisor.
3. Recopilación de material bibliográfico.
4. Elaboración del proyecto conj\U1tamente con el asesor y revisor.
5. Aprobación del proyecto por la coordinación de tésis.
6. Diseño de los instrumentos que se utilizarán para la recopilación de la información.
7. Ejecusión de trabajo de campo.
8. Procesamiento de datos, elaboración de tablas Y gráficas.
9. Análisis Y dicusión de resultados.
] O. Elaboración de conclusiones, recomendaciones y reswnen.
11. Presentación del informe final para correcciones.
12. Aprovación del informe final.
13. Impresión del informe final y trámites administrativo..
14. Exámen público de defensa de tésis.

-\
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PRESENTAC/ON DE RESULTADOS.



EDAD MASCULINO FEMENINO TOTAL
No, % No, % No, %

1-2 años O O O O O O
2-3 años O O 2 5 2 5
3-4 años 1 2,5 O O

I

1 2,5
4-5 años 1 2,5 O O 1 2,5
5-6 años 3 7,5 O O 3 7,5
6-7 años O O O O O O
7-8 años 5 12,5 O O 5 12,5
8-9 años 1 2,5 1 2,5 2 5
9-10 años 1 2,5 2 5 3 7.5
10-11 años 1 2,5 5 12,5 6 15
11-12 años 1 2.5 3 7.5 4 10
12-13 años 5 12,5 1 2.5 6 15
13-14 años. 3 7.5 4 10 7 17,5
TOTAL. 22 55 18 45 40 100

SEXO HOSPITAL CASA OTROS NO REFIERE

No % No % No % No %

MASCULINO 11 27,5 10 25 O O 1 2,5

FEMENINO 8 20 8 20 1" 2,5 1 2,5

TOTAL 19 47.5 18 45 1 2.5 2 5

.. ---- -\
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CUADRO No 1

DISTRIBUCION DE NIÑOS CON PARALlSIS CEREBRAL INFANTIL,

SEGUN SEXO Y EDAD, EN EL SERVICIO SANTA MARIA NIÑA,

DE LAS OBRAS SOCIALES DEL HERMANO PEDRO,

FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS,

-
25

CUADRO No 2

LUGAR DE ATENCION DEL PARTO DE LOS NINOS CON

PARALlSIS CEREBRAL INFANTIL.

FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS,

.CENTRO DE SALUD



SEXO MEDICO ENFERMERA COMADRONA OTRO
No

I

% No % No % No %

MASCULINO 10 25
I

O O 11 27.5 1 2.5

17.5
I

FEMENINO 8 20 1 2.5 7 2 5

TOTAL 18 45 1 2.5 18 45 3 7.5

SEXO SI NO NO REFIERE
No. % No. % No. %

MASCULINO 9 22.5 12 30 1 2.5

FEMENINO 8 20 9 22.5 1 2.5

TOTAL 17 42.5 21 52.5 2 5

.. -- -~
I
I
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CUADRO No 3 .

PERSONA QUE ATENDIO EL PARTO DE LOS NIÑOS CON

PARALlSIS CEREBRAL INFANTIL.

FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS.

27

CUADRO No 4

ASISTENCIA A CONTROL PRENATAL, MADRES DE HIJOS CON

PARALlSIS CEREBRAL INFANTIL.

FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS



r TIPO DE PARTO I
SEXO EUTOSICO DISTOSICO CSTP TOTAL

No. % No.
I

% No. % No. %
MASCULINO 19 47.5 2 5 1 2.5 22 55

I

FEMENINO 17 42.5 O O 1 2.5 18 45

TOTAL 36 90 2 5 2 5 40 100

SEXO 1* 2" 3-
No. % No. % No. %

MASCULINO 8 20 13 32.5 1 2.5

FEMENINO 6 15 10 25 2 5

TOTAL 14 35 23 57.5 3 7.5

..
\

- ~
.
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CUADRO No 5

TIPO DE PARTO, EN NI¡i¡OS CON PARALlSIS CEREBRAL INFANTIL.

FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS.
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CUADRO No 6

CONDICIONES DEL NI¡i¡O CON PARALlSIS CEREBRAL INFANTIL

AL MOMENTO DEL NACIMIENTO

FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS.

*1= LLANTO ESPONTANEO

**2= COSTO QUE LLORARA

***3= NO REFIERE.



CAUSAS MASCUliNO FEMENINO TOTAL
No, % [ No % No, %

SFA O O 2 5 2 5
MENINGITIS 2 5 2 5 4 10
APN 3 7,5 3 7,5 6 15
FIEBRE DE ET*, 1 2,5 1 2,5 2 5
KERNICTERUS 1 2,5 O O 1

I
2,5

DESCONOCIDO 15 37,5 10 25 25 62,5

TOTAL 22 55 18 45 40 100

SI NO TOTALSEXO
No, % No, %No, %

17 42,5 5 12,5 22 55
MASCULINO

15 37,5 3 7,5 18 45
FEMENINO

32 80 8 20 40 100
TOTAL

~
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CUADRO No, 7

CAUSAS DIAGNOSTICADAS COMO PRECIPITANTES EN LOS NIÑOS

CON PARALlSIS CEREBRAL INFANTIL

FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS

SFA = SUFRIMIENTO FETAL AGUDO,
APN = ASFIXIA PERINATAL SEVERA
*ET, = ETlOLOGIA DESCONOCIDA

_\1
I

- - -
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CUADRO No , 8

NIÑOS CON PARALlSIS CEREBRAL INFANTil,

y PRESENTAN RETARDO MENTAL

FUENTE: BOLETA DE RECOlECCION DE DATOS,
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CUADRO No .9

NIÑOS CON PARALlSIS CEREBRAL INFANTIL,

QUE PRESENTAN CONTRACTURAS AL EXAMEN FISICO

SEXO SI NO TOTAL
No. % No. % No. %

MASCULINO 11 27.5 11 27.5 22 55

FEMENINO 10 25 8 20 18 45

TOTAL 21 52.5 19 47.5 40 100

FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS.

---0IIII

SEXO SI NO TOTAL

No. % No. % No. "A

MASCULINO 9 22.5 13 32.5 22 5i

FEMENINO 8 20 10 25 18 4i

TOTAL 17 42.5 23 57.5 40 1C

~ ~\I
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CUADRO No 10

NIÑOS CON PARALlSIS CEREBRAL INFANTIL

y QUE PRESENTAN SINDROME CONVULSIVO

FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS.



SEXO NO
I No. % No. %

MASCULINO I 4 I 10 18 45

I
7.5 15 37.5FEMENINO 3 I

TOTAL 7 17.5 33 82.5

COMPORTAMIENTO MASCULINO FEMENINO TOTAL
No. % No. % No. %

ALEGRE 13 32.5 13 32.5 26 65
TRISTE O O O O O O,
ACTIVO 4 10 O O 4 10

INAPETENTE O O O O O O
AGRESIVO O O O O O O

INDIFERENTE 5 12.5 5 12.5 10 25

TOTAL 22 55 18 45 40 100

~
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CUADRO No 11

NIr\JOS CON PARALlSIS CEREBRAL INFANTil,

y ANTECEDENTE FAMILIAR DE PADECIMIENTO

SIMILAR

FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS.

-

TOTAL
No. %
22

I

55

18 45

40 100

\ .- ,
i

- ---
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CUADRO No. 12

COMPORTAMIENTO DE LOS NIÑOS CON PARALlSIS CEREBRAL

INFANTIL

FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS.

......



SEXO SI NO TOTAL
No.

I

% No. % I No.
!

%
MASCULINO 17 I 42.5 5 12.5 22' 55

IFEMENINO 14 35 4 10 18 45

TOTAL 31 77.5 9 22.5 40 100

FUENTE: BOLETA DE RECOLECCIONDE DATOS.

MEJORIA MASCULINO FEMENINO TOTAL
No % No % No. %

MOVILIDAD 9 16.98 8 15.09 17 32.07
TONO MUSCULAR 8 15.09 7 13.21 15 28.3

NUTRICIONAL 7 13.21 2 3.77 9 16.98
COMUNICACION 2 3.77 5 8.93 7 13.21
CONTRACTURAS 2 3.77 3 5.66 5 9.44

TOTAL 28 52.83 25 47.17 53 100

1""
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CUADRO No 13

NIÑOS CON MEJORIAS CLlNICAS SEGUN LOS PADRES,

RESPECTO A SU INGRESO.

-\'
I

- - -
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CUADRO No. 14

MEJORIAS CLlNICAS MAS FRECUENTES, EN NIÑOS CON

I

I PARALlSIS CEREBRAL INFANTIL, EN RE LACIO N A SU INGRESO

SEGUN LOS PADRES..

FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS

. RESPUESTA CON MAS DE UNA OPCION, PORCENTAJES EN

BASE A TOTAL DE RESPUESTAS.



SEXO SI NO TOTAL
No. % No. % No. %

MASCULINO 14 35 8 20 22 55

FEMENINO 10 25 8 20 18 45

TOTAL 24 60 16 40 40 100

SEXO ADECUADO ¡INADECUADO TOTAL

No. % ¡No. % No. %
22 55

MASCULINO 16 40 6 15

8 20 10 25 18 45
FEMENINO

24 60 16 40 40 100'
TOTAL

,...
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CUADRO No 15

PACIENTES CON PARALlSIS CEREBRAL INFANTIL, INGRESADOS

AL PROGRAMA DE FISIOTERAPIA, DE LAS OBRAS SOCIALES DEL

HERMANO PEDRO.

FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS.

_~I
I
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CUADRO No 16

ESTADO NUTR!CIONAL* DE LOS NIIÍIOS CON PARALlSIS

CEREBRAL INFANTIL.

FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS.

. CLASIFICACION EN BASE A PARAMETROS DE LABORATORIO
(VER ENCUESTA)



..... -
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VIII. ANALISIS E IN1ERPRET~CION DE RESULTADOS.

CUADRO No. 1.

La distribución por sexo COITeSpOnde en la enferm edad, a la mJSm
. . .

d
. 0..-"-

ti
., a mc! enCla~!S"""Ila

teratura(17), SIendomas fi-ecuenteen el sexo masculino(51-57%) . Cluy ' do 1
presente estudio 22 niilos y 18 niiIas. '

ID en se en e

CUADRO No 2 y 3.

Dentro de la .. temaltec . .

dr
prOVl11C...~ a, es bien sabido la presencia y la importanciA de la

~ ona en la aten~lOndel parto,es importantesefiatarque en muchasocasioneslas
nusrnas ~o han tenido un entrenamientopor parte del MIDisteriode Salud u tr
dependenc.. (ONG'S), y los conocimientos son heredados al igual que la profesión,

o~
~a hiJ~ a ~s~ de,eno y contralo esperado a un medio como el nuestro, no se marca

erenc.. s~c~ en el lugar de atención del parto, ya que el 47.5% fue atendido
por personal hospitalario,en comparación con un 45% que fue atendido en casa y un
2.5% por personal de Centro de Salud, lo cual evidencia que un 5~' de 1

..

fueatendid'
V~ os~entos

o por personal adiestrado (Médicos, enfermeras ), un 45% por personas de las
que se desconoce su nIVelde conocimiento y/o adiestramiento (Comadronas, familiare )
En un 5% se desconocequienatendióel parto.

s .

CUADRO No. 4

Se considera que un control prenatal adecuado ayuda a de'-:--- anfi.. uaI .
probl'

, ",UUl1J.<L1.y Clpare qwer

. ema que pudiere .presentar el producto. El mismo, en condiciones ideales debe
incluir pruebas de gabinete y laboratorios, (mínimo un USG obstétrico), asociAdo a un
ex&m,,?fislco adecuado; lo que presenta al examinador un panorama completo d la
evolUCIón de la gestaci ' lam bl

. . e

., on, enta ementeestascondicIOnesno se presentanen todos1
casos, mas ~ con las nuevas poiiticas de salud, en las cuales existe una clasificación' ::
man:ra que solo los embarazos de alto riesgo se quedan a control hospitalario el rest¿
~fendo a centros y puestos de salud, siendo de todos sabido los pocos rec~s con q:

~ o~ c~tan; swnado a los pocos recursos de la població~ que limita
InStitucIOnes privadas' pod'

su acceso a

condicion
.
dea1 E 1

emos as~ que ~ r~as ocasicn~s se presentanéstas

4250¡( d
e~

I ~. n e presente estudio se C\1denclaun control prenatalpositivo en 1U1

.'
o e os pacientes, lamentablementese desconoce en qué condiciones se realizó el

rntsmo. En un 5% se desconoce la existencia del mismo, y en un 52.5% no existió.

- \!..
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CUADRO No. 5y6

La adecuada evolución de un trabajo de parto, conlleva al nacimiento sin problemas, de un
producto normal , en algunas ocasiones a través del monitoreo del nriamo, se descubren
anormalidades que implican el tomar la decisión de interVenir en un proceso fisiológico, la
cual en a1gunasocasiones, mis que beneficiAr,puede damnificar al producto al ocasionarle
injurias extras a las fisiológicamente producidas durante el trabajo de parto.
El 90 % de partos de los niilos incluidos en el estudio, fiJé de tipo eutósico (PES), 5%
necesitó Cesárea Segmentaria Transperitoneal (CSTP), en su resolución, lo que
COITOspondióa los casos de Sufiimiento Fetal Agudo (ver cuadro No. 7). El 5% restante
fiJé Parto Distósico Simple (PDS). A pesar de 10 anterior un 57.5% de éstos nifios
presentaron una inadecuado condición al nacer, referida por las madres corno .Costó que
llorara", comparado con el porcentaje de niilos que nacieron por PES y que debieron
presentaruna.adecuada evolución, 10que sólo sucedió en un 35% de los casos; en un 7%
de los casos se desconoce la condición del niilo al nacer.

CUADRO No 7.

Entre las etiolegías más fi-ecuentes de la PC!, encontramos el bajo peso al nacer, y los
traumatismos intraparto que en ocasiones éste puede causar, lo que puede llevar a
hemomgias intraventricu1aresj ete. En el periodo post parto encontramos el aparecimiento
de enfermedades como encefalitis, meningitis, epilepsia, y en no pocos casos la causa
específica no se puede determinar en medios como el nuestro. Uno de los puntos
importantes a señalar es el hecho que la mayuria de madres notan que su hijo no se
comporta .igual que los otros nifios, dentro de su evolución, al no alcanzar los logros de
ellos, lo que conlleva el buscar ayuda Y encontrarse con el diagnóstico de PCL Se

evidenció que en el 100% de los casos se determinó la anormalidad antes de los 3 años.
Entre las causas mis fi-ecuentes precipitantes de la PC! se encontró que en un 62.5 % de
los casos no se puede determinar la injuria por medio de la información de la madre, es
necesario señalar que entre este porcentaje se encontraba el síndrome convulsivo, mas sólo
la epilepsiAes causante de PC!, y no se presentaba el diagnóstico en los mismos, asi como
no se pudo determinar el momento exacto de inicio del sindrome convulsivo, razón por la
cual se decidió incluido dentro del parámetro desconocido, ya que cualquier inclusión
dentro de otro renglón estadistico, podria dar como resultado un incorrecto anállsis e
interpretación de resultados. Los problemas intraparto causantes de asfixiA perinatal se
encontraron en un 15 %, Ylos de tipo infeccioso ( meningitis), en un 10 %. de los casos,
siendo ellos 108 más frecuentes post parto.



.....
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CUADRO No 8.

El sistema nervioso central, presenta corno unidad básica de funcionamiento la neurona;
céluJa que entre sus características principales preaenta la de no reproducción, ésto
conlleva que, cuando se presenta lesión y/o muerte de una neurona, no podrá repararse y/o
reponerse; lo que trae consigo, que la función que eDa efectúa no podrá realizarse. En
algunos casos su ausencia se compensa por el trabajo de las neuranas vecinas, &in embargo
cuando es un grupo el afectado la compensación se complica y varias funciones cerebrales
son dafIadas pennanentemente. En la PCI algunos autores señalan que el principal déficit
será de tipo motor, mas en algunos casos se presenta.retraso mental; el presente estudio
muestra el mismo en un 80 % de los casos, resultado que no debe sobrevalorarse, tomando
en cuenta que en la institución se encuentran hospitalizados los nii\os con problema severo.

CUADRO No 9

Dentro de la evolución natural de la PO encontramos la atrofia de musculatura y la
presencia de contracturas en las articulaciones, tales secuelas pued...~ disminuirse en su
severidad por medío de la movilización constante de las articulacionesy las extremidades
de los nifi08, en fonna temprana desde el aparecimiento de la anonnalidad, en muchos
casos este tipo de ayuda no se presenta, como en el 52.5% de los pacientes de éste
estudio, que presentan como secuela contracturas,las cuales requerirán mayor tiempo de
tratamiento para resolverlas y en algunos casos no será posible realizado, lo que traerá
consigo una total incapacidad para negar a valerse por si mismos dentro de nuestra
sociedad tan exigente.

CUADRO No lO.

El sindrome convulsivo, una de las secuelas de PCI que puede aumentar el daño ya
establecidopor la anoxia a la que se expone la neurona durantela duraciónde cada crisis,
es W1ade las que no es posible prevenir, más si es posible tratar,logrando en ocasiones
evitar totalmente las crisis mediante el uso de medicamentos, lamentablemente para la
econOltÚade la fanúlia, éstos medicamentos deberán ser administrados de por vida y en
muchas ocasiones tendrán que combinarse con una, dos, e inclusive tres drogas del mismo
tipo con el fin de poder controlar las crisis, lo que deprimirá más su economía, y podria
disminuir la capacidad adquisitiva de la familia y el acceso a fuentes posibles de tratamiento
para la mejoria del cuadro. El estudio evidencia la presencia de eslAsecuela en un 42.5 %
de los nidos ingresados en el hospital, de enos es necesario sefialarque la monoterapia es
rara, encontrando las combinaciones: fenobarbital-difenil hidantoina . ácido valpróico-
difenill1idantoína, como las más fiecuentes, habiendo casos en que se usan las tres drogas
en cOl\iunto. Dentro de la monoterapía predomina el uso de difenill1idantoina.

- _\1

~
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CUADRO No 11.

h
. stá descartada dentro de la etiologla de la PCI, la esistencia.~. ~arios caso~La erenctae.

familia, es extrañaYmerece un mayor estudio y atenC1on,éste no es edentro de la nusma
studio La esistencia de varios casos en la familia se presentó .en unobjetivo del ~':"

e
la
. . de te porcentaje se ve aumentada por el numero17.5 % ,es de mdicar que ~sencta

:00. los casos se repartieron entre dos familiasde casos más que por el de familias, ya ql: atendidos por comadrona, en el área rural.y de manera interesante todos los partos erOD

CUADRONo 12. . estado de ánimo su llanto o
La calidad de vida de un triilo puede verse reflejada en su . . .' orfi

.
dad,. señal de oblemas en su vida; falta de atenclOn , mc ~nm.1liBteza puede ser. 1'.'" . de manifestar lo contrario; el sentirse bien,traumas. La presencta de SO!U1Jl33,alegnas, pue tri'ón Y diversión. El. . ti has us necesidades de afccto, calor, nu CIel sentir sat1Sec s . bras Sociales del Hermano Pedro, fue evaluado por

compotanue~to de los ~os ~ :. °de la enfermera en jefe del servicio Y de las triileras
medio de la mterpretacIOD su ~e

más -"- bles de la información, por
ada al onsiderarlaslas fuentes co,= . .encargadasde c uno, c n En 165 OL de los casos se califico elti m po Pasan con e QF.. e lO

ser las personaa que mayor ~ . . O% como triilosactivosy un 25 %
com"""""¡ento dentro de la msutuc.ón como alegre, 1

la alidad de vida de losY'"-.- ultado pueden interpretar como que c
como indiferentes, tales res s se. en su mayoria son alegresy / o
~t'.ientes con PCI es satisfactoria para los paclen~es, ya que manifi .-- m

.
..J:"'erentes éstoyo-

ta' de 1 mtSmos que se es--~
WJ.1 ,

activos, sin embargo. hay un poreen ~~
d .~trauma que representa la bospitalización

y el
puede deberse a vanos factores canOCI os, e
deseo de estar can su familia entre otros.

CUADRO No By 14y 15.

. de verse en nadie mejor reflejada que en
La ilusión de la mejoria de estos pac.entes, no pue

d Z que S'-"'ca el Padecimiento
han n ado la carga e esa cm ""=108padres,ellosson los que f;V . erainstanciay son testigosde la

de su hijo, así como ~ notado el .pr:l::n:S~~ la razón por la cnal se les solicitó
evoluciónqueha tetudoelpadecmuen .' . so a la ms. ti'tución, con el fin de. . d bi'os en re1aclOn a su mgreque evaluaranla mejona e s~ lJ . de vida la institución. En algunos casos supoder determinar ~o ha meJor:do ~acali:

que eDano debiera contabilizarse dentro de
mejoría fue sólo nutn~lO~ (22.5 1<»,-

pe
de 'dió bacerlo ys que en muchos casos,

la evoloción de la mejona de la enfermedad,
b
~ c.

al nacer su recuperación nutricional
li Ó la ausa de la PCI es un aJo peso, . .. original.

como ya se exp e, e
tarlo como mejoría a su condiclOn

.

puede ser un aliciente p~ los ~es al no
tar mejoría en el estado actua! de sus hijos,

77.5% de los padres en~tados
~~~ n~sara la institución,siendolas mejoríasmás

con respecto al presentado uucialm mgr
to de movilidad (42.5%) de los nusmos,

ftecuentes en el tono muscular (37.5%), Y aumCD .: n su '
apac idad corounicativa. tri 'onaI, una meJona e -además se hizo notar la mejora nu CI

12 5% todo eno relacionado de forma( 17 5%), y disminución de sus contracturas ('
be' fia

)'.
tera... Es de hacer notar que la. .

naI 1
. tes que rCCl n 10 y_.directamente proporclO a os pac.en .. Y01porcen taje está basado.

ori Iini resenta más de una respues ., laspregunta sobre mc~ a c . ea P
b al t s610una respuestapor paciente y ormtir

en el total de las nusmas, sm em argo ornar



\
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mejorias nutricionales, los porcentajes de pacientes que reciben fisioterapia y con mejoría
cHnica son iguales.

CUADRO No 16.

El balance nutricional adecuado, se representa según los nutricionistas por medio de la
pirámide nutricional, sin embargo t08 requierimientos varian de persona a persona,
dependiendo de la edad, actividad, trabajo y requerimientos fisiológicos de la persona,
secundarios al medio ambiente que le rodea. El estudio e'-Í<!eoció a través de las pruebas
de laboratorio, que un 40 % de los niños con PC~ ingresados en las Obras Sociales del
Hcnnano Pedro, tienen una inadecuada nutrición; para lograr dctemúnar las causas de tan
elevado porcentaje es necesario un estudio nutricional completo de las dietas administradas
~unque es necesario sef\a1ar que la dieta en la institución es única para los pacientes, s~
unportar su edad o su estado general.

B. ESTUDIO OBSERV ACIONAL

Se detemrinó en base a la metodología propuesta, que la infraestructura del ..".,,;cio de
Santa Maria Niña, carece de pasamanos que faciliten la movilizaci6n erecta de los
pacien~es, así como de sanitarios adecuados para los mismos; se observó además la
ausenCIa de alfombrado en la totalidad de la sala y falta de lavamanos especiales. El piso
es finne, mas no parejoy pennanece pulido, lo cual no es ideal.

I

I
~
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IX. CONCLUSIONES:

1. El tratamiento del déficit motor en P~ se basa concretamente en la práctica precoz de
fisioterapia, 10cual se corrobora en el presente estudio por la mejoria en el 100% de los
niños que asisten a la núsma.

2. Las principales mejorias observadas en los niños con P~ ingresados en las Obras
Sociales del Hennano Pedro son aumento de movimiento y mejoria en el tono
muscular, según los padres.

3. El programa de fisioterapia, optimizaria su atención y rebabilitaci6n de pacientes, al
contar con un médico fisiatra que coordine las mejoras al ..".,,;cio y el tipo de
fisioterapia en cada caso indi\<idual

4. La calidad de '-Ída del niño con PCI se ve disminuida ante la ausencia de los padres en
el manejo integral del niño, ya que el pronóstico se hace más favorable con un buen
apoyo familiar, independientemente del grado de déficit.

5. La nutrición se maIlifiesta como inadecuada en un alto porcentaje de los pacientea,
debido al cálculo de dieta de manera general y no basándose en rangos especificos,
como edad.

6. Las carencias de la infraestructura del servicio de Santa María Niña son: ansencia de
pasamanos en los pasillos, que faciliten la movilización de los pacientes; carencia de
sanitarios para los pacientes, falta de alfombrado en la totalidad de la sala, carestía de
juegos que h1>rede su función recreativa, coadyuven al desarrono de la motricidad.

7. Parte importante en el tratamiento debiera ser la implementaci6n de técnicas educaIivas
para compensar el déficit intelectual; en éste aspecto la institución carece del apoyo de
un equipo de estimulación temprana y educaci6n especial .
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X. RECOMENDACIONES.

1. Conlralar un médico fisatta para alcanzar una cobertura médica total de los pacientes.

2. Ingresar al 100 % de los pacientes con PCI al programa de fisiotcrapia y administtarlo
de forma pennante y regular, para alcazar mejores resultados.

3. Crear un programa de educación a los padres, impulsando la participación de la funilia
dentto del proceso de recuperación, y principalmente en el programa de fisioterapia,
para garantizar en un 1000.1>la implementación de la nrisma Y garantizar el manejo
ambulatorio del paciente a su egreso.

4. Administtar y calcular dietas de acuerdo a rangos de edad, padecimiento y estado
actual, a fin de lograr la recuperación nulricional y lograr una nulrición adecuada.

5. implementM refonnas a la inftaesttuctura del servicio de Santa María NiJIa, Iales como:
la consttücción de servicios sanitarios especiales, colocación de pasamanos, alfombrado
y piso de superficie uniforme; a fin de lograr la mayor independencia posible de los
pacientes de este servicio, al realizarsus actividades diarias.

6. Organizar y equipar una unidad de es1imulación temprana.

_}I
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Xl RESUMEN:

El presente estudio se realizó con nifios aquejados de parálWs cerebral y quien..
permanecen ingresados en el servicio de Santa María NiJIa, de las Obras Sociales del
Hermano Pedro, Antigua Guatemala; con el propósito de idenlÍficar la calidad de vida en
este tipo de pacientes, as! como deseribir la atención que les brinda la institución con tal
motivo.

Para tal fin se utilizó una boleta de recolección de datos, la cual fue aplicada a todoa loa
casna de pacientes que cwnplian con loa criterioa de inclusión previamente diseñados para
la investigación.

Posterior a la aplicación de la boleta, se procedió al ordenamiento y tabulación de loa datos,
obteniendo como resultado lo siguiente: En cuanto a alimentación, los parámettos
bioquímicos denotar6n 1m 60 % de pacientes con nutrición adecuada, la atención médica
integral se verla optimizJlda con la incorporación de un médico fisiatta al equipo que la
brinda; Y la vivienda ideal para nifioa con paráJisjs cerebral puede ser fácilmente lograda,
implementando minimas mejoras a la inftaesttuctura del servicio de Santa María NiiIa. Se

evidenció asimismo que al brindar rehabilitación a estos pacientes, es el elemento
¡¡

sine qua

non" se puede lograr una calidad de vida realmente óptima en eUoa.
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UNIVERSIDAD DE SAN_CARLOS DE GUATEMALA
FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS

BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS

CALIDAD DE VIDA EN LOS NIÑOS CON PARALISIS CEREBRAL

A.-DATOS GENERALES:

EDAD SEXO- LUGAR DE NACIMIENTO

l.-LUGAR DEATENCJONDEL PARTO:

HOSPITAL_- CASA- OTRO_ESPECIFIQUE

J.-PERSONA QUE A TENDIO EL PARTO :

MEDICO ENFER-'.1ERA (O) OTROCOMADRONA

ESPECIFIQUE

3.-CONTROLPRENATAL: SI NO

4-CONDICIONDELNIÑOALNACER :

LLORO ESPONTANEO COSTO QUE LLORARA

CAUSA

5.- APGAR: NO PUNTEO: j' 5'SI

6.- ICTERICIA: SI NO TRATAMIENTO

B.-DArosDE LA ENFERMEDAD,'

7.- DIAGNOSTICO; LUGAR FECHA

9.-FECHA DE HOSPITALIZACION TIEMPO

10. C4USAS;
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11.- EXAMEN FISICO AC7VAL:

RETARDO MENTAL:SI_NO

CON1RACTURAS: SI -
NO

-
CONVULSIONES SI NO

c- MEDIO AMBIENTE AL EGRESO:

JZ. HOGAR: INTEGRADO DESINTEGRADO

11. - HERMANOS PROBLEMA SIMILAR : SI - NO- CUANTOS

D. COMPORTAMIEN1V DEL NIÑO:

14..INS17TlJCION: ALEGRE TRJSTE
-

ACTIVO_INAPETENTE

AGRESIVO INDIFERENTE

15.- MEJORIA ClJNICA EN RELACIONA SU INGRESO: SI NO

CUAL

E. ATENCION QUE BRINDA LA INS1T1UCION:

15.: ALIMENTACION ADECUADA SI NO

I6..ATENCIONMEDlCA INTEGRAL: a.) MEDICO 24 HORAS AL DIA SI- NO

b. )PEDIA TRA : SI ..)NEUROLOGO: SI- NONO

d.) PSIQUIATRA: SI
-

NO e.)ODONTOLOGO:SI- NO

f) FlSIATRA : SI NO

F.- PROGRAM4 DE REHABIL1TAC/ON:

16. F1Sl0TERAPIA: SI- NO 17. ES17MULACION: SI NO

18.EDUCACIONESPECIAL: SI- NO_19.ACCESOARECREACION: SI_NO-

CUAL?

G.-ESTADO NUTRlCIONAL ..

20.-PRUEBAS BIOQUIMlCAS: a) HEMOGLOBINA b) HEMATOCRITO

f) REL.NGd) ALBUMINA e) GLOBULINA

~

~


	page 1
	Images
	Image 1
	Image 2
	Image 3

	Titles
	"'>.-" 
	Jj 
	~"'" 
	~~ 
	... , "--'-~' 
	,.,"". 
	'.,>.", 
	.. 
	r.. 
	~ 
	rARA!>ISIS~CEREBItAL"" . ., \ 
	Antigua 9úatemalá; Septiembre 1996'1 'Mayo!I9i>7íl, j 
	x~ ~ ~ [~~ 
	~~,f¿~~. 
	,r 
	"'... 
	-'~ (::1:. ,';:>¡',.;, .:1""", ' 
	;::' r I 
	. 
	.1"7 .;'l' 
	'''''.' 
	". 
	...'" 
	""O" 
	',,~ 
	'" 
	GUATEMALA, JUNIO DE 1997 


	page 2
	Titles
	INDICE 
	INfRODUCCION 1 
	DEFlNICION DEL PROBLEMA u.u uu u...uu u 2 
	ID JUSTIFICACION u u...uu u...'''''00'''''0000'''0000''00''''00..." 
	IV OBJETIVOS... u. u.. 0000"""" u. u. 000000'" 0000 u.. u 0000'''''' u 00"00' u," u 00"0000 ,0000'" 0000 5 
	V REVISION BIBUOGRAFICA uu u...u.uuuu..uu..u u uu..uu.u...uuu u. 
	VI METODOLOGIAu...u..uuu uu u uuu.u uu..u u u.u..0000"0000.18 
	vn PRESENTACION DE RESULTADOS TRABAJO DE CAMPO uuuuu.u. 23 
	VID ANAUSIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS..uu uuu..uu.uuuu 40 
	IX CONCLUSIONES 00000000'00""0000'''''.00''00'00''00'00''00'00''00000000000000''''00'''0000''''''0000''0000 45 
	X RECOMENDACIONES.uu u uu...u.u.uu..uu.uuuu uu.uuuuu.uuuuu0000, 46 
	XI RESUMEN 000000"''''''0000''00''000000'00'''''00'''0000'''''000000000000''00000000000000''00''''''0000,00,00'00 47 
	xn BIBUOGRAFIA "0000'00"'000000'00'''000000'''0000''''00'''''''0000''00,,00''00''00000000000000''''''''0000 
	48 
	xm ANEXOS 00'000000"'''''''''''''''''00'''''''''''''''''00'''00,0000''0000'''0000'''''00'''''00,,,, u..... 
	50 


	page 3
	Titles
	1. INIRODUCCION 


	page 4
	Titles
	1I. DEFIMCION y ANALlSIS DEL PROBLEMA : 
	-{ 
	J- 
	- - 
	III JUSl1FlCACION: 


	page 5
	Titles
	-- 
	IV. OBJETIVOS 
	GENERAL: 
	Identificar la calidad de vida en los niIIos con parálisis cerebral. 
	ESPECIFICO: 


	page 6
	Titles
	V. REVISION BIBLIOGRAFICA 
	CALIDAD DE VIDA 
	En si la calidad de vida e.1a acción de crecer y progre.ar en una deterrnll1ada .ociedad. (15) 
	Algunas de las variaciones del medio ambiente se pueden agrupar de la .iguiente forma: 
	-t 
	B. RIESGO SOCIAL 


	page 7
	Titles
	-t 
	PRINClPIOS DE TRATAMIENTOS DE SOPORTE: 
	Las medidas de apoyo son necesarias pars Iaa complicaciones de la enfermedad y de la terapia, 
	C. EL NIÑo EN RELACION CON SU CUERPO ENFERMO: 


	page 8
	Titles
	10 
	-- 
	11 
	C. CRECIMIENTO Y DESARROLLO: 


	page 9
	Titles
	12 
	Todas las experiencias humanas tienen W1 contexto tanto social como biológico y orgánico. 
	PARALISIS CEREBRAL (ENFERMEDAD DE LITTLE) 
	--- 
	13 
	. 1 A los 3 aIIos el cerebro alcanza los 3/4 del tamaño total 
	INCIDENCIA Y PREVALENCIA 
	ETIOLOGIA 


	page 10
	Titles
	14 
	CUADRO CLINICO: 
	CLASIFICACION: 
	-~ 
	J~ 
	15 
	3) Ausenaia de marcada Hiperreflexia y Clonus. 
	4) Plantares FIexores. 
	5) Poca tndencia en Iaa contraeturas. 
	Además de la c!asiiicacióo clínica hay varias c!asiiicaciones funcionales y terapeúticas que 
	CLASIFICACION DE LA PARALISIS CEREBRAL 
	Clinica 
	3) Cerebelosa 
	4) MIxta 


	page 11
	Titles
	16 
	Funcional 
	: Sin Limitaciones Prácticas 
	Terapeútica 
	: No requiere de tratamiento 
	Clase D 
	Ls observación útil en el diJlgnóstico precoz es la hemiparesia 
	-\ 
	--! 
	-- 
	17 


	page 12
	Titles
	18 
	VI METODOLOGIA 
	A. SUJETO DE ESTUDIO: 
	B. UNIVERSO Y MUESTRA. 
	CRITERIOS DE : 
	1. INCLUSION 
	b) Que esté ingresado por dicho problem;¡ en las Obras Sociales del Hermano Pedro. 
	c) Que se cuente con el expediente médico. 
	2. EXCLUSION : 
	c. VARIABLES: 
	l. Parálisis Cerebral Infan1il (PC!) : 
	--- 
	- - 
	19 
	. Escala de Medición: Nominal. 
	2. Calidad de Vida : 
	. Escala de Medición: Nominal. 
	3. Sexo: 
	. Definición Operacional: Masculino y femenino. 
	. Escala de Medición: Nornina1. 
	4. Estado Nutricional : 
	. Escala de Medición: Nominal. 


	page 13
	Titles
	20 
	5. Fisioterapia : 
	. Escala de Medición: Nominal 
	D. Diseño de la Investigación: 
	Descriptivo. 
	E. Procedimiento : 
	. Presencia de pasamanos que facilite su movilización en posidón erecta. 
	-~ 
	21 
	. Puertas anchas y prefenl>lemente a nivel del piso 
	VIDA SOCIAL 
	Idealmente no deberá presentar variación a1guna con respecto a personas sin patelogía. 
	institueión a los nifios con PCI para mejorar su calidad de vida. 
	F. RECURSOS; 
	A) HUMANOS: 
	B) MATERIALES: 
	Pedro. 
	Hermano 
	C) MATERIALES DE INVESTIGACION : 
	1. Información de los familiares y/o encargados. 


	page 14
	Titles
	22 
	EJECUCION DE LA INVESTIGACION 
	ACTIVIDADES; 
	1 XXX 
	23456789 
	10 
	11 
	12 13 14 15 16 17 18 19 
	1. Selección del tema del proyecto de inveatigación. 
	VI/. 
	23 
	PRESENTAC/ON DE RESULTADOS. 


	page 15
	Titles
	.. 
	---- 
	-\ 
	24 
	CUADRO No 1 
	DE LAS OBRAS SOCIALES DEL HERMANO PEDRO, 
	FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS, 
	25 
	PARALlSIS CEREBRAL INFANTIL. 
	FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS, 
	. CENTRO DE SALUD 

	Tables
	Table 1
	Table 2


	page 16
	Titles
	.. 
	-- 
	-~ 
	26 
	CUADRO No 3 . 
	PERSONA QUE ATENDIO EL PARTO DE LOS NIÑOS CON 
	PARALlSIS CEREBRAL INFANTIL. 
	FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS. 
	27 
	CUADRO No 4 
	ASISTENCIA A CONTROL PRENATAL, MADRES DE HIJOS CON 
	PARALlSIS CEREBRAL INFANTIL. 
	FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS 

	Tables
	Table 1
	Table 2


	page 17
	Titles
	.. 
	28 
	FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS. 
	29 
	CUADRO No 6 
	CONDICIONES DEL NI¡i¡O CON PARALlSIS CEREBRAL INFANTIL 
	AL MOMENTO DEL NACIMIENTO 
	FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS. 
	*1= LLANTO ESPONTANEO 
	**2= COSTO QUE LLORARA 
	***3= NO REFIERE. 

	Tables
	Table 1
	Table 2


	page 18
	Titles
	30 
	CUADRO No, 7 
	CAUSAS DIAGNOSTICADAS COMO PRECIPITANTES EN LOS NIÑOS 
	CON PARALlSIS CEREBRAL INFANTIL 
	FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS 
	- - - 
	31 
	y PRESENTAN RETARDO MENTAL 
	FUENTE: BOLETA DE RECOlECCION DE DATOS, 

	Tables
	Table 1
	Table 2


	page 19
	Titles
	~\I 
	33 
	y QUE PRESENTAN SINDROME CONVULSIVO 
	FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS. 

	Tables
	Table 1
	Table 2


	page 20
	Titles
	34 
	CUADRO No 11 
	NIr\JOS CON PARALlSIS CEREBRAL INFANTil, 
	y ANTECEDENTE FAMILIAR DE PADECIMIENTO 
	SIMILAR 
	FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS. 
	40 
	100 
	i 
	- --- 
	35 
	CUADRO No. 12 
	FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS. 
	...... 

	Tables
	Table 1
	Table 2


	page 21
	Titles
	1"" 
	36 
	CUADRO No 13 
	- - - 
	37 
	CUADRO No. 14 
	MEJORIAS CLlNICAS MAS FRECUENTES, EN NIÑOS CON 
	SEGUN LOS PADRES.. 
	FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS 

	Tables
	Table 1
	Table 2


	page 22
	Titles
	,... 
	38 
	CUADRO No 15 
	PACIENTES CON PARALlSIS CEREBRAL INFANTIL, INGRESADOS 
	AL PROGRAMA DE FISIOTERAPIA, DE LAS OBRAS SOCIALES DEL 
	HERMANO PEDRO. 
	FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS. 
	39 
	CUADRO No 16 
	FUENTE: BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS. 
	(VER ENCUESTA) 

	Tables
	Table 1
	Table 2


	page 23
	Titles
	..... 
	40 
	VIII. ANALISIS E IN1ERPRET~CION DE RESULTADOS. 
	CUADRO No. 1. 
	La distribución por sexo COITeSpOnde en la enferm 
	edad, 
	la 
	mJSm 
	. . . 
	. 0..-"- 
	. C 
	luy 
	do 
	presente estudio 22 niilos y 18 niiIas. ' ID en se en e 
	CUADRO No 2 y 3. 
	Dentro de la .. temaltec . . 
	ue 
	un 
	~' 
	de 
	.. 
	En un 5% se desconoce quien atendió el parto. s . 
	CUADRO No. 4 
	Se considera que un control prenatal adecuado a 
	yuda 
	de 
	'-:--- 
	anfi 
	.. 
	uaI 
	. 
	pan 
	orama com 
	le 
	to 
	la 
	evolUCIón de la 
	ge 
	staci ' lam 
	bl 
	. . e 
	ue limita 
	41 
	CUADRO No. 5y6 
	CUADRO No 7. 


	page 24
	Titles
	..... 
	42 
	CUADRO No 8. 
	CUADRO No 9 
	CUADRO No lO. 
	- _\1 
	43 
	CUADRO No 11. 
	la 
	. . de te porcentaje se ve aumentada por el numero 
	CUADRO No 12. . estado de ánimo su llanto o 
	señal 
	más 
	-"- 
	les de la información, por 
	ada 
	En 
	65 
	po 
	asan con e QF.. e lO 
	la 
	alidad 
	ul 
	tado 
	pueden 
	interpretar como que c 
	manifi 
	.-- 
	. ~ trauma 
	CUADRO No By 14y 15. 
	La ilusión de la mejoria de estos pac.entes, no pue 
	que 
	'-"'ca el 
	so 
	la 
	ms 
	ti 
	'tució 
	n, 
	bi'os en re1aclOn a su mgre 
	~ c. 
	al 
	nac 
	er su recuperación nutricional 
	li 
	la 
	ausa de la PCI es un aJo peso, . .. 
	original 
	. 
	su 
	apac 
	idad corounicativa 
	17 5% 
	, y disminución de sus contracturas (' 
	be 
	fia 
	)'. 
	tera 
	naI 
	. tes 
	01 
	porcen 
	taje está basado 


	page 25
	Titles
	\ 
	I 
	..- 
	44 
	CUADRO No 16. 
	B. ESTUDIO OBSERV ACIONAL 
	45 
	IX. CONCLUSIONES: 


	page 26
	Titles
	,.. 
	46 
	X. RECOMENDACIONES. 
	1. Conlralar un médico fisatta para alcanzar una cobertura médica total de los pacientes. 
	6. Organizar y equipar una unidad de es1imulación temprana. 
	_}I 
	...... 
	47 
	Xl RESUMEN: 


	page 27
	Titles
	1"'" 
	48 
	xn BmUOGRAFIA. 
	2. Clip: EL NIÑo y EL HOSPITAL: vol. 33, marzo 1990, 53 p.p. 
	12. UNICEF; LOS NIÑos DE GUATEMALA; C.3. enero 1991 37 p.p. 
	-1 
	49 


	page 28
	Titles
	,....-- 
	I~ 
	51 
	BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS 
	CALIDAD DE VIDA EN LOS NIÑOS CON PARALISIS CEREBRAL 
	A.-DATOS GENERALES: 
	EDAD 
	SEXO - LUGAR DE NACIMIENTO 
	l.-LUGAR DEATENCJONDEL PARTO: 
	HOSPITAL_- CASA- OTRO _ESPECIFIQUE 
	J.-PERSONA QUE A TENDIO EL PARTO : 
	MEDICO 
	ENFER-'.1ERA (O) 
	OTRO 
	COMADRONA 
	ESPECIFIQUE 
	3.-CONTROLPRENATAL: SI 
	NO 
	4-CONDICIONDELNIÑOALNACER : 
	LLORO ESPONTANEO 
	COSTO QUE LLORARA 
	CAUSA 
	5.- APGAR: 
	NO 
	PUNTEO: 
	j' 
	5' 
	SI 
	6.- ICTERICIA: SI 
	NO 
	TRATAMIENTO 
	B.-DA ros DE LA ENFERMEDAD,' 
	7.- DIAGNOSTICO; LUGAR 
	FECHA 
	9.-FECHA DE HOSPITALIZACION 
	TIEMPO 
	10. C4USAS; 


	page 29
	Titles
	52 
	11.- EXAMEN FISICO AC7VAL: 
	NO 
	c- MEDIO AMBIENTE AL EGRESO: 
	JZ. HOGAR: INTEGRADO 
	DESINTEGRADO 
	11. - HERMANOS 
	PROBLEMA SIMILAR : 
	SI - NO- CUANTOS 
	D. COMPORTAMIEN1V DEL NIÑO: 
	14..INS17TlJCION: ALEGRE 
	TRJSTE - ACTIVO_INAPETENTE 
	AGRESIVO 
	INDIFERENTE 
	15.- MEJORIA ClJNICA EN RELACIONA SU INGRESO: SI 
	NO 
	CUAL 
	E. ATENCION QUE BRINDA LA INS1T1UCION: 
	15.: ALIMENTACION ADECUADA SI 
	NO 
	I6..ATENCIONMEDlCA INTEGRAL: a.) MEDICO 24 HORAS AL DIA SI- NO 
	b. )PEDIA TRA : SI 
	..)NEUROLOGO: SI- NO 
	NO 
	d.) PSIQUIATRA: SI - NO 
	e.) ODONTOLOGO: SI - NO 
	f) FlSIATRA : SI 
	NO 
	F.- PROGRAM4 DE REHABIL1TAC/ON: 
	16. F1Sl0TERAPIA: SI- NO 
	17. ES17MULACION: SI 
	NO 
	18.EDUCACIONESPECIAL: SI- NO_19.ACCESOARECREACION: SI_NO- 
	CUAL? 
	G.-ESTADO NUTRlCIONAL .. 
	20.-PRUEBAS BIOQUIMlCAS: a) HEMOGLOBINA 
	d) ALBUMINA 
	e) GLOBULINA 



